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RESUMEN

El papel del licenciado que trabaja la cultura fisica tera-
péutica, es importante y necesario por estar directamente
relacionado con el proceso de rehabilitacion fisica como
pedagogo, y rehabilitador, en el cual es responsable de
manipular y controlar las variables a modificar. El propé-
sito del estudio fue realizar un diagnéstico de necesida-
des de superacion sobre el Sindrome de Marfan de los
licenciados que trabajan en las areas de la cultura fisica
terapéutica, para conocer las carencias y contribuir a su
capacitacion profesional El estudio se efectué de mayo
del 2023 a diciembre del 2024 y fue dividido en tres fa-
ses: una fase inicial de diagnéstico, la segunda fase de
revision bibliografica y elaboracion del plan de accion
para la capacitacion, y la tercera, donde se aplica el plan.
Posteriormente se analizaron, procesaron y se compara-
ron |os resultados. Los resultados mostraron la efectividad
de emplear diagndsticos de necesidades para detectar
y solventar carencias tedricas y necesidades de supera-
cion de los profesionales de ATCF mediante la aplicacion
de un plan de capacitacion en funciéon de las carencias
detectadas.
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ABSTRACT

The role and competence of the graduate who works in
therapeutic physical culture is important and necessary
because he/she is directly related to the physical rehabili-
tation process as a pedagogue and rehabilitator, in which
he/she is responsible for manipulating and controlling the
variables to be modified. The purpose of the study was
to carry out a diagnosis of the needs of improvement on
Marfan Syndrome, in order to know the deficiencies and
needs of improvement of the graduates who work in the-
rapeutic physical culture, and to contribute to their profes-
sional training. The study was divided into three phases:
an initial diagnostic phase. The second phase of biblio-
graphic review and elaboration of the action plan for trai-
ning. And the last phase, where the diagnosis of training
needs is applied again and the results are compared).
This study was carried out from May 2023 to December
2024. The results show that theoretical deficiencies and
professional development needs can be solved through
the application of the development needs assessment. It
is recommended to use the diagnosis of improvement ne-
eds to shape the training and continuing education plans
of professionals.
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INTRODUCCION

En el Sindrome de Marfan (MFS), el desconocimiento de los factores de riesgo cardiovascular relacionados con los
estilos de vida inadecuados y la postcarga del ejercicio fisico de alta intensidad aumentan el riesgo de muerte subita
(Jouini et al., 2024), afectan la disposicion y cumplimiento de los cuidados de la vida diaria, asi como el propio proceso
terapéutico de tratamiento y prevencion de las manifestaciones clinicas en la condicién fisica.

Actualmente, el MSF esta considerado una enfermedad poco frecuente debido a su baja incidencia, alta variabilidad
clinicay gravedad (Orphanet, 2016). Al respecto la Academia Americana de Pediatria (Tinkle et al., 2023) destaca que
las complicaciones clinicas, sobre todo osteoarticulares, cardiovasculares y oculares, tienen un impacto significativo
en el desarrollo y calidad de vida de niflos y adolescentes con esta enfermedad. Asimismo, The Marfan Foundation
(2024) enfatiza la importancia crucial del diagnéstico y tratamiento tempranos y precisos para prevenir complicaciones
que, en algunos casos, pueden ser potencialmente mortales.

En consecuencia, se asume de vital importancia la realizacion de la rehabilitacion fisico-terapéutica de forma segura,
asf como reconocer, tratar precoz y oportunamente las manifestaciones clinicas relacionadas con el MSF, presentes
en diferentes formas, gravedad y momentos de su evolucion a lo largo de la vida de los enfermos, especialmente las
que comprometen el sistema cardiovascular y musculoesquelético, muy frecuentes y de gran repercusion en la salud
(Montoya et al., 2020).

En correspondencia con lo planteado, se decidi6 utilizar como guia para confeccionar el plan de capacitacion de los
profesionales que trabajan en Areas Terapéuticas de Cultura Fisica (ATCF) los resultados del diagnéstico individual
de necesidades de superacion adaptado al MFS. Este diagndstico constituye una herramienta efectiva y adaptable.
Permite identificar carencias tedricas y necesidades de superacion, tanto individuales como colectivas, posibilitando
la elaboracién de planes de capacitacion profesional orientados a solventar dichas carencias de manera objetiva y
eficaz.

El estudio estd compuesto por tres fases (Fase |, Fase Il y Fase ).

MATERIALES Y METODOS

El estudio se efectud de mayo del 2023 a diciembre del 2024. Se emplearon los métodos: Analitico-Sintético, Inductivo-
Deductivo, Histérico-Logico, la observacion, el cuestionario y estadistico matematico. El proceso de investigacion
estuvo estructurado en tres fases. En la primera fase (Fase 1) se aplico, el diagndstico de necesidades individuales de
superacion adaptado al MFS, seguido del andlisis y sintesis de la informacion, asi como del procesamiento estadistico
matematico para identificar las carencias y necesidades.

En la segunda fase (Fase Il) se realizd una investigacion documental del material bibliografico cientifico disponible
sobre el MFS, mediante la busqueda, revision, analisis y sintesis de la literatura actualizada. Ademas, considerando
los resultados de las dos primeras fases, se elaboré y aplicd un plan de accién de capacitacion para solventar las
carencias y necesidades en el proceso de rehabilitacion fisico-terapéutico del MFS en ATCF.

En la tercera y ultima Fase (Fase Il1), se volvio aplicar el diagnéstico de necesidades individuales de superacion adap-
tado al MFS, se analizd, proceso y comparo los resultados obtenidos.

RESULTADOS-DISCUSION

Dentro de este marco de ideas, y con fundamento en la implicacion rectora del licenciado en cultura fisica durante el
desarrollo del proceso de rehabilitacion del MFS, una enfermedad genética y multisistémica con gran variabilidad y
repercusion en la condicion fisica y calidad de vida de quienes la padecen, asi como, por la necesidad de determinar
carencias de conocimientos en el tema, se realizd un diagndstico de necesidades de superacion a los licenciados que
trabajan en las ATCF.

En funcion de ello, en diciembre del 2024. Se aplicaron un total de 8 diagnésticos de necesidades de superacion a
licenciados que trabajan en ATCF, de un total de 10 especialistas ATCF en el municipio de Cienfuegos, para un 80%.

Los resultados més significativos de la primera aplicacién, con el objetivo de conocer las carencias y necesidad de
superacion en el proceso de rehabilitacion fisico-terapéutico del MFS, se muestran en la Tabla 1.



Tabla 1. Resultados mas significativos de la primera aplicacion a los profesores de ATCF del diagnéstico de necesida-
des de superacion individual adaptado al MFS

Resultados de la primera aplicacion del diagnostico de necesidades individuales adaptado al MFS en los licenciados que trabajan en ACFT.

Parametros evaluados %

Carencia de conocimientos en cuanto a caracteristicas clinicas del MFS y su incidencia en el proceso de rehabili- | 75
tacion en ACFT.

Carencia de conocimientos en cuanto a indicaciones y contraindicaciones de actividades y ejercicios fisicos en el | 62,5
MFS.

Carencia de conocimiento en cuanto a métodos, procedimientos, guias y lineamientos para el cuidado y atencién, | 87,5
préactica de actividades y ejercicios fisicos en el MFS, sugeridos por organizaciones internacionales.

Fuente: Elaboracion propia

Los resultados del diagndstico reflejaron que profesores de ACFT presentaban carencias tedricas en aspectos inhe-
rentes a la planificacion, dosificacion, y ejecuciones dirigidas a la rehabilitacion fisica del MFS en ACFT.

Una vez determinadas las carencias y necesidades de superacion de los licenciados que trabajan en cultura fisica
terapéutica, y con el objetivo de contribuir a su capacitaciéon profesional, se realizé la revision bibliogréafica de la li-
teratura cientifica disponible, la cual evidencié que estan establecidos los principios para la préactica de ejercicios,
actividades fisicas y deportes, pero existe carencia en cuanto a guias, metodologias, estrategias o procedimientos
validados (Turbodn et al., 2024; Muifio-Mosquera et al., 2024; Jouine et al., 2024), asi como para llevar a cabo el proceso
fisico-terapéutico de rehabilitacion del MFS en ATCF.

Se constaté que no estaban concebidas las acciones en el plan de superacion individual acciones dirigidas a la con-
crecion préactica de estas carencias, y el programa nacional de areas terapéuticas de cultura fisica carece de pautas
avaladas para la atencion de las manifestaciones clinicas que afectan la condicion fisica de nifios con MFS.

Se observd ademas que existen pocos estudios en comparacion con otras enfermedades, predominio de articulos
cientificos de presentacion de casos, en los cuales los autores coinciden y expresan con regularidad la variabilidad
en manifestaciones clinicas y severidad, encontradas en diferentes sistemas y aparatos del organismo (Vanegas et al.,
2018; Idrovo y Sandoya, 2021; Pérez-Assef et al., 2021), asi como los beneficios y recomendaciones para la practica
de actividades fisicas en el MFS.

Cabe destacar que en la literatura cientifica internacional actualizada se percibe una tendencia creciente en investiga-
ciones sobre la aplicacion de actividades y ejercicios fisicos en personas con SM (Mas-Stachurska, 2022; Rizkiawan et
al., 2022; Muifio-Mosquera et al., 2024; Jouine et al., 2024). La incidencia del MFS es muy baja, pero es de gran signi-
ficacion tener las pautas establecidas por el riesgo cardiovascular, principal responsable de la morbilidad y mortalidad
en este sindrome. Sin un tratamiento temprano, adecuado, oportuno y seguro, las consecuencias pueden llegar a ser
graves y, en algunos casos letales (Pérez-Assef et al., 2021; Turbon et al., 2024).

Las investigaciones resaltan la importancia de un diagnéstico y tratamiento precoz, asi como una orientacion sobre
las actividades adecuadas para aprender a convivir con el MFS, evitando actividades de sobrecarga fisica (Idrovo y
Sandoya, 2021; Turbodn et al., 2024). El gjercicio fisico personalizado y regular es crucial para mejorar el bienestar fisico
y emocional, optimizar la capacidad funcional y la calidad de vida. Ademas de prevenir y retrasar el deterioro causado
por la enfermedad de Marfan. (Mas-Stachurska, 2022; Rizkiawan et al., 2022; Muifio-Mosquera et al., 2024; Jouini et
al., 2024; Rios, 2024; Abreus-Mora et al., 2025).

La autora postula que la rehabilitacion fisica-terapéutica debe ser parte esencial en la gestion del MFS, principalmente
en nifios y jovenes. Considerando el avance en los procederes clinicos de tratamiento y la tendencia al aumento de la
esperanza de vida, se hace vital la prevencion de manifestaciones clinicas, presentes en la evolucion de la enferme-
dad, asi como, en el proceso biolégico degenerativo natural, mediante la rehabilitacion fisico-terapéutica de los siste-
mas cardiorrespiratorios y musculoesquelético, para prevenir y tratar complicaciones que pueden llegar a ser severas
y comprometer la calidad y esperanza de vida.

Basandose en los resultados de la revision bibliogréfica y ante las carencias detectadas en conocimientos basicos
y dominio actualizado de las teorias cientificas sobre el MFS, la actividad y el ejercicio fisico, constatadas mediante



la aplicacion del cuestionario se confecciond y aplicd un plan de acciones de capacitacion y actualizacion del tema,
utilizandose diferentes vias de superacion profesional, las cuales se detallan en la Tabla 2.

Tabla 2: Plan de acciones de capacitacion para profesores de ATCF.

Total de Via Temas

Acciones

Dirige Participan

5 Conferencia 1- Informe publicado por la American Academy of Pediatrics Profesores de ACFT
(Causas del MFS, Sus Clasificaciones, y manifestaciones
clinicas en la condicion fisica. Morbilidad y mortalidad. Cri-
terios de diagnostico. Recursos para: personas afectadas,
profesionales de salud, investigadores. https://bit.ly/3yUaecO
#Marfan #SindromedeMarfan #L.aFundacionMarfan https://
marfan.org/

2-Lineamientos para actividad fisica.
https://marfan.org/wp-contnt/uploads/2021/ 02/Sp-Physical-
Activities-Guidelines.pdf

3-La actividad fisica en nifios con MFS retrasa la dilatacion
de la raiz adrtica. Dra Sada Tierney, MD et al. publicacion en
el Diario de la Asociaciéon Americana del Corazén.
https://medicaldiaiogues.in/pediatrics-neonat ology/news/
basic-physical-activity-in-kids-with -marfan-syndrome-slows-
aortic-root-dilation-1 04989

4- Ficha de ayuda a los profesionales implicados en la aten-
cion del MSF (Enciclopedia Orphanet de la Discapacidad,
2016). https://www.orpha.net/pdfs/data/patho/Han/Int/es/
Marfan_Es_es_HAN_ORPHA109.pdf

5- Ultimas Guias de actividad fisica en MFS, Dra Laura Mui-
fio Mosquera 2025. 6- Guia de complicaciones pulmonares
en el SM

https://marfan.org/resource-library/los-pumo
nes-en-el-sindrome-de-marfan/

Metoddloga de CITMA

7 Videoconferencias 1-Conferencia Global Virtual, junio del 2024. Metoddloga de CITMA Profesores de ACFT

del sitio web de la
Fundacion Marfan.
Canal de
Youtube#enespariol
https://yuotu.be/Aw
YWEaOVP1E

2-Cuarta Cumbre Virtual, enero del 2025.

3-Simposio 2024 Puerto Rico.

4-Conferencia Global Virtual 2024.

5-39 Conferencia Anual de Chicago.

6-Cumbre Virtual de la Fundacion Marfan en espafiol Enero
2023.

7-Segunda Cumbre Anual de la Fundacion Marfan.

3 Talleres 1- Indicaciones y contraindicaciones en la practica de Profesores de ACFT
actividades y ejercicios fisicos. - Servicio de preguntas, Dra

Kathleen Bolton http:///marfan.org/ask

Metoddloga

2 Conferencia 1- Manifestaciones cardiolégicas en el MFS. Especialista en Profesores de ACFT

cardiologia.

2- Caracteristicas genéticas del MFS. Especialista en Profesores de ACFT

Genética.

Fuente: Elaboracién propia.

En este sentido, se planificod, coordind y realizé una capacitacion durante el mes de enero de 2025, con un total de 17
acciones de superacion, donde se ofrecieron materiales de videoconferencia, conferencias y talleres. Las acciones
de capacitacion fueron dirigidas a cubrir carencias en el tema, con el fin de instruir y concientizar a los implicados
en las necesidades e importancia del ejercicio terapéutico, sus indicaciones y contraindicaciones, la educacion de
las actividades de la vida diaria, asi como del tratamiento adecuado y oportuno en la prevencion y tratamiento de las
manifestaciones clinicas del MFS mediante el proceso de rehabilitacion fisica en la ATCF.

Para ello, se desarrollaron tres talleres en los que se analizaron tratamientos de rehabilitacion, resultados de estudios
realizados que confirman los beneficios de someterse a programas de ejercicios personalizados, las indicaciones, y
contraindicaciones. Se impartieron dos conferencias educativas con especialistas de genética y cardiologia sobre la te-
matica, ademas se compartieron y debatieron seis videoconferencias educativas del sitio web de la Fundacion Marfan.
Asimismo, se efectuaron tres talleres practicos presenciales que propiciaron la socializacion mediante técnicas de


https://www.orpha.net/pdfs/data/patho/Han/Int/es/Marfan_Es_es_HAN_ORPHA109.pdf
https://www.orpha.net/pdfs/data/patho/Han/Int/es/Marfan_Es_es_HAN_ORPHA109.pdf

participacion grupal, permitiendo a los participantes opinar, analizar, discutir, contextualizar, conceptualizar y valorar
cuestiones relacionadas con el tratamiento en el proceso de ATCF y manifestaciones clinicas que afectan la condicion
fisica y su incidencia en la rehabilitacion fisica del MFS, a partir de experiencias y conocimientos.

Posteriormente, como parte de la tercera fase, se aplicd por segunda vez el diagnéstico de necesidades de supera-
cion, y se analizaron y procesaron los resultados que se presentan en la Tabla 3.

Tabla 3: Resultados mas significativos del segundo diagnéstico de necesidades individuales de superacion posterior

a la capacitacion

Resultados de la segunda aplicacion del diagnéstico de necesidades individuales adaptado al MFS en los licenciados que trabajan en ATCF.
Parametros evaluados %
Carencia de conocimientos en cuanto a caracteristicas clinicas del MFS y su incidencia en el proceso de rehabilitacion en ATCF. 12,5
Carencia de conocimientos en cuanto a indicaciones y contraindicaciones de actividades y ejercicios fisicos en el MFS. 0
Carencia de conocimiento en cuanto a métodos, procedimientos, guias y lineamientos para el cuidado y atencién, practica de actividades y 0
ejercicios fisicos en el MFS, sugeridos por organizaciones internacionales.

Fuente: Elaboracion propia.

El andlisis de los resultados de los estudios realizados
confirmo que las acciones de capacitacion desarrolladas
lograron un efecto positivo, al comparar los resultados del
diagndstico inicial con el diagnostico final, observandose
una disminucién significativa en los porcentajes en tres
parametros medidos del comportamiento de las necesi-
dades de superacion y carencias en los licenciados que
trabajan la ATCF durante el proceso de rehabilitacion fisi-
ca del MFS en el municipio de Cienfuegos (parametro 1
disminuy6 62,5%, parametro 2 un 100% vy el parametro 3
un 100%).

Dicho proceso de capacitacion se caracterizé por ser in-
teractivo, para adquirir el conocimiento de forma cons-
ciente y participativa, contribuyendo a solventar caren-
cias y necesidades de superacion, asi como a mejorar
el proceso docente-educativo en la rehabilitacion fisico
terapéutica. Esto se logré a partir de la necesidad de con-
tinuar perfeccionando el trabajo didactico metodolégico
de los licenciados que trabajan en ATCF en el proceso
de rehabilitacion fisica del MFS, derivado del perfeccio-
namiento continuo de los especialistas en las diferentes
patologias, mediante la utilizacion tecnologias, medios
tradicionales, charlas, debates, videoconferencias, y la
creacion de un grupo WhatsApp para orientacion y apo-
yo, donde participaron especialistas con dominios en el
tema, profesionales de ATCF, familiares y pacientes.

Este espacio constituye un ambito para impartir docencia
de posgrado en el que no solo se impartieron los funda-
mentos tedricos en la rehabilitacion fisica de cultura fisica
terapéutica y profilactica, sino que también se observa-
ron clases practicas, logrando el vinculo necesario entre
la teoria y la practica para la formacion integral de los
profesionales.

CONCLUSIONES

Al comparar los resultados del diagndstico inicial con el
final, se evidencia que el diagndstico individual de nece-
sidades de superacion es una herramienta efectiva, que
se puede adaptar de acuerdo a los objetivos, para detec-
tar y solventar carencias tedricas mediante la elaboracion
de planes de capacitacion docente profesional objetivos
y efectivos.

Se observa, carencia en los referentes tedricos y meto-
doldégicos validados que sustenten el proceso de rehabi-
litacion fisioterapéutico en el MFS y contemplen sus par-
ticularidades clinicas, ademas, no hay uniformidad en el
proceso de rehabilitacion fisico terapéutico en las ATCF
pues, el Programa Nacional de ATCF vigente carece de
procedimientos metodoldgicos establecidos para la aten-
cion de estos casos cuando son remitidos a ellos.
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