Asociacion de personas
con linfedema en Aragén
C/ Honorio Garcia Condoy, 12 Interior
50007 Zaragoza
976 37 90 24 - 650 83 53 45
adplaragon@hotmail.com

= ADTLA

Asociacion de personas
con linfedema en Aragon

Colaboran:

JOBST¢}

)'\‘ smith&nephew

Patrocina:

=== GOBIERNO
== DE ARAGON

Departamento de Salud y Consumo

= 7
=ADTLA
Asociacion de personas
con linfedema en Aragon

GUIA
DE AUTOCUIDADOS
EN EL LINFEDEMA

DECLARADA DE INTERES SANITARIO
POR EL GOBIERNO DE ARAGON




GUIA DE AUTOCUIDADOS
EN EL LINFEDEMA

Desde ADPLA, Asociacion de Personas con Linfedema en Aragon,
gueremos dar las gracias por su inestimable ayuda:

e A la Direccién General de Atencidon a Usuario, perteneciente al
Departamento de Salud y Consumo del Gobierno de Aragén, por su
apoyo continuo a nuestro trabajo.

e A los profesionales que han participado desinteresadamente en la
elaboracion y/o revision de esta Guia.

e A los afectados, “pacientes expertos’ que han validado € contenido
del documento.

Porque sin ellos esta Guia de Autocuidados no hubiera sido posible,
muchisimas gracias.

Esta guia esta dirigida a:

A todas las personas afectadas de Linfedema Primario y Secundario, a sus
familiaresy atodos |os profesionales de la salud.

Elaboracion y coordinacion: Mireya Sartaguda, Fisioterapeuta, Pilar
Sanchez, Enfermera, Elena L Opez Fisioterapeuta.

Revision: Doctor Gimeénez Salillas, Profesor Titular del Departamento de
Fisiatria, Universidad de Zaragoza, Médico Adjunto Servicio de
Rehabilitacion HCU de Zaragoza.

Doctor Azcona Elizalde, Profesor Titular delaEUCS de la

Universidad de Zaragoza. Jefe de Servicio de Angiologiay Cirugia
Vascular del HCU de Zaragoza.
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1.- INTRODUCCION

La afirmacion de que e Linfedema es una enfermedad sobre la que existe
un gran desconocimiento, tanto entre los profesionales de |a medicina como
entre las personas afectadas, es compartida por todos los que nos
interesamos por €lla.

Uno de los objetivos y de las preocupaciones fundamentales de ADPLA,
Asociacion de Personas con Linfedema en Aragon, es, precisamente,
impulsar tanto la divulgacion como el conocimiento més profundo y la
investigacion de la enfermedad, con el fin de ir consiguiendo deteccion,
diagnéstico y tratamiento precoces que (tratandose de una dolencia crénica,
progresiva e incapacitante) consigan mejorar y estabilizar a paciente, con
la mgor calidad de vida posible y evitando la mala evoluciéon de la
enfermedad.

Conscientes de que, como en todas las enfermedades cronicas, los
autocuidados y la adherencia a tratamiento son imprescindibles para el
mantenimiento y buena evolucion de los pacientes, en ADPLA hemos
creido necesario impulsar |a elaboracién de una Guia de Autocuidados:

e Que considere e Linfedema como una enfermedad con entidad
propia (no s6lo como secundaria a determinados tipos de cancer o
tratamientos), independientemente de su localizacion y origen.

¢ Que destague |los autocuidados como base del tratamiento.

e Que sirva a los profesionales sanitarios como soporte escrito de
apoyo en su trabajo con el paciente con linfedema (tanto en Atencion
Primaria, como en Atencion Especializada).

e Que sirva a los pacientes como informacion basica de los cuidados
gue debe mantener de forma continuada parala mejora/estabilidad de
su enfermedad, asi como de los signos y sintomas de alarma que
debe conocer para detectar y hacer frente a posibles complicaciones.



2.-LA LINFA Y EL SISTEMA LINFATICO

Lalinfa es un liquido claro, ligeramente blanquecino, formado en un 90%
por agua en la que van disueltas macroproteinas, sales, particulas de grasay
otras sustancias que por su tamafio no pueden ser absorbidas por los
capilares venosos. La cantidad de linfa que se produce en nuestro
organismo adiario es de 4-5 litros.

El sistema linfatico es un sistema de transporte que acompaia y esta
asociado al sistema circulatorio; estd formado por vasos linfaticos, ganglios
y otros organos linfoides y sus principales funciones son inmunitarios y
depurativos, trasladando la linfa desde e espacio intercelular, donde se ha
originado, hasta la circulacion sanguinea.

El transporte de lalinfa se ve favorecido por:

» Las contracciones musculares

> El propio automatismo del sistema, cuando existe un exceso de linfa
» Lapulsacion delas arterias vecinas

» Las presiones intratoracicas (respiracion)



3.- OUE ES EL LINFEDEMA

El linfedema es un aumento de volumen de una o varias partes del cuerpo
debido a una acumulacion del liquido linfatico, que generalmente aparecen
en el espacio existente entre las fascias musculares y la pidl.

Esta acumulacion se produce por la incapacidad del sistema linfético para
transportar la linfa hasta el sistema sanguineo. Se considera como una
enfermedad con entidad propiay no como un mero signo o sintoma.

El linfedema se localiza habitualmente en las extremidades, pero también
puede aparecer en cara, genitales u otros érganos y produce engrosamiento,
deformidad, hinchazon, dolor, cansancio, alteracion de la imagen corporal,
etc.

El linfedema puede producir discapacidad y limitaciones importantes en la
vida de la persona que lo padece, como problemas de movilidad de la
extremidad afectada, dificultad para la realizacion de actividades
habituales, alteracion de la imagen corporal etc. En algunos casos también
lleva consigo la necesidad de bajas laborales y dificultades importantes
para acceder a un puesto de trabgo adecuado, asi como repercusiones
psicol 6gicas derivadas de todo ello.



Se trata de una enfermedad evolutiva y cronica para la que no existe
actualmente un tratamiento curativo, por lo que es de gran importancia la
prevencion (cuando es posible) y el diagndstico y tratamiento precoces, con
el objetivo de mgorar y estabilizar €l edema y evitar complicaciones y
mala evolucion (elefantiasis, linfosarcoma..), manteniendo la mejor calidad
de vida posible.

Las complicaciones més frecuentes del linfedema, que es muy importante
conocer para poder prevenir y detectar |0 antes posible, son la linfangitis y
erisipela, causadas por la entrada de gérmenes a través de lesiones en la
piel (picaduras, pinchazos, cortes, arafiazos, quemaduras etc.) y que
producen sintomas como fiebre alta, escalofrios, nauseas’'vomitos y signos
cuténeos como enrojecimiento de la piel, hinchazén, dolor agudo etc. en el
miembro afectado. Estas infecciones requieren tratamiento médico urgente
(en ocasiones con antibidticos a largo plazo) y suspension de la terapia
descongestivay compresiva.

L as infecciones pueden producir un empeoramiento del linfedema.

4.-TIPOS DE LINFEDEMA

El linfedema se clasifica fundamentalmente en dos tipos, segun la causa
que lo ha producido:

» Linfedema primario. es una ateracion congeéenita del sistema
linfatico, producida por ausencia del tegjido linfatico o anormalidad
en su desarrollo.

En este tipo de linfedema, las primeras manifestaciones pueden aparecer
desde el nacimiento o la nifiez, en la adolescencia, o incluso a partir de los
30-40 afios y suelen desencadenarse por un traumatismo, esfuerzo, calor,
infecciones locales o por los cambios hormonales que suceden en la
adolescencia o el embarazo.

Aparece habitualmente en extremidades inferiores y es més frecuente en
mujeres.



» Linfedema secundario: es una ateracion del sistema linfético
provocada por causas externas como por €jemplo:

Cirugia, tratamiento con radioterapia, infecciones, traumatismos
importantes, quemaduras, trombosis, etc.

De estos dos tipos de linfedema, €l mas frecuente es e secundario,
especialmente el derivado del cancer de mama cuando se realiza una
linfadenectomia (extirpacion de los ganglios linféticos de la zona axilar
total o parcial).

Es en estos linfedemas secundarios donde 1a prevencién se puedey se debe
hacer de la manera més precoz posible.

Como evoluciona € linfedema:

Es una patologia crénica, aungue su evolucion depende de cada persona 'y
de otras muchas circunstancias.
Se establecen los siguientes estadios:

Estadio O 6 latente: el sistema linfatico esta alterado pero todavia funciona
por mecanismos de compensacion. Edema alin no presente.

» Estadio | 6 reversible: inflamacion suave. Mejora con reposo y la
elevacion del miembro afectado. Edema blando.

» Estadio Il ¢ irreversible: aumento de volumen y perimetro junto con
fibrosis (tgjido endurecido), més o menos amplio y persistente.
Posible aparicion de infecciones cutaneas. (Linfagitisy erisipela).

» Estadio Il 6 eefantiasis. hinchazon extrema. Piel endurecida y
engrosada. Edema duro. Infecciones cuténeas repetitivas. Dolor y
dificultad funcional clara.

Asi pues, aungue es muy dificil prevenir la aparicion del linfedema, cuanto
antes se detecte, mediante el adecuado tratamiento y la préctica de habitos
saludables, sera posible mantener el edema estacionario o incluso volver a
un estadio més leve.

Afortunadamente, en los Udltimos afios se han producido importantes
avances en las técnicas quirurgicas (p. Ej. técnicadel ganglio centinela, que
permite evitar la extirpacion ganglionar) que evitan en algunos casos el
desarrollo de linfedema post quirdrgico.



La siguiente frase del Dr. Giménez Salillas expresa con claridad una de las
claves mas importantes del tratamiento del linfedema: la implicacién del
paciente en sus cuidados.

“También es necesario conseguir que €l paciente entienda que su
participacion es imprescindible y que, alargo plazo, los cuidados que sea
capaz de mantener con asiduidad y perseverancia seran los que determinen
sus posibilidades futuras “

(Dr. Luis Giménez Sdillas —Valoracion, prevencion y seguimiento del
linfedema).

“Déel linfedema hay que ocuparse, no preocuparse’.

S.- TRATAMIENTO

El tratamiento del linfedema es fundamentalmente conservador y debe ser
indicado y controlado por € Médico Rehabilitador, vigilando posibles
contraindicaciones.
Tiene estas caracteristicas.

» Precoz

» Conservador

» Depor vida

Estdbasado en la Terapia Fisica Descongestiva Compleja, que consiste en:
» Medidas higiénico-dietéticas.

> Drengje linfatico manual: Es un tipo de masaje especifico y muy
técnico, cuyo objetivo es estimular la actividad de los vasos



linfaticos para mejorar e flujo de la linfa, evitando su
estancamiento. Debe ser redlizado por un fisioterapeuta
convenientemente preparado.

» Cinesiterapiay Tratamiento postural.

» Presoterapia.

» Medidas compresivas.

L os ebjetivos del tratamiento son:
» Reducir € tamano y evitar lafibrosis.
» Mantener o reestablecer lafuncion de la extremidad af ectada.
> Mgorar el equilibrio entre cargay capacidad linfatica.

» Prevenir complicaciones.



6.-AUTOCUIDADOS

MEDIAS PREVENTIVAS GENERALES

Llevar una alimentacion pobre en caloriasy sal.

Se recomienda evitar € exceso de peso y limitar e consumo de proteinas
animales, grasas saturadas, azlcares, bolleria industrial, embutidos,
comidas precocinadas, frituras...Incrementando e consumo de verduras,
frutas, legumbresy pescados.

No es conveniente abusar del café ni del alcohol. Se recomienda no fumar.

Es importante mantenerse bien hidratado con una correcta ingesta de
liquidos.

Evitar automedicacion. No se deben utilizar diuréticos en €l tratamiento del
linfedema por estar contraindicados.

Higiene y limpieza corporal meticulosa con jabones de pH neutro e
hidratacion diariade lapidl.

Deporte apropiado y con moderacion. No estan recomendados deportes de
riesgo 6 que conlleven movimientos bruscos y repetitivos, como aerobic o
tenis. Son muy recomendables la natacion y el caminar, asi como gjercicios



de estiramiento, relgacion, respiracion, yoga, tai-chi 6 ciertos tipos de
danzas (danza del vientre, sevillanas).

Evitar exposicion directa al sol, bafios calientes y calor ambiental (saunay
rayos UVA contraindicados). Depilarse con crema o maquinilla eléctrica
(ni ceracaliente ni cuchillas).

En los vigies tener en cuenta el clima (frio/calor extremos, climatropical) y
las condiciones higiénico-sanitarias de la zona, no olvidar un pequefio
botiquin de “urgencia’ (antiséptico, repelente de insectos, proteccion
solar,...). En desplazamientos largos y especialmente los realizados en
avion, no olvidar € uso de la prenda de compresion asi como evitar
posi ciones estéticas mantenidas.

Corte de uias meticul 0so, no cortar cuticul as.

Huir de los riesgos de arafiazos, mordeduras y picaduras de insectos y de
cualquier herida 6 traumatismo.

Prohibidas las inyecciones, incluida la acupuntura en la extremidad de
riesgo 6 con linfedema.

Especial cuidado con los masges no especidizados y sin indicacion
medica

MEDIDAS PREVENTIVAS EN MIEMBROS SUPERIORES

> Evitar transporte de cargas pesadas con la extremidad afectada.

» No mantener la postura de flexion de forma prolongada.

» Evitar e efecto compresivo de joyas (anillos, relojes) y ropas
g ustadas.
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Usar sujetadores de tirante ancho y sin aros, que no compriman €l
contorno del tronco.

Evitar extracciones de sangre, vacunas, toma de tension, tatugjes,
acupuntura, en la extremidad afectada. En cocina usar guantes como
proteccién de sal picaduras calientes, pinchazos 6 cortes.

MEDIDAS PREVENTIVAS EN MIEMBROS INFERIORES

v VvV Vv ¥V V
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Posiciones de elevacion de los miembros siempre que sea posible.
Elevar los pies de la cama parafacilitar e drenagje postural nocturno.
Evitar mantener posturas prolongadas de pie o sentado.

Evitar marchas largas.

Uso de calzado comodo evitando estrecheces. No usar ligas.

Tacon intermedio, ni demasiado alto, ni plano.

Cuidado con la extirpacion de callos o durezas.

No ir descazo, tener e maximo cuidado para evitar heridas e
infecciones.

No se recomienda la calefaccion “de pavimento”, es decir, por €
suelo delavivienda

Debe consultar a médico s aparecen lesiones/infecciones entre los
dedos del pie, alteraciones de lapiel o de las uias.



EJERCICIO FiSICO

La realizacion de gercicio fisico de manera habitual redunda en nuestro
propio beneficio, proporcionando un mayor bienestar y equilibrio fisico y
mental.

Es muy recomendable caminar unos 30 minutos diarios. Es importante
realizarlo con calzado adecuado y con las prendas de compresion puestas.

La natacién y los gjercicios acuéticos son muy recomendables. Muchos de
los gjercicios que vamos a proponer a continuacion pueden realizarse en el

agua.



NORMAS GENERALES DE CINESITERAPIA APLICADA AL
TRATAMIENTO DEL LINFEDEMA.

La cinesiterapia o terapia del movimiento, forma parte fundamental del
tratamiento rehabilitador del linfedema, junto con la terapia compresiva 'y
el drengje linfético manual. Estas tres medidas ya muestran su eficacia en
su aplicacion continua de forma aislada; no obstante, s se combinan de
manera constante a lo largo del tiempo, su eficacia aumenta
considerablemente, incidiendo directamente en el bienestar de la persona
afectada.

La redlizacion de gercicio fisico origina contracciones musculares gque
actlan como bomba, favoreciendo €l retorno venoso y facilitando € flujo
linf&tico.

Una préctica respiratoria adecuada es fundamental, tanto en forma de
gjercicios respiratorios propiamente dichos, como en el acompafiamiento de
todo gercicio fisico y de nuestra vida diaria en general, ya que nacemos
respirando y hasta que exhalamos e Ultimo suspiro sera nuestro
acompafniamiento vital.

El tipo de respiracion méas adecuada para favorecer la circulacion es la

respiracion diafragmética o abdominal y la respiracion completa, que
implique movimientos del diafragma.

Ejercicios respiratorios:

Hay que tumbarse con tranquilidad, la respiracion ha de seguir un ritmo
pausado y sosegado. Cada cual tiene que encontrar su propio ritmo
respiratorio. Habitualmente el acto de expirar dura aproximadamente €l
doble que €l de inspirar. Los gercicios respiratorios con expiracion forzada
se redlizaran preferentemente en e suelo sobre una superficie dura
(alfombra o esterilla).

Respiracion abdominal tumbada:

Se toma aire hinchando el vientre (para percibirlo meor se puede
colocar la mano encima y observar el cambio del volumen). A
continuacion se expulsa e are despacio, experimentando la
disminucion del volumen del vientre y toda la cavidad toréacica.



Ejercicios recomendados en el linfedema de miembro
superior

e Ejercicios respiratorios.

e Ejercicios de cuello, consistentes en movilizaciones de la cabeza
(son muy importantes para estimular los ganglios linféaticos, muy
abundantes en dicha zona y facilitar €l drengje linfatico hacia la
subclavia).

Se pueden redlizar de pie 0 sentado. Es importante que los realicemos con
la espalda recta, partiendo de la posicion de la cabeza erguida, y g ecutarlos
muy despacio con €l fin de evitar mareos.



> Partiendo inicialmente de la posicion de la cabeza erguida, inclinar
muy despacio la cabeza hacia delante, intentando tocar con la
barbilla el pecho para volver a la posicion de cabeza erguida.
Seguidamente estirar la cabeza hacia atrés y volver a la posicion
inicial. Repetir € gercicio 5 veces.

> Partiendo de cabeza erguida, inclinar la cabeza hacia la izquierda,
volver alaposicion inicial einclinar seguidamente la cabeza haciala
derecha. Repetir €l gercicio 5 veces.

» Partimos de cabeza erguida, girar la cabeza hacia la izquierda sin
mover los hombros ni la espalda para a continuacion y muy despacio
girar aladerecha. Repetir 5 veces.

» Rotaciones de la cabeza, primero en sentido de las agujas del reloj y

después en sentido contrario alas agujas del reloj. Realizar 3 giros en
cada sentido.

e Ejercicios de hombro y brazo:

» Partimos de la posicion de firme, levantamos los hombros hacia
arriba, y volver alaposicion inicial. A continuacion, tirar con los
hombros hacia abgo.

> Redlizar giroscon los hombros haciadelantey haciadetras.

> Se coloca €l brazo derecho en posicién horizontal a la atura del
hombro, se toca el hombro con los dedosy se vuelve el brazo a la
posicion horizontal, se repite 5 veces y luego se realiza con €

brazo izquierdo.

> Flexionar y extender los brazos, abriendo y cerrando las manos a
lavez.

» Hacer el gesto de enroscar y desenroscar una bombilla.
» Nadar en €l aire abraza.

> Se pueden utilizar también pelotas de espuma para hacerlas rodar
sobre la pared, apretarlas suavemente bgjo las axilas, etc.



Ejercicios recomendados en el linfedema de miembro inferior

e Ejercicios respiratorios.
e Ejercicios en posicion acostada:
> Pedaleo hacia delante y hacia atras.

» Con las piernas flexionadas y elevadas del suelo, juntar y separar las
rodillas.

> Flexionar y estirar los dedos de los pies.

> Flexiony extension de tobillos.

» Contraer los glUteosy levantar € trasero.

e Ejercicios de pie:

» Caminar exagerando |os movimientos de la marcha

» Caminar de puntillas, talones, e borde interno. Después avanzar
Unicamente apoyando |os talones.



ASOCIACIONES DE LINFEDEMA EN ESPANA

Asociacion de Afectados por Linfedema Primario y Secundario,
ADELPRISE.

C/ Pintor Vicente Abreu, 7 Bgo, 01008

Gasteiz Vitoria

945226061, 600555105.

www.adel prise.org

adel prise@yahoo.es

Asociacion Gallega de Linfedema.
AGL.

C/ Nogueira 21 Apdo. correos 388. 36600.
Vilagarcia de Arousa, Pontevedra.
618307562.

www.gweb.e.telefonica.net
aglinfedema@yahoo.es

Asociacion Madrileiia de Afectados de Linfedema.
AMAL.

C/ Valehermoso, 18, 28015.

Madrid.

915913588. 620266650, 620266649.
www.amal.org.es

amal @ya.com

Asociacion Catalana de Afectados de Linfedema.
LIMFACAT.

Rambla de FrancesaMacia, 189. 08221

Terrasa, Barcelona

654502653.

www.limfacat.org

info@limfacat.org




Asociacion Comunidad Valenciana Enfermos de Linfedema.
ACVEL.
macamonri@hotmail.com

663037043.
acvel @hotmail.com

Asociacion de Personas Afectadas por Linfedema Primario y
Secundario de Sevilla.

ADELPRISE-SEVILLA.

C/ Ronda de Capuchinos, 41003.

Sevilla

954411601, 626337733.

www.adelprise-sevilla.es

adelprise.sevilla@gmail.com

Asociacion de Personas con Linfedema en Aragon.
ADPLA.

C/ Honorio Garcia Condoy, 12 interior. 50007
Zaragoza.

976379024, 650835345.

www.adplaragon.org

adplaragon@hotmail.com
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