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PALABRAS CLAVE Resumen El ejercicio fisico y el deporte constituyen uno de los pilares basicos en el trata-
Hemofilia; miento de la hemofilia. Este trabajo describe un resumen de las caracteristicas de la hemofilia
Actividad fisica; y, a través de una exhaustiva revision bibliografica, se analiza la importancia de la condicion
Ejercicio; fisica, en relacion con la prevencion y el tratamiento de las lesiones musculoesqueléticas en el
Forma fisica; paciente hemofilico.

Deporte La hemofilia es una enfermedad hematoldgica hereditaria, con lesiones ortopédicas carac-

teristicas. Afecta a individuos varones y presenta un déficit de factores de la coagulacion que
provoca hemorragias incluso espontaneas (en pacientes graves sin tratamiento). Las lesiones
mas frecuentes son: hemartrosis, sinovitis, hematomas musculares y artropatia hemofilica. La
condicion fisica del paciente hemofilico, instrumentada mediante terapia sustitutiva de factores
de la coagulacion, es fundamental y requiere fisioterapia, ejercicio fisico y deporte.

Basandonos en las recomendaciones de los comités de expertos de la Federacion Mundial de
Hemofilia (WFH) y utilizando las principales bases de datos, mediante estrategias de blusqueda
con palabras clave, se obtuvieron 756 referencias, de las que tan solo 74 superaron los criterios
de inclusion.

Las publicaciones se agruparon por areas tematicas, diferenciando articulos de revision,
trabajos observacionales y experiencias clinicas, estudios experimentales y actuaciones inter-
vencionistas sobre parametros concretos de la condicion fisica.

Se concluye con la evidencia de la importancia de la recomendacion del ejercicio fisico y
deporte en la hemofilia, el consenso en su idoneidad para el bienestar fisico, psiquico y social
de los pacientes, y la necesidad de incrementar los trabajos cientificos al respecto.
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Haemophilia: exercise and sport

Abstract Physical exercise and sports is one of the basic foundations in the treatment of hae-
mophilia. This article gives a brief description of the characteristics of haemophilia, and through
an exhaustive literature review, the importance of the physical condition, as regards prevention
and treatment of musculoskeletal lesions in the haemophilic patient, is also analysed.

Haemophilia is a hereditary haematological disease, characteristic orthopaedic lesions. It
affects males and has a deficiency of clotting factors which causes haemorrhages, including
spontaneous (in severe patients without treatment). The most common lesions are: haemarth-
rosis, synovitis, muscle haematomas and haemophilic arthritis. The physical condition of the
haemophilic patient, controlled by clotting factor replacement therapy, is fundamental and
requires physiotherapy, physical exercise and sport.

Based on the recommendations by expert committees of the World Haemophilia Foundation
(WFH) and using major data bases and search strategies with key words, 756 references were
obtained, of which on 74 passed the inclusion criteria.

The publications were grouped by subject area, differentiating review articles, observational
studies and clinical experiences, experimental studies and interventionist actions on specific

parameters of physical condition.

It concludes with important evidence on the recommendation of physical exercise and sport
in haemophilia, the consensus on its suitability for the physical and social wellbeing of the
patients and the need to increase scientific works in this respect.
© 2010 Consell Catala de UEsport. Generalitat de Catalunya. Published by Elsevier Espaia, S.L.

All rights reserved.

Introduccion

Hasta las Gltimas décadas del siglo XX, el ejercicio fisico
y el deporte no formaban parte de las posibilidades del
paciente hemofilico. La esperanza de vida no superaba los
20 anos, y fueron las nuevas terapias de aporte de facto-
res de la coagulacion el cambio sustancial que permitio 1)
corregir las hemorragias que llegaban a causar la muerte y
2) mejorar los niveles de proteccion hemostatica, para per-
mitir una actividad fisica con escasos riesgos de sangrado
musculoesquelético.

Al igual que la poblacion general, el paciente con hemo-
filia puede, y actualmente debe, obtener los beneficios
del ejercicio y el deporte, primero porque precisa espe-
cialmente de una buena musculatura, que proteja sus
articulaciones de las lesiones comunes en esta patologia,
y segundo, y no menos importante, porque contribuye a la
mejora de la calidad de vida.

En este trabajo describiremos los conceptos generales de
la hemofilia relacionados con las lesiones mas frecuentes, las
del aparato locomotor y, después de sefalar la importan-
cia del ejercicio fisico y el deporte, haremos una revision
general de la literatura existente al respecto.

Conceptos generales de la hemofilia

La hemofilia es un trastorno congénito de la coagulacion,
de caracter recesivo, que se caracteriza por hemorragias,
cerebrales las de mayor riesgo y musculoesqueléticas las
mas frecuentes e invalidantes. Se trata de una coagulopatia
ligada al sexo causada por deficiencias del factor VIII (FVIII)
en la hemofilia A y del factor IX (FIX) en la hemofilia B'.

La incidencia de la hemofilia varia de unos paises a otros,
siendo aceptado, en lineas generales, que esta enfermedad

se da en 1 de cada 5.000 varones nacidos en la hemofilia Ay
en 1 de cada 30.000 en la B%. Actualmente la esperanza de
vida del hemofilico se asemeja a la de la poblacion general y
la edad media del paciente hemofilico se sitla alrededor de
los 30 anos. Un elevado porcentaje de los pacientes hemo-
filicos graves presentan lesiones del aparato locomotor y,
para centrar la importancia de las necesidades de terapia
fisica, concretamente en Espana, el 12,4% de los pacientes
menores de 14 afios presenta artropatia® (fig. 1).

Clasificacion clinica de la hemofilia

Los niveles de factor en plasma expresados en porcentajes
(1 unidad internacional se corresponde con el 1%) determi-
nan la severidad de la hemofilia en tres grados: grave (<1%),
moderada (1-5%) y leve (>5- <40%)*. La clinica hemorragica
depende de estos niveles y no existen diferencias impor-
tantes por tratarse de hemofilia A o B. En la forma grave
de la enfermedad los pacientes que no estan sometidos a
un tratamiento especifico sufren hemorragias espontaneas
con elevada frecuencia, incluso en ausencia de traumatismo
evidente. En la forma moderada, las hemorragias se aso-
cian normalmente a traumatismos o esfuerzos excesivos en
actividades fisicas. Por el contrario, los hemofilicos leves
raramente sangran, sélo después de una cirugia o un trau-
matismo grave. Pacientes con niveles superiores al 40-50%
(como también es el caso de mujeres portadoras) no sue-
len presentar hemorragias ni requerir tratamiento, pero si
conviene vigilancia en procesos quirlirgicos®.

Lesiones frecuentes

En procesos hemorragicos, incluso aparentemente sin impor-
tancia, los hemofilicos graves sin tratamiento pueden poner
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Figura 1

Figura2 Hemartros de rodilla en un paciente hemofilico.

en peligro su vida®’. En el paciente hemofilico predominan
los sangrados musculoesqueléticos, siendo las hemartrosis
(fig. 2), los hematomas y las sinovitis las lesiones muscu-
loesqueléticas mas comunes®. Los sangrados intraarticulares
o hemartrosis son la manifestacion clinica mas frecuente y
mas conocida de la hemofilia, tanto grave como moderada,
representando el 65-80% de todas las hemorragias®'?. Las
articulaciones afectadas en mayor proporcion son las rodi-
llas, los codos y los tobillos, que suponen el 60-80% de todas

Imagen clinica y radioldgica de artropatia hemofilica en un adulto joven.

las hemartrosis®'!. Si estas hemorragias no son tratadas o
son mal tratadas, se produce a largo plazo un dafo articu-
lar irreversible que conduce a la artropatia hemofilica en la
segunda década de vida'>"3.

Tratamiento basico

La base del tratamiento del paciente hemofilico lo consti-
tuye la administracion intravenosa de los concentrados del
factor deficiente (fig. 3), aplicandose dos modalidades basi-
cas, a demanda o profilaxis. Se considera tratamiento a
demanda la infusion de factor después de un sangrado con el
objetivo de resolverlo', mientras que profilaxis es la infu-
sion rutinaria de FVIII o FIX acorde a un plan prescrito para
prevenir los sangrados y sus complicaciones, principalmente
la artropatia hemofilica, asi como los sangrados intracranea-
les y otros que puedan poner en peligro la vida'>'®. Gracias
a la introduccion de la profilaxis se ha conseguido reducir
los episodios de sangrado en ninos con hemofilia Ay B grave
y, por tanto, minimizar el impacto de la artropatia'’-'8.

Aproximacion a la terapia fisica

El tratamiento hematologico, por si solo, es insuficiente para
la prevencion y el tratamiento de los sangrados musculoes-
queléticos. De hecho, en estos pacientes, si el tratamiento

Figura 3
hemofilicos.

Terapéutica sustitutiva de factor necesaria para cualquier actuacion (prevencion o tratamiento de lesiones) en pacientes
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farmacoldgico se acompaia de un estilo de vida sedentario
son inevitables las deficiencias derivadas de la inactividad,
como una reduccion de la fuerza y un deterioro del equi-
librio y la coordinacion, asi como el incremento del riesgo
del sobrepeso, factores que favorecen la inestabilidad y la
alteracion de las cargas articulares, que facilitan a su vez la
aparicion de nuevos sangrados y con ello un incremento del
dano articular. Por otro lado, en el caso de un proceso agudo,
si el periodo de inmovilizacién necesario tras el hemartros no
se acompana de la pauta de fisioterapia adecuada, se desen-
cadena el circulo vicioso consecuencia de la inactividad, que
daria lugar a nuevos sangrados y finalmente a la artropatia
hemofilica y la consecuente pérdida de funcién'. Ademas,
se ha visto que este dano articular permanente se asocia
a una reduccion de la densidad mineral 6sea?’, incluso en
nifios con artropatia incipiente?!.

El paciente hemofilico necesita tratamientos comple-
mentarios, basados en la rehabilitacion y la fisioterapia,
junto con programas de ejercicio fisico y deporte que
mejoren la salud musculoesquelética de estos pacien-
tes y ayuden a la prevencion de los sangrados y a su
recuperacion'®?2-30 incluso en paises donde el tratamiento
sustitutivo es limitado®'-3% o en pacientes con inhibidores33.

Objetivo

El objetivo de este trabajo es analizar la literatura exis-
tente sobre la actividad fisica, el ejercicio y el deporte en el
paciente hemofilico con el fin de conocer los posibles bene-
ficios, las recomendaciones de la comunidad cientifica y los
estudios que los avalan, el nivel de condicion fisica y el ejer-
cicio fisico y deporte practicado con mayor frecuencia por
estos pacientes.

Material y métodos
Criterios de inclusion y exclusion

Para identificar los articulos relevantes que debian ser
incluidos en la revision, se seleccionaron los que cumplian
los siguientes criterios:

e Trabajos presentados en forma de articulos en revistas en
los que se citaba de forma explicita en el titulo y/o resu-
men, actividades encaminadas a la mejora de la condicion
fisica con el objetivo de rehabilitar patologias muscu-
loesqueléticas o simplemente potenciar las capacidades
de los pacientes hemofilicos. Asimismo, también fueron
tenidos en cuenta los que presentaban datos descriptivos
relacionados con la condicion fisica.

e Trabajos con disefio metodoldgico experimental, obser-
vacional y/o experiencias clinicas. También se incluyeron
los articulos de revision en los que apareciera algin apar-
tado relacionado con el ejercicio, deporte y mejora de la
condicion fisica.

e Estudios publicados en lengua inglesa.

Fueron excluidos los estudios centrados Unicamente
en tratamientos rehabilitadores que no emplearan como
medios de mejora de la condicion fisica la actividad fisica,
el ejercicio y/o deporte (p. ej., tratamientos quirrgicos).

Resultados de la busqueda
(n=756)

Excluidos por duplicidad,
congresos, titulo o idioma
(n=647)

—>

v

Recuperados para evaluacion
(n=109)

Excluidos segun el abstract

(n=35)

v

Estudios elegidos
(n=74)

Figura 4 Diagrama de flujo del proceso de blsqueda.

También se desecharon aquellos articulos en los que los
pacientes presentaban otras coagulopatias sin incluir la
hemofilia. Por Gltimo, no se analizaron libros o capitulos de
libros que trataran alguno de los temas objeto de estudio,
independientemente de que éstos aparecieran en alguna
resena bibliografica.

Estrategia de busqueda

Se realizo una revision de la literatura cientifica especiali-
zada desde la primera fecha disponible hasta julio de 2010.
Las busquedas se llevaron a cabo a través de las bases
de datos WOS (Web of Science®), PubMed, Sportdiscus y
Scopus utilizando como palabras clave y estrategia: (phy-
sical_activity OR exercise OR physical_fitness OR sport) AND
(haemophilia OR hemophilia).

Resultados y discusion

Se identificaron un total de 756 referencias, de las cuales
fueron seleccionadas inicialmente 109, una vez eliminadas
las duplicadas (el mismo trabajo en diferentes bases de
datos), las pertenecientes a los libros de abstracts de con-
gresos o reuniones cientificas, los trabajos cuyo titulo no
tenia relacion con el tema a tratar o bien el idioma de
publicacion del trabajo era diferente del inglés. Finalmente,
una vez revisados los abstracts, se eligieron un total de 74
trabajos (fig. 4).

La tabla 1 detalla los trabajos de revision, experiencias
clinicas y trabajos observacionales incluidos en la revision
por areas tematicas respecto a la hemofilia, el ejercicio
fisico y el deporte.

La tabla 2 muestra los estudios experimentales y sus
caracteristicas, publicados desde el afio 1982 hasta el 1999,
en los que se ha actuado de forma intervencionista en ciertos
parametros de la condicion fisica.

En la tabla 3 se resumen los estudios experimentales
publicados en la Gltima década, época en la que empieza a
considerarse en mayor medida la importancia del ejercicio
fisico y del deporte en la hemofilia.
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Tabla 1

Trabajos incluidos en la revision por areas tematicas relacionados con la condicion fisica, la actividad y el ejercicio
fisico y deporte en el paciente hemofilico.

Areas tematicas afines

Referencias

Articulos de revision

Trabajos observacionales,
retrospectivos, y experiencias clinicas
que estudian aspectos especificos de
la condicion fisica

Trabajos observacionales y experiencias
clinicas relacionados con la condicion
fisica

Recomendaciones generales sobre
realizacion de actividad fisica,
ejercicio fisico y deporte

Trabajos exclusivamente descritos en
abstracts de los congresos mundiales
de hemofilia de la WFH

Mulder et al (2004); Wind et al (2004); Von Mackensen (2007); Morris et al (2008);
Petrini y Seuser (2009); Gomis et al (2009); Philpott et al (2010)

Greenan-Fowler et al (1987); Buzzard (1996); Falk et al (2000); Heijnen et al
(2000); Schoenmakers et al (2001); Hilberg et al (2001); Falk et al (2005); Van der
Net et al (2006); Mihalova (2007); Gonzalez et al (2007); Fromme et al (2007);
Engelbert et al (2008); Tlacuilo-Parra et al (2008); Gallach et al (2008); Tiktinsky
et al (2009); Koiter et al (2009); Douma-Van Riet et al (2009); Herbsleb y Hilberg
(2009); Ross et al (2009); Hassan et al (2010); Broderick et al (2010); Buxbaum

et al (2010); Fearn et al (2010); Sherlock et al (2010); Hill et al (2010)

Toy et al (2001); Barnes (2004); Nazzaro et al (2006); Wallny et al (2007); Seuser
et al (2007); Hofstede et al (2008); Lobet et al (2008); Khawaji et al (2010)

McLain y Heldrich (1990); Jones et al (1998); Buzzard (1998); Beeton et al (1998);
Coelho y Cameron (1999); Santavirta et al (2001); Wittmeier y Mulder (2007);
Riske (2007); Buzzard (2007); Mahlangu et al (2008); Heijnen (2008); Pediatrics
Committee on Sports and Fitness (2001); Heijnen (2008)

Abstract WFH (2000); Abstract WFH (2002); Abstract WFH (2004); Abstract WFH
(2006); Abstract WFH (2008)

WFH: Federacion Mundial de Hemofilia.

Beneficios de la practica regular de ejercicio fisico
y deporte por parte del paciente hemofilico.
Recomendaciones

Segln la bibliografia consultada, los beneficios de la practica
regular de ejercicio fisico y deporte por parte del paciente
hemofilico son multiples y abarcan diversos aspectos, tanto
fisicos, psicosociales como otros directamente relacionados
con la clinica que este tipo de pacientes presenta a nivel
musculoesquelético®. Entre los beneficios fisicos podemos
destacar la mejora de cualidades fisicas, como la fuerza®>-%
y la capacidad cardiorrespiratoria, asi como la reduccion del
riesgo de morbilidad y mortalidad cardiovascula*’, aspecto

importante teniendo en cuenta la alta incidencia de este
tipo de enfermedades en la tercera edad y el incremento
de la esperanza de vida en la poblacion hemofilica, que en
paises desarrollados hoy en dia se acerca a la de la poblacién
general*"4, Entre los psicosociales se encuentran la mejora
de la autoestima y la socializacion, y con ello un incremento
de la calidad de vida*. Por ultimo, en relacion con la clinica
hemorragica y sus secuelas, el ejercicio puede disminuir la
frecuencia de los sangrados, las contracturas articulares y
la pérdida de la densidad mineral 6sea® .

A pesar de estos beneficios, la recomendacion de realizar
actividad fisica, ejercicio fisico y/o deporte en el paciente
hemofilico es relativamente reciente?®?°, ya que hasta hace

Tabla 2 Caracteristicas de los estudios experimentales de los afos 1982-1999 incluidos en la revision.

Intervencion

Resultados

Autores Participantes
Heijnen et al (1999) 20 HP grave
Greenan-Fowler (1987) 10 PH grave
Pelletier et al (1987) 1 PHA grave
Green y Strickler (1983) 32 PH grave
Koch et al (1982) PH

Fuerza extensores y flexores de
la rodilla, abductores y
extensores de cadera. Andar y
entrenamiento postural.

4 semanas

Fuerza de flexores y extensores
de codo, rodilla y tobillo y
ciclismo, natacion, correr.

1 afio. 3 veces/semana minimo
Fuerza isométrica al 60% de la
maxima contraccion voluntaria
sobre el quadriceps femoris.

3 semanas

Fuerza isocinética de flexores y
extensores de la rodilla

Fuerza con cargas dinamicas

Mejora de las contracturas
articulares

Adherencia al ejercicio
durante los 12 meses: del 94%
en los 3 primeros meses y del
84-60% hasta completar el ano
Mejora de fuerza isométrica:
40-70%

Mejora de la fuerza isocinética

PH: pacientes hemofilicos; PHA: pacientes con hemofilia A.
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Tabla 3 Caracteristicas de los estudios experimentales de los anos 2000-2010 incluidos en la revision.
Autores Participantes Intervencion Resultados

Mulvany et al
(2010)

Vallejo et al
(2010)

Hill et al (2010)

Gomis et al
(2009)

Garcia et al
(2008)

Broderick et al
(2006)

Harris et al
(2006)

Querol et al
(2006)

Stephensen
et al (2005)

Hilberg et al
(2003)

Tiktinsky et al
(2002)

33 PH y von Wilebrand con
artropatia (7-57 afos)

13 PH con artropatia

20 PH y otras coagulopatias
(33-45 anos)

15 PH (artropatia) 15 GC
sanos

18 PH (5-13 anos): 9 PH con
artropatia y 9 sin artropatia
(GC)

70 PH (GC y entrenamiento)

13 PH 33 GC

10 PHA graves 10 GC

1 PHA grave después de
sinovectomia de rodilla

9 PHA grave (A) 8 GC sanos
activos (B) 11 GC PH pasivos
©)

Paciente 1, 2 y 3:
Prospectivo (A) Paciente 4,
5y 6: Retrospectivo (B)

Programa de ejercicios
individualizado y supervisado,
6 semanas, 2 sesiones/semana;
F (40-70%, 10-20 rep, 5-10”
contraccion, 1-3 series,
ejercicio

conceéntrico) + Flexibilidad + RA
(50-70% FC max, maximo 20')
Programa de entrenamiento
acuatico: 9 semanas,

3 x semana, 1h/sesion 20’
ejercicios F-R y potencia, +20’
RA

Programa individualizado
ejercicios domicilio F,
equilibrio y marcha durante 4
meses (6-8 ejercicios, 5-7
veces/semana)
Electroestimulacion muscular:
8 semanas, biceps braquial
(45 Hz, impulso 200 s, 10s
on/10s off)

Programa ejercicios activos
libres en agua tibia 9 sesiones;
30min, 2 x semana

Circuito de ejercicios

(2 veces/semana, 1h, 12
semanas): F-R (3 series, 8-12
rep, 20’) +RA (60-70% FC, 30’
maximo)

F con pesas + natacion,
ciclismo, artes marciales, golf,
caminatas, baloncesto y/o
yoga 3 veces/semana de 30’
minimo

F con electroestimulacion
muscular sobre el quadriceps;
6 semanas, 18 sesiones, 3
sesiones/semana de 30’
Preoperatorio: Ejercicios de
fuerza en sala y piscina: 2
veces/semana, 6 meses
Postoperatorio: Ejercicios F
isométrica cuadriceps y
caminar: 6 meses

(A, B) 6 meses, 2 veces/semana
120’ por sesion F (resistencias
bajas sobre extensores y
flexores de la rodilla, 20-25
rep) + propiocepcion (C)
Situacion control

(A) F con resistencias bajas en
munecas y tobillos. 1- 2 anos
(B) Idem programa de
ejercicios. 11- 21 anos. (A, B)
3 veces/semana de 45-60’

Mejora significativa de ROM, F y RA
aerobica

Mejora rendimiento motor y RA:
51,51% VO, 37,73% VO, rel, 14,68%
metros recorridos (test de Cooper
con analizador gases portatil)

Sin mejoras significativas de
ninguna medida, pero si
incrementos entre 5-22% de 10 de
las 16 variables estudiadas

Mejora: 15,8% trofismo 4,6% F
isométrica 37,5% actividad
electromiografica

Mejora ROM tobillos y rodillas, no
en codos en PH con artropatia

No disponibles

Mejora del ROM de la mayoria de
las 10 articulaciones medidas

Mejora de F isométrica (pierna
izquierda 13,8%; pierna derecha
17,1%) Mejora hipertrofia: 24,34%

Mejora de la fuerza muscular
Mejora del ROM Recuperacion
rapida de la funcion muscular

Mejora de fuerza isométrica: (A)
Extensores 34%; flexores 29% (B)
Extensores 20%; flexores 28% (C) Sin
cambios significativos (A, B) Mejora
propiocepcion

(A, B) Aumento de la F muscular (A)
Disminucion de la frecuencia de
sangrados de 2-3 a 1-2 a la semana
(B) Disminucion de la frecuencia de
sangrados hasta 2-4 al mes

PH: pacientes hemofilicos; GC: grupo control; PHA: pacientes con hemofilia A; PHB: pacientes con hemofilia B; ROM; rango de movilidad

articular; rep: repeticiones; F: Fuerza; F-R: fuerza resistencia; RA: resistencia aerobica; FC max: frecuencia cardiaca maxima.
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aproximadamente cuarenta afios no habia en la literatura
cientifica opiniones a favor de la actividad fisica, el ejercicio
o el deporte en esta poblacion, ya que estas practicas en los
pacientes hemofilicos se asociaban a las lesiones.

El cambio de la filosofia sobre el tratamiento, los cui-
dados y las limitaciones en actividades y ejercicios en el
paciente hemofilico ha sido posible, en gran medida, por
el incremento en la disponibilidad y seguridad de los con-
centrados de factor de la coagulacion para el tratamiento
de los problemas hemorragicos en los ultimos afios*®. De
hecho, la investigacion en esta area se ha incrementado pro-
gresivamente y se han ido sumando evidencias cientificas
que apoyan la realizacion de ejercicio fisico con el objeto
de corregir las deficiencias en la condicion fisica que pre-
sentan las personas afectadas de hemofilia, adquiriendo un
papel cada vez mas relevante en el tratamiento de esta coa-
gulopatia congénita, fundamentalmente en la prevencion
de los problemas musculoesqueléticos. No obstante, siguen
siendo escasos los trabajos existentes al respecto hasta el
momento?’.

La condicién fisica del paciente hemofilico

Actualmente podemos decir que, en general, la condi-
cion fisica del paciente hemofilico adulto es baja, ya que
hay estudios que muestran valores inferiores de resistencia
aerdbica®, fuerza3>%>'  propiocepcion y equilibrio®®°%53,
respecto a los encontrados en sus pares sanos.

En cuanto a la condicion fisica de los nifios y adolescen-
tes, no podemos afirmar lo mismo, pues hay estudios cuyos
resultados ponen de relieve que los nifios hemofilicos tie-
nen la misma habilidad funcional y rendimiento motor que
los no hemofilicos®*3. Por otro lado, debemos sefalar la
existencia de discrepancias en los resultados obtenidos por
diferentes autores en parametros como la resistencia aero-
bica y la fuerza. Investigaciones recientes muestran que los
nifios hemofilicos presentan menor resistencia aerébica®®>¢,
resistencia anaerdbica y fuerza®-° respecto de los valo-
res encontrados en el resto de la poblacion infantil. Sin
embargo, otros estudios confirman niveles similares, tanto
de capacidad aerébica®®®', de fuerza®? o de ambas®%4.

Hoy en dia, y a diferencia de los adultos, los nifos
hemofilicos que disfrutan de los beneficios del tratamiento
hematoldgico tienen un buen equilibrio y propiocepcion,
ademas de disfrutar de una buena salud articular35961,62,
Respecto a la coordinacion, poco hay escrito sobre esta
capacidad, y el Unico estudio encontrado habla de una
menor coordinacion, teniendo en cuenta los valores de refe-
rencia para la poblacion infantil®.

Estas diferencias encontradas en la condicion fisica de
los adultos respecto a la poblacion infantil pueden deberse
a que los nifios hemofilicos son fisicamente mas activos que
los adultos®®, en parte por el rol que adquiere el deporte
y la actividad fisica en su tiempo de ocio. Para los nifios y
jovenes hemofilicos, el deporte y el ejercicio fisico juegan
un papel mas importante que para los adultos®®%’. Aun asi, a
pesar de que hay estudios que afirman que la participacion
deportiva y el tiempo dedicado a realizar actividad fisica
por parte de los nifos y adolescentes hemofilicos es similar,
e incluso superior, respecto de sus pares de comparacion,
también sefalan que esta dedicacion es insuficiente ya que
no cumple con las recomendaciones minimas de actividad

fisica para estas edades®!268_ Este hecho concuerda con la
tendencia de la sociedad actual al sedentarismo, tanto en
paises desarrollados como en vias de desarrollo®®.

Esta tendencia al sedentarismo se ve reflejada en la
presencia de sobrepeso y obesidad en la poblacion hemo-
filica, detectada en numerosos estudios, sobre todo con
nifos®>39%71 y en el incremento de su prevalencia durante
los ultimos anos. Este incremento, aunque similar al de la
poblacion no hemofilica, es alarmante, ya que el sobrepeso
y la obesidad tienen un profundo efecto en la morbilidad
y calidad de vida, agravando la artropatia preexistente y
predisponiendo a enfermedades cardiovasculares’’.

Hemofilia, ejercicio y deporte

Entre los deportes y actividades practicadas con mayor asi-
duidad en esta poblacion, existen diferencias, posiblemente
causadas por las caracteristicas culturales de cada zona.
Asi, por ejemplo, habitualmente en Alemania los hemofilicos
practican el ciclismo, la natacidn, la carrera y el patinaje®®,
mientras que en Israel predomina la practica de juegos con
pelotas, caminar y correr’?. Por otro lado, en Holanda hoy
en dia el futbol es el deporte rey, pese a las recomendacio-
nes de la Federacion Mundial de Hemofilia’®, seguido por la
natacion, el tenis, los deportes gimnasticos y los relaciona-
dos con el cardiofitness®?74. En Irlanda el preferido por los
hemofilicos es la natacién, seguida por el golf y el futbol®>.

También hay diferencias si comparamos las actividades
elegidas en funcion de la edad, ya que se ha encontrado
que los mas mayores eligen participar en actividades menos
peligrosas, posiblemente por la edad, que hace que sean
mas conscientes de su enfermedad y de los riesgos’. Ade-
mas, parece ser que la practica predominante de actividades
como la natacion o el ciclismo se debe a su recomendacion
de forma mayoritaria por los especialistas encargados del
cuidado de los pacientes hemofilicos®?.

En cuanto a los deportes recomendados y desaconsejados
para los pacientes hemofilicos, existen diferentes clasifica-
ciones. Algunas de ellas se basan en otras, como la realizada
por la American Pediatric Society, que los divide en deportes
de contacto, de contacto limitado y de no contacto, en fun-
cion de la probabilidad de contacto o colisién’>. Ejemplo de
deportes del primer grupo son el fUtbol, el baloncesto y el
rugby, del segundo el kayak y diferentes tipos de patinaje, y
la natacion, el tenis y el badminton lo son del Gltimo grupo.
También se utilizan como guia otras clasificaciones basa-
das en la incidencia de lesiones, en funcion de si el riesgo
es elevado, medio o bajo. Asi, generalmente, los deportes
recomendados para los hemofilicos son los considerados sin
contacto o con riesgo de lesion bajo. Ejemplo de ello son la
natacion, el tenis de mesa, el golf y el ciclismo’3.

Pero aunque clasificaciones como éstas pueden ser orien-
tativas, no son del todo adecuadas o suficientes para sugerir
la practica deportiva en el paciente hemofilico. Hay que
tener en cuenta que el contacto no es la Unica causa de
lesion en este tipo de pacientes, ademas de que deportes
con baja incidencia de lesiones pueden dar lugar a ellas, aun-
que poco frecuentes, graves o muy graves en esta poblacion.
En esta linea, algunos investigadores abogan por hacer un
estudio de la biomecanica del deporte o ejercicio fisico, un
test de aptitud fisica y un analisis ortopédico del paciente,
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que puedan ayudar a guiar la fisioterapia preventiva y la
eleccién del deporte?”>%¢7, De esta forma, una fisioterapia
previa podra subsanar las deficiencias encontradas, como
acortamientos musculotendinosos, sinovitis o atrofia muscu-
lar, que junto con las adaptaciones ortopédicas necesarias’®
prepararan al paciente para la practica deportiva, minimi-
zando asi el riesgo de lesion™.

Para los pacientes con inhibidores, también es impor-
tante la realizacion de ejercicio fisico o deporte de forma
regular, pudiéndose aplicar las mismas pautas y guias que
para los pacientes sin inhibidores a la hora de determinar
la idoneidad o no de una actividad. Entre los deportes mas
aconsejados para estos pacientes se encuentra también la
nataci633.

En el caso de los paises en desarrollo, donde el tra-
tamiento profilactico con concentrados de factor no esta
disponible, también debe fomentarse la rehabilitacion, la
actividad fisica y el deporte. En estos lugares, el tratamiento
de los sangrados se basa en medidas fisicas como reposo y
frio, y una vez cesado el sangrado, el tratamiento fundamen-
tal consiste en la realizacion de un programa simple de ejer-
cicios que posibilite la restauracién de la movilidad articular
y la fuerza. Estos programas también deben incluir ejerci-
cios de coordinacion y equilibrio. En cuanto a los deportes,
éstos también deben ser fomentados, aunque habra que ser
muy selectivo en cuanto a qué deporte permitir para minimi-
zar el riesgo de lesion y tomar las precauciones adecuadas,
teniendo en cuenta cuestiones relacionadas con la cultura,
la etnicidad y la infraestructura del pais, e incluso de las
diferentes regiones de un mismo Estado’'.

Otro aspecto importante a tener en cuenta sobre el
deporte en el paciente hemofilico es la especializacion. Para
evitar el desequilibrio muscular mediante ejercicios repeti-
tivos, ésta no debe tener lugar antes de los ocho afos de
edad®’.

Como estamos viendo, aunque la practica deportiva no
esta exenta de riesgos, ya que éstos no pueden ser total-
mente eliminados, una buena seleccion del tipo de deporte
hara que los beneficios superen a los riesgos?’, beneficios
que no sélo abarcan el bienestar fisico, sino que también
favorecen el bienestar emocional y social de las personas
con hemofilia. Es por ello por lo que, en la actualidad, el
consenso sobre la idoneidad de la inclusion de las activi-
dades deportivas en el manejo global de la hemofilia esta
bastante generalizado*.

Aun asi, a pesar de esta amplia recomendacion y del
hecho de que los jovenes hemofilicos, y en menor medida
los adultos, valoren positivamente la realizacion de ejerci-
cio fisico y deporte en su tiempo libre, hoy en dia todavia
un porcentaje alto de pacientes sigue pensando que el tra-
tamiento de la hemofilia pasa por evitar la actividad fisica
y que la destruccion articular no se puede prevenir’’.

Estudios experimentales sobre la condicion fisica
en el paciente hemofilico

Son escasos los estudios experimentales publicados respecto
a la condicion fisica en el paciente hemofilico, debido tanto
al hecho de que hasta la década de 1970 no habia en la
literatura cientifica opiniones a favor de la practica de la
actividad fisica y el ejercicio, asi como a la baja prevalencia

de la enfermedad y a la dispersion geografica de los pacien-
tes. Una revision reciente sobre el ejercicio y el deporte en
el tratamiento del paciente hemofilico® pone ademas de
manifiesto la existencia de problemas metodologicos en las
investigaciones que complican la posibilidad de comparacion
entre los resultados de diferentes autores, como puede ser
la falta de claridad a la hora de describir los protocolos de
entrenamiento.

Gomis et al?® recogen los estudios experimentales rea-
lizados con pacientes hemofilicos hasta el ano 2006. Las
primeras investigaciones fueron publicadas en los afos
ochenta, y desde entonces y hasta el final del pasado siglo,
tan sélo encontraron cinco investigaciones, de las que lo
mas destacable es que todas ellas realizaron una interven-
cion dirigida a la mejora de la fuerza3>788! (tabla 2). Una
de ellas también incluy6 el entrenamiento postural y otra
investigacion uni6 al entrenamiento de fuerza actividades
deportivas (carrera, ciclismo y natacion). Todas las expe-
riencias obtuvieron resultados positivos.

El nimero de publicaciones durante el presente siglo,
aunque creciente, sigue siendo discreto, mas aun si tene-
mos en cuenta que, de los 24 trabajos recogidos por Gomis
et al® publicados entre los afios 2000 y 2006, con la excep-
cion de 6 experiencias3:374346.82.83 = o resto son estudios
presentados en los congresos mundiales de la Federacién
Mundial de Hemofilia, siendo por tanto limitada la informa-
cion disponible de los mismos8. Aunque las intervenciones
han sido variadas, ha seguido predominando el entrena-
miento de la fuerza muscular, combinado con programas
de entrenamiento general u otros enfocados a la mejora
de la propiocepcion y el equilibrio, del rango de movilidad
articular o de la resistencia aerobica. Los medios utilizados
para la mejora de estas capacidades fueron diversos, desde
ejercicios con cargas ligeras, electroestimulacion muscular,
ejercicios fisicos terapéuticos variados (p. €j., cinesiterapia
e hidroterapia) y actividades deportivas como el futbol, la
natacion, el ciclismo y el baloncesto. En todas las interven-
ciones los resultados fueron favorables, desde incrementos
de la capacidad fisica trabajada, reduccion de la frecuencia
de los hemartros y mejora de la sinovitis (tabla 3).

Desde el 2006 hasta la actualidad contintia predominando
la publicacion de estudios observacionales frente a los expe-
rimentales, ya que tan s6lo hemos encontrado cinco estudios
en este periodo, todos ellos muy recientes®-40:86.87 (tabla 3).
En tres de estos trabajos, en linea con estudios anteriores,
la mejora de la fuerza fue uno de los objetivos principales
del estudio. Gomis et al® estudiaron el efecto de un proto-
colo de electroestimulacion de 8 semanas sobre el musculo
biceps braquial en pacientes hemofilicos graves con artropa-
tia. Los autores encontraron en los 15 pacientes sometidos
al entrenamiento, ademas de una mejora del 4,6% de la
fuerza isométrica, un incremento del 15,8% de la seccion
transversal del mUsculo y del 37,5% de la actividad elec-
tromiografica. Por su parte, Hill et al®” desarrollaron un
programa individualizado de ejercicios domiciliarios en el
que combinaron de 6 a 8 actividades de fuerza, de equili-
brio y de marcha. El protocolo fue realizado por un grupo de
20 adultos afectos de hemofilia u otro tipo de coagulopatia
congénita, de 5 a 7 veces por semana, teniendo una dura-
cion total de 4 meses. En este caso, a pesar de la mejora
de algunas de las variables estudiadas, los resultados no
mostraron mejorias estadisticamente significativas. Por su
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parte, Mulvany et al** también desarrollaron un programa
de ejercicios individualizado, aunque de menor duracion (6
semanas) y supervisado, con ejercicios dirigidos a la mejora
de la fuerza, del rango de movilidad articular y de la resis-
tencia aerobica. Participaron un total de 33 pacientes entre
hemofilicos y von Wilebrand, tanto nifios como adultos,
todos ellos con artropatia. En este caso el entrenamiento
si produjo una mejora de la situacion musculoesquelética y
de la condicion fisica, evidenciado en el incremento signifi-
cativo del rango de movilidad articular, de la fuerza y de la
capacidad aerébica.

Los otros dos trabajos publicados recientemente han des-
arrollado un protocolo de trabajo en el medio acuatico*-2¢.
Al respecto, nos parece interesante resaltar que la nata-
cion y las actividades acuaticas han sido y siguen siendo
actividades ampliamente recomendadas en la literatura
cientifica’>8, ademas de situarse entre las actividades prac-
ticadas con mayor asiduidad por parte de los pacientes
hemofilicost>¢%, Esta amplia recomendacion y la gran
aceptacion por parte de los pacientes, tanto de la natacion,
de la hidroterapia y de las actividades acuaticas en gene-
ral, tiene lugar por las ventajas derivadas de su aplicacion
como consecuencia de las caracteristicas propias del medio
acuatico®, entre las que se encuentran la ingravidez, la
temperatura y la presion hidrostatica. Sin embargo, a pesar
de las numerosas ventajas que aporta el medio acuatico para
la realizacion de ejercicios en el paciente hemofilico, hasta
el momento esta recomendacién masiva de las actividades
acuaticas para la poblacion hemofilica en general esta ava-
lada por un nimero insuficiente de investigaciones, siendo
ademas la mayoria de ellas experiencias publicadas en con-
gresos internacionales en lugar de publicaciones en revistas
cientificas®2.

El trabajo de Garcia et al® publicado en 2009 es el pri-
mero que describe minimanente el protocolo de tratamiento
realizado, disenado con el objetivo de mejorar el rango de
movilidad articular en pacientes con artropatia. Este se com-
puso por movimientos activos libres en agua tibia; bicicleta
en agua profunda con flotador bajo las axilas (10 min), ejer-
cicios de control respiratorio (3 min), juegos de control de
las rotaciones en los diferentes ejes (10 min) y tareas de
flotacion y equilibrio (7 min). Participaron 18 nifios hemo-
filicos, 8 de ellos con artropatia y 8 sin ella (8 sesiones, 2
veces/semana, 30 min/sesion). Los resultados evidenciaron
incrementos del rango de movilidad articular en los tobillos
y en las rodillas en los nifos con artropatia.

Por su parte, Vallejo et al“° diseAaron un protocolo de
entrenamiento en el medio acuatico con el fin de mejorar
la capacidad aerdbica y el rendimiento motor de pacientes
hemofilicos adultos con artropatia. El programa consistio en
27 sesiones (3 sesiones/semana, 1 h/sesion) en las que traba-
jaron la resistencia aerobica junto con la fuerza y la potencia
mediante ejercicios de fitness acuatico y otros modificados
basados en los estilos convencionales de natacion, quedando
detallado en el trabajo de manera pormenorizada el proto-
colo disenado por ellos. En el trabajo se describen aspectos
como los ejercicios a realizar, microciclos, materiales a uti-
lizar e intensidad del esfuerzo. Para determinar los efectos
producidos por el programa acuatico, antes y después del
mismo los 13 participantes realizaron el test de Cooper con
un analizador de gases portatil. El incremento significativo
en un 51,51% del VO, y del 37,73% del VO, relativo, asi como

del 14,68% en los metros recorridos durante la prueba, puso
de manifiesto que el protocolo disefado por estos investiga-
dores mejora la capacidad aerdbica y el rendimiento motor
en pacientes hemofilicos con artropatia.

Conclusiones

El analisis realizado en la presente revision muestra el cam-
bio producido en los Ultimos anos en relacion al papel del
ejercicio fisico y el deporte en el mundo de la hemofilia.
Gracias en parte a los avances farmacologicos, han pasado
de ser considerados enemigos a aliados de estos pacientes.

Hoy en dia existe un consenso generalizado sobre la ido-
neidad y la necesidad de incluir programas de fisioterapia,
ejercicio y deporte en el manejo global del paciente hemo-
filico, no sélo por el bienestar fisico, sino también por el
bienestar emocional y social que puede aportar a estos suje-
tos.

Las recomendaciones sobre ejercicio fisico y deporte no
se limitan a los pacientes que tienen a su disposicion los
concentrados de factor, sino que se extienden a los que viven
en paises menos desarrollados, en los que estos tratamientos
son limitados o inexistentes.

El ejercicio fisico y el deporte también se recomiendan
en los pacientes con inhibidores.

Es importante recordar que partiendo de unas reco-
mendaciones comunes para la poblacion hemofilica, sera
necesario tener en cuenta otros aspectos, como la situacion
musculoesquelética, el tipo de actividad o la biomecanica
de la misma antes de indicarla o contraindicarla para cada
paciente en un momento determinado.

Son escasos los trabajos que, con rigor cientifico,
demuestren la eficacia de muchas de las actividades gene-
ralmente recomendadas, por lo que todavia queda un amplio
camino por recorrer en este tipo de terapias.
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