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RESUMEN

Introduccion: La hemofilia es un trastorno hemorragico que causa dolor y dafios articulares
graves. Las personas con esta condicion de salud suelen presentar problemas psicosociales como
baja autoestima y dificultad para enfrentar la enfermedad, lo cual puede impactar negativamente
en su calidad de vida relacionada a la salud (CVRS).

Objetivo: Analizar el efecto predictor de la autoestima y las estrategias de afrontamiento hacia
la CVRS en personas con hemofilia.

Meétodos: Estudio cuantitativo, no experimental, de tipo correlacional, con muestra por conveniencia,
realizado en 60 participantes con hemofilia, edades comprendidas entre 15y 67 afios (media = 27,43,
desviacion estandar = 11,32). Se utilizaron los cuestionarios: Calidad de Vida Especifica para
Hemofilia, Autoestima y Afrontamiento al Dolor Crénico. Se realizaron analisis descriptivos,

correlacién de Pearson y analisis de regresion lineal multiple con el método por pasos.
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Resultados: Se obtuvo que el nivel de CVRS fue mayormente moderado; sin embargo, se observaron
niveles bajos en las dimensiones Deporte y tiempo libre y Futuro. La dimension Exito de la escala de
autoestima correlaciond positivamente con las dimensiones Deporte y tiempo libre (r(60)= 0,59), Salud
fisica (r(60)=0,54) y Autopercepcion (r(60)=0,48) de la escala calidad de vida; ademas de haber
mostrado un nivel alto de prediccién de la calidad de vida (R>= 0,35, p= 0,00).

Conclusiones: Se comprob6 que la autoestima resulta ser una variable predictora de la CVRS de
los pacientes con hemofilia. Se requiere fortalecer la autoestima y la manera de enfrentarse ante
el dolor cronico en personas con este padecimiento en pro de su calidad de vida y bienestar.
Palabras clave: hemofilia A; hemofilia B; calidad de vida; autoestima; dolor cronico.

ABSTRACT

Introduction: Hemophilia is a bleeding disorder that causes severe pain and damage to the joints.
People with this health condition often present psychosocial problems such as low self-esteem
and difficulty facing their disease, which can negatively impact their health-related quality of life
(HRQoL).

Objective: To analyze the predictive effect of self-esteem and coping strategies towards HRQL
in people with hemophilia.

Methods: This was a quantitative, non-experimental, correlational study, with a convenience sample,
carried out in 60 participants with hemophilia, ages between 15 and 67 years (mean = 27.43, standard
deviation = 11.32). The Specific Quality of Life for Hemophilia, Self-esteem and Coping with Chronic
Pain questionnaires were used. Descriptive analyzes. Pearson correlation and multiple linear regression
analysis were performed with the stepwise method.

Results: It was found that the level of HRQL was mostly moderate, however, low levels were
observed in the Sports and free time and Future dimensions. The Success dimension of the self-
esteem scale positively correlated with the Sports and free time dimensions (r(60) = 0.59).
Physical health (r(60) = 0.54) and Self-perception (r(60) = 0.48) of the quality of life scale, in
addition to having shown a high level of prediction of quality of life (R2 = 0.35, p = 0.00).
Conclusions: It was found that self-esteem turns out to be a predictor variable of HRQL in
patients with hemophilia. It is necessary to strengthen self-esteem and the way of coping with
chronic pain in people with this condition in favor of their quality of life and well-being.
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Introduccion

La hemofilia es un trastorno de coagulacion sanguinea considerado una enfermedad rara por su baja
prevalencia® crénica debido a que no tiene cura y requiere de cuidados especiales de por vida.?®
Ademas el alto costo del tratamiento médico puede originar problemas econdémicos, especialmente
en paises con recursos limitados.® Se estima que alrededor del mundo son cerca de 400 000 los casos
de personas con diagnostico de hemofilia® y en México se tienen registrados 6 022 pacientes.® En
la actualidad, los tratamientos para cuidar la salud de las personas con hemofilia (PCH) estan basados
en la aplicacion de concentrados de factor VIII y 1X.67)

Las personas que padecen esta enfermedad presentan constante dolor fisico, lo que impacta en
su estado de animo y detona reacciones emocionales negativas como estrés, ansiedad y
depresion.® Los niveles de calidad de vida de personas con hemofilia también son bajos en
comparacion con la poblacion general.®) Sin embargo, hallazgos de otros estudios han
demostrado que la calidad de vida relacionada a la salud (CVRS) en PCH ha resultado en niveles
favorables cuando se cuenta con un tratamiento profilactico, aunado con rutinas de ejercicio
fisico.(9

La hemofilia esta asociada con deformaciones del cuerpo, especialmente en rodillas, codos y
tobillos, lo cual tiene un impacto negativo en la autoimagen, las relaciones interpersonales, la
seguridad y la autoestima de las personas que la padecen.?

De acuerdo a Kempton y otros,*? la mayor dificultad para las PCH se encuentra en el cuidado
de rodillas, tobillos, en general las extremidades inferiores mas que en las superiores. Conforme
avanza la edad en las PCH, el desgaste articular se vuelve mas grave, ello implica un mayor uso
de concentrados de factor VIII o 1X. ademas de analgésicos para soportar el dolor.®?

El alcance y el impacto del dolor en el funcionamiento fisico y en la CVRS son aspectos
importantes que se deben tomar en cuenta en el estudio de la hemofilia, la autoestima y las
estrategias de afrontamiento ante el dolor cronico de quienes padecen esta enfermedad.4

Por lo tanto, se plantea la idea de que la CVRS de personas que padecen hemofilia se puede
predecir mediante el analisis de otros factores psicologicos como la autoestima y las estrategias
de afrontamiento.

En base a lo anterior, el objetivo del presente estudio es analizar el efecto predictor de la
autoestima y las estrategias de afrontamiento hacia la CVRS en personas con hemofilia.
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Métodos

Participantes
Se trata de un estudio cuantitativo, no experimental, con metodologia de tipo correlacional®®
realizado en personas con diagndstico de hemofilia registrados por la Federacion Mexicana de
Hemofilia (FHRM). Se cit6 a los asociados via telefonica y correo electronico para invitarlos a
participar en el estudio. Debido al limitado acceso a los participantes, se siguié un muestreo no
probabilistico por conveniencia, obteniendo una muestra conformada por 60 varones con hemofilia,
con edades comprendidas entre los 15 y 67 afios (media = 27,43, desviacion estandar = 11,32), de
los cuales 90 % fueron tipo A'y 10 % tipo B. De acuerdo a la gravedad de la hemofilia, 68 % fueron

considerados grave, 27 % moderado y 5 % leve segun los criterios de la FHRM.

Instrumentos
Se elaboré una ficha de datos sociodemograficos que incluyé informacion sobre: edad, posibles
enfermedades adicionales a la hemofilia y los medicamentos que utilizan aparte de los
concentrados de factor VII1'y IX. Se utilizé:

o El Cuestionario de Calidad de Vida Especifica para Hemofilia (CVEH) de Mackensen,1©)
Incluye 46 items divididos en diez dimensiones: Salud fisica, Sentimientos, Autopercepcion,
Deporte y tiempo libre, Trabajo y escuela, Afrontamiento, Tratamiento, Futuro, Planificacion
familiar y Relaciones/parejas. A partir del analisis de la confiabilidad de consistencia interna, el
cuestionario CVEH presenta suficiente evidencia de confiabilidad (alfa de Cronbach de 0,90.
McDonald’s omega 0,89) y validez (varianza explicada de 82,88 %) para evaluar la calidad de
vida en la poblacion estudiada.

. La Escala de Autoestima de Gonzalez-Arratia,*” Consta de 25 items y 4 opciones de
respuesta que van de 1 (Nunca) a 4 (Siempre) y se divide en las siguientes 6 dimensiones: Yo,
Familia, Fracaso, Trabajo intelectual, Afectivo-emocional y Exito. El cuestionario cuenta con
evidencias psicométricas adecuadas (alfa de Cronbach de 0,82, McDonald’s omega 0,84) y
varianza explicada de 67,72 %).

. El Cuestionario Afrontamiento al Dolor Crénico de Dominguez,*® Compuesto por 31
items. Se divide en 6 factores: Distraccion, Autoafirmacion, Catarsis, Autocontrol mental,
Busqueda de informacion y Creencias, Respecto a la consistencia interna, se demostro que el
cuestionario es adecuado (alfa de Cronbach de 0,92, McDonald’s omega 0,96) y varianza
explicada de 79,93 %).
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Analisis de datos

Se obtuvieron las medias y desviaciones estandar de cada una de las dimensiones en las que se
dividen los instrumentos.

La normalidad se verificO mediante la prueba de Kolmogorov Smirnov, para corroborar el tipo
de distribucion de las variables.

Se utilizo la correlacion de Pearson para analizar las posibles relaciones entre CVRS, autoestima y
estrategias de afrontamiento al dolor crénico. Para comprobar la hip6tesis se realizaron analisis de
regresion lineal multiple con el método por pasos. El nivel de significacion se establecio en 5 % (0,05).
El analisis estadistico se realizo a través del Paquete Estadistico Jamovi. Para el célculo del
tamarfio del efecto y potencia estadistica se empleo la paqueteria G*power.*% Los indices que
resulten altos (f2> 35, 1-p> 0,80)?% permiten afirmar que los resultados son clinicamente

relevantes para la prediccion de la CVRS de los participantes.

Procedimiento
La recoleccion de datos se realizo con la previa autorizacion de la FHRM.
Las entrevistas semiestructuradas se llevaron a cabo en las oficinas y salas de espera de las
asociaciones de la FHRM que colaboraron con el estudio.
El investigador principal estuvo presente durante la recoleccion de datos haciendo énfasis en la
confidencialidad, informando el objetivo del estudio y solicitando la participacién voluntaria y
anonima de los participantes. Todos los participantes dieron su consentimiento informado previo
y en los casos de menores de edad se contd con la autorizacion de sus cuidadores. La aplicacion

de los instrumentos tuvo una duracion aproximada de 25 minutos.

Consideraciones éticas
Esta investigacion forma parte de un proyecto registrado en la Universidad Autonoma del Estado
de México (UAEM) y aprobado por el Comité de Etica en Investigacion de la Universidad
Auténoma de Baja California (UABC) con registro 004/2019.

Resultados
Segun lo expuesto por los participantes sobre su estado de salud en el Gltimo mes en la Tabla 1
se muestran las enfermedades presentes adicionales a la hemofilia y los medicamentos empleados
para tratar dichas enfermedades, asi como los analgésicos que utilizan de manera cotidiana para
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combatir el dolor cronico causado por inflamaciones y hemorragias. Las enfermedades
adicionales mas frecuentes fueron alteraciones de la presion arterial. Los medicamentos
adicionales a los factores de coagulacion fueron los m&s mencionados los antidepresivos. En

cuanto a los analgesicos, el diclofenaco fue el de mayor frecuencia.

Tabla 1 - Descriptivos de cuidados de salud de los participantes

Observaciones Variables fi %
Alteraciones de la presion arterial 5 8
Depresion 4 7
wisionles .14 hemolila Hepaits C 3 [ 8
Diabetes 2 3
Hipotiroidismo 2 3
Antidepresivos 3 5
Insulina 2 3
Antiviral 1 2
Otros medicamentos utilizados Minirin 1 2
Levotiroxina 1 2
Tenormin 1 2
Desmopresina 1 2
Diclofenaco 6 9
Tramadol 4 7
Paracetamol 4 7
Buprenorfina 3 5
Etoricoxib 3 5
Analgésicos utilizados Omeoprasol 2 3
Tradol 2 3
Ibuprofeno 2 3
Celecoxib 2 3
Nimesulida 1 2
Morfina 1 2

Nota: fi = frecuencia absoluta

Los estadisticos descriptivos de los tres instrumentos se muestran en la tabla 2. En la escala de
CVRS se obtuvieron puntajes promedio mas altos en las dimensiones: Sentimientos y Relaciones
y pareja, mientras que las mas bajas corresponden a las dimensiones: Deporte y Tiempo libre y
Futuro. Respecto a la variable autoestima se observa que la dimension Trabajo intelectual obtuvo
un promedio mas alto y las dimensiones: Afectivo emocional y Fracaso resultaron con puntajes
bajos. Por ultimo, del afrontamiento al dolor crénico, la dimensién Catarsis obtuvo el promedio
mas alto, mientras que la dimension Distraccion obtuvo el mas bajo. El puntaje promedio general

de esta escala resultd bajo.
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Tabla 2 - Estadisticos descriptivos de los factores de calidad de vida, autoestima y afrontamiento al

dolor crénico

Dimensiones Minimo Maximo Media Desviacion estandar Asimetria Curtosis
Calidad de vida
Salud Fisica 5-25 18,60 4,81 -0,88 0,36
Sentimientos 4-20 16,96 3,27 -1,55 2,31
Percepcion de si mismo 5-25 19,58 3,39 -1,13 0,87
Deporte y tiempo libre 5-25 15,53 4,99 0,19 -1,21
Trabajo y escuela 4-20 14,00 3,26 -0,01 -0,79
Afrontamiento 3-15 11,21 3,00 -0,86 -0,30
Tratamiento 8-40 30,73 6,18 -1,18 0,71
Futuro 5-25 16,33 441 -0,37 -0,43
Planificacion familiar 4-20 15,21 4,21 -0,90 0,08
Relaciones y pareja 3-15 12,31 2,86 -1,09 0,56
Autoestima
Yo 5-20 16,60 2,27 -1,11 1,56
Familia 5-20 16,65 2,34 -0,70 0,39
Trabajo intelectual 4-16 13,03 2,05 -0,84 0,30
Exito 3-12 9,43 2,03 0,02 -0,41
Afectivo-emocional 3-12 4,55 1,37 1,24 2,02
Fracaso 4-16 6,26 1,81 0,84 1,46
Afrontamiento al dolor crénico
Catarsis 5-25 16,48 4,38 -0,35 0,25
Creencias 3-15 11,01 3,24 -0,71 -0,54
Distraccién 3-15 11,15 3,11 -0,72 -0,30
Busqueda de informacion 4-20 15,08 3,93 -0,95 0,29
Autoafirmacion 5-20 14,93 3,76 -0,92 0,29
Autocontrol mental 5-20 14,35 4,09 -0,87 -0,16
Nota: n=60

El andlisis de correlacion de Pearson mostrd que de acuerdo a la autoestima, la dimension Exito
correlaciond positivamente con Deporte y Tiempo libre r(60)=0,59; Salud fisica r(60)=0,54 y
Autopercepcion r(60)=0,48. La dimensidén Familia presentd correlacion positiva con las dimensiones
Relaciones y Pareja de calidad de vida r(60)=0,39, p= 0,002, (Tabla 3).

En lo que respecta a afrontamiento al Dolor crénico, las dimensiones Catarsis r(60)=0,33, p= 0,010;
Distraccion r(60)= 0,30, p= 0,019; Busqueda de la informacién r(60)= 0,45, p= 0,000;
Autoafirmacion r(60)= 0,47, p= 0,000; Autocontrol mental r(60)=0,36, p=0,004; y Creencias
r(60)=0,37, p=0,003, tuvieron una correlacion positiva con la dimension Afrontamiento de calidad
de vida. Por altimo, la dimensién Creencias mostré correlacion negativa significativa con Trabajo y
escuela r(60)=-0,41, p=0,001.
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Tabla 3 - Correlacion de Pearson entre las variables de estudio

Factores 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22

1 - B - B B B - - - - - - - - - - B - - - -

1

2 0,39™ 1 - - - - - - - - - - - - - - - - - - R R
3 0,18 0,35™ 1 - - - - - - - - - - - - - - - - - - -
4 0,31 0,04 0,34 1 - - - - - - - - - - - - - - - - - -
5 0,28" 043" 0,25 -0,17 1 - - - - - - - - - - - - - - - - -
6 0,04 0,04 0,06 0,13 0,02 1 - - - - - - - - - - - - - - - -
7 0,06 0,04 0,07 0,26~ -0,04 0,18 1 - - - - - - - - - - - - - - -
8 0,15 0,25 0,15 0,31" 0,12 0,14 0,28" 1 - - - - - - - - - - - - - -
9 021 039~ 000 -007 014 006 -012 0,33 1 - - - - - - - - - - . - -
10 0,51 0,40™ 0,02 0,11 030" 013 0,11 029" 0,317 1 - - - - - - - - - - - -

11 009 005 -011 -003 -005 037" 007 014 012 027" 1 - - - - - - - - - - -
12 018 015 -003 -005 011 029" -006 023 019 039 078" 1 - - - - - - - - - -
13 013 003 000 008 -006 022 -013 006 015 017 068" 068" 1 - - - - - - - - -
14 054" 024 048% 059% 010 020 027" 019 008 027" 006 013 014 1 . - - . . - - -
15 001 014 015 024 012 -006 000 012 011 001 -009 -013 007 014 1 - - . . - - -
16 019 000 002 008 -017 -012 -015 004 011 -014 -011 -014 -005 008 077" 1 - - - - - -
17 014 000 -012 008 -00L 033" -007 008 -004 018 034” 027" 007 00l -001 00l 1 - - - - -
18 005 003 000 022 . 0300 -011 006 003 005 041" 027" 025 004 012 017 066" 1 . - - -
19 009 010 -019 010 -020 037" -004 017 009 007 054~ 046~ 036~ 003 005 012 076" 074~ 1 - - -
20 003 -009 -017 007 -018 045% -007 016 009 004 057" 047" 039 002 014 020 070 075" 094~ 1 - -
21 002 -006 -011 001 -017 0477 -010 008 004 007 056" 045" 033" o 004 006 063" 075" 084" 08" 1 -
22 012 007 015 026 -007 036" 002 013 000 017 035" 034" 031" 018 018 009 069" 063" 072" 073" 063" 1

Nota: * p< 0,05 “p<0,01 1= Salud Fisica, 2= Sentimientos, 3= Percepcion de si mismo, 4= Deporte y tiempo libre, 5= Trabajq y escuela, 6= Afrontamiento, 7=
Tratamiento, 8= Futuro, 9= Planificacidn familiar, 10= Relaciones y pareja, 11= Yo, 12= Familia, 13= Trabajo intelectual, 14= Exito, 15= Afectivo-emocional, 16=
Fracaso, 17= Catarsis, 18=Creencias, 19= Distraccion, 20= Busqueda de informacion, 21= Autoafirmacion, 22=Autocontrol
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Los resultados del analisis de regresion lineal multiple por el método por pasos donde se
incorpord el puntaje total de calidad de vida como variable dependiente. Como variables
predictoras las dimensiones de la escala de Autoestima de manera separada. Se obtuvo que solo
la dimension Exito explico el 35 % de la variabilidad de los puntajes de Deporte y Tiempo libre
de calidad de vida. En un segundo analisis, esta dimension explicé el 29 % de la variabilidad de
los puntajes de Salud fisica de calidad de vida y en tercero explica el 23 % de la variabilidad de
los puntajes de Autopercepcion. En posterior analisis de regresion, se encontré que es la
dimension Familia de autoestima, explica 15 % de la variabilidad de los puntajes de Relaciones
y Pareja de calidad de vida como variable dependiente, seguin se muestra en la tabla 4.

Tabla 4 - Modelo de regresion lineal maltiple para las variables dependientes deporte y tiempo
libre, salud fisica, autopercepcion y relaciones y pareja de calidad de vida

Modelo B SE B R2 t P 1-p F2

Anélisis 1 (VD Deporte y tiempo libre) 1,45 0,26 0,59 0,35 5,76 0,000 0,98 0,53
Autoestima dimensién éxito

Anélisis 2 (VD Salud fisica) 1,28 0,26 0,54 0,29 491 0,000 0,91 0,41
Autoestima dimensién éxito

Anélisis 3 (VD Autopercepcion) 0,79 0,19 0,48 0,23 4,11 0,000 0,75 0,29
Autoestima dimensién éxito

Andlisis 4 (VD Relaciones y pareja) 0,47 0,15 0,39 0,15 3,20 0,002 0,51 0,17

Autoestima dimension familia
Nota: N= 60, VD= Variable dependiente

El andlisis de regresién lineal mdltiple por pasos utilizando como variables predictoras las
dimensiones: Catarsis, Creencias, Distraccion, Busqueda de informacion, Autoafirmacion y
Autocontrol mental de la escala afrontamiento al dolor crénico, y como variable dependiente el
puntaje de autocontrol de CV, en conjunto predicen el 28 % de la varianza total de calidad de
vida (p=0,001). El efecto del ultimo modelo es sustantivo; sin embargo, la potencia estadistica
no permite generalizar estos resultados para el total de la poblacion, lo cual refiere la necesidad
de incorporar mas participantes a la muestra (Tabla 5).

Tabla 5 - Modelo de regresion multiple para la variable dependiente autocontrol de calidad de vida

Modelo B SE B t p

Catarsis 0,11 | 0,24 | 0,16 0,80 | 0,428
Creencias -0,17 | 0,248 | -0,19 | -0,97 | 0,337
Distraccion -0,60 | 0,38 | -0,62 | -1,60 | 0,117
Busqueda de informacion 0,45 0,30 0,60 1,52 0,135
Autoafirmacion 0,36 | 0,20 | 0,45 1,84 | 0,071
Autocontrol mental 0,07 | 014 | 011 0,57 | 0,575

Nota: N=60, R*=,28, F2= 0,38, 1-$= 0,55
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Discusion
Este estudio partio del interés por estudiar la calidad de vida de jovenes y adultos mexicanos con
hemofilia y determinar si la autoestima y las estrategias de afrontamiento pueden ser variables
que predicen la CVRS de los participantes.
De los datos descriptivos sobre el estado de salud expresado por los participantes en el ultimo
mes, el consumo de medicamentos para combatir el dolor cronico y de antidepresivos, coinciden
con Kempton y otros, que reportan que 39 % de los participantes tomaba analgésicos y 9 % algun
medicamento para la depresion o ansiedad,®? lo cual resulta importante debido a que forma
parte del tratamiento ante este padecimiento.
El nivel de calidad de vida relacionada a la salud de los participantes resulté en general moderado;
sin embargo, es importante sefialar que se obtuvieron niveles considerablemente bajos en las
dimensiones Deporte y tiempo libre y Futuro, ello puede deberse a las dificultades que llegan a
presentar las personas con hemofilia para realizar actividades que requieren de un esfuerzo
fisico.?V
Hallazgos similares fueron obtenidos por Trindade y otros, que encontraron que las dimensiones
con niveles mas bajos de CVRS fueron Deporte y tiempo libre junto con Salud fisica, mientras
que las dimensiones mas altas fueron Planificacion familiar y Relaciones de pareja.?
Datos similares reporté Salomon y otros, en el que las mismas dimensiones fueron predominantes
en promedios de personas con hemofilia de Brasil.(®
Reinicke y otros, encontraron que los niveles bajos de seguridad y autoestima predominan en la
comunidad con esta enfermedad.?¥ Sin embargo, revelaron que los hombres que tenian la
cercania y el contacto con otras personas con hemofilia en sus redes sociales, experimentaron
mas apoyo, comprension y mejor autoestima. Esto ultimo coincide con los resultados obtenidos
en el presente estudio con respecto a la dimension Trabajo intelectual, lo cual habla del
conocimiento que poseen y comparten las personas con hemofilia acerca de la enfermedad y la
importancia de pertenecer unidos a través de redes sociales y a los centros de hemofilia.>
Es importante brindar apoyo psicoldgico a quienes padecen esta enfermedad, promoviendo la
inteligencia emocional, la vision del futuro con respecto a los cuidados de salud y la autoestima.
De acuerdo a los hallazgos, se comprueba parcialmente la hip6tesis de investigacion, donde la
autoestima resulta ser una variable predictora de la CVRS de los participantes con hemofilia. Por
otro lado, en cuanto a la variable estrategias de afrontamiento al dolor crénico, no tiene un efecto
predictor de la CVRS.
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Estos hallazgos permiten determinar la relevancia de la autoestima en la CVRS y si bien lo estilos
de enfrentamiento no ejercen una influencia hacia la CVRS como se esperaba, se tiene que
reconocer que la forma en que se enfrentan las situaciones estresantes como lo es el dolor crénico.
Resulta indispensable precisar ahora si los estilos de enfrentamiento probablemente tienen un
efecto mediador entre la autoestima y la calidad de vida, lo cual daria mayor luz hacia la
explicacion de la CVRS y proponer modelos explicativos acerca de este fenémeno.

Entre las limitaciones de esta investigacion se encuentra el tamafio de la muestra, ya que no fue
posible encuestar al total de los asociados registrados por la FHRM de acuerdo a los criterios de
inclusion y el estudio cuantitativo estuvo basado solamente en tres cuestionarios.
Adicionalmente, el disefio de investigacion al ser de corte trasversal, requiere considerar estos
resultados con cautela debido a que se hizo en un periodo determinado, por lo que la estrategia
recomendada serd un seguimiento a los participantes debido a que posiblemente estas variables
puedan tener algunas discrepancias.

Debido a que la variable calidad de vida es multicausal, es necesario incluir otros indicadores de
malestar psicoldgico como depresion y ansiedad, pues de algiin modo pueden estar presentes en
las personas con hemofilia.

Profundizar en futuros estudios acerca de las asociaciones entre CVRS, autoestima y estrategias
de afrontamiento al dolor crénico en personas con hemofilia puede reducir las brechas entre los
conocimientos y el manejo adecuado de la enfermedad para una mejor CVRS de todas las
personas que viven con esta enfermedad.

El éxito y el reconocimiento son necesidades importantes que influyen en la autoestima y deben
formar parte del apoyo psicolégico para personas con hemofilia, promoviendo asi el
mejoramiento de su calidad de vida. Se requiere de mayor difusiébn de técnicas vy
recomendaciones para el manejo adecuado de la enfermedad e implementar programas para

generar habilidades de inteligencia emocional en las personas que padecen esta enfermedad.
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