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Objetivos PSICOLÓGICOS concretos:

1. Manejar los síntomas ansioso-depresivos, 
los sentimientos de culpabilidad, identificar el 
riesgo percibido y las ideas irracionales 
sobre la hemofilia

2. Potenciar autoestima y la percepción de 
control

3. Facilitar estrategias de afrontamiento 
adaptativas

4. Entrenar en solución de problemas
5. Apoyar las decisiones identificando las áreas 

de amenazas potenciales personales e 
interpersonales



ASPECTOS PSICOLÓGICOS EN LAS ASPECTOS PSICOLÓGICOS EN LAS 
MUJERES MUJERES PORTADORASPORTADORAS

1.1. Profundo Profundo impacto en la vida diaria y en el bienestar impacto en la vida diaria y en el bienestar 
psicológicopsicológico , no sólo en el individuo afectado, sino también , no sólo en el individuo afectado, sino también 
en las madres portadoras y en el círculo familiar íntim oen las madres portadoras y en el círculo familiar íntim o (Miller, (Miller, 
1999; 1999; GoldsteinGoldstein y y KenetKenet, 2002). , 2002). 

2.2. La visión de sí misma, su La visión de sí misma, su autoestimaautoestima , se ve en ocasiones , se ve en ocasiones 
alterada, puesto que pueden surgir sentimientos de alterada, puesto que pueden surgir sentimientos de culpaculpa
((KesslerKessler,  ,  KesslerKessler y y WardWard, 1994), 1994)..

3.3. Trauma psicológicoTrauma psicológico de los mas severos: no sólo es un de los mas severos: no sólo es un 
amenaza a la salud sino que se frustra el deseo univ ersal de amenaza a la salud sino que se frustra el deseo univ ersal de 
tener descendencia sanatener descendencia sana ((KesslerKessler,  ,  KesslerKessler y y WardWard, 1994), 1994)..

4.4. Indefensión y fatalismoIndefensión y fatalismo ((WilliamsWilliams y y SchutteSchutte, 1997) , 1997) 

El proceso de asesoramiento genético es beneficioso e n sí El proceso de asesoramiento genético es beneficioso e n sí 
mismo, independientemente del resultado final de la  prueba mismo, independientemente del resultado final de la  prueba 

((LermanLerman , , CroyleCroyle , , TercyakTercyak y y HammanHamman , 2002)., 2002).



ESTUDIO MUJERES ESTUDIO MUJERES 
PORTADORAS: ANÁLISIS DE PORTADORAS: ANÁLISIS DE 
VARIABLES PSICOLÓGICASVARIABLES PSICOLÓGICAS



OBJETIVOSOBJETIVOS

A)A) Describir el perfil psicológico de mujeres portadoras de Describir el perfil psicológico de mujeres portadoras de 
ccoagulopatías congénitas: oagulopatías congénitas: 

•• ansiedad rasgoansiedad rasgo
•• optimismo disposicionaloptimismo disposicional
•• autoestima autoestima 
•• estrés percibidoestrés percibido

B) Conocer su nivel de información respecto a la enfermedadB) Conocer su nivel de información respecto a la enfermedad

C) Identificar la relación entre nivel de información y las C) Identificar la relación entre nivel de información y las 
variables psicológicasvariables psicológicas



MÉTODOMÉTODO
¿Quién ha participado?

- 136 mujeres portadoras, identificadas mediante test 
genético y conocedoras de su condición.
- 106 mujeres portadoras se incluyeron en el estudio.
- PROTOCOLO de evaluación enviado por correo 
postal (tasa de respuesta: 46%)

¿Qué hemos medido?
Ansiedad rasgo
Optimismo
Autoestima
Estrés
Conocimiento sobre la enfermedad de la hemofilia: 
cuestionario elaborado por nosotros



RESULTADOS IRESULTADOS I

Madrid

C León

Andalucía 

Otras

HA

HB

Vw

85%

10%

5%

Tipo de enfermedad

Procedencia

N = 49 (tasa de respuesta: 46%); media edad = 35 añ os ( DT = 10,03)

8%

80%

6%

[6-34]5,2818,10PSS-10

[10-30]5,0718,97Rosemberg

[6-23]4,0915,59LOT-R

[2-42]9,6023,16STAI-R

Rango DTMediaVariables

Descriptivos variables psicológicas

6%



RESULTADOS IIRESULTADOS II

1,291,291,131,138,488,481010551010

VarianzaVarianzaDTDTMediaMediaValor Valor 
maxmax

Valor Valor mínmínNº ítemsNº ítems

Estructura del cuestionario de conocimiento sobre la 
enfermedad y consistencia interna

EJEMPLO PREGUNTAS CUESTIONARIO:

¿Es la hemofilia una enfermedad hereditaria que padecen los hombres y 
transmiten las mujeres? SI / NO

¿Tiene una mujer portadora de hemofilia un 25% de probabilidad de 
tener un hijo varón con hemofilia? SI / NO



CONCLUSIONESCONCLUSIONES

Adecuada información sobre la enfermedadAdecuada información sobre la enfermedad
El perfil psicológico encontrado en las portadoras es El perfil psicológico encontrado en las portadoras es 
de niveles medios de ansiedadde niveles medios de ansiedad--rasgo, optimismo y rasgo, optimismo y 
estrés percibidoestrés percibido
La mujer portadora informa de baja autoestimaLa mujer portadora informa de baja autoestima
Ausencia de relación entre conocimiento objetivo de Ausencia de relación entre conocimiento objetivo de 
la enfermedad y variables psicológicasla enfermedad y variables psicológicas



OTRAS CONCLUSIONESOTRAS CONCLUSIONES

EDAD FÉRTIL: La edad de las participantes en EDAD FÉRTIL: La edad de las participantes en 
relación a la posibilidad de tener hijos (edad fértil vs. relación a la posibilidad de tener hijos (edad fértil vs. 
edad no fértil) no parece afectar sobre las variables edad no fértil) no parece afectar sobre las variables 
psicológicas.psicológicas.

ANTECEDENTES: Las mujeres portadoras con ANTECEDENTES: Las mujeres portadoras con 
antecedentes familiares de hemofilia presentan antecedentes familiares de hemofilia presentan 
niveles más altos de autoestima que aquellas que no niveles más altos de autoestima que aquellas que no 
presentan antecedentes.presentan antecedentes.



PROPONEMOS...PROPONEMOS...

Intervenciones Intervenciones 
PREVENTIVAS en la PREVENTIVAS en la 
esfera emocional irán esfera emocional irán 

dirigidas a la dirigidas a la 
potenciación recursos potenciación recursos 

psicológicos psicológicos yy
fortalecimiento de la fortalecimiento de la 

autoestimaautoestima
ATENCIÓN ATENCIÓN 

INTERDISCIPLINAR INTERDISCIPLINAR 
Y PERSONALIZADAY PERSONALIZADA




