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PREFACIO

A elaboracao deste documento que a leitora ou o leitor presentemente tém
nas maos realizou-se tendo em conta algumas verdades evidentes sobre as
coagulopatias no geral e sobre a hemofilia no particular. Nomeadamente, e em
primeiro lugar, que a pratica regular de exercicio fisico orientado abre as portas
para uma Qualidade de Vida melhorada, e isto é o mesmo que dizer “uma vida
plena e em todas as suas vertentes’, promovendo satide e bem-estar, ndo apenas
ao nivel das articulagdes, mas também influenciando positivamente os indices da
autoestima e da higiene mental. Em segundo lugar, que a profilaxia é, ha muito
tempo, consensualmente considerada como o regime terapéutico étimo para
as pessoas com hemofilia, pois é o Unico que oferece protecédo real contra as
hemorragias articulares e/ou musculares através da manutencao da hemostase
no dia-a-dia e ao longo da vida, ao ponto de, adaptada a cada um, permitir que,
por exemplo, todas as pessoas com hemofilia possam praticar exercicio fisico com
regularidade, ajustado as suas preferéncias e orientado quanto aos objetivos, seja
o lazer, a manutencdo, a reabilitacdo ou outros, todos eles validos e legitimos. Em
terceiro lugar, e nunca é demais relembrar, que pacientes, cuidadores, clinicos
e técnicos de salde reconhecem que a hemofilia se move e que, por essa razao
também, todos nds temos de nos mover em sintonia.

Precisamente, a autora alude a esta terceira verdade logo no titulo deste volume.
“Mexer para qué?”nao é sé uma pergunta para respostas que ja por todos deviam
ser conhecidas, mas antes um mote para estruturar cientificamente e validar essas
mesmas respostas, logo a partida procurando“sensibilizar a comunidade educativa
e desportiva para as questées associadas a hemofilia e a sua relacgo com a ativida-
de fisica e desportiva, da crian¢a ao sénior, através da partilha de conhecimentos
e informagées sobre as metodologias recomendadas para a sua promogéo junto
de pessoas com esta patologia”. A abrangéncia desta premissa é extraordinaria-
mente inclusiva, mesmo que fique claro que sera o paciente, enquanto entidade
diferenciada, influenciada por conceitos e resisténcias proprias, bem como por
circunstancias e contextos nos quais se move, quem afinal se pretende motivar/
beneficiar. Todos os outros agentes, idealmente, se movimentardo na érbita do
interesse da pessoa que vive com uma coagulopatia.
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Tendo em conta as resisténcias e circunstancias, rapidamente se reconhecem
razdes para que o exercicio fisico regular ndo seja ainda uma pratica comum entre
todas as pessoas com Hemofilia. A autora aborda vdrias destas razdes, consta-
tando que movimentar uma pessoa numa direcdo que ela possa ndo querer, ou
percecione ndo poder (por medo de hemorragias, por exemplo), oferece desafios
nem sempre faceis de superar “numa sociedade em que a vida da pessoa se torna
cada vez mais programada e estereotipada” e em que “o esforco fisico concede es-
pacgo ao esforco intelectual, condicionado pela inatividade e sedentarismo”. A esta
realidade se acrescenta o impacto negativo de uma pandemia e consequente
confinamento, refletido “nos hdbitos da atividade fisica, tal como nos comporta-
mentos alimentares, comprometendo a saude das pessoas”.

Se a partir deste ponto continuarmos do pressuposto de que o individuo reco-
nhece as vantagens de se “mexer’, a autora alarga o escopo deste documento,
apresentando metodologias destinadas a fomentar o movimento e o conheci-
mento nos outros agentes para criar um contexto ideal no qual a pessoa com
hemofilia se possa entdo mexer com seguranca. Oferecendo um contexto clinico
para a hemofilia (mas nao sd), este trabalho revela depois algumas das barreiras
que podem surgir entre o paciente e o seu exercicio fisico regular, como sejam“a
necessidade de esclarecimento sobre as atividades fisicas e desportivas existentes e
as recomenddveis para a pessoa com hemofilia de acordo com a sua condicao fisica;
(...) arelag@o da pessoa com hemofilia com os seus pares em contexto escolar e
laboral, uma vez que a hemofilia ainda é uma patologia desconhecida por muitos;
(...) os docentes de Educagdo Fisica e outros técnicos desportivos, por regra, néo se
sentem previamente habilitados para receber uma pessoa com hemofilia nas suas
aulas, sentindo uma enorme responsabilidade e/ou apreensdo, e a consciéncia de
que necessitam adquirir competéncias necessdrias para a sua integragéo e incluséo”.

Assim, e valendo-se de uma consulta exaustiva da literatura relevante, a autora
identifica os outros agentes, incluindo os imunohemoterapeutas, que gerem a
heméstase do paciente através de estudos farmacocinéticos atualizados e das
opcoes terapéuticas que oferecem a melhor protecao; os fisiatras, que podem ser
chamados a diagnosticar, solucionar e/ou corrigir uma situacdo aguda ou crénica;
os fisioterapeutas, que sdo quem avalia, estabelece e executa com os pacientes
os planos orientados para a recuperacao ou a manutencao de movimentos e
autonomia, e depois, fora de um ambiente clinico (mas a mesma subordinados
ao olhar clinico), os técnicos de desporto que as pessoas com uma coagulopatia
encontrardo num ginasio ou numa piscina (por exemplo), e/ou os professores de
educacao fisica que possam eventualmente contar entre alunos seus criangas,
jovens ou seniores com Hemofilia, von Willebrand ou outro disturbio hemorragico.

Mexer para qué? Exercicio fisico para pessoas com coagulopatias — ORIENTACOES 13

A informacédo tem de se mover entre todos estes agentes para, como se podera
ler neste livro, “procurar responder, em conjunto, as seguintes questdes: quais os
beneficios que procuram?; a atividade pode ser praticada em familia?; a crianga jd
tem alguma articulacdo-alvo?; quais os desportos mais arriscados para jovens que
jd tém articulagdes-alvo?; qual é a melhor altura para realizar a reposicéo de fator
para minimizar as les6es provenientes da atividade fisica?”

A autora se reconhece mais de 15 anos de experiéncia com esta populacao, in-
tervalo temporal durante o qual aplicou na prética a investigagao feita nesta area
do saber, adquirindo conhecimentos sobre o que realmente é eficaz perante os
resultados obtidos com pessoas de todas as idades as quais tem vindo a dedicar-
se. Este guia orientador, elaborado pela professora Paula Alves, realizado com o
apoio do Instituto Nacional da Reabilitacdo, torna-se num documento valioso
no sentido de corrigir algumas posturas e de incentivar outras, sustentado no
desenhar de balizas, necessarias ndo para limitar o que se pode fazer mas antes
para abrir o leque do que se deve fazer.

Nuno Lopes
Laranjeiro, julho de 2022



RESUMO

Numa perspetiva multidisciplinar, o aconselhamento para a pratica da atividade
fisica tem sido amplamente reconhecido como estratégia terapéutica nao far-
macoldgica, quer na prevencao, quer no tratamento da pessoa com hemofilia.
Os técnicos de desporto sao agentes que incentivam a adoc¢éo de estilos de vida
sauddveis, nomeadamente alertando para os maleficios da auséncia de atividade
fisica e as suas consequéncias a nivel fisico, mental e social.

A identificacdo de modalidades aconselhadas ou desaconselhadas, das precau-
¢oes, dos equipamentos de seguranga necessarios, respeitando as fases sensiveis,
e os principios metodolégicos, e a adequacdo das estratégias a cada pessoa, sao
fatores que permitem melhorar a autonomia, o conforto, a seguranca e, conse-
quentemente, o seu bem-estar.

A prética da atividade fisica e/ou desportiva na recuperacao e manutencédo da
saude articular, em particular, a eliminacdo de barreiras no acesso a pratica do
exercicio fisico, assim como o aumento do niimero de praticantes, sdo os obje-
tivos a atingir e que estdo na base deste trabalho. E igualmente necessério dar a
conhecer outras opcoes desportivas saudaveis e recomendaveis e que contribuam
para a reducao das crises hemorragicas.

As restricdes impostas pela pandemia do coronavirus (SARS-CoV-2) vieram condicio-
nar ou, em alguns casos, anular rotinas no ambito do exercicio fisico. Esta reducdo
substancial da atividade fisica efetiva e 0 aumento do comportamento sedentario
veio mostrar, de forma ainda mais evidente, a importancia de uma pratica fisica
regular e orientada para uma melhor qualidade de vida da pessoa com hemofilia.

E imprescendivel a generalizaciao da pratica da atividade fisica, principalmente
por parte de uma populacdo adulta com mobilidade diminuida e com barreiras ao
seu acesso, e importa sensibilizar e incentivar a sua prética regular assegurando
que esta populagédo alvo tenha direito ao desporto, tal como contemplado no
artigo 79° da Constituicéo.

Palavras-chave: Hemofilia, Atividade Fisica e desportiva orientada, Faixas etdrias,
Reabilitacao



ABSTRACT

Under a multidisciplinary perspective, physical activity counselling has been
widely recognized as a non-pharmacological therapeutic strategy, both in pre-
vention and in the treatment of people with haemophilia.

Sport coaches are the encouraging agents for the adoption of healthy lifestyles,
namely warning about the harm caused by lack of activity and its physical, mental
and social consequences.

The identification of recommended or unadvised modalities, the precautions,
the required safety equipment, respecting the sensitive phases, methodological
principles, and the adequacy of strategies to each individual, are the factors that
allow us to improve our autonomy, comfort and safety, and consequently our
well-being.

The practice of physical activity and/or sports in the recovery and maintenance
of joint health, in particular, the elimination of barriers in the access to physical
exercise, as well as the increase in the number of practitioners, are the important
objectives that we will try to achieve and which are the basis of this work. It is
also necessary to make known other healthy and recommendable sports options
that contribute to the reduction of bleeding crises.

The restrictions imposed by the corona virus (SARS-CoV-2) pandemic restricted
or, in some cases, cancelled routines in the context of physical exercise. This
substantial reduction in effective physical activity and the increase in sedentary
behaviour has highlighted, even more clearly, the importance of regular and
oriented physical practice for a better quality of life for people with haemophilia.

It is essential to generalize the practice of physical activity, mainly by an adult
population with reduced mobility and with barriers to its access, and it is impor-
tant to raise awareness and encourage regular practice, ensuring that this target
population has the right to sport contemplated in article 79 of the Constitution
(of the Portuguese Republic).

Keywords: Haemophilia, Physical and sports activity, Age groups, Rehabilitation
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INTRODUCAO

Este trabalho pretende sensibilizar a comunidade educativa e desportiva para as
questdes associadas a hemofilia e a sua relagdo com a atividade fisica e despor-
tiva, da crianca ao sénior, através da partilha de conhecimentos e informacoes
sobre as metodologias recomendadas para a sua promoc¢ao junto de pessoas
com esta patologia. Tendo em consideracdo a avaliacao das aptiddes individuais,
necessidades e/ou interesses de cada pessoa, a hemofilia ndo é impeditiva de
uma pratica fisica regular e orientada.

Visa-se assim contribuir com referéncias sobre esta matéria para pais, jovens e
adultos que necessitem de esclarecimentos e orienta¢des, como ainda responder
aos profissionais que interagem com a comunidade de hemofilia. Hoje em dia é
ainda necessario divulgar em determinados contextos, com enfoque especial no
escolar, as condicionantes, mas também as possibilidades, das pessoas com esta
patologia. De facto, se corretamente identificadas as vantagens e as limitacdes de
cada um, as criangas e jovens podem e devem praticar exercicio fisico, permitindo
assim desenvolver e/ou melhorar as fungdes cognitivas, emocionais e motoras.

Sendo a hemofilia um disturbio hereditério da coagulagdo sanguinea, que pode
comprometer o sistema musculo-esquelético, (a titulo de exemplo, as limitagdes
articulares por hemartroses, hemorragias, alteracdes de marcha, assimetria de
forcas musculares), pode afetar profundamente a pessoa, a nivel pessoal, inter-
pessoal e social. Numa perspetiva multidisciplinar, a pratica de exercicio fisico
pode ser usada quer no dominio preventivo, quer educativo e terapéutico, com
o objetivo da obtencdo de uma melhor qualidade de vida. Isto é especialmente
verdade quando se trata de adultos e seniores na atual realidade social, devendo
adequar-se as estratégias a cada um, permitindo um bom funcionamento fisico
e mental da pessoa e melhorando a sua autonomia e bem-estar.

Indo ao encontro das reais necessidades da pessoa com hemofilia, desde a pratica
de um desporto até a atividade fisica e/ou reabilitacdo psicomotora, a questao
“Mexer para Qué?” visa um esclarecimento de duvidas sobre as necessidades
especificas, priorizando o desenvolvimento de uma maior consciéncia corporal
através da acdo concomitante do sentir, agir e pensar, contribuindo, assim, para
uma maior integracao e inclusao.
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As necessidades de acompanhamento e vigilancia da pessoa com hemofilia na
pratica desportiva, assim como a educacdo fisica na escola e a prética da atividade
fisica regular e orientada nas faixas etdrias mais altas, sdo a base estrutural deste
trabalho. Partindo de uma breve explicacdo do que é hemofilia, seu diagnédstico,
tratamentos, manifestacdes e comportamentos posturais, explica-se a seguir qual
é a atividade fisica e desportiva na hemofilia. Na primeira parte deste capitulo
identificam-se os conceitos principais, com a indicacdo dos beneficios da atividade
fisica regular e orientada, para depois sinalizar os desportos e atividades fisicas
recomendaveis, com especial enfoque na natagao. De seguida, abordam-se os
principios fundamentais do treino, recomendacdes e orientacdes gerais.

No capitulo 4, da-se espaco a escola e a educacao fisica, explicitando em que con-
texto a disciplina se enquadra e as condicionantes que podem existir no espago
escolar, destacando a necessidade de uma boa comunicacdo entre professores,
pais e alunos. Seguidamente, aborda-se a questdo dos adultos e dos seniores
com hemofilia, com sugestdes de préticas de atividade fisica adequadas a sua
condicdo.

Sublinham-se igualmente os cuidados a ter nos varios contextos e os procedi-
mentos em caso de hemorragia ou traumatismo na pratica da atividade fisica e
desportiva.

Este trabalho baseia-se na consulta de literatura cientifica dos ultimos 15 anos,
incluindo ensaios, revisdes sisteméticas e estudos sobre métodos nao-farmacolé-
gicos. Ainda existem preocupacgdes na area desportiva e da pratica da educacéo
fisica no que toca as pessoas com hemofilia. Hd também reniténcia em alguns
adultos e seniores quanto a pratica de uma atividade fisica regular e orientada,
e, por isso, ha que desmistificar a ideia de que a condicdo é impeditiva de uma
vida mais saudavel e ativa. A prética fisica pode ser realizada em seguranca, tendo
em conta a especificidade de cada pessoa e a colaboracdo multidisciplinar entre
médicos, fisioterapeutas e técnicos de desporto.

Em suma, pretende-se apresentar um guia orientador elucidativo das necessi-
dades de acompanhamento e vigildncia da pessoa com hemofilia na prética da
atividade fisica e desportiva, ndo descurando nunca a ideia de que mexer-se é
imprescindivel ao equilibrio e salde de todos.

1. CONTEXTUALIZACAO E ENQUADRAMENTO

A promocao da saude e a prevencédo da doenca sao preocupacdes de uma socie-
dade em que a vida da pessoa se torna cada vez mais programada e estereotipada.
As atividades fisicas resultantes das tarefas didrias em casa e no trabalho tém sido
progressivamente substituidas pelo uso das tecnologias. Deste modo, o esforco
fisico concede espaco ao esforco intelectual, condicionado pela inatividade e
sedentarismo.

Durante a pandemia do coronavirus (SARS-CoV-2) resultaram iniUmeras restri-
¢Oes a vida diaria, incluindo distanciamento social, isolamento e confinamento
domicilidrio. As recomendagdes da salde publica e as medidas governamentais,
embora fossem imperativas para diminuir a disseminagdo do coronavirus (SAR-
S-CoV-2), tiveram impacto evidente nos comportamentos de saude e estilos
de vida. Os resultados das restricbes ainda hoje se refletem nos habitos da
atividade fisica, tal como nos comportamentos alimentares, comprometendo
a saude das pessoas.

Importa, por isso, desenvolver estratégias para atenuar os comportamentos
sedentarios que se manifestaram durante o confinamento, nas diferentes faixas
etarias, designadamente incentivando o exercicio fisico como uma prioridade
que, embora nao resolva todos os males, influencia positivamente o estado de
saude das pessoas.

Brian D. Johnston (Johnston, 2022) refere que o exercicio fisico estimula a alte-
racdo e adaptacao celular que resultam no aumento muscular e fortalecimento
6sseo. Estas alteracdes, por sua vez, fortalecem, entre outros, o sistema cardio-
vascular, levando a uma maior oxigenacao dos tecidos.

Contudo, no caso da pessoa com hemofilia e outras coagulopatias congénitas, a
conjuntura apresenta outras propor¢des. A hemofilia é um disturbio hereditario



de coagulacdo sanguinea, cujas repercussoes sao sobretudo musculo-esquelé-
ticas, provocadas por hemorragias musculares e articulares (Andery et al, 2012).

Jones (Jones, 2004, p.19) refere ainda que a restricao indevida das atividades de
um rapaz em crescimento pode ter efeitos consideraveis a longo prazo [...]. Os
rapazes proibidos de explorarem o seu potencial no desporto e a sua destreza
manual nao recebem treino em pericia; a aquisicao de habilidades no movimento
ou no uso de ferramentas.

As pessoas com hemofilia, tal como as outras, tém necessidade de se movimentar
e de se sentir bem, pelo que desenvolver alguma forma de atividade fisica é uma
necessidade bdsica para o seu bem-estar fisico e mental. No entanto, convém
mencionar um conjunto de problemadticas: em primeiro lugar, a necessidade
de esclarecimento sobre as atividades fisicas e desportivas existentes e as reco-
mendaveis para a pessoa com hemofilia de acordo com a sua condicao fisica; em
seguida, arelacdo da pessoa com hemofilia com os seus pares em contexto esco-
lar e laboral, uma vez que a hemofilia ainda é uma patologia desconhecida por
muitos; finalmente, os docentes de Educacdo Fisica e outros técnicos desportivos,
por regra, nao se sentem previamente habilitados para receber uma pessoa com
hemofilia nas suas aulas, sentindo uma enorme responsabilidade e/ou apreensao,
e a consciéncia de que necessitam adquirir competéncias necessarias para a sua
integracgao e inclusao.

Por outro lado, considerando a faixa etaria no processo de envelhecimento, um
dos aspectos mais criticos subjacentes é a perda de autonomia, ou seja, a perda
da capacidade de determinar e executar os seus proprios designios (Lopes, 2008).
Quando o comprometimento da capacidade funcional pée em causa o auto-cui-
dado e cria sobrecarga sobre a familia, ha que procurar intervir ao nivel da sua
reabilitacdo fisica e mental. Melhorar a qualidade de vida e retardar a dependéncia
sdo objetivos que justificam a pratica da atividade fisica no sénior. A imobilizacao
e o sedentarismo sao as principais causas do envelhecimento acelerado.

2. A HEMOFILIA

2.1. HEMOFILIA - O QUE E?

A Associacdo Portuguesa de Hemofilia e de outras Coagulopatias Congénitas,

APH, define hemofilia como:
uma deficiéncia organica congénita no processo da coagulacdo do sangue.
De transmissdo genética, ligada ao cromossoma X, aparece quase exclusi-
vamente nos individuos do sexo masculino e carateriza-se pela auséncia
ou acentuada caréncia de um dos fatores da coagulacédo. Por este motivo,
a coagulacao é mais demorada ou inexistente, provocando hemorragias
frequentes, especialmente a nivel articular e muscular.!

Os factores de coagulagao sao representados em numeracdo romanade la XIl. A
hemofilia A corresponde a uma deficiéncia associada ao fator VIll, e a hemofilia B
diagnostica-se pela existéncia de uma anormalidade ao nivel do fator IX.2 Nem
todas as pessoas afetadas por esta coagulopatia apresentam o mesmo nivel de
caréncia, como tal, a Hemofilia, per si, é subdividida em trés diferentes niveis: leve,
moderada e grave (Jones, 2004, p.4).

As mulheres com um gene da hemofilia sdo denominadas de portadoras. Apenas
um terco das portadoras apresentam niveis de fator de coagulacdo 60% inferiores
ao normal, pelo que podem manifestar hemorragias anémalas.?

1-APH (s.d.), Hemofilia - O que é?, retirado de www.aphemofilia.pt/quanto-somos/, consultado a 20 de julho de 2022.
2-APH (s.d.), Hemofilia — O que é?, retirado de www.aphemofilia.pt/quanto-somos/, consultado a 20 de julho de 2022.
3 - APH (2018), Saber Mais sobre...Hemofilia A e B, 1.2 ed., Lisboa, Associacao Portuguesa de Hemofilia e de outras
Coagulopatias Congénitas, pp. 8-10.
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2.2 DIAGNOSTICO

De acordo com Ramon Salvado (2018), o diagndstico é realizado através de
andlises sanguineas especificas e direcionadas para o despiste de disturbios
hemorragicos, quando na existéncia de casos na familia, ou por manifestagcdes
clinicas, como:
presenca frequente de sinais e sintomas [...] como a presenca frequente de
nédoas negras (equimoses) durante a infancia, perdas de sangue, frequentes e
excessivas em regides como nariz e boca, hemorragia prolongada apés ferimen-
tos ou aparecimentos de hemorragias espontaneas nas articulacées, musculos
ou outros tecidos, que provocam dor e dificuldade de movimentacdo.*

Consoante a tipologia da hemofilia, o diagndstico pode ser mais facil ou ndo,
dado que quando se trata de uma coagulopatia grave, os sintomas aparecem
numa fase mais precoce, ou seja, na hemofilia A e B surgem geralmente durante
ainfancia, enquanto nas formas mais ligeiras da hemofilia aparecem mais tarde.®

Uma vez diagnosticada a hemofilia, juntamente com a sua tipologia e grau de
gravidade, o médico informa o paciente e/ou a sua familia, no caso de este ser
menor de idade, de quais os tratamentos a realizar, de modo a que a pessoa possa
ter um dia a dia o0 mais préximo possivel da normalidade.

No entanto, durante a gravidez pode ser realizado o teste genético, permitindo
revelar se um filho de um pai ou mde com uma doenca genética terd a mesma
patologia e, consequentemente, preparar da melhor forma o nascimento da
crianga. Na hemofilia, importa principalmente saber se a mée é portadora.®

2.3 TRATAMENTO

O tratamento farmacoldgico para a hemofilia é a terapia por reposicdo dos
fatores de coagulacédo VIl e IX utilizados para o tratamento da hemofilia A e
B, respectivamente, podendo ser “produtos derivados do plasma humano” ou
“produtos recombinantes” . Atualmente, foi também introduzida a terapéutica
nao-substitutiva como alternativa em alguns casos na hemofilia A.

4 - (2018), Saber Mais sobre...Hemofilia A e B, 1.2 edicao, Lisboa, Associacao Portuguesa de Hemofilia e de outras
Coagulopatias Congénitas, p.3

5-ldem, p.15

6 - (2018), Saber Mais sobre. .. Pais de criancas recém-diagnosticadas, 1.2 ed, Associacao Portuguesa de Hemofilia e de
outras Coagulopatias Congénitas, p.8

7 - APH, "Hemofilia” in https://aphemofilia.pt/disturbios-hemorragicos/hemofilia/quais-os-tratamentos/, consultado
a 20 de julho de 2022

Existem duas formas de receber o tratamento, o on-demand e o profilatico, através
de uma veia (administracdo intravenosa). No on-demand, o tratamento apenas
é administrado, logo que possivel, depois do inicio da hemorragia para prevenir
dor e lesdes. No tratamento profilatico, a administracao do fator é regular para
prevenir hemorragias espontaneas.“A profilaxia deve ser o objetivo da terapéutica
para as pessoas com hemofilia grave”®

De facto, atualmente, o tratamento profildtico no caso das pessoas com estas
coagulopatias permite nao sé prevenir a ocorréncia de hemorragias, como tem
sido promissor na devolu¢do da qualidade de vida destes pacientes.’

O tratamento realizado no domicilio, para além de reduzir ao minimo o tempo
entre o reconhecimento de uma hemorragia e o seu tratamento, permite maior
independéncia pois evita deslocacées ao hospital para fazer tratamento, e con-
tribui também para uma melhor assiduidade escolar e laboral, como participacao
em atividades sociais e desportivas. Em sintese, “reduz a perturbacdo causada
pelo episdédio hemorragico na pessoa com hemofilia e na sua familia e o paciente
sente-se mais capaz de controlar o seu disturbio” '°

Em conformidade com o que consta no portal Unidos pela Hemofilia, o médico
deve calcular a quantidade de fator a administrar em regime profildtico, tendo
em consideragdo um conjunto de fatores, tais como: a gravidade da hemofilia, o
peso corporal, o estado do sistema muscular e das articulagdes, as respostas de
cada individuo ao fator de coagulacao, o volume e tipologia de atividade fisica
praticada e a adesdo e cumprimento do regime profildtico.

Todo este processo que o médico realiza baseia-se no Estudo Farmacocinético,
que consiste no estudo do tempo de vida do fator no organismo. Convém referir
que depois de receber tratamento, algumas pessoas podem desenvolver “inibi-
dores’, ou seja, 0 organismo produz anticorpos contra o fator de coagulacdo e o
tratamento serd adequado a essa situacao.

Diversos autores, tais como Peter Jones (2004), Sébastien Lobet (2018) e no
site Unidos pela Hemofilia (s.d.), referem que a profilaxia néo reverte os danos

8- (2018). Saber Mais sobre. ... Pais de criancas recém-diagnosticadas,1.2 ed, Lisboa: Associacao Portuguesa de Hemofilia
e de outras Coagulopatias Congénitas, p.17.

9- “Tratamentos da Hemofilia’, retirado de https://www.unidospelahemofilia.pt/a-hemofilia/tratamentos/tratamento-
da-hemofilia/, consultado a 25 de julho de 2022.

10 - “Hemofilia - retirado de https://aphemofilia.pt/disturbios-hemorragicos/hemofilia/quais-os-tratamentos/, con-
sultado a 20 de julho de 2022.
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causados nas articulagdes e sistemas musculares derivados de hemorragias su-
cessivas, mas, no entanto, diminui notavelmente estas ocorréncias. A supervisao
e acompanhamento médico sao indispensaveis.

Em 24 de agosto de 2022, a Comissdo Europeia concedeu a autoriza¢do con-
dicional para a primeira terapia génica no tratamento da hemofilia A grave em
adultos e sem histdrico de inibidores. Consiste numa infusdo Unica e fornece um
gene funcional projetado para permitir que o corpo produza o fator VIl por conta
prépria, sem a necessidade de profilaxia continua.”

No que concerne ao tratamento nao-farmacolégico e preventivo, aconselha-se
a inclusao da cinesioterapia progressiva, incentivando a pratica de atividades
fisicas com baixo impacto, como a natacdo e hidroterapia e orientacdes quanto
aos cuidados necessérios para evitar hemorragias (Battistella et al., 1995). Enten-
da-se cinesioterapia como um conjunto de exercicios terapéuticos que podem
ser realizados sob orientacao do fisioterapeuta.

As disfuncdes musculo-esqueléticas sdo manifestacdes comuns na hemofilia,
podendo estar associadas aos desequilibrios musculares, pelo que o tratamento
passa por reabilitar e posteriormente prevenir, através da fisioterapia e de uma
atividade fisica regular e orientada (Beeron et al, 1998).

2.4 MANIFESTACOES E COMPORTAMENTOS POSTURAIS

De acordo com a APH na brochura Saber mais sobre... (2018), as primeiras ma-
nifestacées de hemofilia A e B moderada surgem durante a primeira infancia,
regra geral quando o bebé comeca a gatinhar e aprender a andar, e sé mais tarde
surgem as outras da forma mais ligeira.

Por outro lado, nem sempre é possivel identificar as hemorragias articulares (Lo-
bet, 2018, p. 30). Nessa perspetiva, S. Lobet menciona os sinais para os quais os
pais, criancas e/ou jovens devem estar atentos. Ao nivel dos pais, a observacao
comeca por verificar se existe inchaco gradual nas articulagdes, se a crianca e/
ou jovem coxeia, se apresenta sensacao de calor nas articulacoes e se tem fle-
xibilidade dos membros. Os sinais aos quais a crianca e/ou jovem devem estar
atentos sdo: existéncia de sensacdo de formigueiro, sentir peso nas articulagdes

11 - https://www.labiotech.eu/trends-news/first-gene-therapy-for-adults-with-severe-hemophilia-approved-by-ec/
(consultado em 26 de agosto de 2022)
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e um desconforto gradual, sentir uma sensacao de rigidez muscular e ter uma
dor aguda no musculo ou articulagao.

Em consonancia com a classificacdo da hemofilia e tipologia, podemos observar
no Quadro 1, inserido nas brochuras Saber Mais Sobre... Hemofilia A e Saber Mais
Sobre... Hemofilia B (2018, p. 15), os tipos de hemorragia mais frequentes, assim
como as causas adjacentes, e a frequéncia das mesmas na auséncia de tratamento
por profilaxia.

Quadro 1 - Tipos de hemorragia, causas e frequéncia

Classificacao | Tipos mais Causas habituais de hemorragia Frequéncia da
da hemofilia | frequentes de hemorragia (na
hemorragia auséncia de
profilaxia)
LEVE Hemorragia no Lesdes desportivas graves Muito rara
revestimento do Traumatismos grave
nariz e da boca Extracéo de dentes

Hemorragia interna : Cirurgia

MODERADA  Todas as opgoes Todas as opgoes anteriores, e: Variavel, depende
anteriores, e: Lesdes desportivas ligeiras das diferencas
Articulagbes Esponténeas (sem causa aparente, individuais e dos
Musculos particularmente em doentes com niveis - niveis do fator
Tecidos de fator inferiores a 2%)
GRAVE Todos os tipos Todas as opgdes anteriores, e: Vérios episddios
Hemorragias espontaneas por més

Tor¢des ou encontrées ligeiros

Quadro 1 -Tipos de hemorragia, causa e frequéncia (APH, 2018, p. 15)

As hemorragias, por norma, associam-se a um conjunto de articulagdes mais
comuns - articulagdes-alvo — ou a um determinado grupo muscular. As articu-
lagdes-alvo mais frequentes sdo tornozelos, joelhos, ancas e cotovelos, embora
existam outras, tais como os pulsos e os ombros. Relativamente aos grupos
musculares de maior incidéncia estes sdao: psoasiliaco, gastrocnémio (gémeo),
isquiotibiais, flexores do antebraco e quadricipite (FMH, 2006).

Por esse motivo, aquando da escolha e aconselhamento acerca da pratica de
um determinado desporto, o especialista consultado (médico, fisioterapeuta
ou profissional de saude) deve ter em consideracao, de acordo com o Capitulo
12 -"Physical Activity, Exercise and Sports” da monografia All About Hemophilia:
A Guide for Families, a probabilidade de ocorréncia de alguma(s) da(s) seguinte(s)
lesbes: hemorragia articular que se deve, normalmente, a uma torcao/flexédo
excessiva ou inesperada da articulacdo, podendo ocorrer, essencialmente, se a
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atividade implicar acdes onde é feita a deslocacao de todo o peso corporal para
uma Unica articulagdo, como: pontapear ou lancar algum objeto (dardo ou peso,
por exemplo); hemorragia muscular que pode aparecer aquando de um estira-
mento muscular, e pode ser causada por um traumatismo independente ou por
pequenos traumatismos seguidos; danificacdo articular prematura em individuos
que ja tenham uma articulagao alvo ou uma inflamacédo, como a artrose; por fim,
lesdes por contacto fisico, podendo ser simples ou de maior gravidade, e que
podem envolver a cabeca, o pescoco, o peito ou o abdémen.

A hemorragia repetida na mesma articulagdo-alvo pode provocar dor
intensa, rigidez e fraqueza, levando a artropatia hemofilica. [...] Se ocorrer
uma hemorragia nos musculos mais profundos, o edema pode pressionar
0s nervos ou artérias, o que pode provocar formigueiro e dorméncia.

Uma drea de particular preocupacdo é um dos musculos da zona pélvica,
localizado ao longo da parte interior da bacia (osso iliaco) e da anca. Estes
musculos (musculos Psoas e lliaco) controlam o movimento da parte supe-
riorda coxa.[...] Ahemorragia articular é uma preocupacgéo primordial [...]
sendo as hemorragias nos joelhos, cotovelos e tornozelos as mais comuns
e ds quais devem estar alertas

(Lobet, 2018, p. 9).

A repeticdo das hemorragias nas articulagdes e musculos pode gerar sequelas
fisicas que afetam a mobilidade dos membros atingidos (Pravatto et al, 2008). Por
outro lado, a pessoa com hemofilia tende a adotar uma postura atipica, ou seja,
uma postura de conforto com restricdes no movimento.

De acordo com a Federacdo Mundial de Hemofilia (“Exercises for People with
Hemofilia’, FMH, 2006, p. 6), as posturas corporais adotadas quando ha afetacéo
das articulacdes e musculos estdo sintetizadas nos Quadro 2 e 3.
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Quadro 2 - Postura corporal ap6s hemorragia repetitiva na articulagao

Articulacao | Posicao de
Conforto

Joelho Flexdo

Postura habitual

Andar com o joelho fletido,
com flexdo do quadril

e/ou tornozelo fletido

para compensar

Potenciais problemas

Dor na articulagéo da rétula, presséao sobre
o0 tornozelo, uso excessivo dos isquiotibiais,
diminuicao da massa muscular do
quadricipes.

Cotovelo Flexdo

Perda da extenséo
do cotovelo

Eventual dificuldade na elevagao do braco
para a frente

Tornozelo : Flexdo

Andar sob os dedos

Tornozelo em posicao instavel, com

plantar dos pés, com o joelho pequena drea de sustentacao do peso
e/ou quadril fletido para no talus e sola do pé, uso excessivo do
compensar musculo da rétula, pressdo no joelho
Quadril Flexao, Quadril fletido, movimento - Extensé&o incompleta do quadril durante a
rotagao da lordose lombar, flexao - marcha, compensagao com o aumento da
externa compensatoria do joelho - rotacdo da pelve ou coluna

Ombros Aducéo,

Brago "preso” perto

Dificuldades com atividades diarias e

rotacao do corpo articuladas

interna
Pulso e Flexdo Pulso fletido, Dificuldade na extensdo do punho e dedos,
dedos méo fechada aperto ineficiente.
Dedos Extenséao Extensao (dorsiflexao) Dificuldade em usar algum tipo de cal¢ado
dos pés (dorsiflexao)

Quadro 2 - Postura corporal apds hemorragia repetitiva na articulagcdo (FMH, 2006, p. 6, trad. autora)
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Quadro 3 - Postura corporal apds hemorragia repetitiva no musculo

Posicao de Conforto

Isquiotibiais = Flexdo do joelho

Postura habitual

Joelho fletido

Potenciais problemas

Marcha alterada com apoio nos
dedos do pé, joelho fletido

Biceps Flexao do cotovelo, Cotovelo fletido Extensao incompleta do cotovelo,
braquial rotagao interna do diminuicdo das reacdes de
ombro equilibrio protetor
Gastro- Flexdo plantar do Tornozelo plantar Andar sobre os dedos dos pés,
cnénio tornozelo, flexdo do e joelho fletido joelho fletido; presséao sobre as
joelho articulacées do joelho e tornozelo
lliopsoas Flexdo do quadril, Quadril fletido, Dor nas costas; extensao do quadril

alguma rotagéo
externa e aumento
da lordose lombar

lordose extrema e
andar sobre dedos
pés.

incompleta; pressao no joelho e
tornozelo

Flexores Flexdo do punho
dopulsoe : ededos, flexdo do
dedos cotovelo

Flexdo do punho
e dedos, flexdo do
cotovelo

Incapacidade de abrir a mao;
pouca firmeza devido a extensao
incompleta do punho

Quadricipes : Extenséo do joelho

Joelho permanece
em extensao

Flexao incompleta do joelho; risco
de re-lesao com flexao subita do
joelho; dificuldades funcionais em
escadas, cdcoras, entre outros

Extensores : Extens&o do quadril
do quadril

Extensao do quadril

Incapacidade de se sentar

Extensores : Extenséo do punho
do punhoe  ededos, flexdo do
dedos cotovelo

Extensao do punho
e dedos, flexdo do
cotovelo

Incapacidade de apertar

Quadro 3 - Postura corporal apds hemorragia repetitiva no muisculo (FMH, 2009, p. 6, trad. autora)

Chama-se ainda a aten¢éo para a importancia do conhecimento e familiarizagdo
com estas restricdes de movimento e posturas adaptativas, que frequentemente
se observam na pessoa com hemofilia, de forma a que os fisioterapeutas possam
ajudar a evitar que as alteracdes se tornem permanentes.

3. A ATIVIDADE FiSICA E DESPORTIVA NA HEMOFILIA

3.1 CONCEITOS: EXERCICIO FiSICO, ATIVIDADE FiSICA E DESPORTO

A atividade fisica pode ser definida como qualquer movimento corporal produ-
zido pela musculatura esquelética, portanto voluntario, que resulte num gasto
energético acima dos niveis de repouso. O desporto, por sua vez, implica regras,
jogo, competicdo, mesmo que seja sé de lazer ou recreacdo, com excepcao da-
queles desportos em que ndo se pratica atividade fisica, como o xadrez, o bridge,
entre outros. Deste modo, todos os desportos implicam atividade fisica, mas nem
toda a atividade fisica implica a pratica de desporto.

Muitas pessoas com hemofilia, ou por terem mobilidade reduzida, ou mesmo que
nao a tenham, receiam o exercicio fisico com medo de hemorragias. Entenda-se
exercicio fisico como uma das formas de atividade fisica planeada, estruturada,
repetitiva, que tem como objetivo o desenvolvimento da aptidao fisica, das ha-
bilidades motoras ou a reabilitacdo organico-funcional.

Tal receio, contudo, é infundado, pois a movimentagdo constante pode sempre
trazer beneficios, sendo essencial para a manutencao da dinamica estrutural do
corpo, devendo, cada pessoa, encontrar o seu préprio ritmo no exercicio, conhecer
e respeitar os seus limites, seguir o seu tratamento e superar os seus medos. Por
exemplo, um passeio ao ar livre é considerado uma atividade fisica, enquanto
uma caminhada orientada por um técnico de desporto é um exercicio fisico, dado
que pressupde um determinado planeamento para o alcance de um objetivo.

E, porisso, fundamental incentivar a prética da atividade fisica regular e orientada
desde a infancia, tendo em consideracdo as aptiddes individuais, necessidades
e interesses de cada um, a avaliacdo dos riscos e beneficios especificos dessas
atividades.
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3.1.1 Beneficios da atividade fisica regular e orientada

De acordo com o site da APH, que remete para a Fundacdo Portuguesa de Car-
diologia, o Dr. Themudo Barata menciona que os beneficios da prética regular
da atividade fisica sdo ao nivel das doencas cardiovasculares (melhora a pressao
arterial, previne as doencas das artérias coronarias, melhora o colesterol e outras
gorduras do sangue), das doencas metabdlicas (fundamental no controlo do
peso e na prevencdo da diabetes), do sistema locomotor (evita a osteoporose,
musculos ficam mais fortes, postura mais correcta e, previne e melhora as doen-
¢as crénicas das costas), da imunidade, da satude psicoldgica (mais auto-estima
e mais auto-confianga, combate e evita a ansiedade, descarrega o stress, previne
e ajuda a tratar a depressdo, melhora certas capacidades intelectuais, promove
a socializacédo, o desenvolvimento infantil no crescimento bio-psico-social) e da
qualidade de vida (aumenta a capacidade funcional para as tarefas da vida diaria
e gera sensacao de bem-estar).

No que concerne a pessoa com hemofilia, S. Lobet (Lobet, 2018, p.12) reforca alguns
beneficios ja citados e menciona outros: melhoria do equilibrio, coordenacao e re-
flexos, que permite reduzir a incidéncia de entorses e hemorragias subjacentes, por
exemplo; um maior conhecimento e posicionamento do corpo, permitindo prevenir
lesdes articulares e possivel melhoria na compreensao dos limites da pessoa; uma
musculatura mais desenvolvida e coordenada protege as articulagcdes da pressao e
traumatismos, o que pode reduzir a hemorragia articular e, por Gltimo, o desporto
permite manter as articulagdes méveis, com movimentos de grande amplitude, o
que pode promover a lubrificacdo da cartilagem e contrariar a rigidez.

Paula Romao e Silvina Pais (Roméao & Pais, 1997, p.11) salientam que, mais im-
portante do que a obtencao de resultados desportivos, deve-se promover uma
pratica regular e orientada, de forma a melhorar algumas fungées vitais e conse-
quentemente o retardar do envelhecimento precoce da estrutura osteoarticular
e muscular, bem como do sistema cardiorrespiratorio.

3.2 ATIVIDADES FiSICAS E DESPORTIVAS RECOMENDAVEIS
Na escolha de uma atividade fisica desportiva existe todo um conjunto de elemen-

tos ater em consideracéo, porque apesar dos tratamentos atualmente disponiveis,
a probabilidade de nunca surgir uma hemorragia é diminuta.
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Alguns fatores que contribuem para o aumento do risco inerente a modalidade
sdo (Zourikian et al, 2010, pp. 2-18): o contacto fisico (desportos que envolvam
maior contacto fisico, como o héquei, acarretam um maior risco de hemorragia
para o individuo com hemofilia); a velocidade, existindo um maior risco de san-
gramento em desportos que impliquem velocidades elevadas, como os desportos
motorizados; a forca de impacto associada a modalidades, como as artes marciais
e o futebol, constituem um fator potenciador do risco de traumatismo, dado que
o contacto fisico forte pode causar traumatismo; a altura, pois atividades despor-
tivas cujo local de pratica implica a passagem por pontos de grande altitude (sno-
wboard) apresentam um maior risco de lesdo para os praticantes com hemofilia
e, por fim outras condicdes a prever, como por exemplo, no surf ou bodyboard,
em que apesar de haver um grande conhecimento sobre a modalidade, podem
surgir possiveis fatores de risco que nao sejam faceis de diagnosticar.

E de reforcar que um jovem que ja tenha uma articulacéo-alvo ou artrite tem de
ter um cuidado redobrado na escolha da atividade a praticar.

Por outro lado, o desporto pode ter diferentes niveis de participacao, seja como
atleta federado ou como praticante de manutencéo e lazer, empenhando-se
ambos na obtencdo de bons resultados.

Romao e Pais (Roméao & Pais, 1997, p.10) mencionam que o desporto estd estru-
turado em piramide, considerando como base o setor da pratica generalizada
para todos (iniciacdo, recreacdo, manutencdo e lazer); posteriormente, o setor
intermédio, no qual a atividade fisica é praticada tendo em vista a preparacdo
desportiva e, visando a obtencao de resultados na tentativa de se alcancar o
ultimo setor, considerado como a especializacdo desportiva e onde se inserem
os atletas de alto rendimento.

Por sua vez, Teotonio Lima (1988) refere que a formacédo desportiva deve com-
preender trés etapas, sendo estas: a iniciacao, a orientacdo e a especializagao,
tendo cada uma delas objetivos bem determinados e que, todavia, se devem
relacionar na medida em que se sucedem pela ordem da referida piramide.

Na iniciacdo desportiva, os objetivos sdo prioritariamente educativos e forma-
tivos. Esta deve ser realizada na escola e nos clubes e/ou institui¢cdes que, pela
sua natureza e pelos recursos humanos disponiveis, asseguram o respeito pela
consecucdo dos mesmos objetivos.
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Na orientacao desportiva, os objetivos também sao de ordem educativa e
formativa, estabelecendo uma continuidade das a¢des dirigidas a eficiéncia e
a participacdo. Tal como na etapa anterior, esta também deve ser realizada na
escola e nas instituicdes e/ou clubes para tal qualificados que visem responder
as necessidades competitivas nas diferentes modalidades desportivas.

A especializagdo desportiva, além dos objetivos anteriores, visa elevar a qualidade
da prestacdo competitiva e tem por finalidade superar resultados, marcas e recor-
des nas modalidades individuais ou coletivas. Realiza-se em clubes desportivos,
de acordo com um enquadramento especifico orientado pelas exigéncias da
participacdo competitiva, a diferentes niveis.

No entanto, em todas as etapas da formacdo desportiva, é de salientar que as
capacidades fisicas se desenvolvem em simultaneo com o dominio das técnicas
especificas em cada modalidade.

Perante o exposto e ao analisar as diversas tabelas publicadas ao longo dos ulti-
MOs anos No que concerne a correlacdo das atividades fisicas e desportivas com
o nivel de risco hemorréagico associado, a elaborada por Sébastien Lobet (2018,
pp.18-19) permite uma analise mais exaustiva sobre cada um e sobre os niveis
de desenvolvimento desportivo descritos anteriormente.
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Quadro 4 - Desportos e atividades fisicas e riscos hemorragicos associados

DESPORTO CLUBE | COMPE- PROTE(;AO RECOMENDADA
TICAO
Andebol 3 4 Sapatilhas de jogo
Artes Marciais e desportos de 4 4 Protecdo obrigatéria dependendo do
contato (Karaté, boxe, luta, etc.). desporto
Artes Marciais sem contato Protecéo obrigatéria dependendo do
. e 2 3
((Kata, capoeira, tai chi, etc.). desporto
Atletismo: corrida de fundo, ) 3 Sapatilhas de corrida substituidas
joggiing regularmente, sem sola plana
Atletismo: lancamento do peso, Sapatilhas de desporto
3 3
dardo, martelo, etc.
Badminton 3 3 Sapatilhas de jogo
Basebol 3 4 Capacete de basebol
Basquetebol 3 3 Sapatilhas de basquetebol abrangendo os
tornozelos
BMX 4 4 Capacete, cotoveleiras, protecao de pulso,
joelheira
Bowling 1 2
Caminhada, pedestrianismo 2 3 Bons sapatos de caminhada
Ciclismo de estrada 3 4 Capacete, em estrada adequada ou pista para
bicicletas
Desportos de pista: saltos e 3 3 Sapatilhas de corrida
corrida
Escalada interior 2 3 Sapatilhas de escalada
Equitacao 3 3 Capacete
Esgrima 3 3 Capacete, luvas
Esqui alpino 3 4 Esquis e bastoes de comprimento adequado
Esqui aquatico 4 4 Colete salva-vidas
Esqui de fundo 3 3 Esquis e bastoes de comprimento adequado
Fitness, treino de forga 1 4 Treino orientado por um treinador experiente
Futebol 3 4 Caneleiras
Golfe 2 3 Sapatos de golfe
Halterofilismo 4 4
Hoéquei em campo 3 4 Caneleiras
Judo 3 4 Apenas em clube
Karting 4 4 Capacete, sapatilhas de cano subido
Mergulho em profundidade 2 4 Nunca sozinho
Mergulho 4 4
Motocrosse 4 4 Capacete, botas, vestuério de protecao
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N )l
TICAO

Montanhismo Bons sapatos de caminhada, capacete

Moto-quatro/bicicleta de 2 3 4 Capacete, cotoveleiras

montanha

Natacéo 1 2 3

Orientagao 1 ) 3 Sapatilhas de corrida substituidas
regularmente

Paraquedismo, parapente, Capacete

ultraleve 3 3 4

Patinagem, patins em linha, 3 4 4 Fapacgte, cotoveleiras, protecao de pulso,

patinagem no gelo, skate joelheiras

Polo-aquético 3 3 4 Touca com protegéo de orelhas

Remo, caiaque, canoagem 1 2 3 Colete salva-vidas

Ragueby, futebol americano 4 4 4

Snowboard 3 3 4 'Capacgte, cotoveleiras, protegao de pulsos,
joelheiras

Squash 3 3 3 Sapatilhas de Jogo

Surf, Bobyboard 3 4 4 Nunca sozinho

Ténis de mesa 1 2 3 Sapatilhas de jogo

Ténis 2 3 3 Sapatilhas

Trampolim 4 3 4 Apenas em clube

Tiro com arco 1 1 2 Protecdes de antebragos

Vela 2 3 4 Colete salva-vida, capacete, nunca sozinho

Voleibol 2 3 3 Joelheiras, sapatilhas de jogo

Voleibol de praia 2 2 3

Windsurf 2 3 4 Colete salva-vida, capacete

Quadro 4 - Desportos e atividades fisicas e riscos hemorragicos associados (Lobet, 2018, pp. 18-19)

Legenda:

1 - Atividades que geralmente tém risco hemorragico muito baixo

2 - Atividades com baixo risco hemorragico para uma pessoa com hemofilia ligeira ou moderada, ou hemo-
filia grave em tratamento profilatico.

3 - Atividade com risco hemorragico moderado a alto se nao estiver em tratamento ou se ja estiver presen-
te fraqueza articular.

4 - Atividades fisicas com alto risco hemorragico

Analisando o quadro constata-se que o alto risco hemorrdgico consiste maiori-
tariamente na vertente com mais competitividade (clube e competicao), cujas
especificidades da modalidade exigem maior impacto sobre certas articulagdes
ou risco de contacto com o outro, como ainda a nivel do enquadramento des-
portivo em que se insere.
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A vertente de competicdo exige um maior niUmero de sessdes por semana, com
cargas e intensidades maiores, consequentemente é importante assegurar um
intervalo entre as sessdes, de forma a garantir uma boa recuperacao. Lobert (2018,
p. 21) refere ainda que o ideal seria trés sessdes por semana, mas duas vezes ja
seria uma boa base, de acordo com a maioria dos especialistas.

Uma das dificuldades na aceitacdo da patologia por parte de alguns jovens
prende-se com o facto de terem de abdicar de alguns desportos devido ao risco
de agravamento da doenca (pag 35. Livro estudo APH).

Até aos anos 70, as atividades fisicas e/ou desportivas ndo eram considera-
das como adequadas para pessoas com hemofilia. Hoje, algumas atividades
fisicas séo recomendadas! Com o tratamento com o fator de coagulagéo em
falta e com a profilaxia, as pessoas com hemofilia tém um maior leque de
atividades a escolha. [...] Cada pessoa com hemofilia é diferente... assim,
atividades que sdo adequadas para algumas pessoas podem envolver mais
riscos para outras.

(Lobet, 2018, pp. 10-13)

Em sintese, no processo de escolha do desporto a realizar, a crianga, os pais, mé-
dicos ou outros especialistas envolvidos, segundo o All About Hemophilia A Guide
for Families, devem procurar responder, em conjunto, as seguintes questdes: quais
os beneficios que procuram?; a atividade pode ser praticada em familia?; a crianca
ja tem alguma articulagcdo-alvo?; quais os desportos mais arriscados para jovens
que ja tém articulagdes-alvo?; qual é a melhor altura para realizar a reposicdo de
fator para minimizar as lesées provenientes da atividade fisica?

Os especialistas alertam ainda para outros fatores intrinsecos e extrinsecos ao
jovem e que devem ser considerados: condi¢des de satide; reflexos e coordenagao
motora; supervisdo da atividade; modalidade de equipa ou individual; veloci-
dade; contacto fisico; aptidao fisica; plano de jogo; posi¢do na equipa; custo do
material de protecao e cal¢ado; acesso a treino de qualidade; acesso a atividade
e orcamento familiar; alteracdes na atividade propostas pelo fisioterapeuta ou
outro profissional formado para o efeito.

3.2.1 Natacao
Mesmo sendo possivel a um jovem com hemofilia praticar um vasto conjunto de

desportos, os estudos comprovam que a natacao é o desporto de eleicao para
esta populacéo. A National Hemophilia Foundation, em Playing it Safe, refere que a
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natacdo é um desporto de baixo impacto que possibilita um bom fortalecimento
muscular e desenvolvimento do sistema cardiovascular. Kurme, A. et al (2004)
mencionam ainda que a grande vantagem da natacdo é a reducdo da vibracdo
e da gravidade e que o efeito de flutuabilidade alivia a tensdo nos musculos e
articulacdes (Kurme et al, 2004, pp. 84-85).

Em sintese, e de acordo com o site da APH'?, as vantagens desta atividade aquatica
sdo as seguintes: a dgua pelo pescoco reduz a sensagdo do peso do corpo em
quase 90%, todas as partes do corpo (musculos e articulagdes) estao protegidas,
reduz o impacto do peso do corpo nas articulacdes e por Ultimo, a resisténcia ao
avanco possibilita um esforco fisico e motor através de exercicios simples sem
causar danos.

Menciona-se ainda que, quando a prética da natacdo é regular e orientada, pro-
porciona: o fortalecimento do sistema musculo-esquelético; o desenvolvimento
da capacidade cardiorrespiratoria; a aquisicdo de maior estabilidade emocional
com efeitos integradores; uma melhoria na condicéo fisica, o fortalecimento dos
niveis de confianca e autoestima; momentos de lazer e recreagao.

Segundo a Federacao Portuguesa de Natacdo, a natagcdo engloba sete moda-
lidades, sendo estas: a natacao pura, o polo aquatico, a natacao artistica, os
masters, a natacdo adaptada, as dguas abertas e os saltos. Nesse sentido, os
estudos e autores anteriormente mencionados apenas se reportam a moda-
lidade da natagdo pura. Por esse motivo, quando se analisa o Quadro 4 - “Des-
portos e atividades fisicas e riscos hemorrdgicos associados’, constata-se que
o polo aquético tem um alto risco hemorrdgico, devido a especificidade da
modalidade, ou seja, é um jogo coletivo que implica contactos permanentes
com os outros jogadores.

Na natacdo pura importa referir que a execugao correta das técnicas reduzira o
risco de lesdes por “stresse articular”. As lesdes derivadas da pratica da natagao
devem-se, essencialmente, ao treino excessivo e a execucdo incorreta das técni-
cas de nado. Por outro lado, os nadadores podem desenvolver uma flexibilidade
excessiva ao nivel dos ombros.

A aprendizagem na modalidade passa inicialmente por uma adapta¢éo ao meio
aquatico (AMA) nos cinco dominios: imerséo, respiracao, equilibrio, propulsao

12 - "Hemofilia - Desportos aconselhados’, in www.aphemofilia.pt/quanto-somos/, consultado a 20 de julho de 2022.
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e salto e sé posteriormente se abordam os estilos de nado (livre, costas, brucos
e mariposa). A aquisicdo destas competéncias é crucial para a seguranca de
qualquer pessoa.

Os riscos associados a pratica desta modalidade prendem-se essencialmente
com o de escorregar nas superficies molhadas que envolvem a piscina e possiveis
contactos fisicos de risco, quando acidentalmente podem colidir com outros
nadadores na piscina (Kurme, 2004, pp. 84-85).

Por outro lado, convém acrescentar que uma pessoa com hemofilia pode fazer
saltos e viragens na piscina, desde que domine a técnica e tenha em consideracéo
a profundidade da mesma.

A pratica sistemética desta modalidade diminui efetivamente o aparecimento de
crises hemorragicas, contribuindo assim para uma melhoria da qualidade de vida
e, como Jones (2004, p.9) refere,“Nenhuma crianga deverd chegar a adolescéncia
sem ser capaz de nadar”.

3.3 PRINCIPIOS FUNDAMENTAIS DO TREINO

Os principios fundamentais do treino sdo um conjunto de pressupostos, com-
provados cientificamente, em que se baseiam os meios e métodos de treino
atualmente desenvolvidos. No processo de formacao desportiva de uma crianca
e/ou jovem sao varios os principios que importa respeitar, pois deles depende a
melhoria da condicéo fisica, 0 conhecimento da aplicagdo das cargas e os tempos
de repouso necessdrios para se conseguir alcancar as adaptagdes especificas
(Romao e Pais, 2006, p. 51).

Designa-se por carga o conjunto de exercicios que um praticante executa e cujas
componentes se encontram expressas no quadro 5.
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Quadro 5 - Componentes da carga

Repeticao sistematica de exercicios fisicos que induzem a uma

(@.13{c].} o
série de mudancas no corpo.

Intensidade Qualidade de repeti¢oes de um exercicio e, por isso, varia em funcéo
da capacidade de recuperacao do atleta.

Volume Totalidade do trabalho executado.
(%]
(NN}
=
g Duracéo Tempo necessario para a execucao de um exercicio ou conjunto de
Q exercicios.
3
]} Densidade Conjunto de pausas e intervalos da unidade de treino que permitem

manter uma correta ligacdo entre carga e a recuperagao.

Frequéncia Numero de unidades de treino por dia ou por semana

Quadro 5 - Componentes da carga (Roméo e Pais, 2006, p.50)

Contudo, e tal como referido, o papel dos técnicos desportivos (professores de
Educacdo Fisica e treinadores) na escola e clubes é crucial para o alcance dos
objetivos na formacéo desportiva, seja a nivel educativo ou formativo. E também
importante garantir o respeito pela consecu¢do dos mesmos, de acordo com o
cumprimento dos principios pedagdgicos e biolégicos do treino. Entenda-se
como treino o processo para adquirir conhecimentos, habilidades e capacidades.
(https://conceito.de/treino- consultado em 1 de agosto de 2022)

Os principios pedagdgicos do treino sdo: individualizagdo, continuidade, progres-
sdo e intensidade, e cujos conceitos estdo descritos no Quadro 6.

Quadro 6 - Principios pedagdgicos do treino

PRINCIPIOS PEDAGOGICOS DO TREINO

Principio da Cada atleta apresenta particularidades proprias. As mesmas cargas podem
individualizagao ter efeitos em diferentes individuos.

Principio da A aplicacéo das cargas deve ocorrer durante o ano, durante varios anos,
Continuidade para que se verifique uma evolugéo nas capacidades.

Principio do A medida que o processo de treino evolui, as cargas devem ser progressivas
progresso e gradualmente aumentadas.

Principio da A grandeza da carga deve estar de acordo com o nivel biolégico dos atletas.
Intensidade

Quadro 6 - Principios pedagdgicos do treino (Romao e Pais, 2006, p.51)
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Os principios bioldgicos do treino sao: reversibilidade, especificidade e sobre-
carga (Quadro 7).

Quadro 7 - Principios biolégicos do treino (Roméo e Pais, 2006)

PRINCIPIOS BIOLOGICOS DO TREINO

Principio da As mudancas funcionais e morfoldgicas resultantes do treino sao de carater

Reversibilidade transitdrio, ou seja, retomam o estado inicial apés a interrup¢ao do treino.

Principio da S6 se melhora aquilo que se treina. As alteragoes mais importantes,

Especificidade funcionais ou morfolégicas, ddo-se nos 6rgaos, musculos ou outras
estruturas que séo responsaveis pelo movimento.

Principio da Quando a carga aplicada é suficiente para provocar libertacao de energia

sobrecarga e uma mudanga pldstica das células relacionadas com a sintese proteica,

da-se uma mudanca funcional no nosso organismo. Se a carga aplicada
for fraca, ndo provoca alteragdes no organismo; se for intermédia, entéo
o estimulo é o adequado e vai provocar uma adaptagéo ao organismo,
proporcionando o seu desenvolvimento. A adaptagao do organismo ao
treino fisico é determinada pela natureza da sobrecarga (intensidade e
volume de treino).

Quadro 7 - Principios biolégicos do treino (Romao e Pais, 2 p. 52)

Convém reforcar que estes principios também se aplicam ao contexto escolar,
conforme iremos analisar no capitulo 4 —-“A Escola e a Educagao Fisica’, e ainda na
concecdo do planeamento das atividades fisicas para adultos e seniores, quando
orientadas por um técnico de desporto.

3.4 FASES SENSIVEIS NO DESENVOLVIMENTO DAS CAPACIDADES FiSICAS

Ao longo do crescimento do jovem, ha periodos mais sensiveis para o desenvol-
vimento das capacidades fisicas, ou seja, fases em que se houver um estimulo no
treino de determinadas capacidades, estas sofrem uma melhoria mais acentuada
do que em outra fase do seu desenvolvimento. Entenda-se fases sensiveis como
o periodo de tempo durante o qual a pessoa estd particularmente predisposta
para a realizar uma aprendizagem ou suscetivel a influéncia de um fator ou a
auséncia de uma estimulacao particular (Martin, 1981, 1982).

Nesse sentido, é fundamental que o técnico de desporto tenha conhecimento
dessas idades sensiveis para as considerar no planeamento, de forma a nao
comprometer a evolucdo do jovem (Quadros 8 e 9).
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As capacidades fisicas dividem-se em dois grandes grupos: as capacidades
condicionais, que se relacionam com o aspeto quantitativo do movimento, e as
capacidades coordenativas, correspondentes ao aspeto qualitativo do mesmo.

Quadro 8 - Fases sensiveis para o desenvolvimento da capacidade de desem-
penho motor

Aquisicao/
Estabilizacdo
motoras

Resisténcia
aerdbia

Resisténcia
anaerdbia

Forca méxima

Forca rdpida

Forca de
resisténcia

Velocidade

Flexibilidade

Quadro 8 - Fases sensiveis para o desenvolvimento da capacidade de desempenho motor
(adaptado de Martin, 1981, 1982)

De referir que, no quadro 8, as zonas sombreadas representam o periodo sensivel
no desenvolvimento de cada capacidade e as zonas mais superiores representam
o periodo de maior susceptibilidade as influéncias do treino. Por outro lado, ha
ainda a considerar o estado de maturidade da crianga e do jovem, pois somente
através de uma dinamica multilateral do treino se conseguird uma progressdo e
especializacdo futura adequada.
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Costa (2006) refere que o envolvimento de uma crianga no desporto s6 deveria
iniciar quando a mesma se encontra num estado de preparacdo 6tima para a
execucao das habilidades especificas de uma determinada modalidade.

Quadro 9 - Fases sensiveis para o desenvolvimento das capacidades biomotoras
e coordenativas

m PERIODOS SENSIVEIS

i Aprendizagem | Treinode i Treinode Treino de especializagao
motora base ¢ desenvolvi-
: i mento

Capacidade
biomotora

Destreza/
Agilidade

Sensagdo de
pressao/

Orientacao
espacial

Tempo de

Capacidade
aerébia

Forca muscular

Masculino

Quadro 9 - Fases sensiveis para o desenvolvimento das capacidades biomotoras e coordenativas
(adaptado de Martin, 1981, 1982)
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3.5 ESPECIALIZAGAO PRECOCE

Por vezes, ha a tentativa de submeter algumas criancas e jovens a um treino mais
intenso, sem respeito pela sua integridade fisica e mental. Segundo José Soares
(1990), frequentemente sdo utilizadas formas de trabalho cujos principais objetivos
ndo passam, apenas, pela utilizacdo da motricidade como forma de manipulacdo
de cardter formativo, mas também de a¢des que visam somente elevadas perfor-
mances, ainda que pouco prolongadas no tempo, mas que permitem um efeito
imediato.

E precisamente esse conjunto de processos e procedimentos a que os jovens em
formacao (escaldes etarios baixos) se sujeitam e que tém consequéncias nefastas
para a saude.

A especializacdo precoce visando a obtencdo de resultados imediatos, sem res-
peito pela integridade fisica e emocional do jovem atleta, é-lhe altamente lesiva
também no dominio da saude e do equilibrio da sua personalidade, podendo
mesmo condicionar o seu desenvolvimento desportivo futuro.

Ao analisar o quadro 10, podemos constatar as consequéncias de uma especiali-
zagao precoce em comparacao com um desenvolvimento multilateral e desejavel
para a crianga e jovem.

Quadro 10 - Carateristicas da maturacdo precoce e multilateral

ESPECIALIZAGAO PRECOCE DESENVOLVIMENTO MULTILATERAL

Melhoria rapida de desempenho Melhoria da capacidade de desempenho
mais lento

Melhores resultados aos 15/16 anos-cargas Melhores resultados depois dos 18 anos

que promovem a adaptacdo rapida

Inconsisténcia da prestacao competitiva Maior consiténcia em competicéo
Abandono provével aos 18 anos Carreira mais longa

Tendéncia para lesdes com consequéncia Menor tendéncia para lesoes

da adaptacao forcada

Quadro 10 - Carateristicas da maturacéo precoce e multilateral (adaptado de Bompa, 1999)
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Por vezes, delimitar o ponto em que a carga de treino esta a criar adaptacao ou
a originar efeitos danosos no organismo é complexo e, nesse sentido, importa
salientar o papel da constante comunicacdo que devera existir entre o jovem e
o técnico que o orienta.

3.6 RECOMENDAGOES - ANTES E APOS A PRATICA DESPORTIVA

Antes de iniciar a pratica de qualquer desporto, a pessoa com hemofilia deve
consultar o seu médico, de forma a garantir que estejam reunidas todas as con-
dicdes de saude desejaveis.

De forma a garantir uma pratica normal e regular da atividade e ndo esquecendo
a correlagdo do risco hemorragico nos desportos, nas diversas vertentes mencio-
nadas no ponto 3.2. “Atividades Fisicas e Desportivas Recomendaveis’, convém
ter em consideracdo alguns aspetos no planeamento das sessdes, nomeada-
mente: selecdo dos exercicios de acordo com a condicdo da pessoa; se houve
uma hemorragia recente; se existe, ou nado, articulacdo-alvo; existéncia de algum
dano articular presente ha algum tempo; presenca de dor em repouso; dor ou
crepitacdo do movimento solicitado; identificacdo de atividades e/ou tarefas que
sejam dificeis ou dolorosas na sua realizagao; nivel de consciencializacdo para a
correta execucao do exercicio e cumprimento do solicitado.

E de relevar a importancia da comunicacdo permanente entre o técnico des-
portivo e a pessoa com hemofilia para a avaliagdo do risco de uma atividade e/
ou tarefa a propor, de forma a evitar a ocorréncia de uma hemorragia. Por outro
lado, os exercicios de aguecimento e alongamento sdo cruciais antes e depois da
pratica desportiva, dado que na fase pré-exercicio preparam o organismo para o
esforgo e, no pds-treino, favorecem a recuperagdo muscular.

Sebastién Lobet (2018) assegura que “a realizacao de exercicio de repente, sem
aquecimento, é a causa de muitas lesées desportivas bem como de lesées por
hemorragia aguda especificas em jovens com hemofilia”. O autor refere ainda
que o aquecimento prepara o organismo através do exercicio gradual, aumenta
a temperatura corporal, facilita a circulacdo do sangue do coracao para os mus-
culos, aumenta a elasticidade dos musculos, tenddes e ligamentos necessarios
ao exercicio e, evita contraturas musculares e entorses.

O estudioso subdivide o aquecimento em trés etapas: inicialmente uma corrida
a um ritmo lento com uma variedade de movimentos para aquecer os grandes
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grupos musculares, posteriormente exercicios de alongamento e agilidade dos
principais grupos musculares e, por ultimo, um aquecimento especifico de acordo
com o desporto praticado, com exercicios tecnicamente similares ao que se vai
realizar, dando como exemplo aquecer os pulsos e os tornozelos antes de jogar
ténis ou badminton.” (Lobet, 2018, p. 23)

Além de um bom aquecimento, deve também fazer-se um bom arrefecimento
corporal, de modo a que se possa potenciar a recuperagdo corporal e se pre-
venir lesdes. Os alongamentos devem ser realizados de forma suave e lenta,
durante pelo menos 30 segundos. Os principais musculos e articulagbes a
que se devem prestar mais atencao durante o aquecimento e o arrefecimento
sdo: ombros, peitorais, pulsos, adutores, quadriceps, joelhos, biceps, pescoco,
antebraco, isquiotibiais, tornozelos, gémeos, triceps, regido lombar e gltteos.”
(Lobet, 2018, p. 28)

A realizacdo destes exercicios, ainda que bem executados por parte do praticante,
ndo substitui, de forma alguma, a presenca de supervisdo técnica. A prescricdo
de exercicio deve ser especifica, cuidada e individual, pois as limitagdées de uns
podem nao ser as de outros. Por esse motivo, é imprescindivel o acompanhamen-
to de especialistas, o conhecimento técnico das modalidades e da condicao da
pessoa com hemofilia, antes do inicio da pratica desportiva.

3.7 ARTICULACOES-ALVO E MUSCULOS:
EXERCICIO E ORIENTACOES GERAIS

Uma questdo geralmente colocada prende-se com o tipo de exercicios que a
pessoa com a hemofilia pode fazer. Ndo existem exercicios especificos para he-
mofilia, existem, sim, exercicios diferentes conforme o propdsito dos mesmos,
ou seja, a escolha dos exercicios deve ser ponderada em fungdo dos objetivos e
habilidades da pessoa.

Por outro lado, os exercicios devem ser organizados por niveis de dificuldade e, ao
sinal de dor, importa identificar se é fadiga muscular ou sinal de uma hemorragia.
As pessoas com hemofilia devem aprender a conhecer, entender e saber como
0 seu corpo reage, reconhecendo os sinais que ele emite e partilhando com o
técnico essa informacao. Cada caso é um caso, e reportando ao ponto 3.3.- Prin-
cipios fundamentais do treino, as cargas e principios pedagdgicos e bioldgicos
do treino também se aplicam neste contexto.
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Segundo a Federacdo Mundial de Hemofilia em “Exercises for People with He-
mofilia” (2006), o joelho e o tornozelo apresentam algumas funcdes articulares
semelhantes, como tal, para estes dois sistemas articulares deve escolher-se
exercicios que permitam melhorar ou manter a amplitude do movimento, a forca
e a proprioceptividade.

Em relacdo ao cotovelo, esta articulagcdo é comum apresentar limitacdes de mo-
vimento que, as vezes, pode nao permitir a extensao total do membro superior.
Nesse sentido, deve-se dar énfase aos exercicios que permitam o trabalho da
amplitude do movimento, rotacao do antebraco, extensao do cotovelo e pro-
prioceptividade.

Todo e qualquer sistema articular do corpo humano esta em contacto com os
musculos, através dos tenddes, cuja funcdo é a de protecdo do sistema 6sseo.
Portanto, a nivel muscular devem ser trabalhados de forma a restaurar a sua
flexibilidade e incrementar a forca muscular, permitindo uma maior seguranca e
uma diminuicao do risco hemorragico.

Convém referir que a escolha de qualquer programa de exercicios deve ter em
consideracgao os objetivos funcionais da pessoa com hemofilia, ou seja, as fun-
¢Oes que seja capaz de realizar. Por exemplo, os exercicios para uma pessoa com
problemas em subir e descer de uma cadeira serdo diferentes daqueles para
alguém com problemas em correr. O objetivo passa sempre por permitir que a
pessoa com hemofilia tenha um nivel maximo de funcionalidade e independéncia,
melhorando a sua qualidade de vida de uma forma geral.



4. A ESCOLA E A EDUCACAOQ FiSICA

A Educacao Fisica (EF), enquanto disciplina com carateristicas Unicas no curriculo
escolar, integra uma posicao singular na educacdo mundial, ndo somente pelo
contributo para o desenvolvimento harmonioso do corpo e mente, como ainda
nas consequéncias na qualidade da vida adulta. Porém, este facto ndo parece
estar a influenciar de forma eficaz os habitos das criancas e jovens.

De acordo com os Programas Nacionais para a EF, o percurso educativo do aluno
deve ser organizado em funcao da diferenciacdo e em relacdo aos diferentes
tipos de atividade fisica que caraterizam cada uma das areas e subareas. Em
cada ciclo do ensino deve assegurar-se que os alunos participem em situacoes
carateristicas da aprendizagem dos Jogos Desportivos, da Ginastica, do Atle-
tismo, da Danca, das Atividades de Exploracdo da Natureza e dos Jogos Tradi-
cionais, de forma a garantir o ecletismo da EF e promover o desenvolvimento
multilateral nesta faixa etaria.

Visa ainda esta area melhorar os conhecimentos relativos aos processos de eleva-
¢ao e manutencéo das capacidades fisicas, desenvolver o gosto pela sua pratica
regular, e ainda promover a formacgdo de habitos, atitudes e conhecimentos rela-
tivos a interpretacao e participagao no seio das quais se desenvolvem. Contudo,
pressupde decisdes coletivas elaboradas a escala anual e plurianual, bem como
ao nivel do curriculo dos alunos, dos recursos temporais, materiais disponiveis
em cada escola e recursos humanos.

Ap6s a avaliacdo inicial, o professor orienta e organiza o plano anual para a
turma, de acordo com as seguintes consideracdes: diferenciacdo de objetivos
operacionais e atividades, ou seja, devem ser tdo coletivas quanto possivel e tao
individualizadas quanto necessarias; permitir atividades adequadas a cada grupo/
subgrupo; diferenciacao de objetivos e atividades para alunos temporariamente
impedidos ou condicionados em realizar a aula.
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Relativamente a carga horaria semanal, os alunos tém um total de 135 minutos,
distribuidos preferencialmente por trés tempos letivos semanais de 45 minutos.
Contudo, a distribuicdo semanal é elaborada pela escola de acordo com as suas
disponibilidades espaciais.

4.1 AEDUCAGAO FiSICA E A HEMOFILIA

Hoje em dia, a grande maioria de rapazes com hemofilia pode frequentar
a escola normal e concorrer em igualdade com os seus colegas. Néo hd
muito tempo, este ndo era o caso e em alguns paises ainda é habitual a
recomendacdo de ensino especial para a hemofilia.

(Jones, 2004, p. 24)

Em Portugal, a hemofilia integrava as necessidades educativas especiais perma-
nentes, na categoria de outros problemas de saude - Decreto-lei 319/91, de 23
de Agosto (Correia, L.1999), devido ao absentismo das criangas e jovens que, por
esse motivo, ndo conseguiam acompanhar o curriculo normal, sendo necessario
proceder a adaptagdes curriculares, de acordo com as carateristicas do aluno. Este
absentismo era justificado pelas crises hemorragicas e, quando frequentavam
as aulas de E.F,, a sua predisposicao era diminuta e/ou condicionada de acordo
com a sua condicao fisica.

Atualmente, a realidade é completamente diferente. Um jovem com hemofilia
tem tanta capacidade para participar, de forma ativa, em todas as atividades cur-
riculares propostas e, oportunidade para se integrar no contexto escolar, como
qualquer outro aluno, desde que esteja a cumprir os tratamentos indicados pelo
seu médico. Inclusive, atualmente, no planeamento do tratamento profilatico,
um dos fatores a ter em consideracdo é os dias em que o jovem tem aulas de
Educacao Fisica, adaptando a toma da terapéutica com as aulas.

Na eventualidade de um aluno apresentar alguma limitagao fisica para realizar
a aula proposta, o professor deve adaptar as tarefas ao mesmo, de modo a que
todos, sem excecdo, possam participar. Por exemplo, a arbitragem de um jogo que
nao implique a movimentacdo do membro afetado, preenchimento de fichas de
observacgao de aula, realizar drible na posicdo de sentado, ou seja, propor tarefas
de acordo com a sua condicao fisica momentanea.

Contudo, os professores de Educacao Fisica, na sua formacdo académica, ndo
abordam a prescricdo do exercicio fisico em patologias menos conhecidas, como
é o caso da hemofilia ou artrogripose, por exemplo. Alguns professores referem
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que vao aprendendo com a experiéncia e formagdes disponibilizadas, quando
surge um caso na escola. Nesse sentido, o papel do encarregado de educacdo
pode ser o de propor a ligagdo entre a escola, médico e a APH, de forma a que o
seu educando se sinta integrado como qualquer colega da turma.

Porém, nem sempre existe essa partilha, devido ao receio de expor o jovem com
esta patologia aos professores e/ou colegas da turma. Apesar de vigorar a Lei de
Protecdo de Dados, seria pertinente e crucial continuar a sensibilizar os encar-
regados de educacdo para que no ato da matricula informassem da condicao
do seu educando, designadamente, o professor titular ou o diretor da turma, de
acordo com o ano de escolaridade. Também o professor de Educacéo Fisica deve
ser informado, para que, na eventualidade de algum acidente ou ocorréncia de
uma hemorragia espontanea, possam ser acionados 0s mecanismos necessarios.

Por outro lado, ao longo dos ultimos anos tem-se verificado um aumento de alu-
nos maioritariamente oriundos do Brasil, Cabo Verde, Mocambique, Guiné-Bissau
e Angola, cujas familias procuram no nosso pais encontrar melhores condicoes
socioeconémicas e de tratamento, conforme casos relatados. Importa referir que
nem sempre 0s processos escolares transitam atempadamente ou por vezes a
informacado é insuficiente e, por esse motivo, é importante salientar a relagao e co-
municacdo entre o encarregado de educacédo, a Comunidade Escolar e o médico.

Convém a escola, designadamente aos professores de Educacéo Fisica, difundir
meios e métodos de intervencdo que possibilitem acompanhar corretamente o
jovem com hemofilia e promover o gosto pelo exercicio para melhoria da sua
condicdo, sendo decisivo e determinante que este disponha da informacéo re-
levante sobre o seu processo escolar.

4.1.1. Orientagdes especificas para alunos com sequelas fisicas

O Programa Curricular da EF, tal como ja foi referenciado anteriormente - além
da selecdo das atividades fisicas e desportivas, de acordo com as possibilidades
espaciais e materiais da escola e as necessidades identificadas nos alunos -, apre-
senta uma preocupacao com a periodizacdo do treino e melhoria das capacidades
motoras. As preocupacdes ao nivel do desenvolvimento destas capacidades de-
verao seguir os mesmos principios pedagdgicos das restantes areas —ainclusao e
adiferenciacdo. No processo da avaliacdo formativa, os valores inscritos na“Zona
Saudavel de Aptidao Fisica” (ZSAF - Bateria de Testes FITNESSGRAM®) para cada
capacidade motora devem ser considerados como uma referéncia fundamental
de forma a que a cada ano de escolaridade o aluno atinja a“Zona Saudavel”.

As tabelas do FITNESSGRAM® avaliam o desempenho do aluno na rea da aptidao
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fisica, em funcdo da idade e do sexo, através de um conjunto de testes: aptidao
aerdbia (testes vaivém, milha ou marcha), composicdo corporal (método das
pregas adiposas ou indice de massa corporal); aptiddo neuromuscular (testes:
abdominais, extensao do tronco, extensao de bracos, senta e alcancga, flexibilidade
de ombros, impulsdo horizontal, impulséo vertical, agilidade 4x10 m e velocidade
20m/40m). A aplicacdo desta bateria de testes é realizada na avaliacéo inicial, na
quinta ou sexta semana para a elaboragdo do plano anual da turma e, posterior-
mente, no final do ano letivo.

A pratica de atividade fisica na hemofilia tem iniUmeros beneficios, dos quais a
diminuicdo das atrofias musculares e a melhoria da mobilidade articular, sendo
este um trabalho individual, especializado e orientado pelo professor. Como
orientagdes de exercicios para esse efeito, sugere-se a consulta do ponto 3.7.

A melhoria da sua aptidao fisica ira refletir-se na pratica das atividades fisicas e
desportivas propostas. Contudo, cada caso é um caso e, embora se possa tratar
da mesma articulacdo-alvo, as limitacdes podem ser bastante distintas de jovem
para jovem, independentemente da gravidade da sequela fisica.

Na ocorréncia de uma hemorragia excessiva ou de um grave traumatismo, o
professor responsavel devera entrar de imediato em contacto com o encarregado
de educacao, de modo a encaminhar o aluno para as urgéncias do hospital onde
o jovem esteja a ser acompanhado.

Note-se que apenas foram focados os jovens com sequelas fisicas, dado que os
que ndo as tém podem realizar uma pratica desportiva e de atividade fisica como
qualquer outro aluno, com os devidos cuidados e precaugdes.

Por ultimo, deve salientar-se a importancia de uma boa relagdo professor-aluno,
de forma a garantir uma participacdo semelhante possivel a dos seus colegas.
Para tal, o professor deve respeitar e confiar na informacao transmitida pelo
aluno, pois este conhece melhor os seus préprios limites, contribuindo, deste
modo, para diminuir o medo e a angustia em realizar certas tarefas propostas,
bem como garantir a sua seguranga, melhoria da autoestima e do autoconceito
do préprio jovem.

5.0 ADULTO E A ATIVIDADE FISICA

O aumento da longevidade e o uso da tecnologia exige das pessoas mudancas
estruturais no seu modo de vida que afetam diversos aspectos, desde a alimen-
tacdo aos habitos e praticas fisicas, condicionando ainda mais os movimentos
corporais da pessoa.

Por outro lado, as condicdes laborais nem sempre sdo as desejaveis com sequén-
cias nefastas para a saude, tendo em consideracdo que a maior parte do dia é
passado no trabalho.

Grandjean (1998) refere aimportancia do estudo para as posturas adotadas pelo
trabalhador na execucdo das suas tarefas didrias, uma vez que estas podem ser
responsaveis pelo desgaste fisico do trabalhador, designadamente, através dos
vicios posturais. Além destes, o tempo de repouso insuficiente, a frequéncia de
repeticdo de movimentos e a aplicacdo nao uniforme de forcas, podem ser fato-
res que contribuem para o aparecimento de lesées musculo-esqueléticas. Estas
manifestam-se sob a forma de dores, desconforto e sensacao de formigueiro, bem
como inchaco das articulagdes, diminuicdo da mobilidade ou da forca muscular.

Convém referir que, com o teletrabalho e as condicdes existentes no domicilio
de cada um, ndo houve somente um aumento destas sintomatologias devido as
posturas adotadas, como ainda, outros problemas de satde ligados ao sedenta-
rismo, designadamente ao nivel da saude mental.

Para além destes aspetos, se o adulto com hemofilia, a data atual, nao fez profi-
laxia enquanto crianca, pode apresentar outras limitagdes fisicas que, em alguns
casos, levam ao preconceito social (v. APH, 2021, p.36). Estas limitacdes ndo se
circunscrevem a dificuldade de locomocéo. Incluem também o receio de serem
tratados com exclusdo ou preconceito, provocando vergonha e esforco para
esconder a sua patologia. O impacto pode manifestar-se igualmente ao nivel
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laboral, ou seja, pode haver o receio em expor a patologia a fim de nao afetar a
carreira, além de nem sempre as condicOes laborais serem as desejaveis para a
pessoa com esta condicao fisica.

Por estes motivos, a importancia da atividade fisica regular e orientada nédo so-
mente atenua os efeitos de um sedentarismo inerente, mas ainda contribui para
uma sensacao de bem-estar.

As atividades fisicas sugeridas para o adulto com hemofilia, em tratamento profi-
latico, numa vertente luidica/recreativa, de acordo com as suas especificidades e
solicitacdes motoras requeridas na sua pratica, considerando ainda as recomen-
dacgdes do Dr. Sébastien Lobet expressas no Quadro 4 - “Desportos e atividades
fisicas e riscos hemorragicos associados” sao: andar de bicicleta, badminton,
basquetebol, bowling, caminhada, canoagem, danca, escalada interior, fitness,
walking football, gindstica, jogging, golfe, natacdo pura, hidroginastica, orienta-
¢ao, pilates, ténis de mesa, tai chi (arte marcial), tiro com arco e yoga adaptada a
condicdo fisica da pessoa.

Convém referir alguns aspectos sobre determinadas atividades mencionadas. A
natagado pura é uma excelente forma de exercicio que oferece uma carga minima
sobre as articulagoes, permite uma facilidade no movimento e estabilizacdo do
tronco em cadeia aberta. Desenvolve, ainda: o controlo motor e percecédo corpo-
ral, a coordenagao do movimento nas extremidades superiores com as inferiores
em equilibrio e flutuacao, o controlo da respiracéo, a resisténcia cardiovascular,
o controlo da dor e relaxamento; quando existe uma pratica regular efetiva.
Contudo, sendo uma habilidade avancada e, se for executada incorretamente ou
excessivamente, pode desencadear sobrecargas no sistema musculo-esqueléti-
co, retardando a recuperac¢ao ou criando uma nova lesdo. Neste ambito, para o
alcance dos objetivos individuais, had que reavaliar o estilo de nado, dialogando
com a pessoa com hemofilia, garantindo que o mesmo seja biomecanicamente
eficiente e seguro na sua pratica.

No entanto, as pessoas com hemofilia que nao fizeram tratamento profilatico,
enquanto criancas apresentam geralmente sequelas fisicas e nao conseguem
realizar o estilo de nado tradicional, devido a limitagdes na amplitude de movi-
mento, disfung¢des no controlo motor e coordenacéo, fraqueza muscular, desvios
posturais, causando dor ou disfuncéo e, nesse sentido ha que adaptar o estilo
de nado. A modificacdo deste estilo é realizada principalmente para reduzir a
carga sobre partes lesadas do corpo e/ou criar um padrao funcional de nado para
aqueles com controlo motor limitado.
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Na eventualidade da pessoa nao dominar o meio aquatico, deve realizar uma
progressao loégica na iniciacdo, de forma a garantir a sua seguranca. As etapas
comegam por: entrar e sair na piscina com seguranca, ajustamento mental a agua
(sentir-se confortavel na movimentacdo dentro de 4gua), controlo da respiracao,
habilidades de recuperacao, controlo de flutuacdo estacionaria, habilidades de
suspensdo, mudancas de direcao e, a posteriori, introduzir os estilos de nado.

Quando se domina o meio aqudtico, a hidroginastica pode ser outra opcdo de
exercicio, pois melhora a capacidade aerdbia, a resisténcia cardiorespiratéria, a
forca muscular e a flexibilidade. Esta atividade pode levar a um menor impacto
nas articulagdes, menor esforco nos movimentos e sensacdo de conforto causado
pela agua. Atualmente, no que concerne a esta atividade existem uma diversidade
de opg¢des para a sua pratica, com ritmos e intensidades diferentes.

Para além destas possibilidades em meio aquético, o médico pode prescrever
a hidroterapia, de acordo com a necessidade da pessoa com hemofilia. E uma
atividade terapéutica que se carateriza pela realizacdo de exercicios dentro de
uma piscina com agua aquecida, utilizando diferentes técnicas de acordo com
as necessidades identificadas. A hidroterapia visa ajudar na diminuicao de pro-
blemas de postura, possibilitar uma sensacao de bem-estar, melhorar aimagem
corporal da pessoa e, consequentemente a sua autoestima; para além dos ou-
tros beneficios, como fortalecimento muscular, alivio das dores musculares ou
articulares, promover o relaxamento muscular, melhorias ao nivel do equilibrio
e coordenacdo motora.



6.0 SENIOR E A ATIVIDADE FISICA

Jones (2004) refere que a qualidade de vida serd melhor se a pessoa com hemofilia
se mantiver ativa, e consequentemente a dor e as restricoes nos movimentos
serao menores. Salienta ainda que se deve evitar a obesidade, pois os sujeitos
nao s estdo mais expostos a acidentes, como estdo constantemente a colocar
um grande esfor¢o nas suas articulagdes que se irdo desgastar mais rapidamente.

Esta geracdo passou por um desconhecimento e escassez de resposta ao trata-
mento da patologia pelo que teve de aprender a viver e alidar com a dor."Quando
eram novos, nos anos 70 e 80 ndo havia profilaxia’, segundo testemunho de um
médico imunohemoterapeuta (APH, 2021, p. 43). Consequentemente, verificou-
se a privagao e o receio em realizar atividades fisicas, por medo de desencadear
hemorragias. Ainda nesse estudo da APH (2021), um sénior menciona que o
seu maior sonho era conseguir fazer 1 km de piscina e manter a autonomia e a
mobilidade articular.

De acordo com Matzudo (2009), o exercicio fisico surge como forma de prevencéo
e reabilitacdo da salide no sénior, ao promover a sua aptidao fisica, permitindo
melhorar a sua independéncia e autonomia, reduzindo o risco de quedas e possi-
bilitando a melhoria das atividades funcionais. Perante tais evidéncias, a atividade
fisica regular e orientada deve ser encorajada, contribuindo ainda para um efeito
positivo nos fatores de risco (hipertensao, dislipidémias, diabetes, entre outros).
Contudo, esses beneficios parecem ser ampliados quando o habito de praticar
exercicio fisico foi mantido desde a juventude.

Com o avancar da idade, o organismo sofre profundas alteracdes celulares e
metabdlicas que alteram, entre outras, a fungdo muscular. A sarcopenia estd
associada a uma diminuicdo progressiva da massa muscular, provocando, por
conseguinte, atrofia muscular generalizada e, por sua vez, uma redugdo con-
comitante da forca muscular. Este fendmeno esta associado a outras alteracdes
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anatomico-fisioldgicas, como a diminuicao progressiva da componente mineral
do esqueleto - a osteopenia. (Gilloteaux e Rocchelle, 2009). Dhem (2009) men-
ciona que a imobilizagcdo, mesmo de curta duracéo, é o suficiente para induzir um
balanco calcio negativo, pelo que, em qualquer circunstancia, o movimento e a
atividade fisica, devem ser incentivados. Moreno (2003) corrobora e menciona
ainda que a atividade fisica é um dos fatores que ajudam a aumentar a densidade
6ssea, a prevenir e a minimizar a osteoporose.

Com o envelhecimento também ocorre degeneracdo da capsula articular, pois
a medida que a pessoa envelhece as articulagoes fibrosas calcificam-se, sendo
recobertas por uma matriz éssea. Por sua vez, a rigidez dos ligamentos limita a
amplitude e a velocidade de movimento das articulagdes. A pratica de atividade
fisica moderada pode favorecer a mobilidade articular. Para Vandeput (2009),
as articulacdes da anca e do joelho merecem uma atencéo especial, durante o
programa de atividade fisica, pois sdo as articulacdes mais solicitadas nas ativi-
dades diarias.

Por outro lado, Dias et al (2009) menciona que o desequilibrio é um dos princi-
pais fatores que condicionam a vida do sénior, podendo levar a reducdo da sua
autonomia, ja que é um fator indutor para a ocorréncia de quedas. As desordens
da marcha e do equilibrio colocam os seniores em risco crescente, causando
sequelas psicossociais, como perda de autonomia, diminuicao da auto-estima,
depressao, ansiedade e medo de cair. Muitas vezes, esta situacdo leva o sénior a
isolar-se socialmente (Melo e Azevedo, 2007).

Na ocorréncia de uma queda ocorrem lesées graves que podem levar a inativi-
dade e/ou imobilidade, originando a diminuicdo ou a perda da independéncia,
tal como mencionado pelos seniores do estudo publicado pela APH (2021, p.43)
Compreender para melhor viver com hemofilia, sendo um dos aspetos pelos quais
revelam receio, ou seja, perder a autonomia implica ficarem dependentes da
familia e ndo querem ser uma preocupacéo ao sobrecarregar a mesma.

Perante o exposto, um programa de atividade fisica regular e orientado para se-
niores com hemofilia deve ter uma intensidade moderada de atividade aerdbia,
incluindo atividades que mantenham e/ou melhorem a flexibilidade e exerci-
cios de equilibrio. Devem ainda ser enfatizadas as atividades de fortalecimento
muscular, de modo a reduzir comportamentos sedentarios e treinar formas de
gestao de risco. Relativamente ao tempo de pratica, o desejavel seria no minimo
trinta minutos de atividade fisica aerébia diaria, em cinco ou mais dias da semana
(APH, 2019, p. 9).
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As atividades fisicas sugeridas para o sénior com hemofilia sdo: a gindstica, a nata-
¢ao, hidroginastica, a danga, caminhadas (marcha) e o Walking Football adaptado.

Na ginastica, o programa de exercicios fisicos deve ser adaptado as carateristicas
fisicas, sensoriais e psicoldgicas do sénior. Este promove a melhoria da postura e
controlo corporal, a mobilidade musculo-articular, o equilibrio, a coordenacao,
o ritmo e a comunicacao, como influencia ainda as atividades de autonomia no
dia-a-dia, prevenindo, por exemplo, as quedas.

A natacdo e a hidroginastica, por sua vez, permitem a manutencéo das qualidades
fisicas num ambiente apelativo, seguro, facilitador e confortavel. A suspensao do
corpo dentro de 4gua facilita a mobilidade e alocomocao, os exercicios respiraté-
rios ajudam a manter essa funcdo mais eficaz; os exercicios em grupo e/ou dois a
dois podem contribuir para desenvolver a comunicacao e a cooperacao entre os
seniores. No entanto, convém referir que, mesmo que estejam enquadrados no
programa aquatico e/ou de reabilitacdo, é necessario dominar o meio aquatico
referenciado e descrito no ponto 5“0 dulto e atividade fisica”

As caminhadas regulares com a familia e amigos em superficies planas.

O Walking Football consiste em jogar futebol a caminhar, sendo que as equipas
podem ser mistas (homens e mulheres). Apesar de ser um jogo coletivo, ndo ha
contactos fisicos com os restantes participantes e nao existe limite nas substitui-
¢oes. De forma a que seja convidativo para esta faixa etéria, sugerem-se algumas
adaptagdes, ao nivel da drea do jogo, constituicao das equipas e duracao do
mesmo. Esta atividade deve ser realizada numa vertente ludica/recreativa, na qual
podem participar amigos, familiares e elementos com outras idades. Trata-se de
uma atividade sugestiva para um encontro familiar ou associativo, permitindo a
integracao da pessoa com hemofilia com mais limitacoes fisicas, em que apela a
participacdo de todos ao seu ritmo, independentemente da sua condigao fisica.

Todas estas possibilidades de atividade fisica regular e orientada, mais ou menos
ativas e organizadas, tém uma componente social muito importante, porque
promovem naturalmente o convivio e a integragdo num grupo de pessoas com
interesses e motivacdes comuns. Muitos seniores com disturbios crénicos sdo
particularmente bons a ajudar os outros. Eles ja passaram “pela experiéncia” e
conhecem as frustracdes e dificuldades encontradas pelos jovens (Jones, 2004).



7. PROCEDIMENTOS ATOMAR
EM CASO DE HEMORRAGIA

O objetivo do tratamento profilatico é a prevencao de hemorragias ou diminuigcao
do agravamento nas mesmas, em pessoas com hemofilia, mesmo sendo praticantes
desportivos. No entanto, podera ocorrer alguma hemorragia espontanea ou apds
um traumatismo, no decorrer de uma aula e/ou treino. Estas podem ser de maior
ou menor gravidade, ou seja, tanto pode ser uma simples hemorragia nasal, como
pode ser uma hemorragia articular, de acordo com o tipo de hemofilia e a causa
adjacente, referenciados no ponto 2.4.“Manifestacdes e comportamentos posturais”.

Assim sendo, é crucial conhecer os procedimentos a tomar nestas situacoes, em
consonancia com a sua gravidade. De acordo com Lobet (Lobet, 2018, p. 31), na
ocorréncia de uma hemorragia deve ser administrado de imediato o tratamento
com fatores de coagulacdo, pois tal permite parar a hemorragia e limitar as suas
consequéncias.

Refere ainda que, para limitar a hemorragia e aliviar a dor, deverdo ser tidos em
consideracdo os seguintes procedimentos: cessar de imediato a atividade ou o
exercicio, descansar a articulagdo por um periodo de 3 a 4 dias e limitando a ati-
vidade; aplicar gelo, envolvido num pano, na articulagcdo ou musculo durante 15
minutos, de 3 em 3 horas, durante 2 a 3 dias; elevar o membro, de forma a evitar
inchaco adicional; aplicar uma pressao leve com uma ligadura eldstica envolven-
do a articulagao; efetuar presséo leve sobre a ferida durante varios minutos, na
eventualidade de se tratar de um arranhao ou corte; administrar analgésicos, de
acordo, com a prescricdo médica.

Na eventualidade de ocorrer uma hemorragia mais grave, a pessoa com hemofilia
deve deslocar-se a urgéncia do hospital mais préximo que disponha de fatores
de coagulacdo e contactar o Centro de Tratamento da Hemofilia para que haja
uma coordenagéo no tratamento.



CONCLUSAO

Incutir na pessoa com hemofilia uma pratica de atividade fisica regular e orien-
tada associada a um estilo de vida saudavel deve ser uma prioridade. Estas
atividades devem igualmente ser apreciadas pela prépria pessoa, pois, caso
contrério, a falta desse interesse intrinseco, levard ao seu abandono. Convém
acrescentar que esta pratica fisica regular apenas é possivel devido ao avan¢o
dos tratamentos, que, por sua vez, necessitam de ser acompanhados por um es-
tudo farmacocinético prévio. Existem algumas limitacdes na pratica do exercicio
fisico, mas a patologia sé por si ndo o proibe. Por vezes, é a falta de informacao e
formacdo que leva a inatividade fisica da pessoa.

E importante referir que o conhecimento sobre esta patologia, por parte dos
técnicos de desporto, € escasso, pelo que seria importante sensibilizar e incenti-
var os 6rgdos de gestdo na educacao a redefinir os percursos educativos na sua
formacdo. A atualidade exige profissionais multifacetados que permitam a inte-
gracdo de toda e qualquer criancga, jovem, adulto e sénior, pois podem e devem
ter o direito a participar em todas as atividades propostas, sem diferenciacéo.

Efetivamente, se se considerar a abrangéncia e diversidade de oportunidades que
o fenémeno desportivo pode proporcionar, de acordo com o que cada um pre-
tende retirar dele, com facilidade se apercebe que a pratica das atividades fisicas
e desportivas proporcionam ocasides privilegiadas, no ambito da relacdo com a
sociedade, especialmente no que concerne ao convivio, a troca de experiéncias,
ao enriquecimento social e desenvolvimento do bem-estar fisico e psicolégico.

Mais se acrescenta que ha ainda um vasto percurso a percorrer, principalmente
no momento de tragar a melhor estratégia para a promocao e integracao destas
pessoas ao nivel desportivo. Deve, por isso, relevar-se aimportancia na partilha de
conhecimentos e informacdes sobre as metodologias recomendadas, tendo em
consideracdo a avaliacdo das aptiddes individuais, necessidades e interesses, tal



como é essencial um acompanhamento multidisciplinar da pessoa com hemofilia.
Em suma, espera-se que este trabalho seja um contributo para a comunidade
hemofilica, desmitificando algumas questdes associadas a pratica da atividade
fisica e desportiva, ao revelar as necessidades e as condi¢des impostas para a
sua pratica efetiva, em qualquer faixa etaria, desde que adaptada e adequada a
condicdo de cada um.

Ser desportista é uma opcao; ser ATIVO é uma necessidade para a pessoa com
hemofilia, a medida que se envelhece.
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