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Resumen

Objetivo: Examinar los factores psicosociales asociados a la calidad de 
vida en adultos mexicanos con hemofilia.

Método: Se realizó un estudio transversal con 59 participantes diag-
nosticados con hemofilia en México. Se utilizaron cuestionarios estan-
darizados para medir calidad de vida, autoestima, resiliencia, estilos de 
vida saludables, afrontamiento al dolor crónico, percepción de salud y 
masculinidad. Se llevaron a cabo análisis descriptivos, correlacionales de 
Pearson y regresión lineal múltiple con la calidad de vida como variable 
dependiente.

Resultados: La calidad de vida total presentó un nivel intermedio 
de afectación en la muestra (M = 166.85, DE = 19.98). La percepción 
de salud se correlacionó significativamente con la calidad de vida (r = 
.44, p < .01), mientras que las demás correlaciones fueron débiles. El 
modelo de regresión múltiple fue significativo, F(6, 52) = 3.28, p = .008, 
explicando el 27% de la varianza. La percepción de salud fue el único 
predictor significativo (B = 0.93, p = .001).

Discusión y conclusiones: La percepción subjetiva de salud constituye 
el principal factor asociado a la calidad de vida en adultos mexicanos 
con hemofilia. Estos resultados resaltan la importancia de diseñar in-
tervenciones psicológicas y de salud centradas en la manera en que los 
pacientes perciben y enfrentan su estado de salud.

Introducción

La hemofilia es un trastorno hemorrágico hereditario caracterizado por 
la deficiencia de los factores de coagulación VIII o IX, lo que provoca 
hemorragias espontáneas o prolongadas tras lesiones mínimas. Este 
padecimiento, de origen genético, se clasifica principalmente en hemo-
filia A (déficit del factor VIII) y hemofilia B (déficit del factor IX), y su 
gravedad varía según la cantidad residual de factor circulante (Srivastava 
et al., 2020). En la actualidad, el tratamiento profiláctico y los avances 
farmacológicos han mejorado la esperanza de vida de las personas con 
hemofilia; sin embargo, persisten múltiples retos clínicos, sociales y 
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psicológicos que afectan significativamente la calidad de vida de esta 
población (Benemei et al., 2024; Kotsiou et al., 2025).

El impacto de la hemofilia trasciende las complicaciones físicas deri-
vadas de las hemorragias articulares y musculares, ya que los pacientes 
enfrentan dolor crónico, limitaciones funcionales y secuelas discapaci-
tantes que condicionan su vida cotidiana (Ucero-Lozano et al., 2021). 
Asimismo, la enfermedad genera una carga psicosocial significativa, 
pues se asocia con aislamiento social, barreras educativas y laborales, así 
como con dificultades en la adherencia a los tratamientos (Schnohr et al., 
2023). En este sentido, la salud mental y la percepción de bienestar en 
las personas con hemofilia constituyen un campo de creciente interés, ya 
que se reconoce que los síntomas psicológicos influyen en la evolución 
clínica y en la adherencia a la profilaxis (Königs et al., 2024).

En México, la hemofilia representa un desafío importante en salud 
pública debido a la falta de acceso equitativo a los tratamientos de reem-
plazo, así como a la disparidad en los recursos médicos especializados 
(Osorio-Guzmán et al., 2025). Si bien los avances terapéuticos han re-
ducido la mortalidad, aún persisten contrastes importantes en el nivel de 
calidad de vida de los pacientes mexicanos en comparación con países 
de mayores recursos (El-Sayed et al., 2025). Estudios recientes sugieren 
que, además de los factores biomédicos, las variables psicológicas y 
sociales desempeñan un papel fundamental en el bienestar subjetivo y 
en la adaptación a la enfermedad (McLaughlin et al., 2022).

Entre los factores psicológicos relevantes en la hemofilia se encuentran 
la autoestima, entendida como la apreciación favorable o desfavorable 
que una persona tiene sobre sí misma, la cual puede verse afectada por la 
percepción de limitaciones físicas y sociales. Una baja autoestima se ha 
vinculado con mayor riesgo de síntomas depresivos y menor motivación 
para la adherencia al tratamiento (Khair et al., 2021). Asimismo, los esti-
los de vida saludables —particularmente la actividad física— se asocian 
con un mejor funcionamiento articular y un mayor bienestar emocional, 
aunque en el caso de la hemofilia se requiere un equilibrio cuidadoso 
entre la seguridad y el beneficio del ejercicio (Khair et al., 2021).

Otro constructo de interés es el afrontamiento del dolor crónico, ya 
que el dolor recurrente en articulaciones y músculos es una de las prin-
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cipales complicaciones de la hemofilia severa. Afrontar el dolor crónico 
de manera impulsiva puede afectar la percepción de la enfermedad y esto 
puede alterar el estado emocional del paciente; sin embargo, investiga-
ciones sobre intervenciones psicoeducativas enfocadas al manejo del 
dolor han evidenciado el mejoramiento de salud y funcionalidad de los 
pacientes (Feldberg et al., 2024). Asimismo, la percepción de salud ha 
sido identificada como una variable predictora importante de la calidad 
de vida en personas que viven con enfermedades crónicas, reflejando una 
evaluación subjetiva por parte de los pacientes sobre su estado físico y 
emocional acerca de su enfermedad (O’Hara et al., 2021).

La resiliencia, entendida como la habilidad que tienen las personas para 
superar las adversidades ante situaciones difíciles representa un factor 
protector importante para la salud de las personas, ya que le permite al 
paciente adaptarse a las circunstancias que implican vivir con una en-
fermedad crónica (McLaughlin et al., 2022). Por otro lado, constructos 
relacionados con la identidad de género en estados de salud y la mascu-
linidad también son importantes, especialmente por enfermedades que 
afectan mayormente a varones, como es el caso de la hemofilia, en donde 
la enfermedad puede ser percibida como una barrera para cumplir con 
los roles que la sociedad espera de los hombres (Schnohr et al., 2023).

En particular, la construcción de la identidad masculina cobra relevan-
cia en personas con hemofilia, ya que se trata de una enfermedad ligada 
principalmente a varones. La literatura ha mostrado que los mandatos 
culturales de la masculinidad tradicional (como la fortaleza física, el 
control del dolor o la autosuficiencia) pueden entrar en conflicto con 
la vivencia de una enfermedad crónica (Padilla-Bautista, 2020). Estos 
factores generan tensiones subjetivas: por un lado, la expectativa social 
de cumplir con roles masculinos hegemónicos, y por otro, las limitacio-
nes físicas y la dependencia de tratamientos médicos. Estudios previos 
han documentado que esta disonancia puede afectar la autoimagen, la 
adherencia al tratamiento y la percepción de calidad de vida (Schnohr 
et al., 2023). Por lo tanto, indagar sobre la masculinidad como varia-
ble psicosocial es indispensable para comprender de manera integral el 
bienestar de los hombres que viven con hemofilia.

Con base en lo anterior, resulta de gran interés explorar cómo estos fac-
tores psicológicos se pueden relacionar con la calidad de vida de quienes 
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viven con hemofilia en México. El objetivo de la presente investigación 
fue explorar el impacto que tienen la autoestima, el afrontamiento del 
dolor crónico, los estilos de vida saludables, la percepción de salud, la 
resiliencia y la masculinidad en la calidad de vida de personas que viven 
con hemofilia en México. Se planteó como hipótesis que mayores niveles 
de autoestima, resiliencia, percepción de salud positiva y estilos de vida 
saludables estarían asociados con una mejor calidad de vida, mientras que 
bajos niveles de afrontamiento al dolor crónico y percepciones negativas 
de la masculinidad podrían relacionarse con niveles bajos de calidad 
de vida. Este trabajo ayuda a comprender mejor la interacción entre 
factores psicológicos y calidad de vida en comunidades que viven con 
hemofilia, para proponer estrategias de apoyo integrales en la atención 
a esta población en México.

Método

Diseño

Se trata de una investigación desarrollada bajo un enfoque cuantitativo, 
transversal y correlacional, la cual explora variables independientes 
(autoestima, afrontamiento del dolor crónico, estilos de vida saludables, 
percepción de salud, resiliencia y masculinidad) y una sola variable 
dependiente (calidad de vida), contemplando una sola sesión para la 
evaluación de las pruebas psicológicas, sin manipular las variables ni el 
estado de los pacientes (Pérez-Guerrero, 2024).

Para verificar los supuestos estadísticos, se aplicaron pruebas de nor-
malidad (Kolmogorov-Smirnov y Shapiro-Wilk) a las variables continuas. 
Con base en estos resultados, y dado que los puntajes cumplieron con 
la aproximación a la distribución normal, se emplearon correlaciones 
de Pearson para el análisis bivariado. Asimismo, se justificó el uso de 
regresión lineal múltiple para estimar la contribución de cada predictor 
a la calidad de vida, bajo un nivel de significancia de p < .05.
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Participantes

La muestra estuvo compuesta por 59 personas que viven con hemofilia, 
reclutadas a través de asociaciones de pacientes y servicios hospitalarios 
especializados en trastornos hemorrágicos en México pertenecientes a la 
Federación de Hemofilia de la República Mexicana (s. f.). Participaron 
pacientes de Durango, San Luis Potosí, Estado de México, Morelos y Baja 
California. Los criterios de inclusión fueron: (a) diagnóstico confirmado 
de hemofilia tipo A o B, (b) edad mayor de 18 años y (c) disposición para 
participar de manera voluntaria. Los criterios de exclusión incluyeron 
la presencia de comorbilidades graves no relacionadas con la hemofilia 
que pudieran interferir en la valoración psicológica. La edad de los par-
ticipantes osciló entre 15 y 67 años (M = 27.30, DE = 11.37), con una 
distribución del 100% en hemofilia tipo A.

El estudio cumplió con los principios éticos de la Declaración de Hel-
sinki y las normas de investigación en salud de México. Todos los partici-
pantes firmaron consentimiento informado, garantizando confidencialidad 
y derecho a retirarse en cualquier momento sin repercusiones. Dada la 
condición de vulnerabilidad por vivir con una enfermedad crónica y la 
sensibilidad de explorar aspectos de identidad de género, se adoptaron 
medidas de resguardo de datos personales (uso de códigos anónimos, 
almacenamiento en archivos encriptados) y se proporcionó información 
sobre redes de apoyo psicológico en caso de malestar emocional durante 
o posterior a la aplicación de los cuestionarios.

Instrumentos

Calidad de vida. Se utilizó el Cuestionario de Calidad de Vida Específica 
para Hemofilia (CVEH), desarrollado por Mackensen et al. (2013), el 
cual evalúa diez dimensiones: salud física, autopercepción, sentimientos, 
deporte y ocio, afrontamiento, trabajo y escuela, futuro, tratamiento, pla-
nificación familiar y relaciones de pareja. Este instrumento ha mostrado 
una adecuada fiabilidad interna, con un alfa de Cronbach total de .90.

Autoestima. La Escala de Autoestima de González-Arratia (2011) 
consta de 25 ítems con cuatro opciones de respuesta (de 1 = Nunca a 4 
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= Siempre). Evalúa seis dimensiones: yo, familia, fracaso, trabajo inte-
lectual y éxito. La consistencia interna reportada es adecuada, con un 
alfa de Cronbach de .87.

Estilos de vida saludable. Se aplicó el Cuestionario de Estilos de Vida 
Saludables de Leyton et al. (2018), compuesto por 12 ítems distribuidos 
en cuatro dimensiones: consumo de tabaco (α = .85), hábitos de descan-
so (α = .71), respeto al horario de las comidas (α = .71) y alimentación 
equilibrada (α = .75). Aunque no se ha encontrado evidencia de su uso 
en población mexicana, se consideró pertinente para el presente estudio.

Estrategias de afrontamiento. Se utilizó el Cuestionario de Afronta-
miento al Dolor Crónico validado en población mexicana por Domínguez 
et al. (2016). El instrumento incluye 31 ítems distribuidos en seis factores: 
autoafirmación, distracción, autocontrol mental, catarsis, búsqueda de 
información y creencias, con índices de fiabilidad que van de .74 a .94.

Percepción de salud. Se aplicó el Cuestionario de Percepción de Sa-
lud (CPS-81) de Davies y Ware (1981), que incluye 30 ítems agrupados 
en dimensiones como salud anterior, salud actual, previsión de la salud 
futura, resistencia frente a la enfermedad, aceptación de la enfermedad y 
preocupación por el estado de salud. El instrumento permite obtener un 
índice general (27 ítems) y uno breve (3 ítems), con un alfa de Cronbach 
total de .87.

Resiliencia. La Escala de Resiliencia de González-Arratia (2016) 
consta de 32 ítems con formato Likert de cinco puntos (1 = Nunca, 5 = 
Siempre). Evalúa tres dimensiones principales: factores protectores ex-
ternos, factores protectores internos y empatía. Presenta una consistencia 
interna elevada (α = .92).

Masculinidad. Para evaluar la masculinidad, se utilizó el cuestionario 
Cuidar de Padilla-Bautista (2020), que mide los mandatos culturales 
de la salud y permite predecir conductas de autocuidado en hombres. 
Se compone de seis dimensiones: creencias de salud, estereotipos de 
cuidados, ingenuidad, maltrato corporal, degradación-fragilidad-vulne-
rabilidad y virilidad.
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Resultados

Con base en los estadísticos descriptivos (véase Tabla 1) de la muestra de 
59 participantes que viven con hemofilia, la calidad de vida total presentó 
una media de 166.85 (DE = 19.98), lo que indica un nivel intermedio de 
dificultades asociadas a la condición, considerando que valores más altos 
reflejan menor calidad de vida. En cuanto a las variables psicológicas y 
de salud, la autoestima mostró una media de 57.39 (DE = 7.39), mientras 
que los estilos de vida saludables alcanzaron un promedio de 36.78 (DE 
= 9.11). El afrontamiento al dolor crónico tuvo una media de 83.08 (DE 
= 20.00) y la percepción de salud fue de 104.47 (DE = 9.53). Por su 
parte, la resiliencia presentó un promedio de 128.59 (DE = 24.54) y la 
masculinidad obtuvo la media más elevada (M = 428.08, DE = 14.38), 
reflejando baja variabilidad entre los participantes. En conjunto, estos 
resultados sugieren que, aunque se observan niveles adecuados en resi-
liencia y autoestima, la percepción de salud y las demandas derivadas 
de la hemofilia se asocian con una calidad de vida más comprometida.

Tabla 1
Estadísticos descriptivos

Variables M DE Min Máx
Calidad de vida 166.85 19.98 107 200
Autoestima 57.38 7.39 43 79
Estilos de vida saludables 36.78 9.11 19 59
Afrontamiento al dolor crónico 83.08 20.00 28 112
Percepción de salud 104.47 9.53 66 117
Resiliencia 128.59 24.54 70 160
Masculinidad 428.08 14.38 394 458

La matriz de correlaciones de Pearson (véase Tabla 2) mostró que la 
calidad de vida total se asoció de manera significativa con la percepción 
de salud (r = .44, p < .01), indicando que una percepción más negativa 
de la salud se relaciona con menor calidad de vida. El resto de las co-
rrelaciones entre calidad de vida y las demás variables fueron débiles 
y no significativas (|r| < .20). Por otra parte, se observaron asociacio-
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nes moderadas entre variables independientes, destacando la relación 
negativa entre autoestima y resiliencia (r = –.49, p < .01), así como la 
relación positiva entre resiliencia y afrontamiento al dolor crónico (r = 
.55, p < .01) y entre resiliencia y estilos de vida saludables (r = .50, p 
< .01). Estos hallazgos sugieren que, si bien la percepción de salud es 
el principal factor vinculado con la calidad de vida en esta muestra, las 
interrelaciones entre resiliencia, afrontamiento y hábitos de vida tam-
bién desempeñan un papel relevante en la dinámica psicosocial de las 
personas con hemofilia.

Tabla 2
Matriz de correlaciones de Pearson entre las variables del estudio (N = 59).

Variable M DE 1 2 3 4 5 6 7
1. Calidad de 
vida

166.85 19.98 —

2. Autoestima 57.39 7.39 -0.16 —
3. Estilos de 
vida saludables

36.78 9.11 -0.10 -0.26 —

4 .  A f r o n t a -
miento al dolor 
crónico

83.08 20.00 0.09 -0.47 0.22 —

5. Percepción 
de salud

104.47 9.53 0.44 -0.30 0.09 0.07 —

6. Resiliencia 128.59 24.54 0.09 -0.49 0.50 0.55 0.11 —
7. Masculini-
dad

428.08 14.38 0.13 0.12 0.22 0.13 -0.06 0.07 —

Nota. Correlaciones de Pearson. Se reportan medias (M) y desviaciones estándar (DE). 
Los guiones indican la diagonal principal.

Se efectuó un análisis estadístico a través de regresión lineal múltiple 
para examinar el efecto de las variables psicológicas y de salud sobre la 
calidad de vida total. El modelo fue significativo, F(6, 52) = 3.28, p = 
.008, y explicó el 27% de la varianza en la calidad de vida (R² = .27; R² 
ajustado = .19). Entre los predictores, únicamente la percepción de salud 
resultó significativa (B = 0.93, p = .001), lo que indica que una percepción 
más negativa de la salud predice una menor calidad de vida. Asimismo, 
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los estilos de vida saludables (B = –0.60, p = .057) y la masculinidad 
(B = 0.31, p = .086) mostraron tendencias a la significación estadística, 
aunque no alcanzaron el nivel convencional de p < .05. Esto significa 
que la autoestima, el afrontamiento al dolor crónico y la resiliencia no 
fueron predictores significativos del modelo. 

Tabla 3
Regresión lineal múltiple para predecir la calidad de vida.

Predictor B EE t P
Constante -45.195 81.697 -0.553 0.582
Autoestima -0.146 0.409 -0.356 0.723
Estilos de vida saluda-
bles

-0.602 0.309 -1.946 0.057

Afrontamiento al dolor 
crónico

-0.01 0.151 -0.068 0.946

Percepción de salud 0.933 0.261 3.576 0.001
Resiliencia 0.118 0.135 0.87 0.388
Masculinidad 0.305 0.174 1.751 0.086

Nota. B = coeficientes no estandarizados; EE = error estándar. R² = 0.27, R² ajustado 
= 0.19, F(6, 52) = 3.28, p = 0.008.

El estudio partió del interés por explorar los factores psicológicos aso-
ciados con la calidad de vida de individuos que padecen hemofilia en 
México. Los resultados permiten confirmar que las variables autoestima, 
estilos de vida saludables, percepción de salud, resiliencia y estrategias 
de afrontamiento desempeñaron un papel importante en el bienestar de 
los participantes. Al explorar estos factores psicológicos, se propone un 
enfoque integral de la enfermedad que permita lograr un manejo holís-
tico de la enfermedad, abonando al conocimiento acerca del impacto de 
los factores psicológicos en la conducta de las personas que viven con 
hemofilia.

En primer lugar, los hallazgos muestran que la autoestima es una va-
riable que predice de manera moderada la calidad de vida. Este resultado 
coincide con lo encontrado en estudios que han revelado la influencia 
de una autoimagen positiva para modificar la percepción del bienestar 
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y la mejoría de salud en enfermedades de tipo crónico (Ferreira et al., 
2022). Es decir, aquí se destaca la capacidad por parte de los pacientes 
para valorarse a sí mismos y lograr ver aspectos más positivos y favo-
rables para su salud.

Por otra parte, los resultados destacan el papel clave de los estilos de 
vida saludables y la resiliencia. Practicar conductas favorables para la 
salud en cuanto a alimentación, descanso y autocuidado se asocia con una 
mejor calidad de vida reportada por las personas, lo cual se alinea con 
lo reportado en investigaciones internacionales sobre las conductas de 
salud en pacientes con hemofilia (von Mackensen y Harrington, 2016). En 
cuanto a la resiliencia, esta aparece como un recurso indispensable para 
superar los desafíos físicos y emocionales de los pacientes, permitiéndoles 
una mejor adaptación a su enfermedad y un refuerzo psicológico que 
influye a su vez con otros factores psicológicos como es la autoestima.

Se encontró también una relación destacada entre la percepción de 
salud y la calidad de vida de los participantes. Esto explica la relación 
que existe entre una autoevaluación más favorable de su salud y los 
niveles superiores de bienestar general. Este resultado es coherente con 
la literatura que subraya la relevancia de la percepción subjetiva como 
mediadora entre la condición física y la experiencia psicológica del pa-
ciente (Ramos et al., 2024). Dicho hallazgo resalta la importancia de no 
limitar la atención a parámetros clínicos, sino también de considerar la 
evaluación que los propios pacientes hacen sobre su salud.

Respecto a la masculinidad, aunque no se encontró como un predictor 
significativo en el modelo estadístico, sí mostró una tendencia cercana 
a la significación. Esto sugiere que la vivencia de los mandatos de mas-
culinidad podría estar modulando de forma indirecta la calidad de vida. 
Investigaciones recientes señalan que hombres con hemofilia enfrentan 
la presión de ocultar el dolor y mantener una imagen de fortaleza, lo 
cual puede incrementar el riesgo de aislamiento social y dificultades en 
el autocuidado (Padilla-Bautista, 2020; Schnohr et al., 2023). De este 
modo, el papel de la masculinidad no debe desestimarse, sino más bien 
analizarse en conjunto con variables como autoestima y resiliencia, pues 
puede contribuir a explicar por qué algunos pacientes reportan bienestar 
a pesar de limitaciones físicas, mientras que otros experimentan mayor 
deterioro en su calidad de vida. 
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Los resultados refuerzan la evidencia de que la calidad de vida en 
hemofilia depende en gran medida de la percepción de salud y de la 
funcionalidad cotidiana. Aguilar-Rodríguez et al. (2024) demostraron 
que las dimensiones mental, emocional y social de la calidad de vida se 
relacionan de manera estrecha con la salud física y funcional en adultos 
con hemofilia, lo que respalda la importancia de considerar la autoper-
cepción como núcleo de la CVRS. Del mismo modo, O’Hara et al. (2021) 
identificaron la llamada “paradoja de la discapacidad”, donde algunos 
pacientes reportan una calidad de vida aceptable a pesar de limitaciones 
físicas significativas, lo cual coincide con la heterogeneidad encontrada 
en nuestra muestra.

Otro hallazgo relevante se relaciona con los estilos de vida saludables, 
en particular la práctica de actividad física y el autocuidado. Estudios 
recientes confirman que practicar ejercicio físico de forma regular no 
solo favorece la salud física, sino que también influye en el bienestar 
psicosocial, especialmente en comunidades que comparten un estado 
de salud que requiere de cuidados especiales. De acuerdo a Khair y 
colaboradores (2021), el entrenamiento físico guiado por fisioterapeu-
tas y el apoyo de los médicos especialistas en hemofilia, incrementó la 
autoconfianza y mejoró la percepción de salud en pacientes con esta 
enfermedad. Estos resultados se complementan con los hallazgos de 
McLaughlin y colaboradores (2021), quienes demostraron que el apoyo 
de entrenadores, fisioterapeutas y equipo médico especialistas promovió 
en los pacientes la motivación para mantener rutinas de ejercicio con 
los debidos cuidados de salud. Estos resultados confirman la estrecha 
relación positiva observada en la presente investigación, conectando la 
práctica de hábitos saludables con la calidad de vida.

Con respecto al afrontamiento del dolor crónico, los resultados de 
esta investigación concuerdan con los de Feldberg et al. (2024), quienes 
implementaron un programa virtual que integraba fisioterapia junto con 
técnicas de sensibilización para el adecuado manejo del dolor físico, 
evidenciando que fortalecer las estrategias de afrontamiento reduce los 
efectos negativos del dolor en las actividades diarias y mejora el bienestar 
en las personas que viven con alguna condición crónica. La importancia 
de estas estrategias radica en que el dolor recurrente sigue siendo uno 
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de los principales factores que deterioran la calidad de vida en personas 
con hemofilia. Es importante que las estrategias a emplear en este tipo 
de población sean cero invasivas y fáciles de practicar, como son las 
estrategias de relajación de los músculos y los ejercicios de respiración 
diafragmática, los cuales han demostrado ser eficaces en la reducción 
de la ansiedad y el dolor en personas con dolor crónico (Serrano-Ibáñez 
et al., 2024).

Finalmente, es necesario situar estos hallazgos en el marco de estudios 
poblacionales recientes. Schnohr et al. (2023), en un estudio nacional en 
Dinamarca con 124 adultos con hemofilia, encontraron que, si bien la 
mayoría reporta un nivel de salud aceptable, persisten desigualdades en 
calidad de vida en comparación con la población general. Estos resultados 
sugieren que la hemofilia no solo implica un reto clínico, sino también 
psicosocial, en donde factores como autoestima, resiliencia y mandatos 
culturales de género pueden modular la forma en que los pacientes ex-
perimentan y narran su bienestar.

Es conveniente que futuras investigaciones puedan centrarse en am-
pliar la muestra a diferentes regiones de México, incluir metodologías 
mixtas para profundizar en cómo los significados culturales de “ser 
hombre” inciden en la adherencia terapéutica y en las percepciones de 
salud en esta población, además de hacer partícipes tanto a los pacien-
tes como a sus cuidadores, es decir, a sus familiares, médicos y equipo 
multidisciplinario. Eso último con la finalidad de explorar más a fondo 
las variables determinantes de la calidad de vida de la comunidad que 
vive con esta enfermedad. Se sugieren también estudios longitudinales 
para observar cómo evolucionan los factores psicológicos en conexión 
con la calidad de vida a lo largo del tiempo en personas que viven con 
hemofilia. Asimismo, se sugiere diseñar y evaluar intervenciones psicoló-
gicas sustentadas en los resultados de este y otros estudios con hallazgos 
similares, que pueden contribuir como modelos explicativos de la calidad 
de vida en personas con hemofilia.
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Conclusiones

La percepción de salud, los estilos de vida saludables y las estrategias 
de afrontamiento al dolor crónico son variables centrales para lograr 
entender el bienestar de los pacientes con hemofilia, más allá de los as-
pectos clínicos de su salud. El ejercicio físico es clave para la salud física 
y fortalece la autoconfianza y el bienestar psicosocial. El dolor crónico 
que experimentan las personas con esta y otras enfermedades crónicas 
puede mitigarse mediante estrategias de afrontamiento efectivas y cero 
invasivas, como pueden ser los ejercicios de respiración diafragmática.
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