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Introduccion

“ABORDAJE PRACTICO DE LA QBESIDAD Y EXPERIENCIAS EN
PACIENTES CON COAGULOPATIAS CONGENITAS”.
Dra. Noelia Pérez Gonzalez'.

En este seminario web de la Real Fundacion Victoria Eugenia, en
colaboracién con Roche y Pfizer, esta dedicado a la obesidad y al
impacto que tiene en la poblacién de personas con coagulopatias.

En los ultimos afos, estamos viviendo un incremento progresivo de los
indices de sobrepeso y obesidad que afectan fundamentalmente al
conocido como primer mundo. Nuestra sociedad ha ido evolucionando
hacia un sedentarismo progresivo y ha aparejado también cambios en
la forma de alimentacion, todo esto esta teniendo un impacto global en
la salud poblacional y las personas con coagulopatias estan también
inmersas en estas dinamicas.

La obesidad constituye un determinante creciente de la morbilidad
musculoesquelética contemporanea, al interactuar de manera compleja
con mecanismos biomecanicos, endocrinos e inmunometabdlicos. El
incremento de la masa corporal ejerce una sobrecarga persistente
sobre articulaciones de carga y columna vertebral, acelerando la
degeneracion del cartilago y favoreciendo la aparicion y progresion de
osteoartritis. Paralelamente, el tejido adiposo disfuncional promueve un
estado inflamatorio crénico de bajo grado - caracterizado por la
secrecion elevada de adipocinas y citocinas proinflamatorias - que
compromete la integridad del musculo y el hueso. Este contexto facilita
la emergencia de la obesidad sarcopénica, entidad que combina
exceso adiposo con pérdida de masa y fuerza muscular, incrementando
el riesgo de fragilidad, caidas y discapacidad. La convergencia de estos
procesos situa a la obesidad como un factor central en la carga global
de trastornos musculoesqueléticos y subraya la necesidad de
estrategias preventivas. Y terapéuticas integradas.

Se suman a esta situacidn social los condicionantes propios de las
coagulopatias como la hemofilia, que asocian complicaciones
hemorragicas tanto articulares como musculares que pueden limitar la
actividad fisica, implicando periodos de reposo, dificultades para la
realizacién de ejercicio tanto por disminucién de la movilidad articular
como por dolor agudo o crénico, que pueden favorecer el sobrepeso y
la pérdida de masa muscular, favoreciendo el desarrollo de sarcopenia.

1. Jefa de Servicio de Hematologia del Hospital Torrecardenas de Almeria..
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Los eventos hemorragicos van a ser un estimulo inflamatorio que
también va a impactar de forma negativa en la persona, sin olvidar que
las complicaciones hemorragicas también van a influir en la salud y
estabilidad emocional, con impacto negativo en las relaciones sociales,
en el ambito laboral, etc, en resumen, todos los ambitos relacionales
incluida la alimentacién también se veran afectados de forma negativa.

Este seminario esta estructurado con una primera ponencia dedicada a
la obesidad y hemofilia con una aproximacion multidisciplinar a esta
problematica, a cargo del Dr. Francisco Cholbi Llobell, médico
especialista en Rehabilitacién, que desarrolla su labor asistencial desde
2012 en el Hospital Dr. Balmis de Alicante, es experto entre otras
materias en ecografia articular y uno de sus ambitos de
subespecializacion es la artropatia hemofilica. A continuacion la
segunda ponencia pone el foco en elimpacto de la alimentacién para un
abordaje eficiente y sostenible planteando estrategias nutricionales
para no solo control de peso si no una mejoria global de salud, de ella se
encarga Dna. Lucia Fernandez Comesana, nutricionista y dietista, cuyo
TFM del master de especializacion en Nutricidn clinica y comunitaria se
centraba en personas con coagulopatias hemorragicas.
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Abordaje practico de la
obesidad en personas con
Hemofilia.

La vision del Rehabilitador.

Dr. Francisco Cholbi Llobel

Facultativo adjunto en el Hospital Universitario Dr. Balmis de Alicante.
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El abordaje practico de la obesidad en pacientes con coagulopatias
congénitas como la hemofilia requiere una estrategia multidisciplinaria, adaptada a las
limitaciones articulares y al riesgo de sangrado.

La prevalencia de obesidad en hemofilia es similar o incluso superior a la de la
poblacién general, y se asocia con mayor dolor articular, limitacién funcional y riesgo de
hemartrosis, lo que impacta negativamente en la calidad de vida y la movilidad.

Overweight and Obesity in Hemophilia: A Systematic Review of the Literature. Wong TE, Majumdar S, Adams E, et al.

Consecuencias clinicas

Articular:
* Mayor sobrecarga mecanica sobre rodillas, tobillos y caderas, articulaciones ya
comprometidas por la artropatia hemofilica.
» Aceleracion de la degeneracion articular y mayor discapacidad funcional.

Hematolégica:
» Alteraciones en la farmacocinética de los concentrados de factor de coagulacion.
* Aumento del consumo de factor, con implicaciones en eficacia y coste del tratamiento.

Metabdlica y cardiovascular:
* Incremento del riesgo de diabetes mellitus tipo 2, hipertension arterial, apnea del suefio y
enfermedad cardiovascular, que se suman a las complicaciones propias de la hemofilia.

Psicosocial:

* Impacto en la calidad de vida, autoestima y participacion social, que puede agravar ain mas
la tendencia al sedentarismo.

Overweight and Obesity in Hemophilia: A Systematic Review of the Literature. Wong TE, Majumdar S, Adams E, et al.
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Obesidad: Definicion y medida

Estado de exceso de tejido adiposo y, consiguientemente, de peso: Enfermedad cronica multifactorial
caracterizada por un exceso de la grasa corporal que origina un incremento del peso corporal con
efectos deletéreos para la salud

IMC es el método mas empleado para definir la obesidad:
— IMC = peso (kg)/ Tallaz (m2)
— Cuando se combina con la medida de la circunferencia de la cintura aumenta su valor predictivo de
riesgo cardiovascular.

Correlation between BMI and %BF for Men in NHANES 1994 Data

No siempre el exceso de peso o de IMC equivale a obesidad:
Limitaciones: No informa de la distribucion de la grasa ni de su
funcionalidad. No diferencia entre masa magra y grasa. Mal
indicador si baja estatura, retencién hidrosalina y en gestantes.
Sobreestima la grasa corporal en personas musculadas y la
infraestima en personas con sarcopenia.

* Gradacion del exceso de peso
* Puntos de corte arbitrarios

* Basados en aumento del riesgo de morbi-mortalidad (relacion entre IMC y
mortalidad mayor que con la grasa corporal)

CATEGORIA IMC

Normal 18,5-24,9
Sobrepeso grado 1 25,0-26,9
Sobrepeso grado 2 27,0-29,9
Obesidad grado 1 30,0-34,9
Obesidad grado 2 35,0-39,9
Obesidad grado 3 (mdrbida) > 40
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Relevancia del CKM en hemofilia

La obesidad en hemofilia aumenta:
 carga articular,

* riesgo de sangrados articulares,

+ dolor musculoesquelético,

* limitacion funcional.

El modelo CKM muestra que la adiposidad visceral e inflamatoria:
* eleva riesgo cardiovascular,

« afecta funcién renal (clave en dosificacién de farmacos),

» empeora control glucémico — mas inflamacioén, mas dolor.

« Permite estratificar el riesgo global y justificar intervenciones intensivas.

“El objetivo es identificar al paciente con hemofilia obeso en etapas 1-2, donde
las intervenciones son mucho mas eficaces.”

Comorbilidades asociadas a la Obesidad
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Nat Rev Mol Cell Biol. 2023 Dec 12. doi: 10.1038/541580-023-00680-1
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Evaluacion clinica de la obesidad

ANAMNESIS

Antecedentes familiares. Historia familiar de obesidad y factores de riesgo cardiovascular o enfermedad
CV prematura.

Antecedentes personales.

* Cronologia del peso (infancia, edad de inicio, pesos minimo-maximo, desencadenantes, causas
secundarias).
Respuesta a tratamientos previos.
Estilo de vida. Patron dietético, numero de comidas, picoteo, cantidades, habitos impulsivos, tipo
de comida. Registros de 24-48h. Habitos téxicos.
Actividad fisica.
Antecedentes de patologia psiquiatrica. Descartar trastornos de la conducta alimentaria,
trastornos obsesivo-compulsivos y afectivos.
Tratamientos crénicos. Farmacos asociados con incremento ponderal (corticoides, antidepresivos,
antidiabéticos)
Comorbilidades asociadas.
Grado de motivacion y disposicion para iniciar un programa de pérdida de peso. Expectativas del
tratamiento.

Evaluacion clinica de la obesidad

EXPLORACION FiSICA
Peso, talla, IMC. Cintura, cadera. Presion arterial.

Valorar signos de obesidad secundaria y comorbilidades.
Cabeza: alopecia, facies cushingoide, hirsutismo.
Cuello: bocio, acantosis, giba dorsal.

Torax ginecomastia del vardn, hirsutismo mujer.
Abdomen: estrias, hepatomegalia.

EEIll: edema, varices, pulso.
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Evaluacion clinica de la obesidad

EXPLORACIONES COMPLEMENTARIAS

ECG, ecografia abdominal, estudio del suefio, estudio de composicién corporal
(bioimpedanciometria eléctrica).

Analitica; hemograma, ionograma, glucemia basal, HbA1c, SOG 75, insulinemia, perfil lipidico,
renal, hepatico y urico.

Otras determinaciones hormonales se realizaran solo ante la sospecha clinica de alteracion
endocrinologica (TSH, cortisoluria 24h, andrégenos)

Evaluacion clinica de la obesidad

Criterios de valoracion en consulta especializada en obesidad
* IMC =40 kg/m2.

* |MC =35 kg/m2 y una o mas enfermedades relacionadas con la obesidad en las que no se
consiga un correcto control de estas.

IMC =35 kg/m2 en paciente en el que la pérdida ponderal sea prioritaria.

Si el paciente desea y cumple criterios para cirugia bariatrica.

Sospecha de obesidad secundaria para proceder al diagnéstico y tratamiento especifico.
Sospecha de obesidad sindrémica.

Paciente con cirugia bariatrica con seguimiento irregular o sospecha de complicaciones.
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Evaluacion clinica de la obesidad

Y QUE HACEMOS CON LOS PACIENTES CON HEMOFILIA???

ESTUDIO EXQUISITO DEL SISTEMA MUSCULOESQUELETICO

El rol de la Rehablitacion en el tratamiento
de Hemofilia

- EXPLORACION ORTOPEDICA Y MUSCULAR
- IMAGEN

- COMPLICACIONES AGUDAS

- DOLOR

- RECUPERAR LA FUNCION

- ACOMPANAR EN EL CAMINO DEL PACIENTE CON HEMOFILIA

De la Corte-Rodriguez H, Rodriguez-Merchan EC. The role of physical medicine and rehabilitation in haemophiliac patients. Blood Coagul Fibrinolysis. 2013 Jan;24(1):1-9.

n
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Medidas de salud articular en hemofilia

Exploracionfisica articular'3 Diagnésticoporimagen'-2
Pérdida de flexion y extension, dolor Cambios en los tejidos blandos

Hipertrofia sinovial, hiperemia sinovial, depésito

Atrofia muscular, fuerza, inestabilidad de hemosiderina, derrame hemorragico

Amplitud de movimiento, marcha @ Anomaliasdel cartilago

Artropatia @ Anomalias 6seas

wmt | os intervalos de evaluacion sugeridos para los resultados articulares son anuales o mas
largos, pero pueden individualizarse:3

La evaluacion de la salud articular debe realizarse de forma periédica en funcién de
la edad y el estado clinico.?

1. Manco-Johnson.Haemophilia 2021; 2. FischerHaemophilia. 2017; 3. SeuserBlood Coagul Fibrinolysis2018.

Valoracion funcional: HJHS (2008)

-
Swelling "
> Arthritis Care Res (Hoboken). 2011 Feb;83(2):223-30. doi: 10.1002/acr.20353.

Duration of swelling Validation of a new pediatric joint scoring system
from the International Hemophilia Prophylaxis Study

Muscle atrophy Group: validity of the hemophilia joint health score

Crepitus

Flexion loss
. > Res Pract Thromb Haemost. 2022 Mar 25:6(2):e12690. doi: 10.1002/rth2.12690.
Extension loss eCollection 2022 Feb.
The Hemophilia Joint Health Score version 2.1
Validation in Adult Patients Study: A multicenter

Strength international study

Joint pain

Global gait score

Feldman BM,Funk SM, BergstronBM, etal. Validation of a newpediatric joint scoring system from the International Hemophilia Prophylaxis Study Group: validity of the hemophilia joint health score.

Avrthritis Care Res(Hoboken).2011;63:223-230
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Valoracion ortopédica

PROTOCOLO HEAD US

Martinoli C, et al.. Development and definition of a simplified scanning procedure and scoring method for Haemophilia Early Arthropathy Detection with Ultrasound (HEAD-US). Thromb
Haemost. 2013 Jun;109(6):1170-9.
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Lifestyle Pharmacological Intragastric and
interventions treatment surgical interventions

Efectos
I_H ] [_Jﬁ
esperados ST GEEE GUIND GEISD NS Gu Gue GHED o

S e activity Orlistat Blpcopsor Liraglutide Semaglutide Tirzepatide Jures™ | surgary=>

de Ias 3 mg sc 2.4 mg sc 5=I5 mg sc

!’ Blood pressure

intervenciones -+ O T !

e LDL-cholesterol
pgra_la Il T A A
perdida s

HDL-cholesterol

de peso LI

Triglycerides

4 \{

11 % Weight reduction

AU AR R I

5.4%
3-10% Effective for 12.5% 7-12.8%

weight loss
maintenance

*Hypocaloric Mediterranean or low-carbohydrate diet
**Intragastric balloons; endoscopic sleeve gastroplasty
*F*Roux-en-Y gastric bypass; laparoscopic sleeve gastrectomy

Koskinas KC et al. Eur J Prev Cardiol. 2024 Aug 30:zwae279.

Posibles intervenciones terapéuticas

* Laintervencion debe centrarse en la modificacion de habitos
alimentarios y la promocion de actividad fisica segura.

La literatura destaca que menos del 50% de los pacientes con
hemofilia realizan ejercicio fisico regular, a pesar de que, bajo
tratamiento profilactico adecuado (incluyendo factores de
coagulacion y terapias como emicizumab , aprobado por la FDA para
hemofilia A), laactividad fisica es segura y recomendable .

Las actividades de bajo impacto como caminar , nadar y ciclismo son
preferidas , y deben ser individualizadas segun el estado articular y
el nivel de proteccibn hemostatica .

Promoting Physical Activity for People With Haemophilia in the Age of New Treatments.Matlary RED, Grinda N, Sayers F, Versloot O, McLaughlin P.

Physical Activity Awareness and Understanding of Treatment Protection Among People With Haemophilia and Their Caregivers in Central Europe.Batorova A,
Banchev A, Boban A, et al.

14
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¢ Realmente es mayor la ingesta en los obesos?

Se infraestima la ingesta calorica.

Escasa actividad fisica y se sobrevalora la que se
realiza

El GMB no es menor en obesos: El GMB es
proporcionalmente mayor en obesos por el aumento de
gasto derivado del mantenimiento y la movilizacion de
Ssu masa corporal.

Pese a que en los sujetos con obesidad existe un
aumento de los niveles de leptina se produce
resistencia a la misma.

"
L

Farmacos antiobesidad y Hemofilia

Notas clinicas en hemofilia

IMC 230, 0 227 con comorbilidad (HTA, DM2,
. Seleccion de paciente SAOS, CV). Intento previo de intervencion
sobre estilo de vida.

Valorar estado articular y motivacion. Evitar
en MEN2/MTC, pancreatitis previa.

Pérdida de 25—-10% a 6—12 meses. Mejorar Objetivar con HJHS, test de la marcha,

o QlEEINES dolor, movilidad y capacidad de ejercicio. escalas de dolor.

Semaglutida: escalar hasta 2,4 mg/sem. Empezar en semanas sin hemartrosis.

o [MEe Y JuEEen Tirzepatida: 5—~10—15 mg/sem. Educacioén sobre sintomas Gl.

Revisar cada 4—8 semanas. Control de peso, Ajustar fisioterapia si hay efectos Gl que

. Seguimiento inicial . L . o N
circunferencia cintura, tolerancia Gl. limiten ejercicio.

Recalcular dosis de factor si el peso cambia Documentar consumo mensual

o A (TETEl Bl e >5-10%. antes/después. Coordinar con hematélogo.

Vigilar colelitiasis, pancreatitis, vomitos Suspender y reevaluar si dolor abdominal

. Seguridad ) . ) . -
persistentes. severo. Revisar riesgo perioperatorio.

Combinar con dieta mediterranea y 2150 Integrar en programa multidisciplinar con

o [RE 1) EEmelE ] min/sem de ejercicio adaptado. rehabilitacion, nutricion y psicologia.

Wilding JPH, et al. STEP-1—semaglutida 2.4 mg en obesidad. NEJM 2021. Jastreboff AM, et al. SURMOUNT-1— tirzepatida en obesidad. NEJM 2022.
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Los adultos con hemofilia
severa son menos activos

En poblacion infantil y en
jovenes los niveles de
actividad se equiparan a
la poblacién sana

Personalised support of physical activity and
sportinf activities. Merel Timmer, PT.

Actividad fisica y deportiva

No olvidar que el sedentarismo es el

Personalised support of physical
activity and sporting activities

enemigo que hay que combatir

Personalised support of physical activity and sportinf activities. Merel Timmer, PT.

16
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Qué debemos valorar para prescribir ejercicio

Salud articular y movilidad

Un paso adelante: PARA qué sirve el sistema musculoesquelético
- Habilidad en las actividades de la vida diaria
- Funcidén deportiva
- Resistencia

Identificar las caracteristicas antropomeétricas de los pacientes

Entrenamiento a medida / necesidades que debemos tener en cuenta para que el
paciente pueda hacer la actividad deseada

Identificar las limitaciones en las actividades de las personas con hemofilia

Debemos excluir/ incluir por edad o tipo de hemofilia?

Personalised support of physical activity and sportinf activities. Merel Timmer, PT.

Las barreras principales para la pérdida de peso incluyen el dolor articular, el miedo al
sangrado y la falta de educacidn sobre ejercicio seguro.

Los equipos de rehabilitacion deben trabajar en conjunto con hematologos,
nutricionistas y fisioterapeutas para disenar programas personalizados, enfatizando la
importancia de la prevencion de comorbilidades cardiovasculares y metabdlicas, que
son igual de frecuentes y a menudo subtratadas en esta poblacion.

New Challenges in Hemophilia: Long-Term Outcomes and Complications.Young G

Reducing the Risk of Atherosclerotic Cardiovascular Disease in People With Hemophilia: The Importance of Primary Prevention.Dix C, Dolan G, Hunt BJ.

17
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Valoracion de la funcion

Identificar las actividades que los pacientes con hemifilia tienen mas dificultad de realizar
Tests que sean significativos de la funcién para el paciente y el terapeuta

Tests que valoren las capacidades/propiedades psicométricas del paciente

Tests que sean faciles de aplicar

Obtener opiniones sobre la aceptabilidad de los test

Consensus on Outcomes on Physical Function and activities for persons with Haemophilia:
results from the Ipop study: David Stephensen et al.

Principales test de valoracion funcional

6MWT Tolerancia 'y
descondicionamiento

30" Up and Down Fuerza y capacidad
funcional

g Escaleras Potencia y control motor

Equilibrio Unipodal/Tandem Estabilidad y riesgo de
caida

Fuerza Agarre Fuerza global / sarcopenia

Potencia Test de salto Potencia neuromuscular
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ALGORITMO EN 6 PASOS PARA ELEGIR
EL MEJOR TRATAMIENTO PARA LA PRACTICA
DEPORTIVA

1 Examinar los
factores de riesgo 2 Preferencias del 3 Analizar el tipo de
individuales y la paciente deporte
situacion

. 5 Analizar en el L
4 Analizar la forma de 6 Tomar una decision

. contexto el nivel de
practicarlo factor y comprobarla

Tipos de intervenciones de ejercicio adaptado

® Ejercicio aerébico supervisado: Caminar, nadar, ciclismo, Nordic walking y
ejercicios acuaticos han mostrado ser seguros y factibles bajo supervision
profesional, especialmente en pacientes con cobertura hemostatica adecuada. El
ejercicio acuatico es especialmente util en casos de artropatia avanzada por su bajo
impacto articular.

Entrenamiento de fuerza progresivo: Protocolos con bandas elasticas de
intensidad moderada a vigorosa (por ejemplo, 2 sesiones semanales durante 8
semanas, progresando de 20 a 10 repeticiones maximas) han demostrado mejorar
la fuerza muscular, la capacidad funcional, reducir el dolor y aumentar la motivacion
para el ejercicio, sin incremento de sangrados en pacientes con hemofilia bajo
profilaxis.

Intervenciones hibridas y co-disefadas: Programas de 12 semanas que
combinan Pilates, entrenamiento intervalico de alta intensidad (HIIT), ejercicios de
balance y educacién en actividad fisica han mostrado aumentar la confianza y la
alfabetizacién fisica, facilitando la adherencia y el cambio de comportamiento.

19
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Resultados de estudios clinicos sobre seguridad
y eficacia

La evidencia de ensayos controlados y revisiones sistematicas indica que el ejercicio
adaptado mejora la fuerza, el rango de movimiento, el dolor, el balance y la
calidad de vida, con baja incidencia de eventos adversos.

El ejercicio acuatico puede ser mas efectivo que el terrestre para el alivio del dolor en
adultos, y los ejercicios funcionales (treadmill, ejercicios con peso parcial) son
superiores a los estaticos para mejorar la fuerza muscular.

Un estudio reciente en hemofilia A moderada/severa bajo profilaxis con factor VIII de
vida media extendida y ejercicio moderado-vigoroso (2150 min/semana al 65% de la
frecuencia cardiaca maxima) demostré reduccion significativa de sangrados,
mejoria articular, aumento de masa muscular y calidad de vida, y menor consumo
de factor.

La seguridad depende de la individualizacién segun el estado articular y la cobertura hemostatica

Safety and Effectiveness of Progressive Moderate-to-Vigorous Intensity Elastic Resistance Training on Physical Function and Pain in People With
Hemophilia.Calatayud J, Pérez-Alenda S, Carrasco JJ, et al.

Recomendaciones practicas y consideraciones
multidisciplinarias

Adaptar el tipo e intensidad de ejercicio segun la severidad de la coagulopatia, el
estado articular y la cobertura hemostatica, priorizando actividades de bajo
impacto y supervisiéon profesional.

Educar y motivar al paciente, abordando el miedo al sangrado y la falta de
confianza, mediante programas de educacién y apoyo multidisciplinario.

Colaboracion multidisciplinaria entre hematologia, rehabilitacion, fisioterapia y
nutricion para optimizar resultados y superar barreras.

Using Evidence-Based Co-Design to Develop a Hybrid Delivered Exercise Intervention That Aims to Increase Confidence to Exercise in People With
Haemophilia.Taylor S, Barker K, Stephensen D, Williamson E.Haemophilia : The Official Journal of the World Federation of Hemophilia. 2024

20
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Deberes para casa ...

¢Cuales son las barreras para la actividad deportiva en pacientes con Hemofilia?

* De parte de los profesionales sanitarios:
+ Falta de recursos
* Falta de tiempo
* No sintomas- no tratar
» Falta de resultados/objetivos

* De parte de los pacientes:
» Falta de recursos/ dinero / tiempo
* Asintomaticos : para qué voy a hacer deporte?
* Miedo a desarrollar sintomas/dafio articular

Deberes para casa ...

El manejo de la obesidad en pacientes con hemofilia no es solo una cuestién de
peso. Es una oportunidad para mejorar la funcién, reducir el dolor, optimizar el

tratamiento hematologico y potenciar la calidad de vida.

Con un abordaje practico, individualizado y basado en la evidencia, podemos

transformar este reto en un area de innovacion clinica y docente.
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Introduccion

La obesidad es un factor que agrava la sintomatologia de las coagulopatias congénitas,
ya que incrementa la presién sobre las articulaciones y favorece un estado
proinflamatorio crénico, lo que puede intensificar los sintomas y aumentar el riesgo de
hemorragias. (Kahan et al., 2017).

|:> El exceso de adiposidad se ha asociado con una disminucion del rango de
movimiento en las articulaciones que soportan peso y una pérdida
acelerada de movilidad articular (Wilding et al., 2018).

Introduccion

Ademas, la dosis de factores de coagulacién depende del peso corporal para
obtener un nivel circulante especifico, por lo que deben recibir dosis mas altas de
factores de coagulacion, lo que aumenta los costes sanitarios (Witkop et al., 2016).

Por lo tanto, intervenir desde la nutricion puede tener
beneficios importantes no solo a nivel clinico, sino también
psicolégico, funcional y econémico.
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Objetivos

Objetivo principal

I:> Evaluar el impacto de una intervencion dietético -nutricional personalizada en
la composicidn corporal, la sintomatologia y la calidad de vida de personas

con hemofilia y sobrepeso u obesidad.

Objetivos especificos

Evaluar el impacto en la calidad de vida de las personas hemofilicas
. Evaluar cambios en la composiciéon corporal
. Analizar las variaciones de marcadores bioquimicos relevantes
Analizar si hubo cambios en la sintomatologia y en el desarrollo de
complicaciones relacionadas con la patologia
Evaluar la salud mental de los participantes
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Diseno y
planificacion

Criterios de inclusion

Mujeres y hombres con diagnéstico de hemofilia A o B
que formen parte de la Federacién Espafiola de Hemofilia
(Fedhemo) y/o de las asociaciones de las diferentes
comunidades autbnomas, mayores de 18 afios que
presente un IMC 2 25 kg/m?2.

Ensayo clinico no controlado de 18 Criterios de exclusion
meses de duracién en el que se

vtcalora. la resP_u.eSta ala |nterv.en0|on Aquellos participantes que presenten comorbilidades
dietético-nutricional personalizada graves no controladas o que tengan contraindicaciones

en el mismo grupo de sujetos, médicas que impidan la implementacién de cambios

antes y después de la intervencion. dietéticos (como, por ejemplo, trastornos de la conducta
alimentaria, insuficiencia renal grave, diabetes mellitus tipo 1

mal controlada, cancer, enfermedad hepatica grave, etc.).




™y
SEMINARIO ONLINE A RENDACION
) VICTORIA
iy EUGENIA

PLAN DE TRABAJO

[6 mese]
[3 meses] * Sesiones 15-20: Evaluar el progreso respecto a los objetivos
* Sesi6n 1: Realizacion de mediciones antropométricas y marcados, revisar la planificacion nutricional, realizar ajustes
extraccion de muestras sanguineas en caso de ser necesarios, resolucion de dudas, abordaje de
* Sesidn 2: Cumplirﬂferlto de cuestionarios de habitos barreras y refuerzo de conductas posi[\‘va&
alimentarios, adherencia a la DM, frecuencia de « Taller 3: Planificacién de menus equilibrados y batch cooking
consumo de alimentos y calidad de vida. * Taller 4: Habitos de vida saludables y mitos

Evaluacién P
s 0O Seguimiento y
Inicial ."'.. .-".
™ Evaluacién
final

‘ * Sesidn 21: Volver a tomar
medidas antropomeétricas,
* Disefio y distribucion de Intervencién analisis de sangre y recoger
materiales de convocatoria dietético-nutricional informacién clinica
* Contacto con asociaciones actualizada.

autondmicas de hemofilia y » Sesiones 3-14: Consultas individuales cada 15 dias. « Sesién 22: Volver a aplicar
con Fedhemo Entrega de un plan nutricional y de material didactico. los cusstionartosde |5

* Seleccion y firma de . Talle_:r 1: Educacion nutricional y recomendaciones avaluadén inidal
consentimientos informados dietéticas ‘ - ‘ e Andlisis de datos
* Taller 2: Etiquetado nutricional, control de porciones y [3 meses)

seleccion de alimentos
[6 meses]

- 4 ) L) )
1 . Eva I u a c 0 n I n I c I a I Anamnesis (datos sociodemogréficos, sintomatologia,
estilo de vida, habitos...)
Evaluacion antropométrica y bioimpedancia (masa
grasa, masa magra, perimetro abdominal, indice cintura-
cadera...)
Evaluacion bioquimica — extraccion sanguinea y
muestras de orina (perfil lipidico, niveles de glucosa,
marcadores inflamatorios, niveles de vitaminas y
minerales...

Durante los tres primeros meses se lleva a cabo
una evaluacion inicial completa de cada
participante para recopilar informacion detallada
sobre su estado nutricional, clinico y calidad de
vida.

Cuestionario Haem-A-QoL (impacto de la hemofilia

e Clave para realizar un abordaje personalizado
acorde a las necesidades de cada
participante

e Comparacion con los datos obtenidos al
finalizar la intervencion

en la calidad de vida)

Haemophilia Activity List (HAL)(nivel de actividad
fisica y limitaciones funcionales)

Frecuencia de consumo de alimentos (patrén
alimentario)

Registros de 24 h (adherencia pauta dietética)
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{ .
EL PLATO PARA COMER SALUDABLE

2 I t To
u y u u u Use aceites saludables
{como aceite de oliva o Tome agua, té, o café {con
L canola) para cocinar, en | poco o nada de azicar),
ensaladas, y en la mesa. Limite la leche y lacteos

Limite la margarina (1-2 porciones al dial y el

(mantequilla). Evite las Jugo (1 vaso pequefio 3l dia)
grasas trans. Evite las bebidas azucaradas

Mientras mis vegetales y
mayor variedad, mejor. Las NEEREE

patatas (papas) y las patatas
fritas (papas fritas/papitas)
y arroz integral). Limite los

La intervencion consistira en un programa de
. - " .. . ran refinados {coma
educacién nutricional dirigido a personas con R FRUTAS sk by bl

oy . . . {habichuelas/le inosas/frije b
hemofilia y sobrepeso u obesidad, con el objetivo Pt sy s
& iMANTENGASE ACTIVO! (fiambres), y otras ualn!s‘pm:esadﬂ

de fomentar la adquisicién de habitos alimentarios | =

. ] Hn;vaz:'.ll;.nch;::;hnul of Public Health aw‘;.‘wa:I:ngﬂ:aII\ :;1:: 9:.!:.'
saludables que contribuyan al control del peso @“wmm .
corporal y a la mejora de su calidad de vida.

El Plato para Comer Saludable (Spanish)- The Nutrition Source. (2024, 9 mayo). The Nutrition Source.
(Disponible en: https://nutritionsource.hsph.harvard.edu/healthy -eating-plate/translations/spanish/)

2. Intervencion dietético - nutricional

Los planes alimentarios se confeccionaran siguiendo las recomendaciones dietéticas elaboradas por la
Aaencia Espaiiola de Seauridad Alimentaria v Nutricion (AESAN. 2022).

VERDURAS Y FRUTAS TUBERCULOS FRUTOS SECOS LEGUMBRES CEREALES

HORIAKEAS 2-3 raciones al lraciénaldiade  1racion diaria de Al menos 4 3-6 raciones al dia

2-3raciones aldia  4jq de 120 @200 g 150200 g 20-30 g (al natural) raciones a la dependiendo del
del50a200g semana nivel de actividad

fisica
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2. Intervencion dietético - nutricional

Los planes alimentarios se confeccionaran siguiendo las recomendaciones dietéticas elaboradas por la
Agencia Espaiola de Seguridad Alimentaria y Nutricion (AESAN, 2022).

9959
X I i =2

PESCADOY HUEVOS LACTEOS CARNE ACEITE DE OLIVA

MARISCOS 4-6 huevos Méximo 3 0 a un méximo de 3 Una racién de 10ml
3-4 raciones a la medianos a la raciones al dia raciones de carne a en todas las comidas
semana semana la semana (1 cucharada sopera)

Priorizando pescado graso/azul:

sardinas, boquerones, caballa,
salmaén...

Mejor si es blanca/magra (pollo, pavo...) y
evitar el consumo de carnes rojas y
procesadas

2. Intervencion dietético - nutricional

Los planes alimentarios se confeccionaran siguiendo las recomendaciones dietéticas elaboradas por la
Agencia Espafiola de Seguridad Alimentaria y Nutricion (AESAN, 2022).

I
Y s m
@ Q;ﬁ W
AGUA ULTRAPROCESADOS SOSTENIBILIDAD ACTIVIDAD FiSICA

Bebida de eleccion. Evitar alimentos ricos en sal, De temporada, « 2,5 - 5 horas/semana act.
Evitar consumo de bebidas azlcares anadidos, grasas y cercania y bajo aerébica moderada (andar)
azucaradas, edulcoradas, harinas refinadas.... impacto ambiental « 1,25 - 2,5 horas/semana act.
energéticas y alcohdlicas Optar por aquellos minimamente aerdbica vigorosa (correr)
procesados * 2 0 mas dias/semana
entrenamiento de fuerza
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2. Intervencion dietético - nutricional

Ademas, se adaptaran a las necesidades especificas de la poblacion diana, prestando especial atencion
a los micronutrientes clave de esta patologia:

Las hemorragias frecuentes pueden predisponer a anemia ferropénica, por lo que es importante
asegurar fuentes de hierro hemo (carnes magras, pescado, huevos) y no hemo (legumbres y vegetales
de hoja verde), combinadas con alimentos ricos en vitamina € y separadas de la toma de café, té,

chocolate, lacteos.

e El hierro contribuye a la formacion de glébulos rojos y ayuda a transportar 02 a los masculos

Esencial para la sintesis de factores de coagulacién
Se encuentra en verduras de hoja verde, brocoli y coles

Si no hay suficiente vitamina K, la sangre puede no coagular correctamente, lo que puede provocar

mas episodios de sangrado
VITAMINA K

2. Intervencion dietético - nutricional

Ademas, se adaptaran a las necesidades especificas de la poblacién diana, prestando especial atencion
a los micronutrientes clave de esta patologia:

Fundamentales para el mantenimiento de la densidad ésea y la prevencién de artropatia hemofilica

Los iones de calcio intervienen en la activacién plaquetaria y en la activacién completa de muchos factores
de coagulacion como el factor XIIl.

La vitamina D ayuda al cuerpo a absorber el calcio

Adecuada exposicion solar, consumo de lacteos, pescados grasos y huevos, consumo de suficiente proteina
y practicar ejercicios de bajo impacto para preservar la fuerza muscular sin danar las articulaciones

CALCIOY
VITAMINAD

« Efecto antiinflamatorio beneficioso para la salud articular
* Evitarse los suplementos en dosis altas sin supervision médica por su potencial anticoagulante
ACIDOS GRASOS * Consumir alimentos como pescado azul, nueces y semillas de chia o lino

OMEGA 3




™y
SEMINARIO ONLINE A RENDACION
) VICTORIA
¢ EUGENIA

2. Intervencion dietético - nutricional

La utilizacién de suplementos dietéticos y fitoterapéuticos sin Algunos de ellos son:
supervision de un profesional sanitario puede suponer riesgos

especificos para esta poblacion: Extracto de arandanos
Bromelina

Ajo

Jengibre

Ginkgo biloba

Alterar la coagulacion

Favorecer sangrados (pueden influir en la funcién
plaguetaria o sobre la coagulacion)

Interaccionar con tratamientos hemostaticos

Ademas de carecer de suficiente evidencia Siempre que sea posible, es preferible cubrir los
nutrientes mediante ALIMENTOS!! En caso de

necesidad de suplemento, debe ser prescrita y

que respalde sus beneficios

en esta poblacion.
monitorizada por un profesional de la salud.

2. Intervencion dietético - nutricional

En esta fase también se desarrollaran actividades educativas grupales para reforzar los
conocimientos adquiridos y fomentar la interaccion entre los participantes.

Importancia de la educacién nutricional en la promocion de la salud

El patrén de dieta mediterranea como referencia de dieta equilibrada y sostenible

Grupos de alimentos y funciones principales

Recomendaciones dietéticas por grupos de edad (nifios, adolescentes, adultos, personas mayores), etc.

¢En qué te fijas a la hora de elegir un producto en el supermercado?
Cémo interpretar la tabla nutricional y el listado de ingredientes

Como identificar productos ultraprocesados

Factores que influyen en la eleccion de alimentos y tamafio de porciones




™y
SEMINARIO ONLINE A RENDACION

) VICTORIA
iy EUGENIA

3. Seguimiento

Para garantizar el éxito de la intervencion, se llevaran a cabo 6 sesiones de
seguimiento a lo largo de los 6 meses posteriores a la fase de implementacién de la
intervencion dietético -nutricional, con el objetivo de:

Evaluar la evolucion de cada paciente

Identificar posibles barreras en la adherencia a la dieta y refuerzo de
conductas positivas (colaboracién con psicologia)

Realizar ajustes en su plan nutricional en caso de ser necesario
Seguimiento de los cambios de peso y composicion corporal
Resolver dudas de los participantes

3. Seguimiento

Durante estos meses se realizaran otros 2 talleres grupales:

Importancia de la planificacion alimentaria

Cbmo disefiar un menu saludable y sostenible

Concepto de “batch cooking”, beneficios, pasos a seguir y consejos

Cbmo conservar adecuadamente los alimentos (tiempos, temperaturas, etc.)
Como combinar preparaciones base, ideas de recetas

Los pilares del bienestar segin la OMS: alimentacion, actividad fisica, descanso y gestion emocional
Recomendaciones de actividad fisica seguin edad y condicién, beneficios

Relacién entre emociones y alimentacién, tipos de hambre, importancia de la salud mental
Importancia del suefio y el descanso

Desmitificando la nutricion
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4. Evaluacion final

Al terminar los 12 meses de intervencion y
seguimiento se llevara a cabo la evaluacion final con
el objetivo de analizar si se produjeron cambios
relevantes en los participantes comparando los
datos con los obtenidos en la evaluacion inicial.

Através de este proceso se determinara la
efectividad de la intervencion dietético -nutricional,
es decir, si ha contribuido a mejorar el bienestar
FiSICO, EMOCIONAL y SOCIAL de los
participantes.

Anamnesis (datos sociodemograficos, sintomatologia,
estilo de vida, habitos...)

Evaluacion antropométrica y bioimpedancia (masa
grasa, masa magra, perimetro abdominal, indice cintura-
cadera...)

Evaluacién bioquimica — extraccion sanguineay
muestras de orina (perfil lipidico, niveles de glucosa,
marcadores inflamatorios, niveles de vitaminas y
minerales...

Cuestionario Haem-A-QoL (impacto de la hemofilia
en la calidad de vida)

Haemophilia Activity List (HAL)(nivel de actividad
fisica y limitaciones funcionales)

Frecuencia de consumo de alimentos (patréon
alimentario)

Registros de 24 h (adherencia pauta dietética)

PLAN DE DIFUSION

Revistas cientificas,

Facilitar la implementacion
de estrategias dietéticas en
practica diaria.

Material didactico
congresos y asambleas y charlas

RRSS, pagina web

Compartir informacién sobre
el estudio y sensibilizar a la
poblacion
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Resultados

Resultados

Se espera que los resultados de esta investigacion generen un
impacto positivo a varios niveles:

Comprensién mas
profunda sobre el
impacto de la

Inclusion de la Integrar servicios de Evidencia sobre la
atencién nutricional asesoramiento eficacia de la nutricion
nutricional dentro de en una poblacién con
necesidades alimentacion en la

en el abordaje de la
patologia para la oferta asistencial de
mejorar la calidad las asociaciones y de especificas aln no calidad de vida de
de vida y prevenir la atencién sanitaria cubiertas estas personas
complicaciones (hospitales, centros
de salud)
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Fortalezas y

Fortalezas

Primera intervencion nutricional en
hemofilia con disefio experimental

Aplicabilidad directa en asociaciones de
pacientes

Enfoque multidimensional e
individualizado

Plan de difusion bien estructurado

Tamano muestral reducido

Generalizacion limitada

Posible sesgo de adherencia al plan
nutricional

Duracion relativamente corta del
seguimiento

Pese a estas limitaciones, se espera que el disefio
robusto del estudio y el enfoque personalizado
permitan obtener resultados relevantes
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En conclusion,

Este proyecto propone una intervencién factible, personalizada y basada en
la evidencia, dirigida a una poblacién con necesidades especificas que
hasta ahora no han sino cubiertas desde el ambito de la nutricion.

Si los resultados son positivos, podra servir como base para futuras
investigaciones, programas asistenciales y estrategias de salud publica.
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