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INTRODUCCIÓN
El síndrome de Marfan es una condición genética potencialmente mortal que causa 
algunos problemas físicos que pueden interferir en la capacidad de los estudiantes 
para rendir en clase sin adaptaciones. Estos problemas físicos ocasionan que una gran 
parte de los estudiantes que tienen este síndrome se sientan aislados y solos. Con esta 
guía, buscamos que los profesores:

•	 �Comprendan los conceptos básicos del síndrome de Marfan y su efecto en el 
estudiante.

•	 �Conozcan las adaptaciones educativas y para el aula recomendadas para garantizar 
el mejor entorno de aprendizaje para los estudiantes con síndrome de Marfan.

•	 �Generen un entorno de apoyo en el aula para los estudiantes con síndrome de Marfan.

•	 �Identifiquen formas de incorporar el síndrome de Marfan o la diversidad genética en 
los planes de clase.

Muchos estudiantes con síndrome de Marfan sufren de baja autoestima porque tienen 
un aspecto físico diferente y no pueden participar en muchas de las actividades 
con sus compañeros, lo que refuerza los sentimientos intensos de aislamiento. Las 
limitaciones físicas suelen exigir que se modifiquen los requisitos de educación física.

¿Qué es el síndrome de Marfan?

El síndrome de Marfan es una condición genética potencialmente mortal del tejido 
conjuntivo del cuerpo. Si se conocen los signos del síndrome de Marfan, se recibe 
un diagnóstico adecuado y se brinda el tratamiento necesario, las personas con este 
síndrome pueden vivir una vida larga y plena.

Nuestra comunidad de expertos calcula que casi la 
mitad de las personas que tienen síndrome de Marfan 
no lo saben. Sin un diagnóstico y un tratamiento 
adecuados, corren un alto riesgo de sufrir una muerte 
súbita precoz. El síndrome de Marfan afecta el tejido 
conjuntivo, lo que ayuda a mantener unidas las 
células y los tejidos del organismo y también regula el 
crecimiento. 

Además, hay varias condiciones relacionadas con el 
síndrome de Marfan que ocasionan problemas físicos 
iguales o similares, por lo que cualquiera que tenga 
dichas condiciones también necesita un diagnóstico 
temprano y preciso. 

1
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¿Cuáles son las manifestaciones del síndrome de Marfan?

En las personas con síndrome de Marfan, algunas manifestaciones son más fáciles de 
observar que otras. Entre estas se cuentan:

•	 �Brazos, piernas y dedos largos

•	 �Cuerpo alto y delgado

•	 �Columna curvada

•	 �Pecho hundido o protuberante

•	 �Articulaciones flexibles

•	 �Pie plano

•	 �Dientes apiñados

•	 �Estrías inexplicables en la piel

Los signos más difíciles de detectar son:

•	 �Problemas cardíacos, especialmente los relacionados con la aorta, una arteria que 
transporta la sangre desde el corazón hacia el resto del organismo

Estos son otros signos:

•	 �Neumotórax espontáneo

•	 �Problemas oculares, como miopía grave, luxación del cristalino, desprendimiento de 
retina, glaucoma precoz y cataratas precoces

¿Cuáles son las causas del síndrome de Marfan?

La causa del síndrome de Marfan es una mutación (o cambio) en el gen que indica al 
organismo cómo fabricar fibrilina 1, una proteína que constituye una parte importante 
del tejido conjuntivo. Esta mutación está tras las manifestaciones del síndrome de 
Marfan y causa problemas médicos.

¿Quiénes tienen síndrome de Marfan?

Aproximadamente 1 de cada 5000 personas presenta síndrome de Marfan, incluidos 
hombres y mujeres de todas las razas y grupos étnicos. El síndrome de Marfan puede 
ser hereditario, es decir, se hereda la mutación de un padre o una madre que tiene 
síndrome de Marfan. Esto ocurre en alrededor de 3 de cada 4 personas con síndrome 
de Marfan. Otras personas tienen una mutación espontánea, es decir, son los primeros 
de su familia en tener el síndrome de Marfan. Las personas con síndrome de Marfan 
tienen un 50 % de probabilidad de transmitir la mutación cada vez que tienen un hijo.

Se nace con síndrome de Marfan, pero es posible pasar por alto las manifestaciones 
hasta más tarde. Sin embargo, las manifestaciones del síndrome de Marfan pueden 
aparecer a cualquier edad, incluso en lactantes y niños pequeños. Por otro lado, las 
manifestaciones y los problemas médicos del síndrome de Marfan pueden empeorar 
con la edad.



THE MARFAN FOUNDATION	 INFORMACIÓN ESENCIAL PARA LOS PROFESORES | 3

¿Cómo se diagnostica el síndrome de Marfan?

Lo usual es que se diagnostique síndrome de Marfan después de que profesionales 
médicos especializados en condiciones del tejido conjuntivo evalúen varias partes del 
organismo. La evaluación engloba:

•	 �Análisis exhaustivo de antecedentes médicos y familiares, como información sobre 
cualquier familiar que tenga el síndrome o que haya sufrido una muerte inexplicable, 
relacionada con el corazón y a una edad temprana.

•	 �Examen físico completo y pruebas para identificar las manifestaciones del síndrome 
de Marfan que no son visibles en un examen físico.

Algunas de las manifestaciones de este síndrome pueden encontrarse en las 
condiciones relacionadas. Por este motivo, realizar pruebas genéticas puede ser 
de utilidad cuando no se puede decidir el diagnóstico mediante las evaluaciones 
realizadas por el personal médico.

Es posible que alguien presente una o más manifestaciones del síndrome de Marfan, 
pero que no sean suficientes para llegar a un diagnóstico de este síndrome. El personal 
médico llevará a cabo más exámenes y pruebas genéticas que los ayuden a decidir si el 
diagnóstico tiene que ver con el síndrome de Marfan.

¿Cómo es la vida de una persona con síndrome de Marfan?

Si se diagnostican y se tratan, los avances en la atención médica ayudan a las personas 
a prolongar la vida y a disfrutar de una buena calidad de vida. La mayoría de las 
personas con síndrome de Marfan pueden trabajar, estudiar y disfrutar de pasatiempos 
activos. Es muy importante que reciban tratamiento y sigan los consejos médicos; 
de lo contrario, los problemas cardíacos pueden causar la muerte súbita. Con un 
diagnóstico temprano, pueden empezar un tratamiento médico que los ayude en los 
primeros años de vida. Las personas con síndrome de Marfan también deben adaptar 
su actividad física por su seguridad. En general, no deben practicar deportes en equipo 
que sean muy competitivos, como fútbol, fútbol americano o baloncesto. Además, no 
deben levantar objetos pesados durante el trabajo o cuando están en su casa o en el 
gimnasio.
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¿Qué complicaciones de emergencia puede tener una persona con 
síndrome de Marfan?

Las personas con síndrome de Marfan tienen un mayor riesgo de sufrir complicaciones 
que requieran tratamiento de emergencia relacionadas con la aorta, los ojos y los 
pulmones. Entre estas se cuentan:

Disección de la aorta

Desgarro entre las capas de la aorta, una arteria que transporta la sangre desde el 
corazón hacia el resto del organismo. La disección aórtica puede ser mortal si no se 
trata inmediatamente. Se necesita brindar atención de emergencia de inmediato. La 
disección aórtica es poco frecuente en menores con síndrome de Marfan, pero los 
síntomas incluyen:

•	 �Dolor en el centro del pecho, el abdomen (barriga o panza) o la espalda; la persona 
puede describirlo como “intenso”, “agudo”, “punzante” o “desgarrante” y desplazarse 
desde el pecho hasta la espalda o el abdomen. A veces, el dolor es menos intenso, 
pero la persona sigue teniendo la sensación de que “algo está muy mal”.

•	 �Náuseas.

•	 �Dificultad para respirar.

•	 �Desmayos.

•	 �Ausencia de pulso.

•	 �Cosquilleo, entumecimiento, ardor, pinchazos en la piel (parestesia).

•	 �Parálisis.

Neumotórax

Se produce cuando se acumula aire o gas en el espacio entre los pulmones y el tórax e 
impide que el pulmón se infle por completo. Estos son algunos de los síntomas:

•	 �Dolor torácico agudo de aparición súbita que puede provocar sensación de opresión 
en el pecho.

•	 �Dificultad para respirar.

•	 �Frecuencia cardíaca rápida.

•	 �Respiración rápida.

•	 �Tos.

•	 �Agotamiento físico.

•	 �Piel azulada (cianosis) debido a la disminución de la concentración de oxígeno en la 
sangre.

Desprendimiento de retina

Separación de la membrana sensible a la luz de la parte posterior del ojo (retina) del 
tejido que la sostiene. Si no se trata, el desprendimiento de retina puede causar pérdida 
de la vista grave y permanente o ceguera. Los síntomas pueden ser:

•	 �Manchas translúcidas de distinto tamaño, forma y consistencia en el ojo.

•	 �Destellos brillantes de luz, especialmente en la visión periférica.

•	 �Vista borrosa.

•	 �Sombra o ceguera en una parte del campo visual de un ojo.
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¿Qué condiciones están relacionadas con el síndrome de Marfan?

Hay varias condiciones relacionadas con el síndrome de Marfan que ocasionan problemas 
físicos iguales o similares, por lo que cualquiera que tenga dichas condiciones también 
necesita un diagnóstico temprano y preciso.

Estas incluyen:

•	 �Aneurisma y disección de la aorta torácica familiar. Las personas que sufren de esto 
solo presentan una manifestación del síndrome de Marfan —la dilatación aórtica— y 
corren el riesgo de muerte súbita por disección aórtica, por lo que deberían someterse al 
tratamiento cardiológico específico para este síndrome.

•	 �Fenotipo MASS. Las personas con esta condición presentan manifestaciones del síndrome 
de Marfan como prolapso de la válvula mitral, dilatación aórtica leve, manifestaciones 
esqueléticas y estrías. Deben hacerse ecocardiogramas cada uno o dos años hasta que el 
crecimiento se detenga y, a partir de entonces, al menos cada cinco años.

•	 �Síndrome de luxación del cristalino. Consiste en la luxación del cristalino del ojo sumada 
a manifestaciones esqueléticas del síndrome de Marfan. La mayoría de las personas 
con esta condición tienen la aorta de tamaño normal con riesgo de presentar dilatación 
aórtica más adelante. Por lo tanto, deben hacerse un ecocardiograma cada pocos años.

•	 �Aracnodactilia contractural congénita (o síndrome de Beals). Quienes sufren de esto 
presentan muchas manifestaciones esqueléticas del síndrome de Marfan. También pueden 
presentar contracturas articulares (no pueden estirar completamente las rodillas, los 
codos y otras articulaciones), anomalías en la forma de las orejas y dilatación aórtica. Las 
personas con dilatación aórtica deben someterse a un ecocardiograma una vez al año. 

•	 �Síndrome de Loeys-Dietz. Los signos de este síndrome abarcan algunas manifestaciones 
esqueléticas del síndrome de Marfan, así como aneurismas aórticos y de otras arterias. 
También presentan otras manifestaciones que no se observan en el síndrome de Marfan, 
como aorta tortuosa (retorcida), ojos muy separados y úvula bífida (hendidura en el tejido 
colgante en la parte posterior del paladar). Según el tamaño de la aorta, estas personas 
pueden necesitar cirugía del corazón antes que las personas con síndrome de Marfan. 

•	 �Síndrome de Ehlers-Danlos vascular. Condición genética del tejido conjuntivo que puede 
afectar distintas partes del cuerpo, como las arterias, las vísceras huecas, la piel y los 
pulmones. Estos órganos pueden ser propensos a desgarrarse, lo que puede poner en 
peligro la vida.

•	 �Otros síndromes de Ehlers-Danlos. Grupo de condiciones genéticas del tejido conjuntivo 
caracterizadas por articulaciones inestables e hiperlaxas, piel suelta y muy elástica y 
fragilidad de los tejidos. 

Muchas de las condiciones relacionadas tienen también origen genético y provocan el 
ensanchamiento de la aorta, lo que requiere seguimiento médico continuo. Es probable que 
los avances en el diagnóstico, el tratamiento, la atención y la investigación sobre el síndrome 
de Marfan sean clave para lograr avances en estos mismos aspectos en las condiciones 
relacionadas y viceversa. 

La presente guía se enfocará principalmente en el síndrome de Marfan, pero las cuestiones 
de abordaje de muchas de las condiciones relacionadas antes mencionadas son parecidas.

Además, dado que el diagnóstico de este síndrome es tan complejo y que algunas 
manifestaciones se acentúan con el paso del tiempo, es posible que los estudiantes de 
menor edad todavía no tengan suficientes manifestaciones aparentes para que se les 
diagnostique formalmente el síndrome de Marfan. Este concepto se conoce a veces como 
“síndrome de Marfan emergente”. Una actitud prudente es hacer un seguimiento a lo largo 
del tiempo a los estudiantes que presenten algunas manifestaciones de Marfan, pero que no 
hayan sido diagnosticados. 
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ASPECTOS ESPECIALES 
PARA TENER EN CUENTA EN 
ESTUDIANTES CON SÍNDROME 
DE MARFAN
Las barreras para el aprendizaje y la participación en clase son resultado de los 
diversos sistemas y aparatos afectados por el síndrome de Marfan. Se necesitan 
intervenciones adecuadas en función de las dificultades individuales a las que pueden 
enfrentarse los estudiantes. Entre estas se cuentan: 

•	 �Baja visión, de leve a grave. Puede requerir docentes para personas con 
discapacidad visual y especialistas en orientación y movilidad. 

•	 �Agotamiento físico (producto de los medicamentos). 

•	 �Dificultad para respirar debido a la afectación cardíaca o pulmonar. 

•	 �Dificultad para sujetar instrumentos de escritura debido a los ligamentos sueltos de 
la mano. Puede empeorar a medida que avanza el día y requerir fisioterapia o terapia 
ocupacional. 

•	 �Dolor crónico (especialmente de espalda y articulaciones). 

•	 �Dolores de cabeza. 

•	 �Esfuerzo excesivo del corazón y los vasos sanguíneos durante la actividad física. Por 
lo tanto, las personas con síndrome de Marfan no deben participar en determinados 
deportes competitivos o de contacto y los profesores de educación física deben 
consultar con el personal médico para trazar un plan personalizado que use como 
recurso los lineamientos sobre actividad física de The Marfan Foundation. 

•	 �Restricciones en la cantidad de peso que se puede levantar. Una forma de ayudar 
puede ser tener dos juegos de libros y que deje uno en casa. 

•	 �Algunos profesionales médicos consideran que existe una mayor tasa de TDA 
o TDAH en niños con síndrome de Marfan. El tratamiento de estas condiciones 
en los niños con síndrome de Marfan requiere las mismas pruebas, estrategias y 
adaptaciones que en los niños de la población general. 

Los estudiantes con síndrome de Marfan suelen pasar mucho tiempo en citas médicas, 
en hospitales y haciéndose pruebas médicas. En algunos casos, pueden faltar a clase 
para asistir a cirugías, rehabilitación física u otros tratamientos. Aunque algunas 
personas se lo toman con calma, otras se estresan y se asustan.

2
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¿Qué son los planes educativos individualizados y los planes de la 
Sección 504?

El síndrome de Marfan no provoca alteraciones cognitivas, pero algunas personas 
presentan dificultades del aprendizaje, traumas emocionales e inestabilidad mental como 
producto de la condición. Estos efectos pueden estar relacionados directamente con el 
hecho de enfrentarse a manifestaciones físicas difíciles de manejar, cirugías y dolor, o 
pueden producirse como efectos secundarios de los medicamentos. 

Por esta razón, en los Estados Unidos, un estudiante con síndrome de Marfan puede 
necesitar un plan educativo individualizado (IEP, por sus siglas en inglés) o un plan de la 
Sección 504. 

La Ley de Educación de Personas con Discapacidad (IDEA, por sus siglas en inglés) 
exige un IEP para que quienes cumplen los requisitos puedan recibir educación especial 
y servicios relacionados. Este plan requiere una evaluación exhaustiva, ofrece la gama 
más amplia de servicios y adaptaciones y da derecho a los padres de participar 
activamente. Sin embargo, los criterios que deben cumplirse son muchos y, en algunos 
casos, conllevan un estigma debido al componente de educación especial. 

El plan de la Sección 504 fue creado por la Sección 504 de la Ley de Rehabilitación de 
1973 de los Estados Unidos para los estudiantes que necesitan adaptaciones escolares, 
pero que no cumplen los requisitos para recibir educación especial. Es más fácil 
cumplir los criterios para un plan de la Sección 504 que para un IEP, pero el primero 
ofrece menos servicios. También hay menos protecciones legales para garantizar 
su cumplimiento. A diferencia del IEP, un plan de la Sección 504 puede adoptarse y 
modificarse sin apenas participación de los padres. 

Ambos tipos de planes pueden incluir adaptaciones que van desde un juego adicional de 
libros de texto para dejar en casa hasta rampas para sillas de ruedas. Los planes deben 
revisarse y actualizarse cada año. 

Los objetivos de trazar un plan IEP o de la Sección 504 son: 

•	 �Favorecer que el estudiante sea independiente en la escuela. 

•	 �Apoyar la aceptación y la autoestima del estudiante. 

•	 �Promover que el estudiante afronte y se adapte a la institución educativa dentro de 
sus limitaciones. 

•	 �Mantener al estudiante protegido frente a lesiones físicas previsibles. 

•	 �Facilitar la comunicación entre el estudiante, los padres y tutores y el personal de la 
institución sobre las necesidades de salud y las adaptaciones educativas. 

Los profesores, el personal de administración y los padres deben trabajar en equipo para 
decidir cuál plan es mejor para una persona en particular y colaborar para prepararlo. 

El plan funciona mejor cuando cada miembro del equipo incluye a los demás en la 
correspondencia general. Sin embargo, los miembros pueden informar a los padres sobre 
el estudiante sin incluir a otros miembros del equipo. Esto se hace para facilitar que haya 
una comunicación franca, abierta y sin filtros sobre el estudiante tan a menudo como 
sea posible. Las reuniones de equipo deben celebrarse con tanta frecuencia como sea 
necesaria en respuesta a cualquier cambio en el estado del estudiante o a situaciones 
específicas en la institución educativa. 

El distrito escolar debería tener a mano una plantilla para elaborar un IEP o un plan de 
la Sección 504. Hay muchos problemas frecuentes que afectan a los estudiantes con 
síndrome de Marfan y que deben tenerse en cuenta al preparar cualquiera de los dos 
planes.
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¿Qué son los planes de salud individualizados y los planes de atención de 
emergencia?

Además de un IEP o un plan de la Sección 504, los estudiantes con síndrome de 
Marfan debe tener un plan de salud individualizado (IHP, por sus siglas en inglés) y 
un plan de atención de emergencia (ECP, por sus siglas en inglés) coordinados por el 
personal de enfermería escolar. Los profesores también debe estar en conocimiento 
de estos planes. 

El IHP describe los servicios de salud que necesita un estudiante durante la jornada 
escolar. Este plan lo prepara el personal de enfermería escolar en colaboración con 
el estudiante, la familia, los profesores, las autoridades educativas y el personal de 
salud. Además, abarca una evaluación exhaustiva de la salud física y mental de dicho 
estudiante y de su actividad educativa, junto con orientaciones para el personal de 
la institución educativa. El plan debe revisarse y modificarse según sea necesario al 
menos una vez al año. 

El ECP es un documento más breve (por lo general, de una página) que contiene 
información sobre las condiciones del estudiante y facilita los datos de contacto de 
la familia, el personal médico, los hospitales y un servicio de ambulancias en caso de 
emergencia médica. Los profesores, así como el personal de enfermería escolar, el 
director y otros adultos que formen parte de la vida del estudiante deben tener un 
ejemplar a mano.
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¿Cuánto afectan los problemas médicos a los estudiantes y cuáles son las 
adaptaciones sugeridas?

En general, es posible que las personas con síndrome de Marfan necesiten un plan 
de estudios modificado o una alternativa a la clase de educación física. También es 
importante que las autoridades educativas y los profesores comprendan y toleren 
las ausencias prolongadas por motivo de tratamientos médicos o intervenciones 
quirúrgicas. Es esencial que todo el equipo educativo y la familia colaboren para 
garantizar que el estudiante no se retrase. A continuación, se desglosan las distintas 
partes del organismo afectadas por el síndrome de Marfan y las adaptaciones 
recomendadas en cada caso.

Corazón y vasos sanguíneos

Problemas médicos

•	 �Latidos irregulares o erráticos.

•	 �Prolapso de la válvula mitral.

•	 �Ensanchamiento de la raíz aórtica o aneurisma aórtico.

•	 �Disección aórtica (ocurrencia relativamente infrecuente en estudiantes en edad 
escolar, pero es una emergencia médica y debe tomarse en serio si se presentan 
síntomas).

Efectos en el estudiante

•	 �Agotamiento físico.

•	 �Restricciones de peso al levantar objetos (mochilas, libros de texto, cajas, etc.).

•	 �Restricción de actividades (aquellas que pueden aumentar la frecuencia cardíaca o 
elevar la presión arterial).

•	 �Régimen de medicamentos con varias administraciones a distintas horas del día.

Adaptaciones

•	 �Tomarse en serio todos los síntomas médicos referidos.

•	 �Permitir acceso ilimitado a la enfermería.

•	 �Ajustar el horario escolar para poder descansar durante el día sin dejar de cumplir 
los requisitos académicos.

•	 �Ajustar el horario de las clases o las clases grupales para limitar los desplazamientos 
entre clases.

•	 �Dar tiempo adicional para llegar a las clases.

•	 �Brindar un juego más de libros para usar en casa o asignar un segundo casillero para 
adaptarse a las restricciones de peso al levantar o cargar objetos.

•	 �Modificar el plan de estudios de educación física u ofrecer una alternativa a la clase 
de educación física.

Nota: La actividad excesiva 
aumenta la frecuencia cardíaca 
y la presión arterial incrementa 
la carga sobre el corazón y 
los vasos sanguíneos. Esto 
favorece el ensanchamiento de 
la raíz aórtica, la complicación 
más grave y potencialmente 
mortal del síndrome de Marfan. 
Las emergencias aórticas son 
relativamente infrecuentes en 
estudiantes en edad escolar, 
pero el dolor torácico debe 
tratarse con seriedad.
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Huesos y articulaciones

Problemas médicos

•	 �Talla alta con brazos y piernas desproporcionadamente largos (pueden ser 
considerablemente más altos que sus compañeros).

•	 �Articulaciones sueltas y flexibles.

•	 �Músculos poco desarrollados.

•	 �Dolor (a menudo crónico).

•	 �Esternón hundido o protuberante.

•	 �Columna curvada.

•	 �Pie plano.

Efectos en el estudiante

•	 �Dificultad para caber en pupitres o sillas de tamaño normal.

•	 �Posible incapacidad para sentarse con comodidad durante periodos prolongados.

•	 �Dificultad para caminar distancias largas.

•	 �Posible incapacidad para participar en las actividades habituales de educación física 
o en los días de excursión.

•	 �Incapacidad para cargar libros pesados por distancias largas.

•	 �Dificultad con la caligrafía o para escribir durante periodos prolongados.

•	 �Propensión a lesiones articulares.

•	 �Agotamiento muscular.

•	 �Problemas de imagen corporal.

•	 �Uso de silla de ruedas (poco frecuente) en los casos de estudiantes gravemente 
afectados.

Adaptaciones

•	 �Proporcionar un pupitre o una silla especiales.

•	 �Dejar que el estudiante se ponga de pie si no puede sentarse cómodamente.

•	 �Dar tiempo adicional para llegar a las clases.

•	 �Dictar las clases en aulas que estén cerca unas de otras.

•	 �Asignar el aula y el casillero cerca de las clases a las que asistirá el estudiante o, 
como alternativa, asignarle un segundo casillero en otra parte del edificio.

•	 �Permitirle recurrir al personal de enfermería para tratar el dolor, según lo necesite.

•	 �Modificar el plan de estudios u ofrecer una alternativa a la clase de educación física.

•	 �Tener un juego más de libros para usar en casa y otro juego en cada aula para evitar 
que el estudiante tenga que cargar libros a las distintas clases.

•	 �Ser indulgente al calificar la letra.
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•	 �Dar tiempo adicional para las pruebas escritas a mano.

•	 �Ofrecer opciones para las tareas escritas a mano, como contar con un ayudante que 
pueda escribir en su lugar o usar una computadora portátil o tableta.

•	 �Tener en cuenta la accesibilidad para sillas de ruedas si es necesario.

•	 �Tener un vestuario aparte para la clase de educación física.

Ojos

Problemas médicos

•	 �Miopía grave.

•	 �Luxación de cristalino.

•	 �Riesgo de desprendimiento de retina (ocurrencia menos frecuente, pero debe 
considerarse una emergencia si se produce).

Efectos en el estudiante

•	 �Posible visión fluctuante.

•	 �Dificultad para leer durante periodos prolongados.

•	 �Dificultad para leer fuentes pequeñas o de color claro.

•	 �Dificultad para ver el tablero o la pizarra manual, el tablero o la pizarra inteligente o 
la pantalla de proyección, etc.

Adaptaciones

•	 �Proporcionar libros con letra grande.

•	 �Usar fuentes nítidas y de color oscuro en el material escolar (tareas, exámenes, etc.).

•	 �Reservar asientos en la parte delantera del aula.

•	 �Tener computadoras con los ajustes adaptados para discapacidad visual.

Pulmones

Problemas médicos

•	 �Asma.

•	 �Apnea del sueño.

•	 �Neumotórax (debe tratarse como una emergencia médica).

•	 �Esternón hundido y columna curvada que pueden reducir el funcionamiento 
pulmonar y causar dificultad para respirar y cansancio.

Efectos en el estudiante

•	 �Posible necesidad de más tiempo para ir de una clase a otra.

•	 �Posible incapacidad para participar en las actividades habituales de educación física 
o en los días de excursión.

•	 �Posible agotamiento mental y físico.
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Adaptaciones

•	 �Dejar tiempo adicional para llegar a clase y programar las clases en aulas que estén 
cerca entre ellas.

•	 �Permitirle recurrir al personal de enfermería para administrarle medicamentos o 
descansar, según lo necesite.

•	 �Dar acceso a un inhalador de emergencia en caso de asma.

•	 �Modificar la clase de educación física u ofrecer una alternativa a esta.

•	 �Ajustar el horario escolar para que disponga de más tiempo libre para descansar sin 
dejar de exigirle académicamente.

Sistema nervioso

Problemas médicos

•	 �Ectasia de la duramadre (ensanchamiento o abombamiento del saco dural que rodea 
la médula espinal), que puede causar dolores de cabeza y de espalda, abdomen o 
piernas.

Efectos en el estudiante

•	 �Dolor (a menudo crónico) que puede interferir con la capacidad de la persona para 
concentrarse o permanecer sentada durante periodos prolongados.

•	 �Posible incapacidad para participar en las actividades habituales de educación física 
o en los días de excursión.

•	 �Posibles dificultades para terminar las tareas a tiempo.

Adaptaciones

•	 �Permitir recurrir al personal de enfermería según lo necesite.

•	 �Ajustar el horario escolar para que tenga más tiempo libre para descansar durante la 
jornada sin dejar de exigirle académicamente.

•	 �Dar más tiempo para completar el trabajo escolar.

•	 �Dejar que tome medicamentos o lleve a cabo cualquier otra medida recetada para 
aliviar el malestar.
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¿Qué problemas sociales y psicológicos presentan los estudiantes con 
síndrome de Marfan?

Las personas con síndrome de Marfan suelen tener un aspecto físico distinto al de sus 
compañeros: suelen ser más altas que la media, muy delgadas y larguiruchas; llevar 
gafas gruesas o tener estrías en la piel; tener el pecho hundido o protuberante, y tener 
una columna curvada que requiera un corsé ortopédico para la espalda y problemas en 
los pies que requieran aparatos ortopédicos.

Además, las personas con síndrome de Marfan suelen ser muy delgadas y tienen 
dificultad para engordar, por lo que, a veces, los demás sospechan que tienen un 
trastorno de la conducta alimentaria. Sin embargo, por mucho que coman, las personas 
con este síndrome pueden seguir siendo delgadas durante toda la infancia.

Como resultado de estas diferencias físicas, los estudiantes con síndrome de Marfan 
pueden sentirse muy acomplejados y volverse el blanco de los acosadores. Las 
adaptaciones especiales que a veces se les ofrecen dificultan aún más la situación.

La educación de los compañeros sobre el síndrome de Marfan puede reducir el estigma 
y evitar el acoso escolar. Podría ser útil hacer una presentación sobre el síndrome de 
Marfan en el aula o en la institución educativa. Los profesores pueden intentar incluir al 
estudiante con síndrome de Marfan, así como a su familia, en la presentación.
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EDUCACIÓN FÍSICA Y 
LINEAMIENTOS DE ACTIVIDAD
Ejercitarse con frecuencia mejora el bienestar tanto físico como emocional y es algo 
que puede introducirse de forma segura al día a día de los estudiantes con síndrome 
de Marfan. Una persona con síndrome de Marfan debe contar con un programa de 
educación física y actividades individualizado para garantizar su seguridad. 

La actividad física debe modificarse para ayudar a que no haya una carga indebida 
sobre la aorta, evitar traumatismos al tórax o los ojos y evitar posibles daños en 
ligamentos o articulaciones sueltas. 

El objetivo de los lineamientos sobre actividad física es ayudar a los estudiantes a 
conseguir los beneficios de practicar ejercicio a niveles seguros y, al mismo tiempo, no 
agravar los problemas médicos relacionados con el síndrome de Marfan. 

¿Qué hay que saber sobre la actividad física para los estudiantes con 
síndrome de Marfan? 

En general, la mayoría de las personas con síndrome de Marfan debe hacer ejercicio 
con regularidad mediante actividades de baja intensidad y bajo impacto adaptadas a 
sus necesidades específicas. Deben evitar los deportes de contacto por el riesgo de 
dañar la aorta y lesionar los ojos. También deben evitar las actividades extenuantes, 
como los deportes competitivos y el levantamiento de pesas, porque se somete a la 
aorta a una gran presión. 

Sin embargo, se debe tener en cuenta que cada actividad puede efectuarse en distintas 
intensidades y que ninguna recomendación aplica a todas las situaciones. Por ejemplo, 
lanzar pelotas a una canasta en la entrada de la casa es diferente a jugar un partido de 
baloncesto en una cancha completa, así como andar en bicicleta quince kilómetros en 
una hora a lo largo de un camino llano es diferente a competir en un triatlón. 

Es crucial que los padres de los estudiantes con síndrome de Marfan hablen sobre las 
actividades físicas y los niveles de actividad específicos con el profesional médico 
para lograr introducir el ejercicio de forma segura a la educación física en la institución 
educativa y en su rutina de atención médica normal. 

¿Qué pasa si hay sospechas de síndrome de Marfan sin un diagnóstico formal?

A veces se sospecha la existencia del síndrome de Marfan o de una condición 
relacionada, pero el diagnóstico todavía no es firme. En otros casos, se diagnosticó 
síndrome de Marfan, pero la persona no presenta en ese momento ensanchamiento 
aórtico. En estos casos, resulta especialmente confuso decidir si se deben seguir los 
lineamientos sobre actividad física. 

Con el objetivo de decidir cuáles actividades son seguras y cuáles no, se tienen en 
cuenta varios factores, tales como grado de sospecha del diagnóstico, si existen 
antecedentes familiares de síndrome de Marfan o condiciones relacionadas o 
antecedentes familiares de muerte prematura por evento cardíaco, edad de la persona 
y el nivel de actividad previsto. Es importante tener en cuenta el estado de salud ocular, 
esquelética, cardíaca, aórtica y pulmonar de cada persona al momento de decidir 
cuáles son los niveles seguros de actividad física.

Lo recomendable es que los padres hablen con los profesionales especializados en 
cardiología, genética o el médico especialista que atiende a su hijo para determinar 
qué se considera seguro.

3
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¿Cuáles son los distintos tipos de ejercicios y competencias?

Es posible clasificar el ejercicio según varias características:

•	 �Las actividades aeróbicas se hacen a una intensidad que permite usar oxígeno para 
generar energía. Existe un equilibrio entre las necesidades de los músculos y la 
capacidad del organismo para transportar oxígeno a los músculos. Si la persona que 
hace ejercicio puede mantener una conversación mientras lo practica, se encuentra 
en un nivel aeróbico. 

•	 �En las actividades anaeróbicas, no hay suficiente oxígeno y las células tienen que 
recurrir a fuentes internas, que se agotan rápidamente, lo que lleva al agotamiento. 
La actividad anaeróbica suele ser de mayor intensidad, por lo que resulta más 
estresante para los tejidos y el sistema cardiovascular. 

•	 �El ejercicio isocinético es cuando un músculo se contrae en gran parte de su 
amplitud de movimiento, por ejemplo, los músculos de los brazos al lanzar una 
pelota y los de las piernas al correr.

•	 �El ejercicio isométrico es cuando un músculo se contrae sin moverse, por ejemplo, 
cuando se hace un esfuerzo para levantar algo pesado o empujar un mueble pesado. 
El aumento de la presión arterial, que somete al corazón y a la aorta a un gran 
esfuerzo, es mayor con el ejercicio isométrico. 

La mayoría de los ejercicios y actividades 
deportivas conllevan una combinación de 
trabajo muscular isocinético e isométrico 
y uso de energía aeróbica y anaeróbica. 
La proporción entre trabajo y energía la 
determina la naturaleza de la actividad, la 
intensidad con la que se participe y, en los 
deportes en equipo, hasta la posición en la 
que se juega. Los deportes se clasifican en 
función del riesgo de colisión (contacto) y de 
su intensidad. 
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¿Cómo se clasifican los deportes y las actividades?

La siguiente tabla es una adaptación de una clasificación elaborada por la Academia 
Estadounidense de Pediatría. Se debe tener en cuenta que muchos deportes pueden 
entrar en varias categorías, en función de la intensidad de la participación. Es crucial que 
los padres se comuniquen con el personal médico del estudiante sobre los deportes y 
actividades que son seguros y sobre cómo monitorear el esfuerzo para que el ejercicio siga 
siendo seguro durante toda la participación.

A fin de potenciar al máximo la seguridad de las actividades de baja intensidad y sin 
contacto, es importante tomar las precauciones que sean necesarias, tales como no cargar 
una bolsa pesada de palos de golf y evitar un esfuerzo intenso debido a competencias.

Potencial alto de 
contacto o colisión: 
extenuante

Baloncesto, boxeo, hockey sobre césped, fútbol 
americano, hockey sobre hielo, lacrosse, artes marciales, 
rodeo, esquí (acuático), fútbol, lucha libre

Contacto limitado: 
extenuante

Béisbol, ciclismo (intenso), gimnasia, equitación, 
patinaje (sobre hielo y sobre ruedas), esquí (alpino y de 
fondo), sóftbol, squash, vóleibol

Sin contacto: 
extenuante

Aeróbicos (alto impacto), remo, carrera (rápida), 
levantamiento de pesas

Sin contacto: 
moderadamente 
extenuante

Aeróbicos (bajo impacto), bádminton, ciclismo (baja 
intensidad), correr, natación (baja intensidad), tenis de 
mesa, tenis

Sin contacto: no 
extenuante

Golf, bolos, caminar

¿Cómo influyen los medicamentos de los estudiantes en la actividad física?

Antes de iniciar o aumentar cualquier programa de ejercicio, es importante que el 
personal médico del estudiante evalúe su forma física, estado de salud y medicamentos 
actuales. Los consejos aquí ofrecidos son generales y no pretenden sustituir las 
recomendaciones del médico personal del estudiante.

Muchas personas con síndrome de Marfan toman un medicamento betabloqueante para 
reducir la presión en la aorta. Este medicamento baja las pulsaciones en reposo y durante 
el ejercicio y dificulta algo más el alcanzar un determinado nivel de forma física para la 
cantidad de esfuerzo físico realizado.

No obstante, no permite que una persona con síndrome de Marfan u otro síndrome de 
aneurisma aórtico se ejercite de forma muy extenuante ni que practique deportes de 
contacto. Algunas personas con síndrome de Marfan toman medicamentos llamados 
bloqueantes de los receptores de la angiotensina (como el losartán) o inhibidores de la 
enzima convertidora de la angiotensina. Estos medicamentos no protegen la aorta del 
ejercicio extenuante.

Las personas que cuentan con válvulas cardíacas artificiales suelen tomar un 
medicamento anticoagulante, la warfarina (Coumadin®), que interfiere en la coagulación 
de la sangre y aumenta las posibilidades de que se produzcan hematomas y sangrado 
interno. Quienes tomen este medicamento deben evitar los deportes de contacto y 
cualquier actividad con un riesgo moderado de recibir golpes en la cabeza o el abdomen.
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¿Cuáles son los lineamientos y las modificaciones para que un ejercicio 
sea más seguro para los estudiantes con síndrome de Marfan?

Entre las modificaciones de la actividad física para estudiantes con síndrome de Marfan 
se incluyen las siguientes:

•	 �Fomentar la actividad isocinética no competitiva a un ritmo aeróbico poco 
extenuante. Aquí son especialmente adecuados los deportes en los que hay 
libertad para descansar siempre que la persona se sienta cansada y en los que hay 
una probabilidad mínima de frenadas repentinas, cambios rápidos de dirección o 
contacto con otros jugadores, el equipo o el suelo. Algunas actividades beneficiosas 
son caminar a paso ligero, andar en bicicleta a baja intensidad, correr despacio, tirar 
pelotas a una canasta, jugar tenis a ritmo lento y utilizar pesas de entre medio kilo y 
un kilo y medio. 

•	 �Elegir una actividad que la persona pueda disfrutar y efectuar tres o cuatro veces 
por semana durante veinte o treinta minutos. En los casos en los que el tiempo sea 
una limitación importante, tres sesiones de diez minutos son casi tan eficaces como 
una de treinta minutos. 

•	 �Mantenerse en un nivel aeróbico (alrededor del cincuenta por ciento de la 
capacidad). Si la persona está tomando betabloqueantes, debe mantener las 
pulsaciones por debajo de cien pulsaciones por minuto. De lo contrario, debe 
mantener las pulsaciones a menos de ciento diez. 

•	 �Evitar las actividades que impliquen trabajo isométrico, como levantar pesas, subir 
pendientes inclinadas y hacer dominadas. Cuando se use una bicicleta estática o una 
escaladora, se debe mantener la presión baja. Un programa de varias repeticiones 
con poca resistencia o poco peso es más seguro que pocas repeticiones con un 
mayor peso. 

•	 �No sobrepasarse de los límites. Esto es bastante difícil para los estudiantes durante 
las pruebas de aptitud física en las instituciones educativas y para quienes solían ser 
deportistas competitivos. 

•	 �Usar equipo de protección. Por ejemplo, siempre se debe usar un casco de calidad 
para andar en bicicleta.
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¿Cómo pueden los padres y los profesores orientar a los estudiantes para 
que hagan actividad física y ejercicio de forma segura?

Las personas adultas que han sido diagnosticadas hace poco suelen ser capaces de 
entender la necesidad de modificar el ejercicio. Sin embargo, esto suele ser una mayor 
preocupación para los padres de menores recién diagnosticados. 

El deporte es una parte importante de la infancia en muchas familias. Formar parte de 
un equipo ayuda a desarrollar las habilidades sociales y la autoestima. Es entendible 
que sea frustrante o molesto para los menores que de repente tienen restricciones en 
su actividad física (y para sus padres), sobre todo si a la persona le gusta un deporte 
concreto o tiene talento para él. 

Los lineamientos generales para los estudiantes con síndrome de Marfan consisten 
en evitar los deportes competitivos y de contacto que puedan generar una mayor 
carga sobre la aorta, causar traumatismos torácicos u oculares o ser potencialmente 
dañinos para los ligamentos y articulaciones sueltos. Sin embargo, también existen 
preocupaciones que trascienden los posibles peligros físicos. 

Si se toma el fútbol infantil como ejemplo, se ve que no es un deporte de competencia 
intensa, sino que es más bien recreativo. Además, no se considera peligroso para los 
menores con síndrome de Marfan porque la disección aórtica en niños pequeños con el 
síndrome es muy poco frecuente. Sin embargo, el fútbol infantil suele llevar a un fútbol 
más competitivo en la escuela media y en adelante. Pedirle a un menor que abandone 
un deporte después de haberlo practicado durante muchos años afecta su círculo 
social y su autoestima, y aparta de su vida una actividad por la que siente pasión y 
para la que tiene talento. 

Cuando se diagnostica a los menores a una edad muy temprana, se anima a padres 
y profesores a guiarlos para que elijan actividades que sean adecuadas a largo 

plazo. El golf, los bolos, el tiro con arco, el piano, el 
arte y la música son algunas de las alternativas en 
las que pueden dejar fluir su creatividad y su gusto 
por la competencia, pero sin limitar la interacción y la 
socialización que un estudiante necesita. 

Si a una persona se la diagnostica mientras disfruta 
de una beca deportiva universitaria, las nuevas 
restricciones en la actividad física pueden ser 
especialmente devastadoras y cambiarle la vida. Sin 
embargo, la alternativa puede implicar la muerte. 

Si la persona tiene dificultades para adaptarse a las 
restricciones o se siente deprimida por los cambios 
exigidos en su estilo de vida, puede servirle hablar con 
profesionales de psicología. The Marfan Foundation 
también brinda a los padres de niños afectados la 
oportunidad de hablar con otros padres en grupos de 
apoyo presenciales y por internet. También ofrecemos 
programas especializados para infancia, adolescencia y 
adultez temprana en nuestra conferencia familiar anual. 
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¿Cuáles son las adaptaciones recomendadas para los estudiantes con 
síndrome de Marfan?

Con el fin de garantizar el ambiente más seguro para los estudiantes con síndrome 
de Marfan, es decir, que le permita participar de la manera más segura y en la mayor 
medida posible, los profesores de educación física debe colaborar con el equipo 
médico del estudiante (particularmente, el especialista médico en cardiología) y sus 
padres. 

No es posible diseñar un programa de ejercicios en particular que sea seguro para 
todos los estudiantes con síndrome de Marfan. El personal médico de cada estudiante 
debe brindar información a los profesores de educación física sobre los niveles de 
actividad seguros para ese estudiante. A partir de ahí, los profesores de educación 
física puede diseñar actividades que se mantengan en esos niveles. Puede ser útil 
que los profesores de educación física le ofrezca al personal médico una lista de las 
actividades estipuladas en el plan de estudios de educación física. 

Además, el estudiante puede precisar ayuda para desarrollar un concepto de sí 
mismo que sea realista con respecto a sus capacidades y limitaciones. Es importante 
reconocer que existe la posibilidad de juzgar mal el grado de comprensión del 
estudiante, sobre todo porque a muchos estudiantes con síndrome de Marfan los tratan 
como si tuvieran más edad por su mayor estatura. 

Adaptaciones generales y recomendaciones 

•	 �Fomentar la idea de compararse solo con uno mismo para minimizar la competencia 
entre estudiantes y limitar la presión de los compañeros. 

•	 Enseñar al estudiante sobre niveles seguros de intensidad y duración. 

•	 �Mostrar receptividad ante un estudiante con síndrome de Marfan que refiera ciertos 
síntomas, como dolor torácico y dificultad para respirar. 

•	 �Dejar tiempo suficiente para hacer una rutina de calentamiento y enfriamiento 
graduales. 

•	 �Monitorear minuciosamente el nivel de esfuerzo del estudiante en condiciones 
meteorológicas extremas, ya que el calor y el frío pueden agregar una carga 
adicional y afectar su resistencia y nivel de esfuerzo. 

•	 �Animar a los menores con síndrome de Marfan a participar en actividades que no 
sean competitivas y que se hagan a un nivel leve o moderado, por ejemplo, que no 
se lleguen a quedar sin aliento y que sus pulsaciones se mantengan a cierto nivel. 

Mientras los profesores de educación física supervisa el nivel de esfuerzo de 
estudiantes con síndrome de Marfan, debe estar informado de los medicamentos que 
este usa. Algunos medicamentos ocasionan que el ritmo cardíaco sea más lento y, 
por lo tanto, la medición de la frecuencia cardíaca no es un indicador real del nivel de 
esfuerzo. 

Las personas con síndrome de Marfan suelen tener un menor desarrollo muscular, así 
como laxitud o rigidez articular y pueden carecer de volumen y tono muscular. 

El fortalecimiento muscular puede ser de utilidad para estas personas, especialmente 
el enfocado en actividades que aumenten la fuerza tanto de los músculos como de los 
ligamentos. Sin embargo, el estudiante solo debe realizar ejercicios con un peso con el 
que pueda hacer cómodamente entre quince y veinte repeticiones. Es mejor abstenerse 
de hacer actividades con pesos elevados o esfuerzos isométricos intensos. Es posible 
que el estudiante esté asistiendo a fisioterapia fuera de la institución educativa, así que 
es recomendable preguntar a los padres para coordinar con el fisioterapeuta y que la 
educación física de la institución educativa pueda ser complementaria.
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Modificaciones de los equipos necesarios

•	 �Si el estudiante precisa una férula durante las actividades deportivas, su 
maniobrabilidad, flexibilidad, velocidad y resistencia podrían verse afectadas. El 
ortopedista debe informar a los profesores de educación física sobre las restricciones 
que crea la férula. Cuando se usa un corsé ortopédico, deben protegerse la cabeza y el 
cuello durante la actividad física mediante un acolchado adecuado.

•	 �Si al estudiante se le ha hecho una operación de la pared torácica, el cirujano deberá 
informar a los profesores de educación física sobre las restricciones adicionales que 
puedan necesitarse.

•	 �Si se requieren protectores bucales para una actividad, es posible que el estudiante 
necesite unos a medida para que se adapten a una boca angosta.

•	 �Si tiene hernias, es posible que tenga que usar un soporte de sujeción y que necesite 
instrucciones sobre la forma adecuada de levantar pesos. Es posible que el programa 
de educación física deba reducir al mínimo las actividades que impliquen levantar 
peso o escalar.

Manejo de los problemas de agotamiento

•	 �Disminuir la duración de una actividad.

•	 �Reducir el tamaño de la zona de juego.

•	 �Dar periodos de tiempo muerto frecuentemente.

•	 �Permitir que el estudiante participe a su ritmo, con libertad para descansar cuando 
sea necesario.

•	 �Eliminar los factores de estrés emocional y causado por contextos competitivos.

Problemas por colisión y contacto

•	 �Asignar zonas de juego.

•	 �Efectuar actividades individuales.

•	 �Cambiar la naturaleza de los materiales (por ejemplo, pelotas de espuma en lugar de 
duras).

•	 �Agrupar a estudiantes por tamaño, capacidades y necesidades.

•	 �Dar instrucciones, normas y reglamentos claros y concisos.

•	 �Proporcionar un área de juego sin obstáculos, barreras ni peligros.

•	 �Garantizar el correcto acolchado de las instalaciones y los equipos en función de la 
actividad.

Manejo de las limitaciones visuales y perceptivo-motrices

•	 �Usar objetos de colores vivos.

•	 �Usar objetos blandos (por ejemplo, espuma).

•	 �Utilizar velcro para ayudar a atrapar objetos.

•	 �Reducir las distancias.

•	 �Cambiar de materiales o aumentar el tamaño para disminuir la velocidad de vuelo y 
movimiento (por ejemplo, una pelota hueca en lugar de una pelota de sóftbol).

•	 �Proporcionar zonas de juego libres de peligros.

•	 �Procurar que la zona de juegos esté bien iluminada.

•	 �Familiarizar al estudiante con la zona de juego antes de iniciar una actividad.
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Recomendaciones para el plan de estudios

De preescolar a tercer grado de primaria

•	 �Actividades de exploración del movimiento, juegos que no requieren demasiada 
organización (con las limitaciones descritas anteriormente).

De cuarto de primaria a duodécimo de secundaria/bachillerato

•	 �Tiro con arco, billar, juegos de mesa, bolos, bicicleta (estática o de baja intensidad), 
cróquet, danza o baile (elementos rítmicos, juegos de canto, folclóricos, en grupo, 
sociales), dardos, golf, gimnasia (actividades de equilibrio), juego de herraduras, 
ejercicios de relajación, tejo, caminata, actividades acuáticas (habilidades de 
seguridad, brazadas de natación, ejercicios en la piscina).
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OTROS RECURSOS
Publicaciones de The Marfan Foundation

Marfan Syndrome A to Z (Síndrome de Marfan de la 
A a la Z): en este libro para estudiantes de entre 4 y 
8 años, se presentan ilustraciones coloridas de distintos 
estudiantes y familias en situaciones de la vida real. 
Esta publicación normaliza la experiencia del estudiante 
con el síndrome de Marfan. Gracias a un estilo especial 
de ilustración, los estudiantes pueden colorear los 
dibujos (hay más páginas para colorear disponibles 
en línea) y divertirse encontrando los dibujos ocultos 
en cada página. Incluye un glosario de términos útiles 
para los padres. Un comité de padres y profesionales lo 
escribió y Lori Mitchell lo ilustró.

Marfan Does Not Mean Martian (Marfan no significa marciano): este libro para 
estudiantes de entre 8 y 12 años es una historia inspiradora sobre Marvin, un niño 
diagnosticado con síndrome de Marfan, y la amistad que entabla con Joe, su nuevo 
vecino. La historia informa a los estudiantes sobre el síndrome de Marfan al tiempo 
que les enseña sobre la diversidad y la aceptación. Escrito por Elias Clark Turner, un 
adolescente con síndrome de Marfan, e ilustrado por Alexandra Dubow.

Dude, I'm Just a Giraffe (Amigo, soy tan solo una jirafa): son las memorias de Chris 
Stuart sobre su infancia en Florida y Nueva York hasta llegar a la edad adulta en 
Arizona. Es posible obtener copias gratuitas en el Centro de Ayuda y Recursos. El libro 
también está disponible para comprar en Amazon.

My Marfan Magic (Mi magia de Marfan): ser diferente es mágico. Conoce al conejito 
Marvin… tiene síndrome de Marfan. Eso es lo que lo hace diferente, pero ser diferente es 
mágico. Este es un libro para niños (de entre 2 y 10 años) escrito por Kathleen Bolton, 
de nuestro Centro de Ayuda y Recursos.

Para personal de enfermería escolar: recurso complementario a esta guía para los 
profesores.

Plan de atención de emergencia

El plan de atención de emergencia que está como anexo es personalizable y sirve 
para registrar información sobre las condiciones del estudiante y facilita los datos de 
contacto de la familia, el personal médico, los hospitales y un servicio de ambulancias 
en caso de emergencia médica. Los profesores, así como el personal de enfermería 
escolar, el director y otros adultos que formen parte de la vida del estudiante deben 
tener un ejemplar a mano.

Ver página 23.

Actividades para el aula

Las actividades de clase incluidas en esta guía son una sopa de letras, un crucigrama y 
una nube de palabras. Estas herramientas se desarrollaron para ayudar a los profesores 
a educar a sus estudiantes sobre el síndrome de Marfan.

Ver páginas 24-28.

Estos y otros recursos están disponibles en Marfan.org.

4
De Elias Clark Turner

https://marfan.org/wp-content/uploads/2022/09/Marfan-A-Z-2015.pdf
https://marfan.org/wp-content/uploads/2022/09/Marfan-A-Z-2015.pdf
https://marfan.org/wp-content/uploads/2021/04/Marfan-Does-Not-Mean-Martian.pdf
https://www.amazon.com/s?k=Dude%2C+I%27m+Just+a+Giraffe%3A+Growing+Up--And+Up--on+the+Autism+Spectrum+with+Marfan+Syndrome&crid=2RBTH6ESE60LN&sprefix=dude%2C+i%27m+just+a+giraffe+growing+up--and+up--on+the+autism+spectrum+with+marfan+syndrome%2Caps%2C68&ref=nb_sb_noss
https://www.amazon.com/My-Marfan-Magic-Kati-B-ebook/dp/B0CG77GGZL/ref=sr_1_2?crid=30I67TYS50C4O&keywords=My+Marfan+Magic&qid=1701463028&sprefix=my+marfan+magic%2Caps%2C79&sr=8-2
https://marfan.org/wp-content/uploads/2021/01/Need_To_Know_School_Nurse.pdf
http://Marfan.org
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PLAN DE ATENCIÓN DE EMERGENCIA
Estudiante: Fecha:

Fecha de nacimiento: Grado: Clase:

Padres/tutores:

Información de contacto Número de teléfono de casa:

Progenitor Número de teléfono de trabajo Número de teléfono celular

Madre

Padre

Información de contacto para atención 
médica Nombre Número de teléfono

Médico de atención primaria/pediatra

Preferencia de hospital

Preferencia de ambulancia

Seguro médico

Cardiólogo

Ortopedista

Genetista

Neumólogo

Oftalmólogo

Condiciones médicas

Problemas de corazón:

Problemas de vista:

Problemas ortopédicos:

Firmas

Revisado por: Fecha:

Estudiante: Fecha:

Personal de enfermería escolar: Fecha:

Padres/tutores: Fecha:



THE MARFAN FOUNDATION	 INFORMACIÓN ESENCIAL PARA LOS PROFESORES | 24

CLASSROOM 
ACTIVITY:

WORD 
SEARCH
Marfan syndrome is 
a genetic condition 
that affects many 
different parts of 
the body. Find the 
Marfan-related words 
and terms below 
in the puzzle and 
discuss how the 
different words are 
related to Marfan 
syndrome.

aorta

doctor

eyes

feet

fingers

genes

glasses

heart

joints

long arms

long legs

lungs

marfan

medicine

nurse

skeleton

syndrome

tall

teeth

toes

xray
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CLASSROOM 
ACTIVITY:

WORD 
SEARCH
ANSWER KEY
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CLASSROOM 
ACTIVITY:
CROSSWORD 
PUZZLE
Marfan syndrome is 
a genetic condition 
that affects many 
different parts of 
the body. Learn 
common terms 
and facts about 
Marfan syndrome 
by completing this 
crossword puzzle.

ACROSS

1	� Pneumothorax, or collapsed ____, can be a serious 
complication of Marfan syndrome

5	� The basic physical and funcational unit of heredity

7	� ______ excavatum or carinatum, deformities of the breastbone,  
also called funnel chest or pigeon breast

8	� Marfan syndrome is caused by a mutation in the fibrillin gene 
on _____ 15 in the human genome

10	� Bone and joint doctor

12	� A tear in the inner lining of the aorta (2 words)

14	� Spider fingers

17	� Heart doctor

18	� The large blood vessel that carries blood away from the heart

20	�Part of the heart that regulates blood flow by opening and 
closing with each heartbeat (2 words)

21	� Dislocated ____ of the eye is a common feature in Marfan 
syndrome and can cause severe vision problems

22	�Jonathan Larson, creator of the hit musical ____, died of 
Marfan-related causes before his show even opened

23	�A curving of the ____ is called scoliosis

DOWN

1	� U.S. President thought by some to have had Marfan syndrome

2	� In biology, the study of inheritance

3	� An abnormal ballooning of a blood vessel

4	� Bones and joints

6	� A painless test that uses sound waves to take pictures of the 
heart and blood vessels

9	� Eye doctor

11	� Tissue that provides support and structure throughout the 
body (2 words)

13	� Flat feet, also called ___ ___, that may be larger than normal 
make it difficult to find shoes that fit (2 words)

15	� Extremities (3 words)

16	� A protein that is essential for the formation of elastic fibers 
found in connective tissue

19	� Antoine ____ is the French pediatrician who first identified the 
condition
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CLASSROOM 
ACTIVITY:
CROSSWORD 
PUZZLE
ANSWER KEY
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ACTIVIDAD PARA EL 
AULA:

NUBES DE 
PALABRAS

Las nubes de palabras son una representación visual de un texto. Crear nubes de 
palabras es una forma fácil, divertida y creativa de reforzar los puntos clave de las 
lecciones, las tareas de lectura o los proyectos de investigación, así como de incorporar 
la tecnología al aula.

El blog “21st Century Educational Technology and Learning”, escrito por Michael 
Gordon, cuenta con una lista exhaustiva de cómo incorporar las nubes de palabras al 
aula. Hay muchos generadores gratuitos de nubes de palabras en línea y cada uno tiene 
funciones distintas. Tagxedo ofrece numerosas opciones creativas y flexibilidad.

Aquí se incluye una nube de palabras de famosos y personajes históricos relacionados 
con el síndrome de Marfan creada por The Marfan Foundation a modo de ejemplo.

Famosos y personajes 
históricos con síndrome 
de Marfan o una condición 
relacionada confirmados:

El dramaturgo Jonathan Larson, 
la deportista Flo Hyman, el actor 
Vincent Schiavelli, el naturalista 
Euell Gibbons, el músico Bradford 
Cox*, el compositor Sir John 
Tavener*

Personas que se sospecha 
que tenían síndrome de 
Marfan:

El presidente de los Estados 
Unidos Abraham Lincoln, la 
reina María de Escocia, el músico 
Niccolò Paganini, el presidente 
de Francia Charles de Gaulle, el 
músico Sergei Rachmaninoff, el 
faraón Akenatón

*Aún vivo
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Conocer las señales. Luchar por la victoria.
The Marfan Foundation, fundada en 1981, es una organización de salud sin ánimo de lucro de 
voluntariado que crea un futuro mejor para todas las personas afectadas por el síndrome de 
Marfan y condiciones relacionadas.

•	 Emprendemos las investigaciones más innovadoras y nos aseguramos de que reciban la 
financiación adecuada.

•	 Conseguimos que el público esté informado y la comunidad de pacientes tenga conocimientos 
para aumentar el diagnóstico temprano y garantizar un tratamiento que salve vidas.

•	 Apoyamos incesantemente a familias, cuidadores y profesionales de la salud.

No descansaremos hasta alcanzar la victoria: cuando logremos un mundo en el que todas las 
personas con síndrome de Marfan o una condición relacionada reciban un diagnóstico adecuado 
y el tratamiento necesario y vivan una vida larga y plena.

22 Manhasset Avenue, Port Washington, Nueva York 11050 Estados Unidos  
+1.516.883.8712  |  +1.800.8.MARFAN  |  Marfan.org

¿Tiene más preguntas? Contáctenos al Centro de Ayuda y Recursos en Marfan.org/ask
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