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EJERCICIO
Fisico

y enfermedades
heuromusculares

La actividad fisica es un factor esencial de salud y de bienestar. Armoniza el funcionamiento del
organismo ejercitando las funciones motoras, cardiaca, respiratoria y metabdlica. Contribuye a
fortalecer la imagen de uno mismo, a combatir la ansiedad y el estrés...

Considerada mucho tiempo contraproducente en las enfermedades neuromusculares por temor a
agravar la enfermedad y a dafiar mas los musculos debilitados, sabemos actualmente que la actividad
fisica esta lejos de ser nociva. Los estudios que evallan el ejercicio fisico en diferentes enfermedades
neuromusculares permiten entender mejor sus efectos en las diferentes funciones del organismo y
especificar las precauciones a tomar, segun la naturaleza de la afeccion.

Numerosas actividades fisicas, adaptadas o no, son posibles. Mas y mas personas que padecen una
enfermedad neuromuscular las practican regular o puntualmente, en su tiempo de ocio o incluso en
competiciones. Poco a poco, aprenden a integrar estas practicas en su modo de vida. Una actitud
prometedora para todos aquellos que todavia dudan en dar el paso.
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ACTIVIDAD FISICA, salud y bienestar

La actividad fisica ejercita y mantiene en forma todas las funciones del organismo, en particular las
funciones cardiaca, respiratoria y motora, contribuyendo a una buena salud. Moverse también permite
tener una percepcién diferente de uno mismo y de su cuerpo, combatir contra el estrés y la ansiedad,
incluso contra la depresién. Por lo que es un factor de bienestar innegable.

La actividad
fisica, équé es?

Entendemos por actividad fisica todo
movimiento  efectuado por los
musculos esqueléticos y que genera
un aumento del consumo energético.
Jugar con los nifos, el deporte en el
colegio o el realizado en el nucleo
familiar, amistoso o asociativo
(club...), el entrenamiento muscular y
las actividades recreativas interiores o
exteriores, los desplazamientos
cotidianos no motorizados (caminar,
ciclismo...), las actividades
profesionales «activas», las tareas
domésticas..., son todas formas de
actividad fisica que ejercitan las

funciones musculares, cardio-
vasculares y respiratorias, y que
necesitan energia.
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Un factor de una buena salud

La actividad fisica regular, adaptada a
cada edad y capacidades, estimula
positivamente el organismo, que debe
adaptarse. El ejercicio fisico mejora
las funciones cardiovascular,
metabdlica, 6sea, muscular, asi como
el funcionamiento fisico. La actividad
fisica contribuye a reducir los riesgos
de enfermedades cardiovasculares, de
obesidad, de cancer, en oposicion al
sedentarismo, que los aumenta.

Los beneficios para el
organismo

¢ Fortalecimiento
cardiorrespiratorio

Durante el esfuerzo, el corazdon debe
suministrar un flujo sanguineo mayor
para proporcionar a los musculos el
oxigeno y los nutrientes necesarios
para producir energia: el ritmo del
corazon se acelera, asi como la fuerza
de sus contracciones.
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Practicar ejercicio permite aumentar
el rendimiento del corazén: se
incrementa su fuerza y su resistencia.
De forma paralela, mejora Ila
flexibilidad de los vasos y el ajuste de
su calibre, facilitando la circulacion de
la sangre. Los pulmones y la caja
toracica se flexibilizan y aumenta su
capacidad, respondiendo mejor a la
demanda respiratoria en lo cotidiano
y en situaciones de esfuerzo.

e Cuidado y proteccioén de los
musculos, equilibrio motor

El musculo se adapta al ejercicio
prolongado, aumentando sus
capacidades para producir la energia
necesaria durante el esfuerzo y
fortaleciendo su  estructura: se
flexibiliza y mejora su resistencia
durante la fatiga y las tensiones
mecanicas sufridas en las
contracciones musculares constantes.
Ejercitado por el ejercicio fisico
habitual, el mdsculo mantiene su



Ejercicio fisico y enfermedades neuromusculares

La ausencia de actividad, es decir el sedentarismo, constituye un factor de riesgo
suplementario para las enfermedades cardiovasculares, la obesidad, la diabetes...
En las enfermedades neuromusculares, deriva de las dificultades fisicas o

metabdlicas, cardiacas o respiratorias, que limitan las posibilidades de movimiento

del cuerpo o la resistencia al esfuerzo. El sedentarismo provoca un deterioro fisico:

los musculos se infrautilizan a causa de la enfermedad o por inactividad, pierden

poco a poco su capacidad para producir fuerza y para resistir la fatiga. El

sedentarismo afecta igualmente a la resistencia de los musculos a las tensiones

mecanicas durante los esfuerzos y los hace mas propensos a lesionarse.

El sistema cardiovascular padece también este deterioro: su capacidad para hacer

frente a un esfuerzo, adaptando el ritmo cardiaco y el flujo sanguineo, disminuye.
El corazdn se vuelve menos resistente, lo que aumenta los riesgos en caso de

solicitudes inusuales.

El deterioro puede concernir a cada uno de nosotros tras una fractura o una

enfermedad banal donde los musculos se atrofian por la inactividad. Pero su
impacto es especialmente importante en las enfermedades neuromusculares, ya
que se afiade a los efectos de la enfermedad sobre los muUsculos y articulaciones.

Esto convierte el ejercicio fisico en mas necesario aun, y son las sesiones

habituales de fisioterapia las que responden, en la medida de lo posible, a esta

exigencia.

masa en células satélites, las células
madre musculares que permanecen
en reposo (quiescentes) entre las
fibras musculares. Estas,
habitualmente inactivas, pueden
multiplicarse para aumentar la masa
muscular o para reparar el musculo si
esta dafiado.

En un nifo, la actividad fisica favorece
una mejor percepcion del cuerpo en
el espacio y en interaccion con el
entorno (esquema corporal).

La actividad fisica y su continuidad en
el tiempo contribuyen a la adquisicion
y preservacion de un buen equilibrio
motor, necesario para la prevencion
de caidas.

e Crecimiento y preservacion 0sea
Durante la infancia y la adolescencia,
los movimientos cotidianos vy el
ejercicio fisico favorecen el
crecimiento déseo y permiten la
constitucion de una masa Osea de
calidad, mas densa y mas resistente.
Es debido a las tensiones mecanicas
que se efecttan en el esqueleto.

Con la edad, el mantenimiento de una
actividad fisica regular contribuye a
conservar esta masa.

e Regulacion del metabolismo

El metabolismo relne las reacciones
en la célula que permiten fabricar los
componentes necesarios para Su
estructura y su funcionamiento, y
producir la energia necesaria segun
sus  necesidades mediante la
degradacién de nutrientes (gllcidos,
lipidos, proteinas). Este metabolismo,
simple en reposo (metabolismo
basal), aumenta considerablemente
con el esfuerzo. Como el musculo
activo es el consumidor de energia
mas importante del organismo, es
uno de los mas influyentes en la
conservacion del equilibrio energético.
Juega un gran papel en la regulacion
de las reservas glucidicas y lipidicas
contenidas en la  composicion
corporal. De esta manera, una
actividad fisica regular permite reducir
el riesgo de diabetes tipo 2 o de
hipercolesterolemia.

Los beneficios psicoldgicos

La actividad fisica permite comprobar
las posibilidades de la propia persona,
sus limites y su superacién. Permite
sentir percepciones y emociones,
desarrollar la confianza en uno mismo
experimentando el éxito y conociendo
el fracaso y la frustracion. Reclama y
desarrolla competencias, como Ila
tenacidad y la escucha. Practicada
con otras personas, sea cual sea su
edad, satisface la necesidad de
relacionarse socialmente.

«Moverse», en un determinado
contexto, por placer, por el
rendimiento, o los dos, proporcionan
energia y liberan el cuerpo y el
espiritu de tensiones y de fatiga, lo
que mejora también el suefo.

La actividad fisica contribuye a luchar
contra el estrés y la ansiedad,
permitiendo a uno mismo sentirse
mejor.

Cada vez mas personas que padecen
una enfermedad
practican una actividad fisica en su
tiempo libre. Esta practica responde a
la necesidad de cuidarse, de retomar
el control de su cuerpo, de ser activo,
de luchar contra los efectos del

neuromuscular

sedentarismo...

Los beneficios del ejercicio fisico
experimentados por estas personas
son, sobre todo, un mayor bienestar
fisico, gracias al mantenimiento de
los musculos y de las articulaciones,
una disminucion de los dolores, y una
mayor autonomia en lo cotidiano.
También experimentan un mayor
bienestar psicoldgico, en particular
una mejor imagen de uno mismo
gracias a la posibilidad de actuar, de
superarse, de compartir momentos
sociales con otras personas.
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EFECTOS DEL EJERCICIO FISICO
en las enfermedades neuromusculares

En las enfermedades neuromusculares, el ejercicio fisico permite

luchar contra las consecuencias del

sedentarismo. Para entender

mejor cuales son los efectos del ejercicio en estas enfermedades,
principalmente en la mejora de la funcion muscular, y cuales son las
precauciones a tomar, los programas de entrenamiento al esfuerzo
han sido objeto de estudios junto a las personas que padecen una

enfermedad neuromuscular.

El entrenamiento al esfuerzo

Esta practica de actividad fisica se
basa en programas de entrenamiento
fisico que consisten en la realizacién
de ejercicios de resistencia o de
activacion muscular (de fuerza), o los
dos, con un ritmo y una intensidad
adaptados y asesorados clinicamente,
por lo menos al principio.

Estos entrenamientos  pretenden
aumentar las capacidades de
respuesta al esfuerzo, mejorando el
funcionamiento muscular,
cardiorrespiratorio y metabdlico.

En el contexto de una terapia a través
de ejercicio, estos programas de
entrenamiento de esfuerzo pueden
ser recetados como complemento al
tratamiento y segin las modalidades
definidas para cada caso.

Esta practica es supervisada al
comienzo de forma regular por el
equipo de rehabilitacion: un médico
de rehabilitacion y medicina fisica
(médico MPR en Francia), un
fisioterapeuta, un  monitor de
actividad fisica adaptada (en Francia
monitor APA con formacién sobre la
implementacion y seguimiento de este
tipo de programas)... Esta practica
puede continuar tanto tiempo como
decida la persona que habra
aprendido a realizar las secuencias y a
identificar sus reacciones frente al
ejercicio.

¢, Qué efectos?

Los estudios clinicos que evalGan
estos programas de entrenamiento
mediante el ejercicio, de resistencia
y/o de fuerza, en personas que
padecen diferentes enfermedades

e El entrenamiento de resistencia*, que requiere el metabolismo aerobio,
consiste en realizar de manera reiterada a lo largo del tiempo (ej: 3 veces por
semana), sesiones de ejercicios con una duracion suficiente (30 o 45 minutos
seguin el ejercicio), con una intensidad de 40 a 60% de fuerza maxima posible
para la persona: caminar o correr en cinta, bicicleta estatica... Su objetivo es
desarrollar las capacidades cardiorrespiratorias y el metabolismo aerdbico para
aumentar la tolerancia (resistencia al esfuerzo).

e El entrenamiento de fuerza* (o activacion muscular, o musculacién) como
cuando se levantan pesas..., requiere el metabolismo anaerdbico (no utiliza
oxigeno). Se basa en la realizacion de contracciones musculares al limite de la
fuerza maxima posible, mediante cargas adicionales. Estos ejercicios tienen como
objetivo mejorar la fuerza pura y aumentar la masa muscular.

* Ver esquema pag. 6/7.

neuromusculares, proporcionan
multiples datos sobre los efectos del

ejercicio fisico en estas
enfermedades.
e El entrenamiento regular de

resistencia, solo y con una inten-
sidad media, no es nocivo para las
enfermedades neuromusculares.
Gracias a un mejor funcionamiento
cardiorrespiratorio y un metabolismo
aerobico (produccion de energia en
presencia de oxigeno) mas eficaz,
mejora las  capacidades de
adaptacion del organismo al esfuerzo
(menos fatiga, mas resistencia) en
enfermedades como la distrofia
muscular facio-escapulo-humeral
(FSHD), la enfermedad de Steinert,
la miositis o la glucogenosis de tipo V
(miopatia de Mc. Ardle). De esta
forma, el entrenamiento  de
resistencia puede aumentar la
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autonomia
incrementar
fuerza muscular.
regular permite
beneficios.

e El entrenamiento de fuerza
(activacion muscular) solo, es mas
controvertido en las enfermedades
neuromusculares. Si no es nocivo
cuando se trabaja sobre los musculos

diaria, sin por ello
sistematicamente  la
Un entrenamiento
mantener  estos

Ejercicio fisico y enfermedades neuromusculares

sanos, siendo mas eficaz en un
estado precoz de la enfermedad en
las miopatias como la FSHD o las
miopatias  inflamatorias... Si es
arriesgado en las miopatias como
distrofias musculares de Duchenne o
de Becker, las miopatias de cinturas...
Ademas, el aumento de la fuerza
muscular no se demuestra siempre. A
pesar de todo, la fuerza muscular

se percibe mejor tras el
entrenamiento, y el malestar diario
disminuye. El bienestar percibido
también aumenta.

e La combinacién de los 2 tipos
de entrenamiento, de resistencia y
de fuerza, permite lograr resultados
interesantes a nivel funcional,
actuando con suavidad sobre los
musculos fragiles.

PECULIARIDADES de ciertas enfermedades

Si no hay recomendaciones médicas en cuanto al tipo de actividad preferente para las principales
enfermedades neuromusculares, la afectacion producida por cada una de ellas puede encaminarse hacia
una préactica de entrenamiento o una actividad en vez de otra, para no provocar lesiones adicionales. El
equipo responsable de la rehabilitacion debe adaptar estas precauciones a cada caso, en funcién de las
caracteristicas de cada uno y del ejercicio deseado.

Distrofias musculares
progresivas

En estas enfermedades, que incluyen
la distrofia muscular de Duchenne o
de Becker (DMD, DMB), la distrofia

facio-escapulo-humeral (FSHD), las
distrofias musculares congenitales
(DMC), las miopatias de cinturas

(LGMD), la enfermedad de Steinert
(DM1)... las fibras  musculares
(células) tienen una estructura interna
y membranosa fragil. Son mas
sensibles a las tensiones mecanicas
ligadas al esfuerzo. Presentan
carencias de regeneracion y pierden
poco a poco la capacidad de reparar
las lesiones que pueden aparecer con
un trabajo excesivo sobre el musculo,
como puede percibirse en gestos del
dia a dia.

El entrenamiento de fuerza del
tipo musculacién, que conlleva fases
de contracciones excéntricas* e
incluso  isométricas* de fuerte
intensidad, debe evitarse al ser
demasiado agresivo para los musculos

*Ver esquema pags. 6

-

Especialmente porque la mejora de la
fuerza no es sistematica y no siempre
esta acompafiada de un beneficio
funcional. Este tipo de entrenamiento
podria generar lesiones irreversibles e
implantar dolores duraderos.

© AFM-Téléthon / Chriétophe-Hargoues

El entrenamiento de resistencia

de intensidad, inicialmente
moderada es, en cambio, posible.
Permite  desarrollar una  mejor

resistencia al esfuerzo.

ContinlGia en la pagina 8.../...
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EL MUSCULO sometidoal esfuerzo

El ejercicio fisico implica a la vez los musculos esqueléticos que producen los movimientos al contraerse, al

k
|

metabolismo para producir la energia necesaria para el esfuerzo y al sistema cardio-respiratorio.
Segun las modalidades de ejercicio (resistencia, fuerza), el impacto sobre la estructura de las células musculares
sera diferente, al igual que recurrir a uno u otro modo de produccion de energia (aerobica, anaerobica).

MECANICO Filamentos de miosina Filamentosde actina
* Durante el ejercicio fisico, los mUsculos son requeridos para producirfuerzay movimiento. r

¢ En las fibras musculares, las células del musculo, son las miofibrillas compuestas de
numerosas proteinas como la actina y la miosina, las responsables de produccion de fuerza.

il

* En respuesta a la estimulacion nerviosa del musculo, los filamentos de actina y de miosina se A\ /,
estrechan (o intentan estrecharse) hacia el centro de cada sarcémero: el musculo se contrae y se ‘ StriesZ ;
retrae (o resiste a su estiramiento seglin el movimiento efectuado). Estos esfuerzos mecanicos
necesitan energia quimica. Sarcémero
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¢ El musculo utiliza ATP (adenosin-tri-fosfato) como energia quimica. La fabrica constantemente, gracias a las distintas vias metabdlicas

activadas en sus células y a la utilizacion de las reservas de nutrientes. | ADAPTACION DEL MUSCULO AL EJERCICIO
¢ 3 vias energéticas intervienen para proveer la ATP necesaria, una u otra preferencialmente segun la naturaleza del esfuerzo, o .Y Flexibilidad y resistencia alastensiones mecanicas

sucesivamente cuando el esfuerzo es prolongado.
e La utilizacion de las reservas de nutrientes (sustrato energético) como el glucdgeno, los lipidos, incluso las proteinas, provee mas o

Las contracciones generan, en las miofibrillas de las fibras musculares, tensiones

TIPOS DE EJERCICIOS Y TENSIONES EN EL mecénicas que producen lesiones de los sarcémeros. Estas microlesiones, mas

menos ATP, mas o menos rapido.
MUSCULO importantes si el musculo se contrae en fuerza (excéntrica), se reducen en pocos dias.
Segun el movimiento efectuado, el musculo puede ~ Provocan reacciones de degradacion proteicas transitorias intracelulares que originan
resistir su estiramiento (contraccion excéntrica o agujetas (dolores post-esfuerzo).
. s . ’ . .7 L
contraccion  isométrica) o contraerse (contraccion %

Como resultado de estos fendmenos, el musculo se adapta y se fortalece.
Cuanto mas entrenado esté el musculo, mas resistira a las tensiones mecanicas
sufridas en las contracciones y menos doloroso le resultara el esfuerzo. El ejercicio

concéntrica).
Ejercicios excéntricos
El movimiento va en el sentido opuesto al acortamiento

— @ ,
: . . L. E= rotege el musculo.
muscular. El mdsculo estirado soporta tensiones mecdnicas x pE gl . dad | 125 ‘tensi L
o e - En las enfermedades neuromusculares, estas tensiones mecanicas son

 Entrenamiento de fuerza (musculacion...), descenso
(montafa...), bajar escaleras,...

e Ejercicios cortos e intensos

e Fortalecimiento muscular

e Son las contracciones las que favorecen el aumento
de la masa muscular. Pero en musculos fragiles,
pueden ser nocivas.

problematicas para las células musculares ya fragilizadas, o porque existe un
[ . .
componente inflamatorio en la enfermedad.
(]
e Aumentode lamasamuscular
Practicar ejercicio fisico de manera habitual permite aumentar el tamafo de las
células musculares a partir de las células madre del musculo, las células satélites,

que estan incorporadas en las fibras musculares vecinas. La masa muscular aumenta
y posiblemente la fuerza también.

@
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- En las enfermedades neuromusculares, todavia no se ha probado que el
ejercicio favorezca la regeneracion muscular, sobre todo en las enfermedades en

—

Ejercicios isométricos Metaboli 1 Sl5f las que la regeneracion no se produce o se produce poco
El musculo se contrae sin que haya movimiento. Hay etabonismo Metabolismo anaerdbico Metabolismo aer6bico i g i P poce.
o ., . X anaerdbico alactico |actico - Via lenta
equilibrioentrelatension aplicadaen el musculo y . <pid Via rapida | drias/ ular/
q - Via muy rapida ; - En las mitocondrias/respiracion celular .
la que genera (se mantiene la postura). - Poco A¥P . - Mas ATP producido. Cecesidad de oxiaena (gz) ADAPTACION DEL SISTEMA CARDIO-RESPIRATORIO
* Yoga, Tai chi chuan, stretching, escalada... producido - Sustrato: glucégeno del e A g id  Elsistemacardiovascularse vuelve mas resistente
* Ejercicioslentos, de intensidad media a importante. - Sustrato: musculo ) 5 U(t: 2 o produc T; i El ejercicio fisico fortalece el sistema cardiovascular, que se vuelve més resistente al
fosfocreatina - Produccion de lactato = - oustrato: g u,co.geno y 11pidos. esfuerzo. Ademas, las capacidades respiratorias se adaptan.
L L. Desecho: " muestra de este metabolismo - Consumo méximo de O2 (VO2)
Ejercicios concéntricos P - Desecho: creatina Entrenamiento anaerébico = muestra de este metabolismo - En las enfermedades neuromusculares con afectacién cardiaca, el entrenamiento de
El movimiento va en el sentido del acortamiento Entrenamiento . - la resistencia, de manera suave, puede ayudar a fortalecer el corazén.
q R o L Entrenamiento aerébico
muscular. Las tensiones aplicadas sobre el musculo anaerdbico

son mas suaves. Esta mas protegido.
e Actividades de resistencia (ciclismo, marchaen llano...)

L . . En las enfermedades metabdlicas neuromusculares, la produccion de energia es insuficiente. Estas vias no pueden ser utilizadas
e Ejercicios largos de intensidad suave a moderada.

correctamente lo que genera una intolerancia al esfuerzo.
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Ejercicio fisico y enfermedades neuromusculares

© AFM-Téléthon
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Es preferible la eleccion de sesiones
de intensidad inicialmente moderada
(de 20 a 40 minutos segun las
modalidades de ejercicio previstas)
pero repetidas (lo ideal seria 3 veces
por semana), aumentando
lentamente la intensidad.

Es importante evaluar frecuentemente
la tolerancia de este entrenamiento
para evitar exigirle demasiado al
musculo y provocar un sindrome de
sobreesfuerzo que pudiese dar lugar a
una pérdida de fuerza o funcion.

En algunas de estas enfermedades,
una afectacion cardiaca acompafia a
la afectaciéon motriz. EI entrenamiento
moderado y bajo control de Ila
resistencia también puede mejorar la
resistencia cardiaca al esfuerzo.

Miopatias metabdlicas

En enfermedades como la
glucogenosis de tipo V (enfermedad
de Mc Ardle) o también las miopatias
mitocondriales, las células musculares
tienen dificultades para proporcionar
la energia necesaria para el esfuerzo.

INFORMES

En la enfermedad de Mc Ardle, por
ejemplo, la produccién de energia a
partir del glucdégeno falla. Estas
dificultades provocan una intolerancia
al esfuerzo: durante el ejercicio, se
manifiestan tanto fatiga como
calambres e importantes dolores
musculares. Si el ejercicio es brusco o
se lleva mas alld de los limites, el
musculo puede resultar gravemente
lesionado (rabdomiolisis), provocando
la liberacién masiva en la circulacion
sanguinea de componentes celulares

potencialmente nocivos para los
rifiones.
El entrenamiento aerdbico* (en

resistencia) progresivo, de baja a
media intensidad, se recomienda en
estas enfermedades. En la
enfermedad de Mc Ardle, permite
fortalecer la resistencia de los
mulsculos 'y mejorar el  tono
cardiovascular. La aportacion en la
alimentacién, antes del ejercicio de
otros nutrientes que  permiten
producir energia, ayuda a limitar las
dificultades para una mejor gestion
de las reservas energéticas.

En las enfermedades metabdlicas

Jugar al futbol en silla motorizada, es practicar un deporte como los demas jovenes

«Nuestro hijo de 11 afios que sufre amiotrofia muscular espinal practica fitbol en silla
motorizada en un club desde los 5 afos. Cuando empezd, realmente, necesitaba hacer

ejercicio; fue la mama de otro nifio que jugaba por aquel entonces quien nos hablo del
fltbol en silla motorizada. Este deporte, menos estatico que otras disciplinas, como la
cerbatana o la boccia, ha cumplido sus expectativas desde el principio. Es un deporte

que exige enormemente al cuerpo y aporta muchas sensaciones. Hay que reaccionar

rapido, desplazarse mucho, a veces a gran velocidad: isube la adrenalina! Cuando

practica este deporte, nuestro hijo siente como se mueve su cuerpo; es como los otros

nifios de su edad. Ademas, el espiritu de competicion le viene muy bien, al igual que la

vida en equipo. Es el mas joven, pero desempefia un gran papel: iahora es el capitan del
equipo (los «Win 27»), que esta en el campeonato regional! También tiene la suerte de
contar con un entrenador en el que puede apoyarse, que ha comenzado al mismo

tiempo que él, y que sabe como buscar soluciones para seguir jugando eludiendo una

dificultad, como la inmovilidad de la cabeza. De no ser asi, seria muy frustrante para él.

Como madre, esto me daba un poco de miedo al principio, sobre todo por los choques,
ya que nuestro hijo esta traqueotomizado. Sin embargo, los médicos nunca

contraindicaron esta practica, si no al contrario. Por lo tanto, su padre lo acompafia a los

entrenamientos una vez por semana y a los partidos. El beneficio para él es tal que dejo
de lado mi preocupacion. Es algo que le gusta, él se siente bien y eso es lo que cuenta».

en general, los ejercicios de fuerza
con contracciones excéntricas, o los
ejercicios demasiado rapidos siguen
siendo igualmente desaconsejables.

Miopatias inflamatorias

En las polimiositis y las
dermatomiositis, el tejido muscular es
victima de una agresién inflamatoria
generada por el desajuste del sistema
inmunitario. Este mecanismo de la
enfermedad debe tenerse en cuenta,
puesto que, aunque el musculo no
presente lesiones al principio, las
contracciones musculares demasiado
prolongadas o frecuentes pueden
acentuar los dafos celulares ligados a
la reaccion inflamatoria de la
enfermedad.

Cuando la enfermedad es estable (sin
brotes inflamatorios), hay poca
restriccion de actividad fisica. En
cambio, cuando hay brotes
inflamatorios, los ejercicios de
resistencia (aerdbicos) deben
priorizarse ya que producen menos
lesiones musculares. Los ejercicios de
fuerza moderados pueden efectuarse
respetando un ritmo controlado.

Otras enfermedades

En las neuropatias del tipo
enfermedad de Charcot-Marie Tooth,
asi como en la miastenia autoinmune,
los ejercicios de resistencia y suaves
permiten fortalecer el sistema
cardiovascular y mejorar la flexibilidad
articular y muscular. Los ejercicios de
musculacién o] los ejercicios
demasiado prolongados, deben
evitarse ya que exigen un exceso en
el mantenimiento de la fuerza, a
menudo menguante en estas
enfermedades cuando el esfuerzo se
prolonga.

*\er esquema pags. 6/7.
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ESCOGER Y PRACTICAR
una actividad fisica

Junto al entrenamiento de esfuerzo, que se realiza bajo control
médico, existe un gran numero de actividades deportivas que se
pueden practicar, incluso con pocas capacidades de movilidad. Un
solo consejo: jdate el gusto! Y dos precauciones: asegurarse con su
médico de que la actividad no es desaconsejable para tu enfermedad

y seguir un control regular.

Integrar la actividad a tu
estilo de vida

Siendo buena para la salud y el
bienestar, la actividad fisica debe
formar parte de la vida cotidiana.
Para poder mantenerla, es importante
escoger una actividad que responda a
tus necesidades, y cuyas dificultades
puedan ser asumidas en la vida diaria.
Salir de casa, estar en contacto con la
naturaleza, con el mar o la nieve,
encontrarse con gente, relajarse solo
en casa, moverse mucho, competir,
sentir la adrenalina, superarse,
conseguir sobre todo resultados
funcionales (trabajar los musculos, las
articulaciones...), pueden ser
motivaciones que te empujaran a
encontrar una actividad a tu medida.

Esta en ti escoger lo que te gustaria.
Coméntalo con tu entorno,
compartelo con otras personas con la
misma enfermedad para buscar ideas.

Diversas actividades posibles

Cuando se utiliza una silla, las
posibilidades pueden parecer
limitadas. Sin embargo, muchas

personas practican un deporte a
pesar de todo. Numerosas disciplinas
deportivas se han adaptado con

productos de apoyo, ayudas
humanas, reglas especificas, terrenos
adaptados...

El futbol en sila motorizada,

& EN LA PRAC

la cerbatana o la boccia son solo tres
ejemplos, pero también se puede
practicar vela, senderismo, esqui...

Si es posible mantenerse de pie,
pueden practicarse actividades, como
la marcha sobre un terreno llano, la
natacién, el yoga o el Qigong.

La asociacion Handisport en Francia
www.handisport.org 0 en Espafia la
Federacion de Deportes con Disca-
pacidad Fisica http://www.feddf.es/
proponen un gran nUmero de
deportes de ocio o de competicion.
No dudes en informarte en la zona
ddnde vives para encontrar el lugar y
la estructura que te convienen. Asi
probando, encontrardas lo que es
mejor para ti.

Los programas para el
entrenamiento al esfuerzo
Pueden ponerse en  marcha

siguiendo el consejo del médico de
rehabilitacion, enmarcado en el
seguimiento médico. Un programa
de entrenamiento dirigido al esfuerzo
permite trabajar diferentes aspectos:
la fuerza muscular, la resistencia, la
resistencia a la fatiga (la respiracion,

Fatbol en silla motorizada, cerbatana y boccia: deportes que explorar

TICA

Estos tres deportes se han mejorado mucho para las personas que sufren
enfermedades neuromusculares ya que se pueden practicar cuando hay muy
poca capacidad motriz.

En el fatbol en silla motorizada, la silla y las reglas estan adaptadas: nimero de
jugadores, manera de desplazar el balén con un “carenado” delante de la silla...
Es un deporte en equipo que aporta magnificas sensaciones fisicas poniendo el
cuerpo en movimiento (rapidez en el terreno de juego...) y que permite correr un
poco de riesgo.

La boccia, un deporte mds tranquilo pero que permite desarrollar la
concentracion, se asemeja a la petanca jugada en interior con bolas de cuero. La
utilizacién de productos de apoyo (rampa) y la posibilidad de que te acomparie
un ayudante en el terreno permiten su practica, incluso con poca movilidad en
los miembros superiores.

La cerbatana es un deporte de tiro en diana que permite desarrollar la
respiracion y la precision, asi como el control de si mismo y la concentracion.
Permite reunir a personas con o sin discapacidad en la misma plataforma de tiro.

Inférmate en www.feddf.es/ www.handisport.org
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Partido de fatbol en silla motorizada.

el ritmo cardiaco...) segun las
necesidades. El objetivo es llevar a
cabo progresivamente la actividad,
aprender a manejarla y, si es posible,
continuarla en casa de manera
auténoma, bajo supervision médica a
distancia, si fuese necesario. Para
informarse sobre este tipo de
actividad fisica, habla de ello con tu
médico de rehabilitacion y/o tu
fisioterapeuta.

INFORMES

Ellos podran aconsejarte y dirigirte
hacia los profesionales adecuados.

Hablar de ello con tu médico

Antes de aventurarse en una
actividad deportiva, es importante
consultar con tu médico. Debes
asegurarte de que esta actividad no
esta contraindicada en el caso de tu
enfermedad. Puede que se necesiten
realizar examenes fisicos.

Las senales que deben llevarte a disminuir o cesar la actividad
Practicar regularmente una actividad deportiva de ocio permite que conozcas
mejor tus propias reacciones y que distingas los sintomas anormales.

A nivel muscular

A nivel cardiaco

o Debilidad, nauseas.
o Transpiracion excesiva.

o Dolor toracico.

& EN LA PRACTICA

En caso de presentar reacciones anormales, avisar a alguien cercano lo mas
rapido posible o llamar a un médico (112 o Servicio de Urgencias y Emergencias
Sanitarias 061 en varias comunidades).

o Debilidad significativa o prolongada en los musculos tras el esfuerzo: el
ejercicio es demasiado intenso o demasiado largo. Descansar y reducir.

o Aparicion de dolores inhabituales en relacion con el esfuerzo realizado y/o de
calambres persistentes: sefiales de sufrimiento en el mdsculo.

o Importantes dolores musculares, orinas oscuras, del color de la Coca-Cola tras
un esfuerzo: sefial de alerta, ya que los musculos se dafian (rabdomiliosis)

o Acortamiento anormal de la respiracion en comparacion con lo habitual.

o Latidos cardiacos acelerados (150 a 160/min) para un esfuerzo moderado.

(electrocardiograma, test de
esfuerzo...). El médico podra
explicarte también las precauciones
que debes tomar, describirte los
sintomas que deben llamar tu
atencion o marcarte unos limites. Si
decides inscribirte en una asociacion
deportiva, se te pedira un certificado
médico.

Después, déjate llevar. Una vez que
hayas comenzado con tu actividad,
no es estrictamente necesario que
acudas al médico mas de lo normal.
Consulta con él si hay algo que te
preocupa. De no ser asi, aprovecha
el placer de sentir tu cuerpo en
movimiento y los beneficios que eso
te genera.

Enfocar las sensaciones

fisicas
La actividad fisica provoca
sensaciones corporales ligadas al

ejercicio, mads o menos moderadas:
dolores por el esfuerzo seguidas de
relajacion muscular, aumento del
ritmo cardiaco, del ritmo respiratorio,
fatiga, transpiracién... Cuando se
empieza a practicar una actividad
fisica, estas sensaciones son nuevas
y debes familiarizarte con ellas. Este
enfoque permite saber poco a poco
lo que es normal y lo que no lo es.
Vivir tu propia experiencia es
importante ya que ninguna situacion
se puede comparar con otra.

Respetar tus limites

A pesar de que no existe ninguna
recomendacion médica aplicable a
todas las enfermedades, es
importante, en todo caso respectar
tus limites (fatiga, dolor, capacidades
cardiacas y respiratorias...).



Probar diferentes deportes,
[ intentarlo... iEs importante!
«Me diagnosticaron distrofia muscular de
o Becker hace algunos afios. Hace poco, me
entraron ganas de practicar gimnasia
Zacuética en un club de mi ciudad. Aun
f==] puedo moverme y pensé que esto me
vendria bien a nivel muscular y también en
m general. Participé en dos clases de natacion.
m Me di cuenta bastante rapido de que esta
Pactividad era demasiado dificil para mi,
aunque yo pensaba lo contrario. El esfuerzo
que habia que realizar en el agua acaba
siendo bastante intenso para el cuerpo; mas
de lo que se imagina. La clase estaba
pensada para personas con plenas
capacidades y yo intenté seguirlas. No
obstante, pronto se me acabaron las
fuerzas. Asi que finalmente decidi no
continuar con las clases, pero esto hizo sin
duda que me metiese de lleno en otra
actividad mas adaptada: voy a apuntarme al
club de buceo para personas con
discapacidad Handisport del sur de mi
region, cuando llegue el buen tiempo y el
agua esté mas caliente. Ya lo he consultado
con mi médico.»

Cuando no se ha practicado actividad
fisica alguna desde hace largo tiempo,
es normal sentir dolores musculares o
articulares. Poco a poco los musculos
se van adaptando.

En caso de manifestarse, el dolor
debe ser de una intensidad razonable
y la recuperacién relativamente rapida
(algunas horas). Si este no es el caso,
se debe volver a revisar la forma de
hacer los ejercicios y marcarse pausas
durante la actividad.

Es necesario prestar atencion al ritmo
cardiaco y avanzar progresivamente al
principio.

Se necesita una adaptacion para
conocer el umbral que no podemos
cruzar con el fin de evitarlo. Siempre
es mejor empezar progresivamente,
respectando lo que nos dice nuestro
cuerpo, para no arriesgarnos

Ejercicio fisico y enfermedades neuromusculares
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a agravar los sintomas de su cardiaco es un poco alto, o si
enfermedad. corremos el riesgo de caernos.

© AFM-Téléthon / Roland Bourguet

Sesion de tiro con cerbatana.

Sopesar beneficios vy riesgos También son estos riesgos, llevados a
cabo con cautela, los que contribuyen
a los beneficios de la actividad sobre
el bienestar, la confianza en si
mismo..., y los que ayuden a
encontrar los propios limites.

El hecho de correr un riesgo puede
ser un criterio condicionante de tal o
cual actividad. No todos queremos
correr los mismos riesgos. A veces, es
bueno superarse, incluso si el ritmo

Adapto mi actividad en funcion de c6mo me siento
«La pasion por el baile, esa es mi vida; he ensefiado y practicado esta disciplina
mientras he podido hacerlo. Esto ha contribuido a mantener mis capacidades fisicas,
=i mi flexibilidad, mi equilibrio y mi bienestar... También hago yoga, una disciplina que
marca mi vida. Empecé con el yoga en la adolescencia, bajo indicacion médica, para
luchar contra la rigidez masiva a nivel de la espalda. Es una practica de fondo que
permite realizar un trabajo postural, respiratorio o de relajacion, reforzando la
musculatura profunda.
A lo largo de mi vida, algunos periodos han sido mas duros que otros. Tardaron en
P diagnosticarme bastante tiempo la FSH (distrofia muscular facio-escapulo-humeral).
m Tenia 38 afios. Y eso fue hace 20 afios; habia dejado el baile hacia 10 porque se
L habia vuelto demasiado dificil. Sin embargo, después del diagndstico, me dije que
P iya no tenia nada que perder! Decidi volver a bailar, cueste lo que cueste. Eso me ha
exigido mucho esfuerzo y perseverancia. Me involucré en un entrenamiento fisico
regular en el gimnasio cerca de mi casa para recuperar la musculatura y la
flexibilidad. Segui mi propio programa progresivo: para empezar, 15 minutos por
semana, después 20, 25, varias veces por semana... Me hizo falta mucho tiempo
para recuperar las sensaciones conocidas y la fuerza en las piernas. iCasi 3 afios con
un entrenamiento minucioso! Enseguida pude volver a dar clases de baile, y bailar
yo misma. Siempre tuve cuidado de no hacerme dafo, de respectar mis limites, de
concederme tiempo para recuperarme. Hoy dia, me adapto en funcion de mi forma
fisica. La actividad fisica es esencial para mi. Todos deberiamos practicar alguna,
seglin nuestras capacidades. Si empezamos de jovenes, nos beneficiaremos toda
nuestra vida. El cuerpo esta acostumbrado a moverse: conserva ese recuerdo».
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