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RESUMEN 

La hemofilia es una enfermedad hemorrágica congénita cuya transmisión está ligada al sexo. Las 

mujeres son portadoras de la enfermedad y los varones los afectados por la misma. En México, la 

portadora con hemofilia –generalmente madre o hermana del paciente– se vuelve casi “natural-

mente” la cuidadora primaria, lo cual conlleva riesgos para su salud, principalmente si toda la 

responsabilidad del cuidado del paciente recae sobre ella. El presente estudio tuvo como objetivo 

evaluar y describir los niveles de autoestima de una muestra de mujeres portadoras de hemofilia 

afiliadas a la Federación de Hemofilia de la República Mexicana, A.C., residentes en el Estado 

de México y en la Ciudad de México. Método: Participaron 48 mujeres portadoras de hemofilia, 

todas las cuales firmaron un formato de consentimiento informado. Se construyó un instrumento 

ad hoc para datos demográficos, midiéndose los niveles de autoestima con el instrumento de 

Beltrán, Torres, Lin, Beltrán y Calderón (2011). Resultados: Aunque la mayoría de las portado-

ras obtuvo un nivel de autoestima medio, reportaron sentir frecuentemente que las responsabili-

dades del cuidado rebasaban sus posibilidades y que no se sentían preparadas para afrontar tales 

retos. También afirmaron no sentirse competentes en ninguna actividad ni sentirse bien con ellas 

mismas, avergonzarse muchas veces de su apariencia y depender mucho de los demás para tomar 

decisiones personales. Se discute la necesidad de incluir a las portadoras en los tratamientos in-

tegrales de atención y subrayar la relevancia de su salud. 

Palabras clave: Autoestima; Portadoras de hemofilia; Cuidadoras primarias; Pacientes 

hemofílicos. 

 
ABSTRACT 

Hemophilia is a congenital bleeding disease whose transmission is tied to gender. Women are 

carriers of the disease and men affected by it. In Mexico, hemophilia carriers –usually the moth-

er or sister of the patient– become almost naturally his primary caregiver, which leads to health 

risks when the entire responsibility for the care of patients with hemophilia rests on her. Objec-

tive. The present study aimed at assessing and describing the levels of self-esteem in a sample of 

hemophilia carrier women affiliated to the Federation of Hemophilia of Mexico, A.C., residents 

of the state of Mexico and Mexico City. Participants. A total of 48 female hemophilia carriers par-

ticipated, after signing an informed consent they were given an ad hoc constructed instrument. De-

mographic data and levels of self-esteem were measured with the instrument created by Beltran, 

Torres, Lin, Beltran y Calderón (2011). Results. While most carriers showed medium levels of 

self-esteem, participants reported that they often felt that the responsibilities of life exceeded 

their abilities and they did not feel prepared to cope with the challenges they face. They also 

claimed not feeling competent in any required activity, not feeling good about themselves, of-

ten ashamed of their appearance, and highly dependent on others to make personal decisions. 
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Conclusion. It is necessary to include the carriers in 

comprehensive care treatments, and to further em-

phasize the importance of their health. 

Key words: Self-esteem; Carriers of hemophi-

lia; Primary caregivers; Hemophi-

lic patients.  

 

 
a aproximación teórica que sustenta el pre-

sente trabajo es la psicología de la salud, 

la cual se basa en el modelo biopsicosocial 

y consiste en dar atención a los factores físicos, 

psicológicos y emocionales, así como a la interac-

ción del paciente con su familia y su entorno; en 

ella, se privilegia el trabajo multidisciplinario para 

el tratamiento integral del paciente (Petrillo, 2004; 

Osorio, Marín, Bazán y Ruiz, 2013).  

Una de las líneas de investigación se orienta 

a las enfermedades crónicas, ya que padecer una 

enfermedad de este tipo requiere cuidados, trata-

mientos, información y apoyos especiales. En esta 

línea se estudia la hemofilia debido al gran im-

pacto que causa en las personas diagnosticadas, 

en la familia y en el entorno social (Osorio et al., 

2013). 

La hemofilia es una enfermedad hemorrági-

ca congénita cuya transmisión está ligada al sexo. 

El gen responsable se localiza en el brazo largo 

del cromosoma X; las mujeres (XX) son portado-

ras de la enfermedad y los varones (XY) los afec-

tados por la misma (Altisent, 2009).  

La persona con hemofilia carece o no cuen-

ta con la cantidad suficiente de uno de los facto-

res de coagulación (el factor VIII en la hemofilia 

A o el IX en la B). En función del nivel de defi-

ciencia del factor de coagulación, la hemofilia se 

divide en severa, moderada o leve (Jaloma, 2010; 

Mantilla, Beltrán y Jaloma, 2005). Según la Fede-

ración Mundial de Hemofilia (2004), el padeci-

miento afecta a uno de cada diez mil varones na-

cidos vivos. 

Como se mencionó antes, las mujeres que 

transmiten el gen son portadoras porque poseen 

el defecto genético de transmitir la enfermedad, pe-

ro no padecen los síntomas. No obstante, algunas 

pueden presentar menorragias, hemorragias cutá-

neas y de mucosas, hemorragias posparto y poste-

riores a la cirugía y hematomas musculares pos-

traumáticos, entre otros (Rodríguez et al., 2009).  

Se puede distinguir además entre portado-

ras obligadas y posibles portadoras. Las primeras 

son mujeres que manifiestan cualquiera de las si-

guientes condiciones: Todas las hijas de un varón 

con hemofilia; las que tienen hermanos o familia-

res maternos afectados y algún hijo varón con he-

mofilia, y aquellas con dos hijos varones con he-

mofilia de embarazos independientes o gestacio-

nes gemelares dicigóticas (gemelos no idénticos), 

aunque no haya ningún antecedente en la familia 

(Altisent, 2009). La posibilidad de ser portadoras 

ocurrirá en los casos de mujeres con antecedentes 

familiares con hemofilia por línea materna, her-

manas de personas con hemofilia, o mujeres con 

un solo hijo con el padecimiento y sin antecedentes 

familiares previos.  

Aunado a lo anterior, la portadora de hemo-

filia –generalmente la madre o las hermanas del 

paciente– se vuelve casi “naturalmente” su cuida-

dora primaria, con todas las implicaciones que 

ello tiene. Como apuntan Alvarado y González 

(2006) y Barrón y Alvarado (2009), en México, al 

igual que en otros países latinos, es común obser-

var que alguien de la familia es quien se convier-

te en el apoyo principal de la persona enferma, es 

decir, en su cuidador principal. 

Un cuidador primario es quien asume la res-

ponsabilidad total del paciente, al que ayuda a 

llevar a cabo las actividades diarias que éste por sí 

mismo no puede hacer. Los roles que desempeña 

son los de apoyarlo en su aseo personal, vestirse, 

alimentarse, desplazarse y demás, y principalmen-

te proporcionarle los cuidados médicos que le sean 

indicados, como suministrarle los medicamentos 

en los horarios y dosis específicas, así como reali-

zar procedimientos tales como ejercicio físico, ma-

sajes, manipulaciones especiales o verificación de 

signos vitales, entre muchos otros; además, en tér-

minos generales, es usual que el cuidador no re-

ciba ayuda económica ni capacitación previa para 

la atención del enfermo (Bayés, 2008; Islas, Ra-

mos, Aguilar y García, 2005).  

Astudillo y Mendinueta (2005) y Barrón y 

Alvarado (2009) definen al cuidador primario co-

mo la persona que atiende en primera instancia las 

necesidades físicas y emocionales de un enfermo, 

mientras que Zambrano y Ceballos (2007) y Ba-
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zán, Rodríguez, Osorio y Sandoval (2014) afirman 

que el rol de los cuidadores es fundamental en la 

atención de enfermedades crónicas, las que im-

plican muchas veces el deterioro de la calidad de 

vida de los pacientes y, paralelamente, el desgas-

te de los cuidadores. Este papel se hace más com-

plejo si la persona encargada de otorgar los cuida-

dos es la portadora o trasmisora del gen alterado. 

En cuanto a las repercusiones del cuidado 

diario y a largo plazo de un familiar enfermo, au-

tores como Uribe (2006) señalan que comporta 

riesgos para la salud de las personas que lo reali-

zan, principalmente si toda la responsabilidad recae 

sobre una sola persona, como generalmente sucede 

con los pacientes hemofílicos. 

Una de las principales repercusiones nega-

tivas es el síndrome de desgaste del cuidador pri-

mario, el cual se ha caracterizado como un síndro-

me de agotamiento emocional que conlleva nive-

les de despersonalización y repercusiones negati-

vas en la realización personal; este síndrome pue-

de tener manifestaciones biopsicosociales tales co-

mo desgaste, pérdida de energía, agotamiento y fa-

tiga, baja autoestima, aislamiento profesional, fal-

ta de realización personal, niveles bajos de moti-

vación (Maslasch, Jackson y Leiter, 1996), ansie-

dad, depresión, desgaste emocional (Dueñas et al., 

2006; Morales, Muñoz, Bravo, Montero y Olmos, 

2000), irritabilidad, sentimientos de desesperanza, 

resentimiento, pensamientos suicidas, dolores de 

cabeza y espalda, cansancio extremo y aislamiento, 

entre otras (cf. Zambrano y Ceballos, 2007). 

En una investigación que se hizo en Colom-

bia con madres de enfermos de hemofilia, se en-

contró que las mujeres portadoras pensaban que 

tener un hijo con hemofilia resultaba asumir una 

responsabilidad asociada con ellas mismas como 

portadoras, la cual exigía una importante deman-

da de tiempo y una dedicación casi exclusiva a las 

labores del hogar y de la crianza; asimismo, mani-

festaron que las horas que dedicaban al cuidado 

de sus hijos reducía el tiempo destinado a su cui-

dado personal y no les dejaba espacio para activi-

dades recreativas, lo que afectaba su autoestima y 

autoconcepto (Hernández, 2013).  

Rodríguez (2011), en un estudio nacional lle-

vado a cabo en Costa Rica con niños con hemofi-

lia, afirma que sus madres describieron diversas 

situaciones que les generaban preocupación y des-

gaste físico y emocional. El mismo autor descri-

bió algunas vivencias de las mismas, vivencias que 

implicaban sufrimiento, dolor y tristeza; además, 

afirmaban sentirse cansadas, agobiadas, desgasta-

das y sobrecargadas; sin embargo, consideraban di-

versos elementos positivos y la voluntad de seguir 

adelante pese a todo. 

Las portadoras de hemofilia suelen sufrir un 

alto impacto en el ámbito emocional no solo por 

la sensación de culpa al ser ellas las portadoras 

del gen que ocasiona la enfermedad, sino por el es-

trés propio de la actividad de ser cuidadoras prima-

rias. Kessler, Kessler y Ward (1994) y Ross (2000) 

indican al respecto que la visión acerca de ellas 

mismas se ve alterada por los sentimientos de cul-

pa, lo que afecta notablemente su autoestima y 

merma el deseo universal de tener una descenden-

cia sana. Tal sentimiento en las mujeres portado-

ras lo reafirma Miller (2002), quien apunta que 

las madres sienten la necesidad de reconocer y 

aceptar que sentir culpa es parte de ser madre de 

un hijo con hemofilia. Esta misma autora afirma 

que, aunque parezca extraño, las personas más in-

dicadas para lograr que las mujeres portadoras lle-

guen a “hacer las paces” con sus sentimientos de 

culpa son sus mismos hijos, ya que si ellos les ase-

guran que están contentos de haber nacido, les 

brindarán un gran consuelo y apoyo. 

Por último, en una investigación realizada en 

España, García (2000) encontró que las madres 

de pacientes hemofílicos tenían una adecuada in-

formación sobre la enfermedad, un perfil psicoló-

gico con niveles medios de ansiedad-rasgo, opti-

mismo, bajo estrés percibido y mayor autoestima.  

Como se ha visto hasta aquí, una de las re-

percusiones principales de la hemofilia halladas en 

las diferentes investigaciones hechas en las cui-

dadoras primarias, que generalmente son las ma-

dres del paciente y las portadoras del gen altera-

do, son los bajos niveles de autoestima. Como este 

es un concepto importante para el desarrollo del 

presente trabajo, es necesario definirla. Así, Bran-

den (1995) plantea que es una sensación funda-

mental de eficacia y un sentido inherente de méri-

to, que explica como la suma integrada de con-

fianza y de respeto hacia sí mismo. La autoestima 

es la experiencia fundamental de que se puede lle-

var una vida significativa y cumplir sus exigen-

cias, la confianza en la propia capacidad de pen-
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sar y de enfrentarse a los desafíos de la vida, el sen-

timiento de ser respetable y digno y el de tener de-

recho a afirmar las necesidades y carencias perso-

nales. También la autoestima se refiere a la con-

fianza básica en las propias potencialidades e inte-

gra dos componentes esenciales: la valía personal 

y el sentimiento de capacidad personal. 

La valía personal es la valoración positiva 

que la persona tiene de sí misma, incluyendo las 

emociones y las actitudes respecto a esta. El senti-

miento de capacidad personal alude a las expec-

tativas que tiene de ser capaz de hacer de manera 

exitosa lo que tiene que hacer, es decir, la autoefi-

cacia (Beltrán et al., 2011). 

Luego entonces, la autoestima tiene como 

principales funciones proteger al individuo de las 

situaciones del medio que lo exponen continua-

mente a autoevaluarse, y la de aportar motivacio-

nes que influyan sobre su conducta de manera po-

sitiva (Matamoros y Soria, 2003). 

Tomado en consideración todo lo anterior, 

y no habiendo encontrado estudios realizados en 

México sobre mujeres portadoras de hemofilia, el 

presente tuvo como objetivo evaluar y describir 

los niveles de autoestima en una muestra de mu-

jeres portadoras de hemofilia afiliadas a la Fede-

ración de Hemofilia de la República Mexicana, 

A. C. (FHRMAC) 

 

 

MÉTODO 

Participantes 

Participaron 48 mujeres portadoras de hemofilia, 

con una media de edad de 38.67 años (rango de 

15 a 74 años y desviación típica de 11.42). Las 

mujeres reportaron ser familiares de algún pacien-

te con hemofilia (madres, abuelas y hermanas). 

Esta muestra representa 4.96% de la muestra total 

registrada en la FHRMAC. La muestra fue elegida 

a través del muestreo casual, que es un tipo de 

muestreo no probabilístico en el que el investiga-

dor selecciona directa y deliberadamente a los in-

dividuos a los que tiene fácil acceso (Hernández, 

Fernández y Baptista, 2010). Todas firmaron un 

formato de consentimiento informado. 

Instrumentos 

Se diseñó un instrumento ad hoc para obtener da-

tos demográficos, así como información sobre el 

tiempo que las participantes dedicaban a las acti-

vidades de autocuidado. 

Para valorar los niveles de autoestima en las 

mujeres portadoras de hemofilia, se aplicó el Ins-

trumento para Evaluar Autoestima (Beltrán et al., 

2011), el cual está compuesto por 24 ítems, doce 

de ellos con redacción positiva (ítems 1, 2, 4, 5, 

7, 12, 14, 17, 18, 19, 22 y 24) y doce negativa (3, 

6, 8, 9, 10, 11, 13, 15, 16, 20, 21 y 23). Los ítems 

ofrecen las respuestas en una escala tipo Likert 

que va de 5 (totalmente de acuerdo) a 1 (totalmen-

te en desacuerdo). El instrumento evalúa cinco as-

pectos: autorrealización (seis ítems), autoconcep-

to (siete), autoconocimiento (cuatro), autoimagen 

(cuatro) y autoaceptación (tres ítems). Los punta-

jes de la prueba, que tiene una confiabilidad de 

0.91, fluctúan de 24 a 120. 

 

Procedimiento 

Se determinaron los criterios de inclusión, que fue-

ron, a saber: ser de género femenino, haber sido 

diagnosticada como portadora de hemofilia, per-

tenecer a la FHRMAC, aceptar participar en la in-

vestigación y firmar el formato de consentimiento 

informado. 

Las evaluaciones se realizaron en la Casa de 

la Hemofilia y en el auditorio de un hospital públi-

co, ambos ubicados en la Ciudad de México. La 

invitación a contestar el cuestionario se realizó en 

la reunión mensual de la Casa de la Hemofilia, y, 

debido a baja captación de participantes, se asis-

tió a la sesión de la Asociación del Estado de Mé-

xico, A.C. en un hospital público. 

Para el análisis de las variables contenidas 

en los datos demográficos se usó la estadística des-

criptiva; además, se calcularon las correlaciones 

con estas variables y con las áreas del instrumen-

to mediante la r de Pearson. El análisis estadís-

tico se llevó a cabo empleando el software SPSS, 

versión 20. 

 



Niveles de autoestima en portadoras mexicanas de hemofilia 

 
87 

RESULTADOS 

Datos demográficos y tiempo de autocuidado 

De las participantes, 87.5% reportó ser familiar de 

un enfermo de hemofilia A, y 12.5% de hemofi-

lia B. De ellas, 77.1% reportó un grado clínico seve-

ro del paciente, 16.7% moderado y 6.3% leve. To-

das dijeron vivir con el paciente en ese momento. 

La totalidad de las participantes vivía en la 

Ciudad de México y en el área metropolitana; 

95.8% eran madres de pacientes, 2.1% hermanas 

y 2.1% abuelas. Todas conocían su condición de 

portadoras. Respecto a su escolaridad, la mayoría 

de las madres tenía estudios medios y medio su-

periores (Tabla1).  

 
Tabla 1. Nivel de escolaridad reportado por las parti-

cipantes. 

Escolaridad Frec. % 

Primaria 5 10.4 

Secundaria 21 43.7 

Bachillerato 20 41.7 

Universidad 2 4.2 

Total 48 100.0 

 
Respecto al tiempo que dedicaban a su cuidado 

personal (aseo, alimentación, descanso y diver-

sión), 90% reportó de 15 a 30 minutos para cam-

biarse la ropa, arreglarse y bañarse; 70% señaló 

que mientras comían tenían que estar realizando 

otras actividades, por lo que creían que dedicaban 

aproximadamente una hora a los tres alimentos, y 

a dormir de cuatro a seis horas (75%). Respecto a 

sus actividades de diversión, reportaron ver tele-

visión y acudir algunas veces a comidas familia-

res, pero sin poder determinar el tiempo dedicado 

a dichas actividades. Las participantes aclararon, 

sin embargo, que todo lo anterior ocurría cuando 

el paciente a su cuidado no tenía complicaciones. 

Las personas de mayor edad aclararon que, con-

forme crecía el paciente, esta distribución de tiem-

po variaba.  

 

Niveles de autoestima 

La mayoría de las portadoras (58%) tuvo un ni-

vel de autoestima medio, 36% bajo y 6% alto, 

siendo el promedio obtenido por el grupo de 53.8. 

Respecto a las diferentes áreas del instrumen-

to, en autorrealización (que se refiere a la capaci-

dad de evaluar la consecución de objetivos y me-

tas profesionales, sociales y demás, de acuerdo con 

las propias potencialidades y necesidades, así co-

mo la toma de decisiones apropiadas [Beltrán 

et al., 2011]) las participantes obtuvieron una me-

dia de 11.83, lo que las ubica en un nivel de auto-

rrealización bajo. Específicamente, señalaron que 

aunque algunas veces creían que tenían un futuro 

prometedor y que esperaban mejorar cada día sus 

habilidades en diferentes ámbitos, también sentían 

frecuentemente que sus responsabilidades reba-

saban sus posibilidades y que no estaban prepa-

radas para afrontar los retos que enfrentaban. 

En el área de autoconcepto, la media de res-

puestas fue de 14.5, lo cual también lo ubica en un 

nivel bajo. El grupo manifestó estar totalmente en 

desacuerdo con afirmaciones tales como tener ple-

na confianza en sus capacidades y poseer más cua-

lidades positivas que negativas. De la misma ma-

nera, las participantes afirmaron no sentirse com-

petentes en ninguna actividad ni bien consigo mis-

mas, se avergonzaban muchas veces de su aparien-

cia y dependían mucho de los demás para tomar 

decisiones personales. 

En el tercer factor, autoconocimiento, el cual 

hace referencia a la conciencia de la propia valía 

e importancia de sí mismo como individuo, así co-

mo de las competencias personales que se poseen 

o que pueden llegar a poseer (Beltrán et al., 2011), 

se obtuvo una media de 9.10, lo que también cons-

tituye un nivel bajo e implica principalmente que 

las participantes sentían que las personas que trata-

ban y las que estaban a su alrededor eran mejores 

que ellas; asimismo, manifestaron creer con fre-

cuencia que otras personas hacían mejor las co-

sas que ellas. 

Respecto a la autoimagen, la media obteni-

da (9.58) corresponde a un nivel medio, por lo 

que se puede afirmar que las portadoras partici-

pantes se sentían medianamente satisfechas con su 

físico y con su apariencia. De igual manera, la me-

dia obtenida en el área de autoaceptación (8.42) 

corresponde a un nivel medio, lo que denota que 

pocas veces las participantes sentían miedo al re-

chazo de los amigos y que aparentemente no les 

afectaba que las personas las desaprobasen. 
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Correlaciones 

Al obtenerse el coeficiente r de Pearson, no se en-

contró ninguna correlación significativa entre la 

escolaridad, el tipo de hemofilia y el grado clínico 

con la autoestima de estas mujeres. No obstante, 

se encontró una correlación baja positiva y signi-

ficativa (r = 0.313, p < 0.05) entre la edad y los 

niveles de autoestima de las participantes, lo que 

indica que conforme aumentaba la edad, aumen-

taba también la autoestima de las portadoras. 

Por otro lado, al calcularse las correlaciones 

entre las áreas del instrumento, se encontraron aso-

ciaciones significativas interesantes entre el pun-

taje total y el autoconcepto, la autoaceptación  y 

la autorrealización, correlaciones que indican la 

importancia de cada una de estas áreas en el nivel 

total de autoestima, especialmente en el autocon-

cepto y la autoaceptación. También se encontró 

una asociación media significativa entre la auto-

rrealización y el autoconcepto, entre el autocono-

cimiento y el autoconcepto, y entre la autoacepta-

ción y el autoconcepto (Tabla 2). 

 
Tabla 2. Correlaciones entre las diferentes áreas del cuestionario. 

 A1 A2 A3 A4 A5 TOT AUT 

Autorrealización (A1) 1      

Autoconcepto (A2) .673
**

 1     

Autoconocimiento (A3) .348
*
 .660

**
 1    

Autoimagen (A4) .505
**

 .462
**

 .253 1   

Autoaceptación (A5) .496
**

 .649
**

 .537
**

 .598
**

 1  

Total Autoestima (TOT AUT) .786
**

 .892
**

 .720
**

 .694
**

 .824
**

 1 
** Nivel de significancia 0.01  

 

 

DISCUSIÓN  

Las portadoras de hemofilia son mujeres que tras-

miten el padecimiento a su descendencia mascu-

lina, y es hasta fechas recientes que se está reco-

nociendo que ellas mismas pueden sufrir diferen-

tes trastornos debidos a la enfermedad y que hay 

necesidad de atenderlas.  

Tanto en México como en diferentes países 

latinoamericanos es común que sea la mujer quien 

se haga cargo del cuidado de las personas enfer-

mas; el porcentaje se incrementa cuando son fa-

miliares, y más aún tratándose de pacientes pediá-

tricos. Diversos autores apuntan que es casi natu-

ral que se conviertan en cuidadoras primarias (Ba-

rrón y Alvarado, 2009; Bazán et al., 2014); sin 

embargo, la sobrecarga y el estrés de cuidar a un 

hijo con una enfermedad crónica pone en riesgo la 

salud física, psicológica y emocional de estas cui-

dadoras, lo que no puede considerarse como nor-

mal ni deseable. 

Los datos que emergen de este estudio mues-

tran que las portadoras de hemofilia son cuidado-

ras primarias de sus hijos o nietos y que dedican 

la mayor parte de su tiempo al cuidado de los mis-

mos, descuidando muchas veces sus propias ne-

cesidades, datos que coinciden con los de autores 

como Zambrano y Ceballos (2007) y Bayés (2008). 

Resalta el dato del escaso tiempo que consa-

gran las participantes a su cuidado personal y acti-

vidades de esparcimiento, variables sin duda que 

influyen en su autoestima.  

Es interesante observar que, no obstante ha-

ber encontrado niveles medios de autoestima gene-

ral, en la muestra hubo bajos niveles de autorrea-

lización, autoconcepto y autoconocimiento.  

Respecto a la salud emocional, se pudo con-

firmar que las participantes reportaron sentirse an-

gustiadas, desesperadas, tristes, frustradas y con 

poca energía cuando no podían dar una atención 

de calidad al paciente. Sin embargo, reportaron es-

tar satisfechas por llevar a cabo estas tareas de cui-

dado, lo que las hacía sentirse fuertes y dispues-

tas. Este dato coincide con los resultados de Rodrí-

guez (2011), quien afirma que las portadoras ex-

presan sus vivencias alrededor de la hemofilia co-

mo una experiencia que demanda una especial car-

ga emocional y psicológica para ellas, pero que a 

pesar de todo tiene también una serie de elemen-

tos positivos. Del mismo modo, coincide con los 

datos encontrados en un estudio hecho en España 

(Pérez, 2006) en el que participaron cuidadoras pri-
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marias, quienes expresaron que el proceso de cui-

dar a un familiar enfermo trae consigo ciertos as-

pectos positivos en algunas mujeres, como sentir 

orgullo y satisfacción por la labor desempeñada.  

Otro aspecto relevante es la correlación po-

sitiva significativa encontrada entre la edad y los 

niveles de autoestima, según la cual las mujeres 

de mayor edad tienden a tener niveles más altos 

en esta variable. Datos similares han sido discuti-

dos por autores como Smorti (2004) y Parrello y 

Osorio (2014), quienes afirman que el paso del 

tiempo permite a los sujetos reorganizar paulati-

namente su experiencia con la enfermedad y adqui-

rir habilidades que les hacen sentirse más seguros, 

facilitando así el enfoque y la expresión de las vi-

vencias internas en virtud de que los años trans-

curridos les han hecho posible realizar varias ela-

boraciones. 

Aunado a lo anterior, las participantes de es-

te estudio también manifestaron desempeñar un 

papel fundamental en la reorganización, manteni-

miento y cohesión de su familia (cf. Astudillo y 

Mendinueta, 2005). 

Es necesario señalar que hubo algunos con-

tratiempos para la realización de la investigación 

ya que para muchas portadoras hablar de sus pro-

pias necesidades no era considerado como impor-

tante; es por ello que se debieron buscar dos luga-

res distintos para la aplicación del cuestionario.  

Los resultados del presente estudio servirán 

de base para estructurar diversas medidas cuyo ob-

jetivo sea atender algunos de los problemas detec-

tados. De la misma manera, es necesario seguir fo-

mentando la asistencia de las participantes a las 

reuniones mensuales que ofrecen la FHRMAC y las 

Asociaciones de Hemofilia, pues compartir expe-

riencias con otras personas enriquece la propia 

visión.  

Otra de las sugerencias de este trabajo es que 

las portadoras deben ser reconocidas por sí mis-

mas como pacientes, valorando y reivindicando el 

papel que desempeñan como cuidadoras primarias 

para hacerlo evidente, a fin de que en el tratamien-

to integral de la hemofilia la atención no solamente 

se dirija al paciente sino a todos los protagonistas 

del proceso de salud-enfermedad, incluidas ellas. 

Por último, este trabajo representa un esfuer-

zo por darle visibilidad a este grupo de mujeres, las 

cuales han sido, según autores como Miller (2002) 

y Rodríguez et al. (2009), las “grandes olvidadas” 

en la atención de tal padecimiento.  
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