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ABSTRACT

The multiple sclerosis affects 46000 people in Spain and is suffered by young adults mainly. Nevertheless,
nowadays numerous cases are discovered in the adolescence. EM’s diagnosis in this stage influences all the
dimensions of his development. To avoid this impact and to manage to favor the adolescence development pos-
itively, it"s necessary to encourage the subject’s personal characteristics that helps in the disease’s adaptation
and gets a quality of life. For this reason we have believed necessarily to approach the above mentioned charac-
teristics from the positive psychology, with the aim to get an improvement the mood to personal and clinical level,
as well as an increase in the sensation of the psychological and physical well-being across the Fierabras preven-
tive program. We intervened through a case study with two subjects (separately), evaluating the efficiency of the
program with three instruments: HAD Scale, Authentic Happiness Inventory and SF-36 Questionnaire. The results
indicate that the program appear to be effective in the teenager with EM in the treatment of the depression and cer-
tain dimensions of the psychological well-being. Though for the healthy teenager it doesn’t appear to be effective
in the treatment of the anxiety and depression, it favors diverse dimensions of the psychological well-being.

Key Words: Adolescence, multiple sclerosis, positive psychology, quality of life.

RESUMEN

La esclerosis multiple afecta a 46000 personas en Espafia y se da en mayor medida en adultos jovenes. Sin
embargo, en la actualidad se estan descubriendo numerosos casos en la adolescencia. El diagnostico de EM en
esta etapa afecta a todas las dimensiones de su desarrollo. Para evitar este impacto y lograr favorecer el desa-
rrollo de la adolescencia de una manera ajustada, es necesario fomentar aquellas caracteristicas personales del
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sujeto que ayuden en la adaptacion a la enfermedad y en la consecucion de una calidad de vida 6ptima. Por este
motivo hemos creido necesario abordar dichas caracteristicas desde la psicologia positiva, con el objetivo de
obtener una mejora del estado de animo a nivel personal y a nivel clinico, asi como un aumento en la sensacion
del bienestar psicologico y fisico a través del Programa de Intervencion Fierabras. A través de un estudio de caso
tnico se intervino sobre una muestra de dos sujetos (por separado), evaluando la eficacia del programa con tres
instrumentos: la Escala HAD, el Inventario de la felicidad auténtica, y el Cuestionario SF-36. Los resultados indi-
can que el programa resulta eficaz en el adolescente con EM en el tratamiento de la depresion y ciertas dimen-
siones del bienestar psicologico, y, si bien para la adolescente sana no resulta eficaz en el tratamiento de la ansie-
dad y depresion, favorece en gran medida diversas dimensiones del bienestar psicoldgico.
Palabras clave: adolescencia, esclerosis maltiple, psicologia positiva, calidad de vida.

INTRODUCCION

En los dltimos afios, la Psicologia Positiva se ha posicionado como una de las ramas de la psicologia de
mayor auge y de gran importancia a nivel cientifico como consecuencia de los avances conseguidos. Se basa en
la mejora de los aspectos positivos que posee la persona para poder hacer frente a su propia vida de la mejor
forma posible, teniendo como meta conseguir una buena calidad de vida.

En este sentido, el papel de la psicologia positiva en el @mbito de la salud y la enfermedad parece indispen-
sable. Poder ayudar a las personas que no gozan de la salud deseable o que poseen algun tipo de enfermedad a
que vivan su vida desde otra perspectiva diferente (positiva) a la que pueden estar experimentando hasta el
momento, se antoja de vital importancia. Por este motivo hemos creido necesario abordar una de estas enferme-
dades que tanto repercute en la calidad de vida de las personas que la padecen, la esclerosis multiple, y en con-
creto, en una etapa de mdltiples cambios y conflictos que, si bien de por si se presenta complicada, ha de serlo
mucho mas si se ha de convivir, ademds, con esta enfermedad. La adolescencia.

La esclerosis maltiple (en adelante, EM) es una enfermedad neurodegenerativa que afecta al sistema nervio-
S0 central cuyo pronostico es de empeoramiento progresivo y de enfermedad cronica (Federacion Espafiola para
la Lucha contra la Esclerosis Mltiple, 2012). Se trata, por tanto, de una enfermedad del sistema nervioso central
“caracterizada por la triada de inflamacion, desmielinizacion y gliosis (tejido cicatrizal)” (Kasper, Braunwald,
Fauci, Hauser, Longo, Jameson e Isselbacher, 2005, p. 12.717).

Si bien el adolescente debe afrontar numerosos cambios y nuevas vivencias por resultar cuestiones propias
de la etapa, cuando este individuo ha de hacerlo desde el padecimiento de una enfermedad cronica (en este caso
la esclerosis maltiple), el transcurso de la adolescencia se desarrolla de una forma muy diferente.

Garcia-Miguel y Plaza (2011) sefialan que el adolescente portador de una enfermedad cronica (entendiendo
ésta como situacion que implica temporalidad, que en el sujeto conlleva limitaciones en el desarrollo normal de
sus actividades, y que debe afrontar, asumir y adaptarse), ya sea desarrollada durante la infancia o en la propia
adolescencia, vive la enfermedad con mas fuerza que en etapas anteriores. En este momento ha de afrontar la rea-
lidad directamente de su problema cronico de salud, sin el enmascaramiento que ha podido vivir hasta entonces,
durante la nifiez, en la que podia ilusionarse con certidumbres de curacion. Comienza a ser consciente de las
posibles trabas que pueden aparecer (o que han aparecido) en su desarrollo fisico, adquisicion de autonomia e
identidad propia, su maduracion sexual y sus relaciones con el grupo de iguales. Necesita adaptarse a su situa-
cion y aceptarse con la misma, ademas de los cambios que conlleva su etapa evolutiva en concreto. Diversas
experiencias desvelan la incidencia negativa que Ias condiciones cronicas de salud suponen en la vida respecto
a relaciones, educacion y trabajo, generando desadaptacion al medio y derivando en un sentimiento de soledad
y aislamiento (Garcia-Miguel y Plaza, 2011).

Para evitar el impacto arriba sefialado y lograr favorecer el desarrollo de la adolescencia de una manera ajus-
tada, Avendario y Barra (2008) destacan la necesidad de reconocer las caracteristicas personales propias del suje-
to que ayudarian en la adaptacion a la enfermedad y en la consecucion de la mayor calidad de vida posible. Y, si
bien para conseguir obtener cierto nivel de calidad de vida es necesario poseer un minimo de salud, en personas
enfermas puede ser aumentada mediante el apoyo familiar y una buena coordinacion e intervencion de los pro-
fesionales de la salud que tratan con él, optimizando de este modo su calidad de vida.
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Dentro de la percepcion de calidad de vida juegan un papel fundamental la dimension emocional de la per-
sona, que comprende su estado de animo, la manera de afrontar emocionalmente las circunstancias que van
aconteciendo en su vida, la repercusion de la presencia o ausencia de vinculos interpersonales con familiares y
amigos, los recursos psicologicos para gestionar su enfermedad, etc. Por este motivo, la mediacion de discipli-
nas como la psicologia parece imprescindible para poder promocionar la salud mental necesaria para tener un
cierto grado de calidad de vida. Y es en este dmbito donde la psicologia positiva interviene y desarrolla sus fun-
ciones para conseguir el bienestar de la persona y la mejora 0 mantenimiento de su salud mental. Para conse-
qguir que mejore su bienestar y su calidad de vida, es necesario trabajar en los factores que influyen en dichos
ambitos. Los estudios de Seligman (2011, citado por Tarragona, 2013) demuestran que los indicadores que
miden e influyen en el bienestar son cinco: positividad, relaciones interpersonales, involucramiento, sentido de
la vida y metas alcanzadas (Tarragona, 2013).

Estos factores hallados en las investigaciones de Seligman son clave para la adquisicion de bienestar y feli-
cidad. Sin embargo, debido a su amplitud y relevancia, hemos decidido centrarnos en el primer indicador sefia-
lado, la positividad, entendiendo esta como las emociones positivas y 10s repertorios cognitivos positivos que
tiene el ser humano. Sobre esta parte de la psicologia positiva versa la intervencion que a continuacion presen-
tamos y el estudio del sujeto con EM, para de este modo intentar favorecer la calidad de vida del mismo.

METODO

Participantes

La muestra elegida se compone de dos adolescentes, uno de ellos vardn, con esclerosis maltiple, y 1a otra
mujer, sin ninguna enfermedad clinica diagnosticada. Ambos se consideran sujetos experimentales, pues en los
dos participantes se quiere comprobar la eficacia del programa de intervencion, sin embargo, se analizaran de
forma independiente uno del otro. Como ya se apunt6 en el apartado anterior, la investigacion no cuenta con nin-
gun sujeto control, debido a la dificultad de encontrar un sujeto que compartiera las caracteristicas del adoles-
cente con EM en cuestion, asi como una adolescente sana que quiera participar. El procedimiento de muestreo
fue por conveniencia. El sujeto con EM tiene 17 afios, es el tercero de tres hermanos y cursa por segunda vez 1°
de Bachillerato en un instituto de Extremadura. Vive en un contexto socio-econémico de clase media-altay en un
contexto familiar de familia numerosa. Fue diagnosticado hace tres afios tras presentar varios episodios clinicos
inusuales y la evaluacion clinica y neuroldgica correspondiente. La participante sana tiene 17 afios, es la segun-
da de dos hermanas y cursa 2° de Bachillerato en un instituto de Extremadura. Del mismo modo que el sujeto
anterior, vive en un contexto socio-econdmico de clase media-alta, sin embargo su contexto familiar discrepa con
el anterior, siendo este de familia monoparental, debido al fallecimiento del padre hace varios afios. No presenta
ninguna enfermedad fisica ni psicoldgica diagnosticada. Tanto los progenitores como los sujetos a estudiar die-
ron el consentimiento para llevar a cabo la participacion.

Instrumento

Los instrumentos de recogida de datos empleados en este estudio han sido 4: el cuestionario de salud SF-
36, que estd compuesto por 36 items que estiman los diferentes estados de salud (positivos y negativos) que
puede poseer el individuo. Los items se distribuyen en 8 escalas que evaltan: Funcion fisica, Rol fisico, Dolor
corporal, Salud general, Vitalidad, Funcion social, Rol emocional, Salud mental y Transicion de salud; la escala
HAD (hospital, ansiedad y depresion), que tiene como objetivo conseguir medir la ansiedad y la depresion en
pacientes que frecuentan un hospital de medicina general. Esta compuesto de 14 items, dividido en 2 subesca-
las: ansiedad (7 items) y depresion (7 items); el inventario de la felicidad auténtica, el cual estd formado por 24
ftems que miden la experiencia generalizada de felicidad, a través de diferentes aspectos de la satisfaccion con la
vida, organizados en 4 variables: valoracion y sentido de la propia vida, estado de animo, estado de fluidez y dis-
frute de las rutinas y vivencias de triunfo o fracaso en la vida; y, finalmente, el Programa de Intervencion Fierabras,
que esta basado en el programa del mismo nombre de Luis Arbea Aranguren y Amaia Beloqui. EI programa tra-
baja una serie de repertorios positivos de la personalidad que se enmarcan en el modelo de |as seis virtudes o
fortalezas basicas de Seligman (sabidurfa, espiritualidad, humanidad, valor, templanza y justicia). Sin embargo,
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debido a la extension temporal que supondria trabajar todos y cada uno de ellos, en nuestro programa conside-
ramos oportuno centrarnos en algunos, estimando éstos como méas relevantes para el sujeto de investigacion.
Teniendo en cuenta las caracteristicas y conductas que se pretendian trabajar con el adolescente con EM, se deci-
dio desarrollar repertorios positivos que se centraran en la autoaceptacion, la gratitud, la perseverancia/voluntad
y la contemplacion (en lo que respecta al disfrute del presente). La metodologia que se lleva a cabo en la inter-
vencion resulta bastante sencilla y se puede considerar de facil aplicacion. Al sujeto se le proporcionard un cua-
derno donde tendrd que registrar toda la actividad que le exige el programa. En dicho cuaderno, trabajara los cua-
tro repertorios arriba indicados, anotando por cada repertorio de tres a cinco vivencias relacionadas con cada
uno. La duracion del programa fue de 4 semanas. Semanalmente se organizo una reunion para poner en comuin
las impresiones, vivencias y dificultades que se estaban dando a lo largo de la aplicacion del programa, es decir,
para efectuar un seguimiento de la experiencia.

Procedimiento

El primer paso que se efectud para comenzar el estudio fue el establecimiento de contacto con los padres de
cada sujeto de investigacion y con estos tltimos, para poder exponer os planes de trabajo y contar con el con-
sentimiento de todos ellos. Una vez conseguido el consentimiento, se inici6 la intervencion el dia 26 de marzo
de 2013, para que terminara el martes 23 de abril de 2013, y completar asi el mes de duracion planificado (en
concreto, cuatro semanas).

Previo a la iniciacion del programa, se suministraron los tres instrumentos ya mencionados al adolescente
con EM y dos de ellos a la adolescente sana (HAD e Inventario de |a felicidad auténtica, ya que el SF-36 versa
sobre la salud y no se estim¢ oportuno administrarlo a este sujeto al no presentar problemas fisicos o psicolo-
gicos), y se llevo a cabo la misma operacion al concluir el mismo. Semanalmente se realizd una sesion de sequi-
miento de unos 30 minutos para comprobar el desarrollo de la intervencion (se hacia el ltimo dia cada sema-
na).

Finalmente, tras la obtencion de todos los datos, se procedio al tratamiento de los mismos y al analisis esta-
distico correspondiente.

RESULTADOS

El andlisis y tratamiento de los datos obtenidos a través de los instrumentos de medida se ha llevado a cabo
mediante el programa informdtico estadistico PASW Statistics 18 (SPSS versidn 18). Con este recurso se han
podido realizar los andlisis descriptivos pertinentes, permitiendo con ello representar graficamente los resultados
obtenidos y dando respuesta a 10s objetivos e hipdtesis planteadas. Si bien no se ha podido ejecutar un andlisis
inferencial de los datos como consecuencia de las caracteristicas de la muestra, el andlisis descriptivo permite
profundizar en los objetivos propuestos y demostrar la informacion resultante de una forma mas reflexiva, asi
como la obtencion de conclusiones precisas sobre la eficacia del Programa de Intervencion Fierabrds en nuestro
adolescente en cuestion.
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La grafica de la primera medida de la ansiedad en la adolescente sana demuestra en los tres primeros items
y en el 7° puntuaciones bastante altas en ansiedad (valor 2, siendo la méxima puntuacion 3 y considerandose esta
Gltima puntuacion como gran nivel de ansiedad). Por su parte, el adolescente con EM presenta considerables
oscilaciones en sus puntuaciones, pero todas ellas destacan porque indican altos niveles (valores 2 y 3 en los
items 1, 2, 3, 6y 7) de ansiedad, disminuyéndose tnicamente estos niveles en dos items.

Los niveles de ansiedad en el adolescente con EM en el postest se mantienen (items 2, 5y 7), e incluso
aumentan (1, 3, 4y 6, correspondiendo estos al sentimiento de nerviosismo, las preocupaciones y las vivencias
de momentos de angustia ocasionales) tras la aplicacion del programa. En cuanto a la adolescente sana, si bien
se ha mantenido en el item 2 y 4, en el resto demuestra una importante disminucion de la ansiedad (items 1, 3,
5y 7, los cuales aluden al sentimiento de nerviosismo, las preocupaciones, la somatizacion del nerviosismo y
las vivencias de momentos de angustia ocasionales).
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La medida de la depresion que muestra la grafica en el pretest del adolescente con EM presenta puntuacio-
nes muy bajas en esta variable, situando sus puntuaciones entre 0y 1, que indican la capacidad del sujeto para
sequir disfrutando de las cosas, sentirse alegre normalmente y tener interés sobre su aspecto personal. En el caso
de la adolescente sana, las puntuaciones del pretest en relacion con la variable depresion, muestran del mismo
modo niveles muy bajos, posicionandose en su mayoria en puntuaciones 0, que sefialan la capacidad de la par-
ticipante de reirse y ver el lado graciosos de las cosas igual que siempre, 1a habilidad de esperar as cosas con
ilusion y de poder disfrutar con un libro normalmente, entre otras.

Las puntuaciones obtenidas en el postest por parte del adolescente con EM se mantienen en gran parte de
los ftems (1, 2, 4 y 7) y disminuyen en otros dos items (3 y 6), indicando, al igual que el pretest, bajos niveles
de depresion (puntuaciones entre 0y 1). En el caso de la adolescente sana las puntuaciones ascienden en 1a
mayoria de los items (3, 4, 5y 6), manteniéndose en el resto (items 1, 2, y 7). Esto indica una importante subi-
da en los niveles de depresion.
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Las grdficas resultantes de las puntuaciones obtenidas por el adolescente con EM en el pretest relacionadas
con la percepcion del mismo sobre su propia salud presentan puntuaciones con grandes oscilaciones. Los tres
primeros items apuntan a una buena consideracion de su propia salud, y el resto de items sefialados sugieren la
ausencia de limitacion a causa de la enfermedad. Por su parte, la segunda grafica presenta del mismo modo alti-
bajos relevantes en las puntuaciones. Esto significa que a nivel fisico el adolescente no nota cambios en sus acti-
vidades como consecuencia de la enfermedad (4 primeros ftems), pero a nivel emocional si se ve afectado por
ello y genera cambios en sus actividades por este motivo. Los items que presentan subidas indican que el ado-
lescente con EM en las Ultimas semanas se ha visto perjudicado en sus relaciones y actividades normales a causa
de dolores fisicos. La tercera grafica muestra en general puntuaciones bastante altas. Esto significa que, el ado-
lescente a nivel emocional y psicoldgico se siente decaido y desanimado (cansado, desanimado y triste, con
bajos animos...), al igual que los items de bajas puntuaciones, pero a nivel de salud, para lo cual aporta res-
puestas como sentirse enfermo con mas facilidad que el resto y no creer que su salud sea muy buena.

Tras la aplicacion del programa, los resultados del postest que observamos en las graficas muestran ciertas
diferencias respecto al pretest. Si bien la primera grafica no varia en absoluto en las puntuaciones obtenidas en
el pretest, los 7 primeros items de la segunda tabla en el postest disminuyen en su mayorfa a 1. Esto significa
que en las tltimas semanas el adolescente con EM ha notado dificultades a nivel fisico como consecuencia de la
enfermedad para desarrollar sus actividades normales, asi como la afectacion del nivel emocional por la misma
causa. La tercera grafica muestra puntuaciones muy parecidas a las obtenidas en el pretest. Esto significa que el
adolescente sigue decaido y desanimado a nivel emocional y psicoldgico y aln sostiene que enferma con mas
facilidad que el resto y que su salud no es excelente.
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En la grdfica resultante de medir la variable bienestar psicoldgico por vez primera se pueden observar, en el
caso del adolescente con EM puntuaciones, puntuaciones bajas, situandose entre puntuaciones de 2 y 3. Estas
puntuaciones indican que el sujeto, en general, tiene una percepcion buena sobre su propia vida, se siente satis-
fecho con la misma, aunque en ciertas ocasiones presenta cierta indiferencia. Sin embargo, las puntuaciones que
se salen del rango apuntado (3, 16 y 22) hacen referencia a cierto grado de pesimismo ante el futuro y cierta
inquietud sobre el mismo. En el caso de la adolescente sana, la mayoria de las puntuaciones se sittan en el rango
de 3 a4, que aluden a la satisfaccion media-alta del sujeto con su vida, a la personalidad positiva del individuo
y a la capacidad para disfrutar de lo que le rodea.

En la gréfica del postest, y en el caso del adolescente con EM, podemos observar que las puntuaciones son
practicamente iguales a las del pretest, existiendo variaciones de 1 punto en algunos items, pero casi impercep-
tibles. Esto significa que el adolescente sigue teniendo la misma percepcion de satisfaccion de la vida, siendo
esta, en general, buena. Por su parte, la adolescente sana tiende a presentar algunas variaciones en sus puntua-
ciones respecto del pretest. Si bien encontramos de nuevo puntuaciones situadas en la media (3 en su mayoria),
gran parte de las puntuaciones obtenidas en el pretest han disminuido en el postest.

DISCUSION Y CONCLUSIONES

El enfoque de la psicologia positiva en el que se basaba nuestro estudio se ha centrado en el fomento de Ia
conciencia, la emocionabilidad positiva, el compromiso personal y el desarrollo de un autoconcepto positivo, de
ahi que resulte complicado, a partir de los resultados obtenidos, generalizar a otros contextos diferentes y a otros
sujetos, ya que son conceptos muy concretos y personales, que cada individuo puede desarrollar de forma muy
distinta. Alin asi, este programa se considera una buena herramienta para el crecimiento personal y de ayuda exis-
tencial (Arbea, 2009).

Para el joven con EM, el programa se considera eficaz para el tratamiento de la depresion, pero no del todo
para la ansiedad. Por su parte, el bienestar psicoldgico en este adolescente, no presenta variaciones suficientes,
sin embargo, el programa resulta eficaz para las dimensiones estado de animo o la sensacion de triunfo en la
vida. Los aspectos de la percepcion de la propia salud del adolescente con EM que parece mejorar el programa
son la vitalidad y la disminucion del dolor corporal.

En lo que respecta a la adolescente sana, programa no parece ser eficaz en las variables de ansiedad y depre-
sion, pero si parece mejorar aspectos del bienestar psicoldgico como el disfrute de rutinas y 1a valoracion y sen-
tido de la vida.
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Los resultados obtenidos tras aplicar el programa no llegan a ser los esperados segun nuestras hipotesis,
no obstante, a nivel personal (mediante las entrevistas personales semanales del programa) hemos comprobado
cierta evolucion positiva y satisfaccion en la muestra, 1o que nos lleva a confirmar, al menos en parte, la mejoria
de los aspectos deseados en estas personas.

La psicologia positiva ha investigado profundamente en el ambito de la salud y la enfermedad, siendo nume-
rosos los datos y descubrimientos aportados, asi como el estudio de la dimension emocional del enfermo de EM
y del enfermo cronico en general, cuestiones que trataremos a continuacion. De estos estudios destaca el de
Arbinaga (2003), que en su interés por descubrir las relaciones entre los aspectos emocionales y la calidad de
vida con pacientes con EM, concluy6 que para conseguir que estas personas posean un buen nivel de calidad de
vida es necesario trabajar con ellos aspectos tan relevantes como el estado de animo, la ansiedad y otras varia-
bles psicoldgicas; y mas cuando son factibles intervenciones breves y poco costosas que con cierto grado de
seguridad podrian mejorar la calidad de vida de estos pacientes. En la misma linea, Rivera-Navarro et al. (2008)
sefiala, tras analizar la dimension social y familiar de personas con EM y sus cuidadores a través del estudio
GEDMA, que el profesional que atiende a estas personas puede mejorar la calidad de vida de los mismos y de su
familia, fomentando en el enfermo la adopcion de estrategias de afrontamiento adecuadas que reduzcan el estrés
y la posibilidad de deterioro cognitivo, y con ello, la asimilacion de la enfermedad. En lo que respecta a la psi-
cologia positiva y la salud, Park et al. (2013) concluyen que las emociones positivas estdn relacionadas con la
capacidad de recuperacion ante la adversidad y que una vision positiva (optimismo) se asocia con el bienestar
fisico, psicoldgico y social.

Respecto a las investigaciones que se han llevado a cabo por otros autores en el dmbito en concreto que
hemos explorado (la psicologia positiva en la esclerosis mdltiple), ain son muy escasas. La Unica que hemos
encontrado y en la cual nos hemos basado ha sido la de Arbea (2009), que junto con la psicéloga de la asocia-
cion ADEMNA (Amaia Beloqui) llevo a cabo una experiencia con enfermos de EM para intentar mejorar en o posi-
ble la calidad de vida y el bienestar, propiciando el crecimiento personal de estas personas. Sus resultados
demuestran una mejora en la percepcion de salud en general en las personas con EM, asi como en las variables
de ansiedad y depresion tras aplicar el programa. Del mismo modo encontraron mejorias significativas en estas
personas y en el grupo de personas sanas en lo que respecta al bienestar psicoldgico. Esto nos lleva a afirmar la
eficacia y utilidad de este programa para la mejora de la calidad de vida de las personas con EM.

Debemos sefialar que los resultados de nuestro estudio no son concluyentes, debido a las caracteristicas de
la muestra, y por este motivo, no es posible generalizar las conclusiones obtenidas. Se hace necesaria la amplia-
cion de esta investigacion en lo que respecta a la muestra, asi como a la temporalidad del programa para que
pueda conseguir surtir un efecto realmente impactante.
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