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Introduccion?
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>5% del nivel normal

Hemorragias ante golpes l

o cirugias importantes.

Poca frecuencia de

hemorraglas SERVICE INSPECTION
espontaneas.

Los

pacientes

con hemofilia

no sangran mas

= rapido sangran
durante mas tiempo

La hemofilia es un trastorno hereditario en el que la
sangre coagula de forma mas lenta de lo habitual.

Las personas con hemofilia tienen una deficiencia de una
proteina denominada factor de la coagulacion.

La gravedad de la hemofilia dependera de la cantidad de
factor presente en la sangre. Segun esto se clasifica en
grave, moderada y leve.

1-5% del nivel normal

Hemorragias ocasionales: hemorragias
prolongadas ante golpes o cirugias menores.

<1% del nivel normal

Hemorragias espontaneas en las articulaciones
(hemartros) o musculos.

El principal tratamiento consiste en aportar a la sangre el
factor de coagulacién deficitario. Esto se hace mediante la
inyeccion por via intravenosa de dicho factor. La cantidad
de factor y la frecuencia de administracion varia de unos
pacientes a otros, dependiendo del tipo de hemofiliay de
la gravedad, del tipo de hemorragia y de su localizacién.

La mayoria de las personas hemofilicas graves y muchos
moderados estan en tratamiento profilactico. La profilaxis
consiste en la administracion de fdrmacos que suplen la
funcion del factor deficitario a diferentes intervalos de
tiempo, frecuentemente varias veces por semana.

El objetivo del tratamiento es mantener unos niveles
aceptables y constantes de factor.




Impacto de la
actividad fisica

en la vida de las
personas con
hemofilia3-*

y mantener una buena salud las personas con hemofilia

ﬂ Para prevenir los sangrados, proteger las articulaciones
deben realizar una actividad fisica con regularidad.

.l Los términos actividad fisica, ejercicio y deporte, con
Diferencias entre L J frecuencia utilizados indistintamente, contienen
actividad fisica, matices que los diferencian y que es importante

ejercicio y deporte conocer.

~

D) ® R

Actividad fisica

< Cualquier movimiento ™
(3) producido por los planificada, estructurada,
5 musculos esqueléticos repeti.tivg Y realiz.ada con :i
¥ que exija gasto de un objetlv.o relacionado E Actividad fisica o
(] energfa con la mejora o (- 4 ejercicio fisico,
< mant_er],lmu,ar_]to dela o sujeto a determina-
(o) condicién fisica - % d
= [T as normas, en que
2 [ se hacen pruebas, de
[ competicién o no, de
(O) !\ habilidad, destreza o
< = fuerza fisica
J J \ J
La realizacion de actividad fisica proporciona miultiples
beneficios tanto a nivel fisico como mental:
E @ ——o El desarrollo de musculos fuertes y flexibles ayuda
= a prevenir el sangrado, el dafio articular y favorece

la reparacion de los tejidos al aumentar el flujo
sanguineo.

——e Fortalece los huesos. Mejora la movilidad articular.
Disminuye la osteoporosis y el riesgo de fracturas.
——e Mejora la funcion cognitiva, la autoestima, el sentido

de pertenencia a un grupo y las hahilidades sociales.
v Disminuye el estrés y la ansiedad.

——o Mejora el equilibrio, la propiocepcidon y las habili-
dades motoras, los reflejos y la capacidad de
reaccion.

\—e Favorece el desarrollo saludable, evita el sobrepeso, la
hipertensidn, el riesgo de diabetes, enfermedades

° cardiacas y accidentes cerebrovasculares.
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Eleccion % La eleccidn del tipo de actividad fisica serd exitosa si

somos capaces de considerar apropiadamente ciertos

de actividades aspectos:

Yy deportes: El tipo de actividad fisica o deportiva mas adecuada

recomendaciones segun el perfil de la persona con hemofilia
generales5-7* Las preferencias e inquietudes personales

Las expectativas

En algunos casos se puede buscar una actividad que pueda
realizar en familia. Esto puede mejorar la confianza y
seguridad permitiendo detectar precozmente cualquier
n situacion adversa o inesperada.

El conocimiento de las articulaciones que pueden verse
mas afectadas también permite una mejor eleccién. Por
ejemplo, cuando la articulacion diana es el codo, el tenis
.J no sera la mejor opcidn, al igual que el baloncesto o el

futbol en el caso del tobillo o la rodilla. Ademas, es bueno
tener presente que en los deportes existen distintos roles,
de mayor o menor riesgo, para el jugador.

" “ @ Actualmente, tenemos una amplia oferta de actividades
N deportivas, algunas cada vez mas populares, por ello es
fundamental valorar cudles son mas apropiadas en nifios
con hemofilia.
Para escoger bien es esencial conocer las actividades mas
seguras y los puntos a considerar antes de iniciarlas.

Actividades Deportes acudticos, eliptica, ping-pong, bicicleta estética, pesca, vela/navegacion,
riesgo bajo frisbee, golf, excursionismo, tai-chi, snorkeling/buceo, natacién, caminar, tiro con arco.
Actividades Badminton, hockey, baloncesto, baseball, tenis, voleibol, ciclismo, remo, marcha en
riesg'o maquina, circuitos de entrenamiento, culturismo, baile, pilates/yoga, levantamiento
moderado de pesas, artes marciales.
Actividades Futbol, esqui, bici de trial, patinaje, patinaje sobre hielo, skatebording, motocross,
alto riesgo lucha libre, boxeo, taekwondo (luchas), karate (luchas), salto de trampolin.

ﬁ Se recomienda elegir actividades con riesgo bajo-mode-
rado, y evitar las actividades de mayor riesgo, es decir, las
actividades de contacto. Es necesario personalizary

adaptar el tratamiento para adecuar el nivel de factor en
sangre al tipo de actividad fisica que se realice.

Sea cual sea la eleccidn, se debe respetar la estructura en tres partes:

1 Calentamiento: Prepara al cuerpo para pasar del reposo al esfuerzo
— Disminuye riesgo de lesiones.

2 Ejercicio
3 Enfriamiento: Prepara para la vuelta a la calma - disminuyendo
dolor y rigidez.

*Para mas informacién consulta el apartado "Elige el deporte mas adecuado para ti" en nuestra pagina web: www.hemofit.es




Actividades ‘
mas adecuadas

en funcion

de la edad (I)*®

n o

La realizacion de actividad fisica desde edades muy
tempranas es muy recomendable.

Se puede empezar a través de actividades de
psicomotricidad sencillas en la etapa de guarderia

(0-3 afios) y avanzar en actividades un poco mas complejas
con canciones infantiles, musicas y bailes individuales en la
etapa de educacion infantil. No hay ninguna actividad de
psicomotricidad que esté contraindicada para el nifio
con hemofilia. El educador velara por la seguridad de los
ejercicios planteados y de las posibles incidencias que se
puedan producir (p.ej. chogque de dos nifios al correr).

A partir de los 6 aiios mediante los juegos de educacion
fisica se puede reforzar la percepcion del esquema
corporal, la lateralidad, la orientacion espacial o la
conciencia de las distancias.

Los deportes individuales o colectivos suelen
recomendarse a partir de los 6-8 afios. Existe toda una
gama de deportes que se pueden realizar sin modificacion
alguna: natacién, badminton, remo...

—e La natacion se considera uno de los mas completos
tanto para nifios, adolescentes y adultos ya que las
actividades acuaticas permiten trabajar la movilidad
articular, la fuerza y la resistencia y el riesgo de lesion
es bajo.

—e Se debe optar por deportes:
> Sin contacto fisico (p. ej. badminton, tenis, padel)

> Con baja probabilidad de golpes directos o cortes

ﬁ Entre los ejercicios no recomendados estan, por ejemplo:
boxeo, hockey, patinaje sobre hielo...




Actividades
mas adecuadas

en funcion
de la edad (II)*®

Para los adultos es preferible actividades mas
individualizadas que ayuden a mejorar el estrés y la
ansiedad cotidiana.

A partir de los 50 afos, segun la condicion fisica, se
recomienda no realizar ejercicios que supongan alto
impacto con riesgo para rodillas, tobillos y pies, como por
ejemplo correr, saltar a la comba o sesiones intensas de
step.

Practicar ejercicio sigue siendo fundamental en la tercera
/ edad. Se recomienda realizarla minimo tres dias a la

Ejercicios segun o : _
semana, ya sea en clases colectivas o marcha activa.

la franja edad

. = Nifos y N
adolescentes 6-18 afios Mayores de 50 arios Tercera\edad

-

Ejercicios de Natacion, badminton, Yoga, tai-chi, pilates, Actividades de bajo Gimnasia de
psicomotricidad, bailes baile, remo, atletismo, zumba, fitness, impacto (yoga, tai-chi, mantenimiento, yoga,
con canciones y musica voleibol ejercicios acuaticos pilates) pilates, marcha activa

AN TN TN

Es aconsejable que la practica
de ejercicio sea progresiva y
continuada a lo largo de los
anos, sobre todo en las
personas con hemofilia
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puesto que ofrece beneficios
frente a los sangrados, el
danfo articular, el desarrollo
de artropatia.

6
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Limites que los
pacientes pueden
encontrar para la

realizacion de
actividad fisica’

? Una vez decidida la actividad, hay que tener presentes
9,

algunos aspectos relevantes que permitirdan confeccionar
recomendaciones individualizadas (pautas y limites) con la
finalidad de garantizar la practica segura del ejercicio.

Estos aspectos se resumen en 3:

Motivaciones

personales @

Mayor preferencia
por una actividad

Mejor adherencia

Mayor satisfaccion
personal

Peculiaridades
de su hemofilia

Caracteristicas
dela persona

Condicion fisica

Estado de la
enfermedad

—® Fuerza —® Gravedad

—® Flexibilidad —® Presencia/ausencia

de inhibidores
— Equilibrio

—® Tipoy pauta de

—® Coordinacién tratamiento

@ Formafisica “—@ Estado musculary

“—@ Peso corporal articular

el siguiente paso es adaptar la actividad para que cumpla

@ Teniendo en cuenta esto y habiendo elegido la actividad
¢

su objetivo y minimice el riesgo de sangrado y secuelas.
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Adaptacion del
ejercicio y ayuda

para realizarlo’

& Cuando se ha decidido practicar una determinada activi-

dad se debe valorar la necesidad de adecuacion de las
pautas de tratamiento profilactico a los dias en los que
ésta se vaya a realizar. Para ello, es fundamental una buena
comunicacion entre el equipo médico (hematélogo,
rehabilitador, etc.), la persona con hemofilia, los padres,
los monitores/entrenadores/profesores.

9 Otro punto a tener en cuenta son los complementos que
hacen que la practica deportiva sea mas segura.

Antes de iniciar una se debe tener en cuenta aspectos como:

——G Calzado deportivo: correcto y especifico para cada
actividad™.

> Para baloncesto: bota por encima del tobillo

> Para futbol: adaptado al terreno de juego

*Hay que adecuar siempre el calzado a los diferentes terrenos y suelos en
los que se practique la actividad (recintos cubiertos o al aire libre)

——e Instalacion deportiva donde se realice: adaptar
calzado, ropa y protecciones al terreno (pabellones
deportivos, campos de tierra o hierba...).

——e Ropa: comoda y alineada con el tipo de actividad fisica
y el lugar donde va a ser realizada.

\—O Protectores: espinilleras, rodilleras, protectores de
codo o antebrazo, casco. Utilizarlos o no dependera de
los tipos de contusién esperables en funcion de cada
deporte, cuanto mas grave sea ésta mas recomendado
estard su uso.

La formacion y entrenamiento
especifico en cada deporte es
fundamental para que la
practica del deporte sea
segura. Por ello, se debe
fomentar que la practica

deportiva se realice de forma
regular y bajo supervision de
un profesional cualificado

@ sobi



Deteccion

de signos de
alarma previos
a la lesion’°10

En la practica de actividad fisica, es crucial saber detectar
con rapidez un sangrado articular o muscular, ya que
permitira reducir las consecuencias. Su deteccion en fase
precoz sera siempre preferible a la deteccién en fase
subaguda o tardia.

El dolor es un signo clinico clave, aunque tardio. Antes de
su aparicion se percibe una sensacion de molestia,
ocupacion u hormigueo que suele corresponder con un
signo precoz de sangrado, conocido como "aura”. Por el
contrario, la aparicion de dolor se correspondera con
sangrados de mayor cuantia y duracion.

Un signo precoz de sospecha de sangrado puede ser, por
ejemplo, una asimetria al caminar o mover los brazos.

Otros signos que pueden aparecer de forma no inmediata,
y ante los cuales es importante que estemos alertados,
son la sensacién de calor en una articulacion o segmento
corporal, la movilidad disminuida y el dolor a la
palpacion.

Sintomas y signos de sangrado articular’

Sintomas Signos

Sensacién de Movilidad normal y
ocupacion y calor, ausencia de signos

Precoz hormigueo, rigidez  inflamatorios
(aura de la hemofilia)
’ Signos inflamatorios
= Intermedio Dolor y disminucion de la
~ movilidad articular

En cualquier caso, se debe
Inflamacion
fomentar un entorno de ; EO
: g N Tardio Dolor grave
comunicacion y confianza en

o ausencia de
movilidad articular

Recomendaciones para la actividad fisica. Guia para personas con hemofilia, padres, profesores de educacion fisica, preparadores fisicos y entrenadores

la que la persona con

hemofilia pueda manifestar Uy
libremente las molestias
percibidas y detener la
actividad si es necesario

*Para mas informacion consulta el apartado "éQué hacer en caso de lesion?" en nuestra pagina web: www.hemofit.es
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POtenCIales Las localizaciones mas frecuentes de las lesiones son las
leSiones durante articulaciones y musculos. Menos frecuentes, aunque

mas importantes, son los sangrados dentro del craneo, ya

la realizacion de que pueden conllevar secuelas graves.

actividad fisica

En general, no se debe permitir que la persona con

Yy como actuar hemofilia inicie ningun ejercicio si cree que presenta algun

sintoma de sangrado. Del mismo modo, ante la sospecha

7,10,11
ante e“'as del primer sintoma de sangrado, se debe suspender de

inmediato la actividad.

Se pueden identificar dos pasos para actuar tras una lesion:

~— T

Tratamiento inicial

Si durante la préctica de la actividad fisica se detecta la
aparicion de un sangrado, o incluso ante la duda se
debe administrar inmediatamente el tratamiento
substitutivo, pudiendo afiadir al tratamiento un
farmaco analgésico.

Ademas, no debemos olvidar otras acciones comple-
mentarias que también contribuyen a controlar el
sangrado. Estas recomendaciones se resumen bajo el
acrénimo RICE y siempre deben seguir a la administra-
cién de tratamiento.

J Reposo

Dejar de usar la zona afectada.
Se pueden usar un cabestrillo en
R el caso de los brazos o muletas/
silla de ruedas en el caso de
extremidades inferiores

Hielo

Aplicar hielo durante
15-20 minutos,

6 a 8 veces al dia

Compresion

Un vendaje eldstico adecuado

reducird la inflamacion.
c Debe quedar apretado, sin

llegar a oprimir y se debe

revisar peridédicamente

Elevacion

Mantener la zona afecta en
elevacion favorece la circulacion
y disminuye la inflamacidn local.

~— GEETED

Recuperacion y rehabilitacion
después de un episodio de sangrado’

Una vez controlados los sintomas iniciales, se debe
acudir al centro sanitario lo antes posible para que los
médicos realicen una valoracion mas completa.

La valoracion precoz de la zona es fundamental para
determinar el tipo de terapia y minimizar las secuelas
que se deriven.

Ademas del tratamiento hematologico determinado
por tu hematologo, es importante contactar con tu
medico rehabilitador para que programe un
tratamiento adecuado (vendaje/férulas y muletas,
ejercicios en el domicilio, tratamiento
fisioterapéutico...).

En todos los casos, el objetivo del tratamiento
rehabilitador sera conseguir que la zona afectada
por el sangrado recupere movilidad, fuerzay
funcionalidad para reanudar, lo antes posible,

la actividad cotidiana.

Por lo tanto, hay que tomar conciencia de que el abordaje de la persona hemofilica
tras una lesion debe articularse en dos fases: tratamiento y rehabilitaciéon

*Para mas informacion consulta el apartado "Ejercicios tras un sangrado" en nuestra pagina web: www.hemofit.es



Decalogo 19 L a hemofilia es una enfermedad hereditaria
para padres caracterizada por una mayor tendencia al sangrado. El

y profesionales tratamiento médico de la hemofilia permite mejorar la

coagulacion. En muchos casos, dicho tratamiento se

de actividad administra de forma preventiva, reduciendo el riesgo
;s = 1-11 de sangrado.
fisica

La actividad fisica es un habito de vida saludable y sus
beneficios se manifiestan tanto a nivel fisico como
mental.

La eleccion de una actividad correcta se debe basar en
la gravedad de la hemofilia, el tratamiento utilizado, las
expectativas, las habilidades personales y la condicién
articular y muscular.

——o Para cada franja de edad hay actividades que pueden
ser mas o menos aconsejables. Es importante seguir las
recomendaciones generales para evitar deportes de
contacto de alto impacto y riesgo de traumatismos.

——e Determinadas motivaciones personales,
caracteristicas fisicas de la persona y peculiaridad de
la hemofilia, hacen necesario establecer algunos
limites sobre las actividades practicadas.

——e Es fundamental adaptar el tratamiento a los dias en
los que se practica para beneficiarse de la proteccién
del factor substitutivo. Ademas, se deben utilizar el
calzado, la ropa y las protecciones fisicas que la
actividad requiera.

——a Detectar sintomas precoces de hemorragia permite
que el tratamiento sea mas eficaz. Hay que recordar
que el dolor es un sintoma tardio.

——0 Las localizaciones mas frecuentes de los sangrados
son articulaciones y musculos. Ante cualquier
sangrado, primero se administrara el tratamiento
substitutivo con factor, y a continuacién se aplicara la
secuencia RICE (Reposo- Hielo-Compresidn- Elevacion).

—‘c’ Sitras un sangrado se produce una secuela, un
correcto abordaje hematoldgico y rehabilitador
puede ser Util para recuperar la funcionalidad.

Ante cualquier duda sobre las implicaciones que tiene
la hemofilia en la actividad fisica y deportiva, se debe
consultar con el equipo médico de la Unidad de
Hemofilia que corresponda.
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