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OBJECTIUS I FUNCIONS DEL CONSELL CONSULTIU DE LA 
FUNDACIÓ PRIVADA CATALANA DE L’HEMOFÍLIA 

Respondre a les qüestions científiques plantejades pel Patronat 
de la FPCH 
 
Elaborar documents de consens, dictàmens, informes i 
declaracions científiques derivades de les consultes que 
sorgeixen des de la FPCH  
 
Organitzar i dissenyar el programa de la jornada anual i  
d’altres esdeveniments de caràcter similar 
 
Proposar al Patronat de la FPCH noves línies d’actuació per la 
promoció de la salut de les persones amb coagulopaties  
Congènites. 
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COMPOSICIÓ DEL CONSELL CONSULTIU 

El Consell Consultiu està format per professionals amb reconeguda  
trajectòria científica en el diagnòstic i tractament de persones 
amb coagulopaties congènites i/o vinculats a l’assistència d’aquest 
col·lectiu 
 
 
  President:  Dr. Rafael Parra   
  Secretari:  Dr. Jose Mateo 
  Vocals:    Dra. Carme Altisent 
     Dr. Ruben Berrueco 
     Dr. Victor Jimenez-Yuste 
     Dr. Miquel Rutllant 
     Dra. Amparo Santamaria 
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PROPOSTES DE NOUS PROJECTES 
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1. CREACIÓ DEL REGISTRE DE PACIENTS AMB 
COAGULOPATIES CONGÈNITES DE CATALUNYA 

 
2. GRUP DE TREBALL PER LA REHABILITACIÓ EN  

L’ARTROPATIA HEMOFÍLICA 
 



REGISTRE DE PACIENTS: DEFINICIÓ 

Un registre és una base de dades de individus diagnosticats  
amb hemofília o d’altres coagulopaties congènites. 
 
Recull informació estandarditzada sobre detalls personals:  
edat, sexe, tipus de malaltia, gravetat, tractament, complicacions 
(inhibidors, artropatia, VIH, hepatopatia…) 
 
Consentiment informat.  
 
Les dades són anònimes.   
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1. CREACIÓ DEL REGISTRE DE PACIENTS AMB 
COAGULOPATIES CONGÈNITES DE CATALUNYA 
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national patient registry / registre nacional de pacients 

WFH Guide , 2005 
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invaluable tool for improving the lives of  people with haemophilia: 

eina valuosa per millorar la vida de les persones amb hemofília 

WFH Guide , 2005 
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monitoring of  their health / monitoritzar la seva salut 

WFH Guide , 2005 
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long term planning / planificació a llarg termini 

WFH Guide , 2005 
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priority setting for health care / establiment de prioritats per a la 

cura de la salut 

WFH Guide , 2005 

12 



to answer fundamental questions about the hemophilia population 

/ respondre preguntes fonamentals sobre la població hemofílica 

WFH Guide , 2005 
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Hospital 

Hospital 

Hospital 

Base de dades 
 

Coordinació / 
Data Manager 

 
Control de Qualitat 
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• Conèixer el cens real de pacients amb coagulopaties 
congènites. Distribució geogràfica, per patologies, 
per gravetat,… 
 

• Conèixer el resultat en salut. Complicacions 
 

• Conèixer els resultats reals d’eficiència dels fàrmacs 
 

• Vetllar per la seguretat a llarg termini 
 

• Millorar el coneixement de la gestió de la malaltia 
      a partir dels informes/dictàmens 

 
• Dissenyar estudis observacionals 
 
• Conèixer el cost total del tractament de les  
      diferents patologies  

Coneixement 

REGISTRE: UTILITAT 
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• Ajudar a la presa de decisions enfront d’un pacient 

 
• Focalitzar la recerca 

 
• Millorar la planificació i organització de recursos 

 
• Reforçar l’adequació i l’eficiència dels tractaments 

 
• Establir protocols de tractament 

 
• Disposar d’informació per a la planificació, 
      seguiment i disseny de pressupost 
 
• Millorar en la presa de decisions 

 

Suport a la 
planificació  
i presa de  
decisions 

REGISTRE: UTILITAT 
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Participació 

Pacients 

Qualitat 

Equitat 

Transparència 

REGISTRE: IMPLICACIONS PEL PACIENT 
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REGISTRE: FACTORS D’ÈXIT 

Planificació  
de la 

implantació 

Fiabilitat de les  
dades 

Automatització 

Confidencialitat  
de la informació Implicació dels 

professionals 

Confiança Facilitat dús 

Comunicació 
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Hemorràgia articular  
repetida            

Artropatia hemofílica 

Mobilitat articular reduïda 
Contractures 

Discapacitat musculoesquelètica 
Dolor 

Tractament profilàctic  
amb FVIII/FIX 

 
Noves molècules 

 
Teràpia gènica 

REHABILITACIÓ 
FISIOTERAPIA 
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2. GRUP DE TREBALL PER LA REHABILITACIÓ EN  

L’ARTROPATIA HEMOFÍLICA 
 



EFICÀCIA DE LA REHABILITACIÓ/FISIOTERAPIA  
EN LA MOBILITAT, FUNCIÓ ARTICULAR I DOLOR  
EN PERSONES AMB ARTROPATIA HEMOFÍLICA1 

• La pèrdua de mobilitat i funció articular s’acompanya de dolor crònic 
 
• 30-50% persones amb hemofília viuen amb dolor crònic 

 
• Principal recomanació: tractament farmacològic 
 
• 50-80% persones amb hemofília eviten l’exercici físic pel dolor + 

artropatia 
 

• La capacitat per moure’s és un element essencial de la salut i del 
benestar 

1:Recent advances in musculoskeletal physiotherapy for haemophilia. 
Ther Adv Hematol 2018 



EFICÀCIA DE  
L’EXERCICI 
(Revisió Cochrane1) 

Exercicis de resistència 
Exercicis isomètrics 

Bicicleta estàtica 
Caminar sobre cinta 

Hidroteràpia 

Millora del dolor 
Més mobilitat articular 
Més força 
Caminar més estona 

Hidroteràpia 
Eficaç per disminuir el dolor 
(millor que exercicis en terra) 

Exercicis funcionals (cinta, pes,..) millor que 
exercicis estàtics per millorar la força muscular 

1: Strike K et al. Cochrane Database Syst Rev 2016; CD011180 
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TERÀPIA MANUAL1 

Eficaç per millorar el dolor 
Millor qualitat de vida 
NO efecte sobre mobilitat o funció articular 

TERÀPIA ELECTROMAGNETICA2 RCT. 48 adults. Millora significativa de la funció 
articular si s’acompanya d’exercicis de 
resistència 
 
 Exercicis resistència + Teràpia EMG placebo 
 Exercicis resistència + Teràpia EMG 
 Teràpia EMG 
 No tractament 

TERÀPIA LASER  D’ALTA INTENSITAT3 

RCT. 31 nens amb artropatia precoç. 
Eficaç amb fisioteràpia estàndard, amb millora 
del dolor i distància al caminar. 

1: Cuesta-Barriuso R. Physiother Theory Pract 2014 
2: Parhampour B. Clin Rehabil 2014 
3: El-Shamy SM. Disabil Rehabil 2018 22 



Estudi randomitzat 64 pacients amb hemofília greu-moderada. Grup control 
 
Programa d’entrenament individualitzat (6 mesos). Fitness center. 
 
Exercicis de mobilitat, coordinació, força progressiva i resistència 
 
Millora significativa en:  Força muscular 
      Distància recorreguda en 12 min 
      Temps en equilibri sobre una cama 
      Qualitat de vida: Salut general, salut mental,  
      estat d’ànim, treball, familia i resistència. 
 
PERÒ sense canvis en l'avaluació física articular (escala de Gilbert) 

Runkel B et al. Haemophilia 2017; 23:144-151 23 



 

 

EXERCICI 
DOLOR 

BALANÇ ARTICULAR 
FORÇA 

MOBILITAT 

MILLOR QUALITAT 
DE VIDA 

Grup expert:  

   Dra Almudena Crespo. Metgessa rehabilitadora. Hospital Vall d’Hebron. 

   Dra Carmen Ruber. Metgessa rehabilitadora. Hospital Santa Creu i Sant Pau.  

   Dra Natalia Rodríguez. Metgessa rehabilitadora. Hospital Sant Joan de Déu. 

- 
+ 

+ 
+ 
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Exercici físic com part de l’estratègia per alleujar el dolor i 
millorar la força, mobilitat i funcionalitat articular. 
Hidroteràpia i exercici funcional. 


