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“Los hombres olvidan siempre que la felicidad
humana es una disposicion de la mente y no una

condicion de las circunstancias

John Locke, fildsofo inglés.

Ati, Vicente, mi hermano, mi angel.
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Introduccién

La esclerosis multiple es una enfermedad del sistema nervioso central
(SNC) que afecta al cerebro y a la médula espinal. Es una enfermedad cronica y
aparece en un momento vital de la vida (Entre los 20-40) afios de edad. El
diagnéstico de la enfermedad puede ser devastador para el paciente y su familia. La
naturaleza imprevisible de la evolucién de la enfermedad hace que sea dificil
acostumbrarse psicoldégicamente a la enfermedad y planear el futuro. EI hecho de
que no exista cura definitiva es dificil de asimilar. Sin embargo muchas personas
siguen conservando su autonomia 20 afios después de manifestarse la enfermedad,
y solo un menor grupo de pacientes tienen una discapacidad severa. Pero también,
la enfermedad afecta a la calidad de vida, y al estado de felicidad y de satisfaccion,
mermando en ocasiones las relaciones sociales, relaciones de pareja, autoestima
economia... Todas estas alteraciones en ocasiones pasan desapercibidas pero sin

embargo tienen una grave repercusién en la vida cotidiana.

Por eso el presente proyecto pretende indagar en estas cuestiones, con una
bateria de test apropiada y con un tiempo de exploracion adecuado asi como ayudar

al enfermo, en el proceso de la enfermedad y en sus posibles repercusiones.

Se ha estudiado, desde la Psicologia Positiva, que la felicidad, o el
bienestar subjetivo, y las emociones que conlleva tienen una importante
repercusion en  la vida cotidiana. Tener una actitud positiva es beneficioso en
cualquier aspecto de la vida. En el caso de tener que afrontar una enfermedad
cronica, lo es todavia mas. Cualquier persona tras ser diagnostica de una
enfermedad croénica ve por un instante como su vida se trunca. Su mente empieza
a ser bombardeada por millones de preguntas y de dudas, y sus emociones
empiezan a emerger de forma incontrolada. La reacciébn mas ldgica ante estas
circunstancias es la negacion, la explosion de rabia, la iray el dolor. La tristeza y el
abatimiento se apoderan de la persona y de sus seres queridos. El enfermo se

enfrenta a maltiples preguntas: (Qué debo hacer?, ;Como reaccionar?. ;Qué sera

21



Introduccidn

lo siguiente? No siempre es facil adaptarse a esta nueva situacion. Dejar, la “idea”
o0 la “imagen” que se tiene de uno mismo, y aceptar el nuevo “self” (Lyubomirsky,
S., vy Lepper, H. S., 1999) lleva tiempo y complicados procesos mentales. La
psicologia positiva ayuda a luchar contra el sufrimiento indtil, para que consigan
recuperar el control de sus vidas y pongan el cerebro y las emociones a su favor;
para que se afronte su dia a dia con mas fuerza y confianza, con mas optimismo,

con mas esperanza.

22



. MARCO TEORICO






PARTE I. LA FELICIDAD






Parte |. La felicidad

1 CONCEPTO

El estado de Felicidad (del latin felicitas, a su vez de felix, “fértil”’) es un
estado emocional que se produce en la persona cuando cree haber alcanzado una
meta deseada. Los clasicos como Aristoteles subrayaban: “La felicidad, es el fin
ultimo del hombre, al que han de orientarse todas sus actividades” (Mill, J. S., y
Castilla, R., 1891; Berlin, 1., 1979). Otros como Kant decian que es un objetivo que
acompafa a toda vida regida por principios morales (Kant, 1., 1967; Kant, I. y
Armengol, J. R., 1968). La felicidad es una realidad tan seria tan importante en

nuestra vida que ésta no se concebiria sin ella.

La felicidad, objetivo humano tan olvidado en la nuestra cultura, es un
componente esencial de la plenitud humana. La felicidad ha dejado de ser un ideal
de la filosofia, la sociologia y la psicologia, para convertirse en un constructo con
dimensiones psicoldgicas asociadas y definiciones operacionales que le permite ser
medida y sometida a validaciones empiricas (Lyubomirsky, S., y Lepper, H. S.,
1999; Ryan, R. M., & Deci, E. L., 2001).

La felicidad se ha buscado a lo largo de la historia. Suele ir aparejada a una
condicion interna o subjetiva de satisfaccién y alegria. Muchos psicélogos han
tratado de caracterizar el grado de felicidad mediante diversos tests y cuestionarios
con dos grandes tradiciones enfrentadas entre si pero a su vez, dificiles de

diferenciar.

El concepto de felicidad ya era de interés en la antigua Grecia, en donde se
denominaba “Eudemonia”. Averill y More (2000) tras exponer cuatro tipos
posibles de felicidad (alegria, satisfaccion, ecuanimidad y endemonia) se
preguntaron acerca de cuél es el verdadero sentido de la felicidad. (Power
M.,Dalgleish T., 2007) Parece ser que el concepto griego hacia alusion al “estado

de tener una vida objetivamente valiosa” (Griffin, J., 2007) es decir “significativa”.

27



Parte |. La felicidad

Este concepto difiere considerablemente del concepto inglés happiness, el cual
tiene un marcado componente de hedonismo intrapsiquico, relacionado con
experiencias emocionales placenteras y que ha sido operacionalizado en multiples

investigaciones.

Probablemente los primeros estudios cientificos sobre la felicidad fueron
los de Bradmurn (1969) quien tras escribir su trabajo con el nombre de Felicidad
cambi6 el titulo por el término de bienestar psicolégico para adoptar una
perspectiva mas objetiva y metodoldgicamente menos censurable. Este autor la
consideré como el grado en el que los sentimientos positivos dominan sobre los
negativos. Asi pues, el estudio o de la felicidad estaba fuera de las fronteras del

estudio cientifico, restringiéndose a la experiencia subjetiva.

De hecho, algunos investigadores tomaron de este modo, la felicidad no
como la intensidad de las emociones sino como frecuencia de emociones
positivas, (como alegria, interés, confianza u orgullo, y menos frecuencia de
emociones negativas, como tristeza, enfado o miedo no encontramos a (Pavot, W.,
Diener, E. D., Colvin, C. R., y Sandvik, E, 1991). Es decir un balance positivo en
general como resultado de la presencia de emociones positivas y negativas,
teniendo especial importancia las positivas y por tanto mas predisposicion a

experimentar emociones positivas de nuevo. (Watson, 1988).

Por el contrario, otros autores no consideran que la felicidad fuese solo la
consecuencia de vivir emociones positivas. Veenhoven (1984) considera la
felicidad como un constructo més amplio, formado por dos dimensiones: una
primera que denomind “nivel hedonico del afecto”, y que se refiere al grado en que
las experiencias de afectividad placentera, positiva, superan las experiencias dis

2

placenteras y otra segunda, denominada “satisfaccion”, de corte cognitivo y que
describe el grado en que una persona percibe que sus metas, objetivos y logros han

sido conseguidos o resueltos.
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Parte |. La felicidad

Asi pues para considerar si somos o0 no felices, debemos no sélo realizar el
balance de nuestras emociones, sino también el juicio cognitivo global
retrospectivamente del nivel de auto-realizacion en los diferentes ambitos de la
vida. Asi, Veenhoven (1984) define la felicidad como el grado en que una persona

evalla de forma positiva la calidad total de su vida, de forma global.

Por su parte, Ryan y Deci (2001) han reformulado mas recientemente las
diferentes tradiciones de la conceptualizacion del Bienestar percibido y la felicidad
en el ambito psicoldgico. Mediante la revision historica llevada a cabo por estos
autores es posible distinguir entre dos antiguas tradiciones: La tradicion hedonista,
también Ilamada bienestar subjetivo y la tradicion eudaimoénica, basada en el

bienestar psicolégico donde ellos englobaban a la felicidad.

Sin embargo, esta reformulacion ha sido criticada por algunos autores
como las que hacen Kashdan, Biswan y King, (2008) al afirmar que las tradiciones
filosoficas del hedonismo y eudemonismo no se han trasladado adecuadamente al
campo psicolégico del estudio de la felicidad ya que el hecho de que la tradicion
hedonica se identifica con una perspectiva “objetivista” en la filosofia, mientras

gue la eudaimonica lo hace con la “mentalista” es incorrecta.

Kashdan y cols., (2008) también critican que el término Bienestar
Psicol6gico o eudaimoénico, que se utiliza en la investigacion psicoldgica, no se
asemeja a la concepcidn exacta que propone Aristoteles, ya que no refleja las
verdaderas raices filosoficas de la eudaimonia aristotélica. Ademaés, estos autores
también indican ciertos peligros al hacer esta distincién entre estas dos
perspectivas. Ya que consideran mucho mas seria y cientifica a la tradicién

eudaimonica.

Sin embargo, ante las criticas que recibi6 este articulo, estos autores se

vieron obligados a replicar sus argumentos (Biswas-Diener, Kashdan y King,
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Parte |. La felicidad

2009), reafirmando que se tratan de dos tradiciones de investigacién psicoldgica en
felicidad, pero no de dos tipos de felicidad afirmando que el Bienestar Subjetivo y
el Bienestar Psicolégico “se solapan conceptualmente y pueden incluir
mecanismos psicologicos que operan conjuntamente” (Kashdan y cols., 2008, p.
219). Por tanto, casi la totalidad de investigadores estaria de acuerdo con las

afirmaciones de Pavot y cols. (1991).

2 LA FELICIDAD COTIDIANA EN DISTINTOS CONTEXTOS

Como vya se ha dicho anteriormente, existen dos tradiciones en cuanto al
estudio de la felicidad. William Thomas Grant y Lewis Terman, iniciaron un
estudio que se ha desarrollado durante 7 décadas, llamado el Grant Study y que es
referencia para cualquier investigador. (Vaillant, 1977). En este estudio se
seleccionaron dos grupos a estudiar: Uno, formado por 237 estudiantes de Harvard
perfectamente sanos y el otro por 332 ciudadanos sin antecedentes penales nacidos
en barriadas de Boston y cuyas conclusiones han dado lugar a dos de los libros mas
importantes de la sociologia americana: “Adaption to Life” (1977), y “Aging Well”
(2002).

Por otra parte, Lewis Terman, public6 otro estudio conocido como el
Terman Study of the Gifted (Estudio Terman de los superdotados) (Terman, 1981)
gue comenzd en 1921 estudiando la evolucion de 1528 nifios y todavia no ha
terminado. Ya se han publicado algunos libros, sobre el caso, pero, arroja bastantes

conclusiones en lo que a bienestar general se refiere.

Ambos estudios nos indican que la felicidad cotidiana es el amor, pero no
solo el amor de pareja, sino también la calidez de las relaciones personales que

mantenemos con los nuestros, con nuestros amigos, nuestra familia o nuestros
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comparieros del trabajo y la importancia de cultivar vy trabajar estas relaciones

durante toda la vida .

Por otra parte, dado que el concepto de happiness (Griffin, 2007; Lu y
Gilmour, 2004) es utilizado tanto por las personas corrientes en lenguaje cotidiano,
como por investigadores y psicologos ha pasado a ser un objeto de estudio en
cuestion. Asi, Lu y Guilmour, (2004) estudiaron en una muestra de estudiantes
universitarios estadounidenses el concepto cotidiano de ‘“happiness”. EStos
investigadores extrajeron 7 temas principales, los cuales son dificiles de separar de
manera tajante unos de otros, asi como resulta dificil pensar en “una definicion que

los aborde en conjunto”. L0os siete temas principales son:

e La felicidad como un estado de “satisfaccion”, y la evaluacion que
los pacientes hacen de sus vidas.

o Felicidad como emociones sentimientos, positivos, representado por
alegria, sonrisas y  experiencias positivas que pueden ser
contagiadas a otras personas

o Felicidad como logro y control; Aqui cobra importancia, los éxitos
conseguidos después del esfuerzo, las recompensas por el trabajo
realizado.

e El cuarto tema, seria la felicidad como autonomia.

e Felicidad como la libertad de malestar, es decir, no tener emociones
negativas como tristeza, arrepentimiento, o dolor.

o Felicidad como la relacion con las personas, es decir, las relaciones
sociales, amistades, seres queridos...

e Felicidad como Gltimo valor en la vida, como objeto final.

Pflug (2009) también ha investigado acerca del concepto cotidiano de

felicidad en estudiantes negros sudafricanos y posteriormente en alemanes y el
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resultado fue coincidiendo con la investigacion de Lu al afirmar que la felicidad
era: 1) felicidad como satisfaccion, 2) felicidad como afecto positivo y
tranquilidad, 3) felicidad como una buena red de relaciones sociales, amigos y

familia,4) felicidad como libertad, y 5) felicidad como lo opuesto a la infelicidad.

Uchida y Kitayama (2009), por su parte, estudiaron el concepto en
estudiantes de Japdn y USA, y el resultado fue 1) felicidad como experiencia
positiva de alegria, emociones positivas y manifestaciones como sonreir. 2) Los
logros personales tales como el logro de objetivos y el optimismo y 3) La armonia

social, es decir la relaciones positivas con otros.

3 COMPONENTES DE LA FELICIDAD.

Los diferentes estudios sobre la felicidad y bienestar actuales afirman una
posicién interaccionista, es decir, que la felicidad es el resultado de la interaccion
entre los rasgos heredados de la persona, de nuestra genética y los del entorno, el
ambiente en el que vive y se desarrolla;. Por lo tanto, las recientes investigaciones
asumen que la felicidad no esta determinada totalmente ni por nuestra herencia

genética, ni por los contextos sociales y naturales.

Argyle, M., y Crossland, J, (1987) desglosan cinco factores que determinan

la felicidad:

1. Los hechos objetivos. Poseer una pareja estable, amigos, un buen

trabajo, tiempo libre y aficiones.

2. La experiencia de sucesos agradables. Aunque sean pequefios, pero que
se repiten en el tiempo frecuentemente y que hacen que el tono heddnico habitual

sea placentero.
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3. El grado de aspiraciones y logros percibidos.. Es decir, el grado en que
nosotros hemos conseguido nuestros objetivos o suefio. A menor distancia de estos,

mayor felicidad.

4. La comparacion con otras personas. Numerosos estudios demuestran

gue nuestro nivel de satisfaccién depende de cémo estan los demas.
5. Los procesos de adaptacion. Tanto positivos como negativos.

Sin duda, una de las disciplinas psicoldgicas que han abierto una puerta a la
intervencién para aumentar y mejorar la felicidad y bienestar de las personas y
cuyo maximo ha sido la Psicologia Positiva. El pesimismo histérico basado en los
aspectos negativos y patoldgicos del individuo (psicopatologias, ansiedad,
depresion), pasa en la psicologia positiva a trabajar las fortalezas, humor, sabiduria

y resistencia en virtud de una mejor salud en general (Snyder y L6opez, 2002).

Desde este nuevo movimiento, la felicidad se compone de una mezcla de
afecto positivo frecuente, alta satisfaccion vital y afecto negativo infrecuente
(Lyubomirsky y cols., 2005). En este sentido, la felicidad vendria determinada por
la integracion tanto de los aspectos genéticos y de personalidad como de los
demogréficos y circunstanciales. Sin embargo, la novedad de este enfoque estriba

en incluir el factor motivacional y actitudinal de la persona.

Lyubomirsky y cols., (2005) sugieren que existen tres factores que

contribuyen especificamente a la felicidad, estableciendo su arquitectura en:

1) Los genes: Supondrian aproximadamente un 50 por 100 de la varianza y
reflejan caracteristicas personales, tales como extraversion, neuroticismo,

intensidad afectiva y afectividad negativa.

33



Parte |. La felicidad

2) Las circunstancias: variables sociodemograficas tales como raza, sexo,
edad, ocupacion y nivel socioeconémico son importantes que suponen un 10 por

100 de la varianza.

3) La actividad intencional: es una categoria que contempla las acciones e
intenciones en donde las personas eligen involucrarse. Supondria el 40 por 100 de
la varianza restante dejando margen para el cambio y mejora del bienestar personal
desarrollando todas las fortalezas y virtudes para llegar a una meta mayor , la vida

significativa (Seligman, 2002).

Asi pues, segun el Modelo de felicidad sostenible de Lyubomirsky y cols.,
(2005) esta actividad intencional estaria dividida en tres acciones: conductuales (lo
que hago) , cognitivas ( lo que pienso ) y motivacionales ( la meta que persigo)
mezclandose a su vez con los factores genéticos, de personalidad y por las

circunstancias del contexto .

En conclusion, en la medida en que existe un amplio margen (en torno al
40%) de factores no genéticos que inciden en el nivel de felicidad que pueden ser
controlados y modificados por nosotros mismos, es posible llevar a cabo acciones
y decisiones para que la persona alcance el méximo de felicidad, y de logro

personal, es decir, que aprenda a ser feliz.
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1 CONCEPTO DE NEUROFELICIDAD

La buasqueda de la felicidad es universal y transcultural desde la. EI deseo
de ser feliz es tan importante que, en la actualidad, algunos paises estan empezando
a realizar acciones para fomentarla. Ademas, en los ultimos afios la ciencia de la
Psicologia ha pasado de estudiar solo los trastornos de la mente y su tratamiento a
descifrar cdmo se puede conseguir un buen funcionamiento de la mente,
potenciando sus virtudes y fortalezas que nos permita vivir mas felices, base de la

psicologia positiva.

Gracias al gran avance en el conocimiento sobre el cerebro se sabe a la
felicidad no se llega por azar, sino que es el resultado de la actividad de unos
circuitos cerebrales disefiados filogenéticamente para producir este estado de
bienestar pudiéndose estudiar al igual que cualquier funcién de la mente humana.
(Moya y Martinez, 2015)

El conocimiento sobre qué activa estos circuitos permite actuar, en nuestro
beneficio creando conexiones nuevas y mas potentes. Por ello, mediante el control
de los pensamientos y los actos, podemos conseguir cambios cerebrales que por
ende, sintamos felices. De tal manera que este conocimiento, basado en las ultimas
investigaciones en Neurociencia y Psicologia sobre la neuroplasticidad del cerebro,
nos muestra como podra mejorarse y desarrollarse la felicidad. (Moya y Martinez,
2015) Asi pues, entendemos la NEUROFELICIDAD como el conjunto de procesos
internos, capaces de que nos produzcan, gratificacion, paz y amor , creando una

serie de recursos y estrategias que nos fortalezcan frente a las vicisitudes de la vida.

Este cambio interno, mejora la capacidad intelectual y la motivacion,
potencia la creatividad y aumenta el interés por el mundo, y por la sociedad,
siendo, muy beneficiosa para la salud y para el mundo empresarial, ya que

aumenta considerablemente el rendimiento y la satisfaccion y motivacién en el
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trabajo, asi como el clima laboral y las relaciones con los demés en este ambito.
(Csikszentmihalyi, M, 2012).

2 LAS EMOCIONES

Empezando simplemente por la semantica podemos decir que el término
emocion proviene del latin e-motio -movimiento hacia-, expresando la idea de que
en toda emocién hay implicita una tendencia a actuar con algun propésito, una
tendencia a moverse en alguna direccion. En el Diccionario de la Real Academia
de la Lengua Espafiola se definen como “una alteracion del &nimo intensa y

pasajera, agradable o penosa, que va acompariada de cierta conmocién somatica”.

Una gran parte del comportamiento animal y humano esta regido por
conductas innatas, necesarias para la conservacion de la vida y preservacion de la
especie. Entre ellas estan las conductas alimenticias y de reproduccion; las de
defensa o huida ante el peligro y las de defensa frente a una amenaza, o a la
necesidad de espacio o de territorio. Todas estas conductas se acomparian de un
fuerte componente afectivo, asi como de manifestaciones viscerales muy variadas.
Se sabe que las afecciones cardiacas son més frecuentes en personas de alto nivel
de ira cronica. Una tristeza prolongada causa hiperactividad constante en la
amigdala izquierda y en el 16bulo frontal de hecho debilitando las neuronas en esas

areas, llevando a la persona a sufrir depresion clinica.

2.1 Historia del estudio de las emociones
El interés por el estudio de las emociones no es nada nuevo pues viene

desde los pensadores y cientificos como Platon y Aristoteles.. A partir de la Edad
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Media, llamadas “pasiones” son vistas de forma negativa frente a la supremacia

de la “razdén”.

No sera hasta siglo XVIII, con Rousseau donde se vuelva a dar
importancia  a las emociones y la busqueda de la felicidad, ya planteada por

Aristoteles.

Durante el siglo XIX el estudio de la emocion va profundizando en
distintos aspectos dando lugar al surgimiento de la psicologia como ciencia
independiente. Charles Darwin, padre de la biologia moderna y William James,

desde la psicofisiolégica son los que dieron un auge al estudio de las emociones.

A lo largo del siglo XX van emergiendo diferentes teorias segin su objeto
de estudio en unos u otros aspectos de los fendmenos emocionales: Freud se centra
en las emociones vividas desde la infancia, y la importancia del consciente y el
inconsciente. Posteriormente, con la aparicion del conductismo y los
condicionamientos clasicos y operantes de Pavlov y Skinner e se comienza a dar
papel a las emociones dentro del aprendizaje. Pero serd con el cognitivismo donde
las emociones toman un papel preponderante, con incorporaciones en sus
componentes tales como la interpretacion, la atribucion o las expectativas tan
utilizadas en la préactica clinica como es el caso de la desensibilizacidn sistematica,

la reestructuracion cognitiva, o la terapia racional emotiva (Ellis, 1980).

A partir de la década de los noventa se produjo un crecimiento de la
investigacion cientifica sobre las emociones, y su papel dentro de la interpretacion,
y atribucion de las situaciones. Asi, autores como Fridja proponen modelos

comprensivos que integran motivacion, emocion y cognicion. (Fridja, 1993).
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2.2 Componentes de las emociones
Las emociones son estados complejos del organismo, respuestas globales
en las que intervienen distintos componentes. De hecho el Modelo tridimensional

de Lang de Ansiedad nos habla de tres componentes:

e FISIOLOGICOS: Cambios en la actividad del sistema nervioso
central y auténomo, asi como cambios neuroendocrinos y
moduladores respiracion tales como la presion sanguinea, el tono
muscular, la respiracion etc...

e COGNITIVOS: La interpretacion de lo que realmente estd
sucediendo.

e CONDUCTUALES: Lo gue hacemos ante esta emocion, nuestra

expresion facial, la huida o el escape, el tono de voz...

La forma de actuar de estos componentes se entremezcla de tal manera
que es dificil diferenciarlos. Aunque este modelo es aceptado por todos, han
surgido distintos modelos que intentan descifrar ain méas si cabe las respuestas
emocionales como el compuesto por Scherer (1993) consistente en 5 factores: En
primer lugar el procesamiento cognitivo del estimulo (evaluacion positiva o
negativa del evento),en segundo lugar, cambios neurofisiolégicos a nivel de
sistema nervioso central y auténomo al igual que el modelo de Lang; el tercer
factor la motivacion y la conducta que hacen que actuemos o no , la expresion
motora (facial y corporal) facilmente reconocibles , y por altimo , el estado
afectivo el sentimiento que ese hecho nos causa segun nuestra valoracién . Esta

valoracion a su vez puede modificar la vision del estimulo y asi sucesivamente.
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2.3 Clasificacion de las emociones

Aunque no existe un consenso general sobre la clasificacion de las distintas
emociones, podemos distinguir una serie de dimensiones a partir de las cuales
estructurar la gran variedad de experiencias que se catalogan como tales: segun el
tono o polaridad, es decir ya sean agradables o desagradables, segln su intensidad,
irrelevantes o importantes, segln su duracién, pero la clasificacion que mas nos
interesa es la de Paul Ekman (1994), en emociones primarias 0 bésicas y

emociones secundarias.

2.4 Respuestas emocionales basicas

Muchos autores, se inclinan a atestiguar que existen 8 emociones basicas 4
primarias y 4 secundarias. Pero segin Ekman, uno de los méas grandes estudiosos
de las emociones hay 6 emociones basicas que dan lugar a toda la serie de
emociones que sentimos y que existen en toda la raza humana y estas son

independientes de la cultura o el lugar de procedencia. Son las siguientes:

Miedo: Es una respuesta emocional basica que nos permite estar en alerta
y que se manifiesta en multitud de especies desde tiempos ancestrales , nos hace
luchar o huir ,e incluso nos paraliza para pasar inadvertidos .Asociados a esta
emocion encontramos desordenes tales como ansiedad, ataques de pénico |,

trastornos obsesivos-compulsivos, fobias, etc.

Ira: Es la segunda respuesta emocional basica. En medios hostiles es una
emocion de supervivencia, pero que en sociedad tiene que ser controlada. Los
I6bulos frontales controlan esta emocion y lesiones en estos I6bulos hacen que no
haya control sobre la misma. La testosterona, (que inhibe la serotonina, responsable
de la paz y la felicidad) también esta relacionado con la ira, y la agresividad y con

la conducta antisocial, impulsividad, violencia y odio.
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Asco o repugnancia: genera normalmente un estado de huida o aversion.
Se incrementa la actividad cerebral del hemisferio derecho, centrandose en la
insula. Cuando hay dolor en los intestinos también se activa esta area cerebral y
tiene respuestas fisiologicas tales como: aumento de la frecuencia cardiaca,
conectividad de la piel, elevacion de la tensibn muscular y frecuencia
respiratoria... y respuestas motoras y expresivas como cefio fruncido, elevacion de

las mejillas, nariz fruncida...

Sorpresa: No es ni positiva ni negativa. Es breve y fugaz .Esta
relacionada con la valoracién que tenemos del mundo que nos rodea. Nos permite

notar irregularidades y adaptarnos a las nuevas situaciones.

Alegria: La alegria es producida gracias a las endorfinas que se localizan
en la glandula pituitaria y en el hipotdlamo. Algunas cosas pueden ayudar a
aumentar las endorfinas, llamadas, hormonas de la felicidad, tales como: la musica,

la comida, la risa, el ejercicio fisico y los recuerdos felices.

Tristeza: La tristeza es producida por una disminucion de los
neurotransmisores noradrenalina 'y serotonina. Esta bajada de neurotransmisores

da la sensacion de pena y debilidad mental.

2.5 Respuestas emocionales secundarias

Las emociones secundarias tendrian un origen evolutivo posterior, y
menos reconocible a nivel visual. Parece ser que estas son mas propias de la raza
humana. Algunas son llamadas emociones sociales porque tienen gque ver con la
interaccion social, tales como el orgullo, la envidia, los celos, la vergiienza....Cada
una de estas surge ante un tipo particular de eventos y genera una accion diferente

en cada caso. Entre otras, podriamos resumirlas en las siguientes:
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Orgullo: Es el sentimiento hacia algo propio que se considera merecido.
El Hubris, por el contrario, es un orgullo exagerado, pegado a si mismo, narcisista,

y que provoca rechazo.

Culpay vergiienza: Factores que hacen que la persona evalué sus propios
pensamientos y sentimientos como éxitos o fracasos en relacion a sus propias
normas y valores. De estas la verglienza es mas publica, la culpa mas privada. La
verglienza implica un fracaso a nivel social que implica la conducta de escape y

huida y la culpa tiene un céliz mas intimista.

Celos:. Aparece cuando la persona percibe la amenaza hacia algo que
considera como propio. Se diferencia de la envidia en que esta es un deseo de
poseer algo que se carece y que los demas poseen y el deseo de que ese alguien lo

pierda o se vea perjudicado.

Empatia: Es la capacidad de ponerse en el lugar del otro y sus

circunstancias.

Amor: Es un estado evolucionado del primitivo estado de supervivencia
que facilita a los seres humanos la continuacién de la especie y que se mantengan

unidos.
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2.6 Funciones de las emociones

Actualmente se estd de acuerdo en considerar que las emociones
constituyen una serie de mecanismos corporales desarrollados durante la historia
evolutiva de los organismos (filogenia), susceptibles de modificarse mediante el
aprendizaje y la experiencia (ontogenia) y cuyo principal objetivo es aumentar la
homeostasis, la supervivencia y el bienestar del organismo. Asi pues cumplen, las

siguientes funciones:

Adaptativa: Es considerada positiva 0 negativa dependiendo de la
situacion. En la Figura 1 se puede observar la correspondencia entre emociones

primarias y funciones adaptativas.

Figura 1. Funciones adaptativas de las emociones.

Funciones adaptativas de las emociones primarias
EMOCION FUNCION
Sorpresa Exploracidn
Asco Rechazo
Alegria Afiliacién
Miedo Proteccion
Ira Autodefensa
Trsteza Reintegracion

Motivacional: Potencia la conducta de acercamiento o la de huida-escape.

Comunicativa: En dos niveles:
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e Intrapersonal: la comunicacion con uno mismo, las
autorreflexiones y autoinstrucciones que nos hacemos a nosotros
mismos.

e Interpersonal: en una dimension social, mediante la comunicacion

hacia los demas.

2.7  Cerebro emocional

Tradicionalmente se ha asociado el conjunto de estructuras que conforman
el sistema limbico con el sustrato cerebral que posibilita la experimentacion de los
diferentes fendbmenos emocionales, por lo que a dicho sistema se le ha llegado a

denominar el cerebro emocional descrito primariamente por Paul Broca en 1878.

Figura 2 Cerebro emocional
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Pero al autor al que se le atribuye el término “Sistema Limbico” es Paul MacLean,

(1952) quien describe un conjunto formado por estructuras corticales y
subcorticales que se encuentran en el limbo o frontera entre telencéfalo y
diencéfalo, relacionadas con las expresion, control de las emociones y la

regulacion.

Por su parte, MacLean, en los afios 70 propone la hipdtesis del cerebro
triple (MacLean, 1970) basada en que los mamiferos hemos experimentado una
serie de cambios filogenéticos, y que nuestro cerebro estd compuesto por tres

superestructuras o cerebros:

1) Un Cerebro reptil (protorreptiliano u homeostatico): Que
comprenderia el tronco cerebral, principalmente homeostéatico e instintivo para
regular funciones basicas para la supervivencia del organismo de forma autbnoma

y refleja.

2) Un Cerebro paleomamifero (emocional o limbico) conocidas como

sistema limbico y que interactuaria con el medio de forma menos estereotipado.

3) Y un Cerebro neomamifero (neocortical o racional) que
comprenderia las diferentes areas neocorticales filogenéticamente mas recientes,
interpretando las percepciones y proponiendo un comportamiento ajustado a la
situacion de manera que ante una situacion critica el cerebro reptil hiciera una

especie de “rapto” en virtud de la supervivencia.

Autores como Kotter (1992) critican la obsolencia de este modelo y

reclaman el papel de la corteza prefrontal.
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2.8 Laamigdalay sus funciones

Este nucleo cerebral juega un papel central en las reacciones emocionales
basicas concretamente, en las experiencias de miedo, tanto innatas como
aprendidas. También esta estructura nos evoca situaciones y traumas infantiles.
Esta estructura esta formada por un conjunto de varios nucleos que
tradicionalmente se agrupan en tres: 1) nucleos corticomediales, 2) nucleos
basolaterales, y 3) nucleo central. Los nucleos corticomediales reciben informacion
aferente olfativa, mientras que los basolaterales reciben aferencias visuales,
auditivas, gustativas y téctiles. Finalmente, el nlcleo central coordina la
informacion eferente que dara lugar a las variadas respuestas emocionales tanto

auténomas (simpaticas y parasimpaticas), como endocrinas y conductuales.

Figura 3. La amigdala.

AMIGDALA

Esta estructura, estd muy relacionada con el aprendizaje y la memoria,
utilizando nuestras experiencias aprendidas tanto positivas como negativas como si

de un archivo se tratase para adaptarnos a cada situacion. Es decir, en cierta manera
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se encarga de buscar rapidamente lo que sabemos de esa situacion para saber cémo

hemos de reaccionar para utilizar una estrategia adecuada.

2.9 Estudio de la emocién dentro de la neuropsicologia
Se considera neuropsicologia al estudio de las siguientes funciones: son la
atencion, la memoria, el lenguaje, las praxias, las gnosias, la funcion visoespacial,

y funciones ejecutivas.

En un principio, no hubo cabida para las emociones, sitio reservado para la
Psicologia Clinica, si bien en este momento, casi la totalidad de neuropsicol6gos
ya pasan escalas tales como, calidad de vida, depresion y ansiedad demostrando

con ello la importancia de las emociones en las funciones cognitivas.
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1 DEFINICION

La EM es una enfermedad del sistema nervioso central que afecta al
cerebro y a la médula espinal y que se caracteriza por sintomas tales como:
diplopia, pardlisis parcial o total de las extremidades, pérdida de equilibrio, fatiga,
pérdida de vision. La EM es una de las enfermedades neuroldgicas mas frecuentes
en adultos jovenes y esta considerada la segunda causa de discapacidad en esta

poblacion después de los accidentes de trafico.

El primer caso de EM data del siglo XIV, con Santa Liduvina de
Schiedam, en Holanda tras €l, las autopsias recogidas, en el siglo XIX por
Robert Carswell. Tras él Jean Cruveilhier, encontr6 también unas placas marrones
en el sistema nervioso central (SNC) e hizo el primer diagndstico de la enfermedad
a una mujer que tenia lesiones neuronales y que diagnosticé como afeccion de la

médula con paraplejia.

Pero serd Jean-Martin Charcot, neurélogo francés del siglo XIX, quien
consiguid establecer un vinculo entre, las descripciones anatémicas con cambios
patolégicos de las muestras de autopsias, y las descripciones clinicas de la
enfermedad, dejando constancia por escrito en un libro en 1868 (Charcot, J-M.,
1868). Tenia una asistenta que padecia de temblor intencional o ataxia, nistagmus
y disartria, sintomas que posteriormente han ilustrado la llamada “triada de
Charcot”. Tras morir su asistenta, y hacer la autopsia realizada por él mismo a esta
mujer, descubrié la existencia de placas, otorgandole el nombre de 'sclérose en
plaques' (esclerosis en placas), nombre con el que alun se conoce a esta

enfermedad en la bibliografia francesa.
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2 ETIOLOGIA

La EM es una enfermedad crénica, neurodegenerativa y de origen
autoinmune que afecta a la mielina o materia blanca del cerebro y de la
médula espinal, provocando la aparicion de placas escleréticas que impiden el
funcionamiento normal de esas fibras nerviosas. Esta mielina es una sustancia
grasa que rodea y aisla los nervios, actuando como si se tratase de la cobertura de
un cable eléctrico y permitiendo que los nervios transmitan sus impulsos
rdpidamente. La velocidad y eficiencia con que se conducen estos impulsos
permiten realizar movimientos suaves, rapidos y coordinados casi de forma
automatica. Aunque cada vez existen mas evidencias de que es la afectacién
neuroaxonal y del tejido nervioso aparentemente normal, asi como la inflamacién
meningea, los principales factores patologicos que condicionan la afectacion

neuroldgica.

La EM produce una anomalia inmunoldgica que se suele manifestar en
problemas de coordinacion y equilibrio, debilidad muscular, vision doble o
borrosa, dificultades para pensar y memorizar y sensaciones de picazon, ardor,

pinchazos o entumecimiento, ademas de otros sintomas. Las causas que originan

la EM se desconocen.

Diferentes estudios han investigado la relacion entre infeccion y EM. Hasta
la fecha algunas bacterias y virus se han asociado a la EM (Steiner, 1., Nisipianu,
P., y Wirguin, I, 2001) Recientemente, se han dado a conocer resultados de
estudios con la bacteria Chlamydia Neumonia y el virus 6 del herpes humano
(HHV-6), los cuales son controvertidos (Swanborg, R. H., Whittum-Hudson, J. A.,
y Hudson, A. P., 2003). En la actualidad los estudios apuntan a una fuerte relacion
con el virus de Epstein-Barr, o el retrovirus de la esclerosis multple (MSRV),
(Liinemann, J. D., Tintoré, M., Messmer, B., Strowig, T., Rovira, A., Perkal, H.,y
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Comabella, M, 2010; Polman, C. H., Reingold, S. C., Banwell, B., Clanet, M.,
Cohen, J. A, Filippi, M., Montalban X., Wolinsky, J. S., 2011).

En cuanto a la relacion de los factores genéticos y ambientales, algunos
autores concluyen que los factores genéticos tienen una mayor peso en el
desarrollo de la enfermedad en comparacion con el ambiente (Lutton, J. D.,
Winston, R., y Rodman, T. C., 2004). El hecho de que sea mas frecuente en la raza
caucasica, frente a la escasa incidencia en poblaciones con gran homogeneidad
genética como los inuit, las tribus indias de América del Norte o los aborigenes
australianos, todos ellos en un contexto geografico de alta incidencia de EM, habla

del importante componente genético en el desarrollo de la enfermedad.

Varios estudios han demostrado la mayor incidencia de EM en los
familiares de primer, segundo e incluso tercer grado de los enfermos. Esta
correlacion es maxima cuando ambos padres estan afectados y en gemelos
monocigoticos (en torno al 30%). Segun disminuye el grado de parentesco el riesgo
de padecer EM es menor. El hecho de que los hijos adoptivos no tengan un mayor
riesgo de contraer la enfermedad, indica que la agregacién familiar tiene una

explicacién genética y no medioambiental.

La edad de debut entre familiares pertenecientes a la misma generacién
también correlaciona, siendo mayor cuanta mas similitud genética exista. Este
hecho se basa en la teoria propuesta de una exposicion ambiental intrauterina o
neonatal, como factor determinante para predecir la edad de inicio. La importancia
del factor ambiental también explica la correlacion entre familiares de la misma

generacion.
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2.1 Genes candidatos y rastreo gendémico

La region del genotipo que mas consistentemente se ha asociado con la EM
es la region del MHC donde hay mas de 200 genes codificados. Se destaca la
region del HLA-DR2 confirmando también distintos estudios de rastreo genémico

dicha zona como el principal area de susceptibilidad genética para la EM.

3 LA EPIDEMIOLOGIA

3.1 EMYy zonas geogréficas

La prevalencia de la EM varia considerablemente en las diferentes areas
geogréaficas del mundo (Kurtzke, 1975). Explicandose estas variaciones tanto por
causas ambientales como genéticas, de forma que la prevalencia aumentaria
conforme nos alejaramos del ecuador. Las zonas de alto riesgo presentarian tasas
superiores a 30 casos por 100.000 habitantes y abarcarian a Norteamerica, Centro y
Norte de Europa, asi como el Sur de Australia y Nueva Zelanda. Especialmente en
Escandinavia, Escocia y Canada, hay una gran prevalencia de EM que tal vez
refleje una susceptibilidad especifica de la poblacion autdctona. Las zonas de
prevalencia intermedia (5 y 30 casos por 100.000 habitantes) englobarian a Europa
Mediterranea, Sur de Estados Unidos y Norte de Australia y Nueva Zelanda. Los
paises asiaticos, Africa y Latinoamérica serian zonas de bajo riesgo, con
prevalencias inferiores a 5 casos por 100.000 habitantes. Algunos pueblos como

gitanos, esquimales y bantles nunca padecen de esclerosis maltiple.

Espafia se presenta como una zona de prevalencia intermedia. Se calcula
que la prevalencia de afectados en el pais se sitla alrededor de los 46.000 casos.
Las mismas cifras indican que el 70% de las pacientes son mujeres, mientras que el

30% restante son hombres.

54



Parte I11. Esclerosis Mltiple

3.2 EMylaedad

En general, la EM es una enfermedad de adultos jovenes entre los 20 y los
40 afios, la edad media de aparicion es 29-33 afios .La edad de inicio de la EM
sigue una distribucién bimodal, con un primer pico de incidencia en la tercera
década de vida y un segundo en torno a los 40 afios de edad. Sin embargo, puede
aparecer en personas entre 10 y 60 afios, siendo poco frecuente (menos del 6% del
total de casos) su aparicion por debajo o por encima de estos limites. Las formas
remitentes-recurrentes (RR) suelen tener una edad de inicio entre 25-29 afios,
transformandose, en bastantes casos, a formas SP entre los 40-44 afos. Las formas
PP tienen una edad de inicio a los 35-39 afios. Después de la epilepsia, es la

segunda enfermedad neurolégica mas frecuente en adultos jovenes.

3.3 EMYySexo

La EM es mas frecuente en mujeres que en varones (salvo las formas PP)
con una prevalencia igual o mayor en varones). Esta diferencia ha aumentado
considerablemente en los Gltimos afios debido a un incremento de casos de EMRR
en el sexo femenino, situando el riesgo relativo en 3.2 de mujeres frente a varones

(en éreas de alto riesgo).

La edad de inicio es fundamental, tiende a haber mucha mayor incidencia
en mujeres cuando la enfermedad aparece a una edad muy temprana (pero siempre
por encima de la menarquia) y las diferencias suelen igualarse en edades mas
tardias. Las diferencias tienden a ser mayores en regiones de alta prevalencia de la
enfermedad. La relacion entre la prevalencia de enfermedad y el sexo también es
adquirida por los emigrantes, siempre y cuando la migracion se produzca antes de
los 21 afios. Este hecho, podria sefialar una mayor susceptibilidad de las mujeres a

los factores medioambientales que condicionan la enfermad.
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4 SINTOMATOLOGIA Y CLINICA DE LA ENFERMEDAD

4.1 Sintomas

Los principales sintomas de la enfermedad son:

e Cansancio

e Vision doble o borrosa

e Problemas del habla

e Temblor en las manos

e Debilidad en los miembros

e Pérdida de fuerza o de sensibilidad en alguna parte del cuerpo
e Vértigo o falta de equilibrio

e Sensacion de hormigueo o entumecimiento

e Problemas de control urinario

o Dificultad para andar o coordinar movimientos

Al principio, los brotes en forma de alguno de estos sintomas se dan mas a
menudo y el paciente se recupera de ellos con mayor rapidez. Esto ocurre en un
85% de los casos, segun los datos recogidos por la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN). Otras veces la enfermedad se muestra en una combinacién de

sintomas:

e Visuales: Visién borrosa, vision doble, neuritis dptica, movimientos
nistagmus (movimientos oculares rapidos e involuntarios), pérdida
total de la vision (rara vez).

e Problemas de equilibrio y coordinacion: Pérdida de equilibrio,
temblores, inestabilidad al caminar (ataxia), vértigos y mareos,

torpeza en una de las extremidades, falta de coordinacion.
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o Debilidad: En particular en las piernas y al andar.

¢ Rigidez muscular: Debida al tono muscular alterado (espasticidad).

e También son frecuentes espasmos y dolores musculares.

e Sensaciones alteradas: Entumecimiento, hormigueo, sensacién de
quemazoln y otras sensaciones no definibles.

e Habla anormal: Disartria, cambios en el ritmo del habla.

e Fatiga: Debilitamiento general (la fatiga es uno de los sintomas mas
comunes y problematicos de la EM).

e Problemas de vejiga e intestinales: Incontinencia o estrefiimiento

e Sexualidad e intimidad: impotencia, excitacion disminuida, pérdida
de la libido, hipersensibilidad al calor:

e Trastornos cognitivos y emocionales: problemas con la memoria a

corto plazo, la atencién y la concentracion, y funciones ejecutivas.

4.2  Clinica de la enfermedad

El curso clinico de la EM presenta un patron altamente variable. Los
pacientes pueden presentar periodos agudos de empeoramiento (llamados brote,
ataque o exacerbacion) seguidos de remisiones, deterioro gradual y progresivo de
las funciones neuroldgicas, o la combinacion de ambos (Lublin FD, Reingold SC.,
1996). En 1996 debido a la enorme variabilidad, se lleva a cabo un estudio
internacional de consenso sobre la definicion y terminologia usada para describir

las diferentes formas y estados clinicos de la EM (Lublin y cols., 1996).

4.2.1 EM remitente recurrente (RR)
Es la forma clinica m&s comun de la enfermedad, (el 80%). Se caracteriza

por la presencia de brotes (aparicion de sintomas neurolégicos de mas de 24 horas
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de duracién) con una remisién posterior total o parcial de los déficits. (Lublin y
cols., 1996).

4.2.2 EM primariamente progresiva (PP)

La enfermedad cursa con una progresion de los sintomas desde el inicio,
sin la evidencia de brotes clinicos. En algunos casos se objetiva un solo brote al
inicio o en el transcurso de la enfermedad, llamandose PP transicional. Esta forma

clinica tiene peor prondstico y debuta mas tarde en la vida de los sujetos.

4.2.3 EM secundariamente progresivo (SP)
Se inicia con un curso remitente recurrente, seguido de una progresion de
la sintomatologia. Incluso en esta progresion, pueden presentar brotes y

empeoramiento de los sintomas en el periodo entrebrote.

4.2.4 EM benigna
Se define como aquel estado en que el paciente permanece asintomatico o

casi después de 15 afios del inicio de la enfermedad.

4.3  Alteraciones neuropsicolégicas en la EM

A partir de las investigaciones neuropsicolégicas de los ultimos 20 afios, se
concluye que la alteracion cognitiva afecta entre el 43% y el 65% de la poblacién
con diagnéstico de EM (Arnett, P., y Forn, C., 2007; Andreu-Catala, M., Pascual-
Lozano, A. M., Bueno-Cayo, A., Bosca-Blasco, |., Coret-Ferrer, F., & Casanova-
Estruch, B., 2008; Wachowius U, Talley M, Silver N, Heinze HJ, Sailer M., 2005)
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La prevalencia de alteraciones cognitivas en la EM varia en funcion de si se
estudian poblaciones atendidas en unidades hospitalarias de EM o poblacion
general Asi, la prevalencia es aproximadamente del 40 al 45% en la poblacién
general de pacientes con EM y del 50 al 65% cuando las muestras estan basadas en
pacientes tratados en centros de EM (Rao SM, Leo GJ, Bernandin L, Unverzagt F.,
1991). El curso clinico de los pacientes estudiados también es importante para

establecer la prevalencia de los trastornos cognitivos.

Atendiendo a esta variable, se ha informado de porcentajes de alteracion
cognitiva superiores en la forma secundariamente progresiva, seguida de las formas
RR y PP (Foong J, Rozewicz L, Chong WK, Thompons AJ, Miller DH., 2000;
Andreu-Catala, M., Pascual-Lozano, A. M., Bueno-Cayo, A., Bosca-Blasco, I.,
Coret-Ferrer, F., & Casanova-Estruch, B., 2008).

Las alteraciones cognitivas en la EM mas frecuentemente son: en atencion,
concentracion y velocidad de procesamiento de la informacion, seguidos de los
problemas en memoria, fluidez verbal y funciones ejecutivas. En menor medida,

los procesos visoespaciales y visoperceptivos y el lenguaje.

Este patron de alteraciones cognitivas, es diferente del Alzheimer, se ha
sugerido que apunta hacia el encontrado en la demencia subcortical, con la
diferencia de que el substrato patoldgico en la EM no implica sustancia gris
subcortical, sino que estd primariamente localizado en la sustancia blanca
subcortical. Por lo tanto, la alteracion estaria basada por la desconexion entre
amplias areas asociativas corticales y entre estructuras corticales y subcorticales,
como el tdlamo y los ganglios basales, por causa de la desmielinizacidn subcortical

y la degeneracion axonal.
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5 DIAGNOSTICO

5.1 Pruebas paraclinicas

No disponemos de una prueba de laboratorio especifica para diagnosticar la
EM por lo que el diagndstico se hace en funcién de criterios clinicos y con la ayuda
de pruebas paraclinicas, como son el analisis del liquido cefalorraquideo (LCR), las
técnicas de neuroimagen, principalmente la resonancia magnética (RM) y los

potenciales evocados (PE), generalmente los visuales.

El analisis del LCR, en un 95% de los casos de EM, informa sobre la
presencia de bandas oligoclonales o el incremento de produccion de
inmunoglobulina g (1gG). La presencia de ambos se considera como un indicador
predictivo de la conversion a EM en pacientes que presentan sindromes clinicos

aislados sugestivos de EM.

Los potenciales evocados aportan una medida indirecta de la extension de
la desmielinizacion o la pérdida axonal de una determinada via. Las anormalidades
gue podemos encontrar son un alargamiento de la latencia, anormalidades
morfoldgicas, cancelacion de onda, reduccion de la amplitud de onda y aumento de

periodo refractario. Los PE mas utilizados son los visuales.

La Resonancia Magnética (RM) se ha convertido en la técnica
paraclinica mas importante en el diagnostico de la EM, desde su introduccién a
mediados de los 80, diagnosticando el 95% de pacientes con la enfermedad. Se han
hecho algunos intentos por construir criterios de RMN que ayudan al diagnostico
de la EM.
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Figura 5. Resonancia Magnética Nuclear

Figura 4. Resonancia magnética.
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5.2  Criterios diagndésticos

Existen distintas propuestas (Poser, C. M., y Brinar, V. V., 2001) que han
ido incorporando los nuevos conocimientos sobre la EM y el avance en las
técnicas. Los criterios diagndsticos mas ampliamente aceptados han sido los de
Poser y Brimar, (2001) que incluyen datos clinicos y paraclinicos. En concreto, se
definié como brote la aparicion de sintomas de disfuncién neurolégica de mas de
24 horas de duracion, ya sean estos objetivados en la exploracion neuroldgica o

expresados por el paciente.

Asi pues, los criterios para diagnosticar la enfermedad, segun Poser y

Brimar, (2001) serian los especificados en la Tabla 1.

Tabla 1. Criterios diagndsticos para la EM (Poser y cols., 1983; Poser y Brinar, 2001)

Clasificacion de la EM

A. EM Clinicamente Definitiva 1. Dos brotes y evidencia clinica de dos

lesiones separadas

2. Dos brotes, evidencia clinica de una
lesion y evidencia paraclinica de otra

lesién separada.

B. EM definida por laboratorio 1. Dos brotes, evidencia clinica o
paraclinica de una lesién y presencia de
bandas oligoclonales en LCF o aumento de

inmunoglubina G (1gG).

2. Un brote, evidencia clinica de dos
lesiones separadas y presencia de bandas

oligoclonales en LCF o aumento de 1gG
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3. Un brote, evidencia clinica de una
lesion, evidencia paraclinica de otra lesion
separada y presencia de bandas

oligoclonales en LCF o aumento de IgG.

C. EM clinicamente probable

1. Dos brotes y evidencia clinica de una

lesién

2. Un brote y evidencia clinica de dos

lesiones separadas

3. Un brote, evidencia clinica de una lesion
y evidencia paraclinica de otra lesion

separada.

D. EM probable por laboratorio

1. Dos brotes y presencia de bandas

oligoclonales en LCR o aumento de 19G

Thompson y cols. (2000) proponen unos nuevos criterios para el diagndéstico de la

EM primariamente progresiva (

Tabla 2), centrados en las caracteristicas clinicas propias de esta forma de

evolucién. Los autores exponen que los criterios diagnosticos propuestos por Poser

y Brimar. (1983) no son apropiados para el caso de la EM PP, puesto que la

condicién basica de dos episodios discretos de disfuncion neurolégica no se

cumple. Consideran que el diagndstico de la EM PP debe centrarse més en la

evidencia de alteracién obtenida a partir de pruebas paraclinicas que en los

sintomas o signos clinicos. Los criterios de Thompson y cols. (2000) para la EM

PP han sido validados en un estudio reciente (Tintoré, M., Rovira, A., Martinez, M.
J., Rio, J., Diaz-Villoslada, P., Brieva, L., y Montalban ,X., 2000).
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Tabla 2. Criterios diagnésticos de Thompson (2000)

EM PP Definitiva 1. Progresidn clinica de al menos un afio y

2. Resultados positivos en LCR y

3. Evidencia positiva en RM o evidencia

equivoca en RM vy retraso en los PEV

EM PP Probable 1. Progresion clinica de al menos un afio y

Cualquiera de las dos condiciones: 2. Evidencia positivaen LCR y

3. Evidencia equivoca en RM o retraso en
los PEV

1. Progresién clinica de al menos un afio y

2. Evidencia positiva en RM o evidencia
equivoca en RM y retraso en los PEV (los
resultados en LCR son negativos 0 no

estan disponibles)

EM PP Posible 1. Progresion clinica de al menos un afio y
evidencia equivoca en RM o retraso en los
PEV

Estos criterios publicados en 2001 han sido revisados recientemente,
puestos a prueba y se ha demostrado su alto nivel de especificidad y sensibilidad.
En esta revision se aportan nuevas evidencias, especialmente en cuanto a los
criterios para demostrar diseminacion de las lesiones en tiempo y espacio, se aclara
el uso de las lesiones medulares y se introducen algunos cambios en los criterios

para el diagnostico.
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Los criterios diagnésticos propuestos por McDonald (2001) (McDonald
WI, Compston A, Edan G, Goodkin D, Hartung HP, Lublin FD., 2001), dan un

peso mas especifico al papel de la RM, e incorporan algunos criterios para el

diagnéstico de la forma PP (Tabla 3).

Tabla 3. Criterios diagnésticos de McDonald (2001)

Manifestacion clinica

Datos adicionales para el diagnéstico

Dos o méas ataques , evidencia clinica

objetiva de dos 0 mas lesiones

1. Ninguno ( aunque deseable)

Dos 0 mas ataques , evidencia clinica

objetiva de una lesion

1. Diseminacion en espacio por RM o

2. Dos 0 mas lesiones en RM coherentes

con EM y evidencia positiva en LCR 0

3. Ataque clinico adicional que implique

otra localizacion

Un ataque, evidencia clinica objetiva de

dos 0 mas lesiones

1. Diseminacién en tiempo por RM o

segundo ataque clinico.

Un ataque, evidencia clinica objetiva de

una lesion ( manifestacion

monosintomatica, sindrome clinico

aislado)

1. Diseminacion en espacio por RM o dos
0 mas lesiones en RM coherentes con EM

y evidencia positiva en LCR y

2. Diseminacién en tiempo por RM o

3. Segundo ataque clinico

Progresion neurologica insidiosa sugestiva

1. Evidencia positivaen LCR y
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de EM

2. Diseminacion en espacio demostrada
por nueve 0 mas lesiones cerebrales en T2
0 2) 2 0 mas lesiones medulares o 3) Entre
cuatro y ocho lesiones cerebrales y una

lesion medular o

3. PEV anormales asociados con 4-8
lesiones cerebrales o con menos de 4
lesiones cerebrales y una lesion medular

demostrado por RM

4. Diseminacion en tiempo por RM o

5. Progresion continuada durante un afio

Criterios revisados de Mc Donald 2005

Posteriormente, la revision por parte de Polman (2005) ayudan a esclarecer

la demostracién de la diseminacion temporal de las lesiones, la importancia de las

lesiones medulares y la simplificacion del diagnéstico de la EM PP. Definiendo

esta como: Progresién clinica insidiosa sugestiva de EMPP, méas de un afio de

progresion de la enfermedad y dos de los siguientes criterios:

RM positiva ( 9 lesiones en T2 0 4 0 més lesiones con potenciales
evocados visuales positivos )
RM medular positiva ( dos 0 mas lesiones focales en T2)

LCR positivo

Criterios revisados de Mc Donald 2010

Tras una revisién de los criterios de McDonald, se propusieron en

2010 por el grupo MAGNIMS unos nuevos criterios que permiten el
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diagnostico de la enfermedad con un solo episodio y en muchos casos, con una
sola RM (o dos si no hay lesiones captantes de gadolinio). Asi pues, la RM se

convierte en una herramienta fundamental en el diagnoéstico precoz.
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6 FASES DE ACEPTACION DE LA EM

6.1 Laenfermedad dentro del ciclo vital

La esclerosis multiple ocurre a una edad aproximada de entre los 20 y los
40 afios (en concreto de los 29 a los 33), en el ciclo vital de la juventud y la
madurez. Esta edad suele coincidir con la edad donde estabiliza su relacion de
pareja (se casa, se compra un piso...), tiene hijos, finaliza sus estudios, esta
buscando o comienza su primer trabajo o tal vez ya se estabiliza en este. El
diagnostico supone un duro golpe, en el proyecto personal de vida dificil de encajar

y lleva consigo una serie de fases. (Kibler-Ross, E., y Kessler, D, 2006).

6.2 Incertidumbre

Cuando los sintomas aparecen por primera vez pero el individuo no ha sido
diagnosticado, puede sentirse preocupado y confundido. Puede preguntarse: “;qué
estd mal conmigo, y qué me va a pasar?”. Dado que muchas discapacidades tienen
una naturaleza cambiante e impredecible, la incertidumbre puede no quedar nunca
completamente resuelta. Los planes a futuro pueden necesitar ser continuamente

revisados.

6.3 Shock

El shock se refiere a un estado de aturdimiento, tras el diagnostico. Este
puede ser, tanto psiquico, como emocional. El shock es una reaccion al trauma, tal
y como es el escuchar un diagnostico. Puede durar desde unos breves momentos,
hasta algunos dias, 0 ain mas. El individuo es incapaz de comprender la magnitud
0 severidad de la discapacidad o sus efectos. En algunas ocasiones supone un
alivio, el hecho de tener una “etiqueta” aquello que se estaba sintiendo desde hacia

tiempo y que nadie entendia.
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6.4 Negacion

La negacion es una reaccion normal o un necesario mecanismo de defensa.
Protege al individuo de abrumarse, de sobrecogerse psicolégicamente. La negacion
es nociva sblo cuando interfiere con el tratamiento o los esfuerzos de
rehabilitacion. Otras muchas veces, lo que ocurre es la negacién de tal forma que la
persona sigue con su vida, trabajando incluso mucho maés con el correlato que ello
conlleva, como si de esta manera la enfermedad fuese a desaparecer. Con el
tiempo, la negacion debe “suavizarse”, esto es, el individuo reconoce

emocionalmente que ha ocurrido una pérdida.

6.5 Depresion

Llegados a este punto es cuando el individuo se desploma en su tristeza y
desesperacion. Estos sentimientos se consideran una reaccion normal a una pérdida
real, tal como una enfermedad o la pérdida de una parte o una funcion del cuerpo.
La depresion puede llevar al enfermo a un bucle dificil de salir. Se aisla, se vuelve
hurafio , necesita de los demas , mas que nunca , pero a su vez se ahoga , con la
presencia de los otros. En algunos casos, sobretodo ante la progresion de la

enfermedad, ronda la idea de suicidio.

6.6 Aceptacion

La aceptacién no implica ser feliz con respecto a la discapacidad. Mas bien
se refiere al abandono de falsas esperanzas y a la exitosa adaptacion (que podria
denominarse fase final). Cuando el enfermo acepta su enfermedad, su mente
comienza a crear y buscar los nuevos roles aumentando sus potencialidades. El

individuo continda con su vida cotidiana. La discapacidad se contrae en
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importancia y otros aspectos de la vida crecen en significacion. El individuo

comienza a sentirse ¢ comodo con su si mismo cambiado.

7 CONCEPTO DE ENFERMEDAD NEURODEGENERATIVA

Se entiende por enfermedad neurodegenerativa aquel tipo de enfermedades
que agrupa a un género de desordenes cuyo denominador comun es la progresion
del deterioro neuroldgico, en el cual no existen o son muy parcos los fenémenos
inflamatorios. Los mecanismos implicados en la neurodegenracion incluyen la
activacion de la microglia y el sistema inmune innato, la activacion de los
mecanismos de estrés oxidativo, el depdsito andmalo de substancias tdxicas. Sea
cual fuere este mecanismo, el resultado final sera la apoptosis neuronal no inducida

por fendmenos inflamatorios.

En este sentido la Esclerosis Multiple es a la vez una enfermedad
inflamatoria, pero también neurodegenerativa, de forma que existe un debate no
resulto de cudl podria ser el fendmeno primario. Lo cierto es que a lo largo de la
evolucion de la enfermedad, en los estadios mas avanzados tiende a existir una

preponderancia de los mecanismos neurodegenerativos sobre los inflamatorios.

8 ESTUDIOS SOBRE FELICIDAD O BIENESTAR EN ESCLEROSIS
MULTIPLE

Existe escasa literatura sobre la Felicidad en la Esclerosis Multiple. Como
ya se ha dicho, anteriormente, el diagnéstico de la enfermedad asi como el

prondstico suponen un duro golpe en el ciclo vital y en los proyectos propios de

71



Parte I11. Esclerosis Multiple

vida. Se truncan metas y objetivos, en un momento donde reina el caos y la

incertidumbre.

La felicidad es un estado emocional de sentimientos positivos y
satisfaccion con la vida, relacionado con la salud, el éxito profesional y personal,
como ya se ha descrito anteriormente y que ha sido ampliamente olvidada en las
enfermedades neurodegenerativas. La felicidad deberia tenerse en cuenta, pues esta
no solo desciende debido al dafio del tejido neuronal sino que también desciende
como reaccion al pronostico y diagndstico. (Barak Y, Achiron, A, 2009).La
calidad de vida, es definida por la OMS (Organizacién Mundial de la Salud) como
la percepcién que tiene un individuo sobre su situacion en la vida, dentro del
contexto cultural y de los valores en que vive. Diversos estudios sobre calidad de
vida han encontrado que existen una serie de variables que inciden en la calidad de
vida tales como: la fatiga, la depresion, la ansiedad, la pérdida de las funciones
cognitivas, la pérdida del trabajo, el apoyo social entre otras. (Olascoaga J., 2010;
Costa, D., Sa, M. J., y Calheiros, J. M, 2011).

Asi pues, la felicidad ha estado fuera de los conceptos médicos, sin
embargo, esta interactia constantemente con la salud fisica ademéas de que
proporciona una vision fiable del estado del paciente, incluso por encima de la
calidad de vida. (Barak, 2009). La psicologia positiva entiende el bienestar del
individuo en su totalidad, aumentando sus fortalezas, su resistencia ,su satisfaccion
por la vida y por ende su felicidad. Algunos estudios han realizado intervenciones
en felicidad, con el objetivo de obtener una mejora del estado de animo a nivel
personal y a nivel clinico, asi como un aumento en la sensacién del bienestar
psicoldgico y fisico dando buenos resultados en enfermedades neurodegenerativas
tales como la Esclerosis Mdltiple. (Barak Y, Achiron, A, 2009; Regalado Cuenca,
2014).
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Obijetivos e Hipotesis

1 OBJETIVOS E HIPOTESIS

1.1 Objetivos
El objetivo principal de la siguiente investigacion ha sido estudiar el grado

de felicidad en pacientes con EM y como esa percepcion de la felicidad puede estar

relacionada con la forma de la enfermedad. Asi pues, este objetivo general se

desglosa en los siguientes objetivos especificos:

Identificar la relacion existente entre el grado de discapacidad
derivado de la enfermedad de EM y la percepcion de felicidad.
Determinar qué variables tienen un impacto positivo sobre la
percepcion de felicidad.

Determinar qué variables tienen un impacto negativo sobre la

percepcion de felicidad.

1.2 Hipdtesis

Las hipotesis planteadas al comienzo de la presente investigacion fueron

las siguientes:

A mayor grado de Discapacidad derivado de la enfermedad de EM
menor grado de felicidad.

La existencia de factores generadores de estrés, tales como el
diagndstico o la forma de la enfermedad, el empeoramiento, la
fatiga, o los problemas econdmicos, contribuiran a un bajo grado de
felicidad.

El deterioro cognitivo asi como la evolucion de la enfermedad en
pacientes con EM influird en la percepcion negativa del estado de
felicidad.
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e Laexistencia de factores amortiguadores, tales como el apoyo social,
la buena salud mental, y seguir manteniendo rutinas sociales ayudara

a tener una percepcion positiva del estado de felicidad.
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2 MATERIAL Y METODOS

2.1 Establecimiento de contacto

La presente tesis doctoral se llevd a cabo en colaboracion con la
Universidad de Valencia, bajo la direccion de la Dra. Manuela Martinez Ortiz y la
Dra. Segunda Sanchez Lorente, y el Hospital Universitario la Fe, bajo la direccion

del Dr. Bonaventura Casanova Estruch.

El establecimiento de contacto con los participantes del estudio fue a
través de la Unidad de Esclerosis Multiple del Servicio de Neurologia del Hospital
La Fe. Se seleccionaron de forma consecutiva un grupo de 50 participantes con el

diagndstico de EM de acuerdo a los criterios de Mc Donald (2010).

Se procur6 invitar a un nimero de pacientes equilibrado en cuanto a su
grado de discapacidad para satisfacer el criterio de estratificacion en leve,
moderado y grave segun la escala Expanded Disability Status Scale (EDSS). Los
pacientes que accedieron en un primer momento a participar en el estudio fueron
informados posteriormente con mayor detalle acerca de la finalidad, duracion,
variables a estudiar, naturaleza de las preguntas y la proteccion de datos de los
mismos. Asi pues, los pacientes participaron de forma voluntaria, firmando un
consentimiento por escrito. Aquellos pacientes cuya psicomotricidad estaba
reducida dieron su consentimiento de forma verbal, siendo ademas firmado por un

acompafiante en calidad de testigo.

De cada paciente se dispone, en la base de datos GITEM, debidamente
legalizada en el Ministerio de Sanidad y que cuenta con 1077 pacientes, de los
siguientes datos clinicos y paraclinicos: Fecha de nacimiento, fecha de inicio de la
enfermedad, sintomas de inicio, fecha de los brotes, fecha de tratamiento, EDSS,

resultados de la prueba de puncion lumbar y de resonancia magnética.
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Tras aprobarse el proyecto de Tesis Doctoral por el Comité Etico de
Investigacion Biomédica (05-05-2015) se dispuso el acceso a los datos de los

pacientes que habian otorgado su consentimiento a participar en el estudio.

Tabla 4. Aprobacion Comité Etico.
N° Fundacién: N°Referencia: 2015_0198_TDC
2015/0198 _CASANOVA

Estado: Aprobado Afio: 2015

Titulo: FACTORES QUE DETERMINAN LA PERCEPCION DEL ESTADO DE
FELICIDAD EN PACIENTES CON ESCLEROSIS MULTIPLE

Organismo: PROPIO GRUPO Tipo: PROPIO GRUPO

Investigador Principal: CASANOVA ESTRUCH Grupo Acreditacion: ESCLEROSIS
BONAVENTURA; MULTIPLE

Comité Envié Comité . o

i L Aprobacion comité ético: 05/05/2015
Etico: CEIB Etico: 21/04/2015

Tanto el Dr. Bonaventura Casanova, como la también Dra. Isabel Bosc4, el
Dr. Paco Miralles y la Dra. Carmen Alcalé derivaron a los pacientes segin grupos
de discapacidad basados en la Expanded Disability Status Scale (EDSS) de Kurtze
(1955) escala administrada en la especialidad de neurologia para la cuantificacién
del grado de discapacidad de la enfermedad EM. Dicha escala cuantifica la
afectacion en 8 sistemas funcionales: sistema piramidal, funcion cerebelosa,
funcion del tronco cerebral, funcion sensitiva, funcién visual, funcion intestinal y
vesical, funcidn cerebral o cognitiva y otras funciones. Esta escala valora de 0 a 10

puntos el estado clinico del paciente, siendo el grado 0 el que representa una

78


javascript:__doPostBack('ctl00$MainContent$DataList1$ctl50$tituloLabel0','')
javascript:__doPostBack('ctl00$MainContent$DataList1$ctl50$tituloLabel0','')

Material y métodos

exploracion neuroldgica normal, en todos los sistemas funcionales, y el grado 10 la
muerte del paciente por EM. De forma consensuada, se considera que puntuaciones
entre Oy 3 indican un nivel de disfuncion minima, donde ningun sistema funcional,
asume el grado de disfuncion moderada. Las puntuaciones desde 3 a 5 se
corresponden a niveles de disfuncién desde moderados hasta relativamente graves.
Las puntuaciones entre 5y 9,5 vienen definidas como deficiencias en la capacidad

de deambulacion.

2.2 Procedimiento
La presente tesis es fruto de un estudio transversal en el que participaron
50 pacientes 36 mujeres y 14 hombres. (72% y 28% respectivamente) de la

Consulta de Neurologia del Hospital La Fe (Valencia).

Grafico 1. Distribucidn por sexo (n=50)

SEXO

B Hombre
1 fujer
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Quedando distribuidos en 3 grupos segun su escala de Discapacidad ( Tabla 5) El
primer grupo completamente autbnomo y con discapacidad leve (en adelante”
“grupo con discapacidad leve”), formado por 16 participantes, de los cuales 4
fueron hombres (25 %) y 12 fueron mujeres (75%); el segundo grupo, con la
utilizacion de algin apoyo, muleta o baston con discapacidad moderada (en
adelante “grupo con discapacidad moderada ™) con 19 participantes, de los cuales 5
fueron hombres (26,3%) y 14 mujeres (73,7%) ; y el tercer grupo, con graves
problemas de discapacidad (en adelante “grupo con discapacidad severa”) con 15

participantes , de los cuales 5 fueron hombres(33%) y 10 mujeres ( 66,7%).

Tabla 5. Grado de discapacidad segiin EDSS

Grupo EDSS
Discapacidad leve 0-3

Discapacidad moderada Entre 3°5-6
Discapacidad Severa Mayor o igual a 6’5

Figura 6. Distribucion del nimero de participantes segiin grupos de estudio.

GRUPOS DE ESTUDIO
[l Discapacidad Leve (EDSS 0-3)
[ Discapacidad Moderada (EDSS 3,5-6)
[ Discapacidad Grave (EDSS > 6,5)
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2.3 Entrevista semiestructurada

La recogida de informaciébn se obtuvo mediante una entrevista
semiestructurada llevada a cabo en el mismo Hospital. En dichas entrevistas se
utilizaron cuestionarios que recogian informacién sobre diferentes aspectos de la
vida de los participantes, asi como sobre su estado de salud. Los cuestionarios que
eran cumplimentados por los propios pacientes, salvo en aquellos casos en los que
éstos tenian graves problemas de psicomotricidad fina, que entonces eran
cumplimentados por la entrevistadora. Los datos clinicos y paraclinicos de los
participantes se obtuvieron a través de la base de datos GITEM, una vez fue

aprobado el proyecto por el comité biomédico.

2.4 Evaluacion

2.4.1 Caracteristicas sociodemograficas del participante
La informacion solicitada mediente este cuestionario de elaboracion propia

fue la siguiente:

Edad
Sexo

Tratamiento farmacolégico

o o T ®

Nivel de educacion
Estado civil
Tipo de familia

Numero de hijos

> Q@ = o

Numero de hijos viviendo con el participante
i. Ingresos familiares mensuales
j. Ocupacion

k. Ingresos econémicos mensuales del participante
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I.  Creencias religiosas

Tabla 6. Caracteristicas sociodemograficas de los participantes.

a. Edad
b. Sexo
¢. Tratamiento farmacolégico
d. Nivel de educacion
Lee y escribe
Certificado escolar
Graduado escolar
Estudios secundarios
Estudios universitarios medios
Estudios universitarios superiores
e. Estado civil
Viudo
Soltero sin convivencia con pareja
Separado o Divorciado
Soltero conviviendo con pareja
Casado
f. Tipo de familia
Vive solo
Familia monoparental
Nido vacio
Familia nuclear
Familia Extensa/ Otras familias
g. Numero de hijos
h. Numero de hijos viviendo con el

participante

i. Ingresos familiares mensuales
Menos de 450 €
Entre 450-900 €
Entre 900-1500 €
Entre 1500-2100 €
Mas de 2100 €
Jj. Ocupacion
Funcionario
Desempleada sin subsidio
Trabajo sumergido
Desempleada con subsidio
Trabajo temporal
Pensionista
Trabajo fijo
Autoempleo
k. Ingresos econémicos mensuales del
participante
Menos de 450 €
Entre 450-900€
Entre 900-1500€
Entre 1500-2100
Més de 2100
I. Creencias religiosas
Si
No
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2.4.2 Datos Clinicos y paraclinicos de la enfermedad.
Se utilizo la base de datos GITEM , aprobada por el ministerio de Sanidad

y con ella se obtuvo los siguientes datos de los participantes :

a. Tiempo de evolucion de la enfermedad: medida en meses desde el
diagndstico de la misma.

b. EDSS del participante:Escala que oscila entre 0 y 10, siendo el grado
0 el que representa una exploracion neuroldgica normal, en todos los
sistemas funcionales, y el grado 10 la muerte del paciente por EM.

c. Forma de la enfermedad: Las formas de la enfermedad han sido
Sindrome Clinico Aislado (SCA),Remitente Recurrente (RR),

Primariamente Progresiva (PP) y Secundaria Progresiva (SP).

2.4.3 Procesamiento Cognitivo

2.4.3.1 Symbol Digital Modalities Tests (SDMT) (Smith, 2002)

El Symbol Digital Modalities Test (SDMT), adaptado para la poblacion
espafiola por el Departamento 1+D de TEA, es un test de deteccion répida de
disfuncion cerebral mediante una tarea clésica: La sustitucion de simbolos por
digitos. Su finalidad es evaluar la velocidad de procesamiento de la informacidn,
atencién sostenida, y percepcion visual. Requiere la ejecucion durante 90 segundos
de una clave que hace corresponder simbolos abstractos con nimeros . La clave
estd visible para el participante durante toda la prueba, que debe aplicarla a
secuencia de simbolos, escribiendo debajo de cada uno el nimero correspondiente.

A mayor puntuacion, mejor procesamiento cognitivo.
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2.4.4 Autoeficacia

2.4.4.1 Escala Modificada de Fatiga en Esclerosis Multiple (MFIS) (Fisk, J.
D., Ritvo, P. G,, Ross, L., Haase, D. A., Marrie, T. J., y Schlech, W.

F., 1994)
Consta de 21 items con 4 posibilidades de respuesta, siendo 1 “Nunca” y 4
“Casi siempre”. La escala consta de las siguientes 3 subescalas: Esfuerzo fisico (
cuya puntuacion oscila entre 0 y 36 puntos) , esfuerzo cognitivo (entre 0 y 40
puntos) y esfuerzo psicosocial (entre 0 y 8), asi como la escala total (que oscila
entre 0 y 84 puntos). Puntuaciones altas en esta escala y en sus subescalas indican

un mayor impacto de fatiga.

2.4.4.2 Indice de Barthel (Mahoney Fl,Barthe DW, 1965)

Es un indice ampliamente usado en enfermeria para medir el grado de
dependencia : Engloba 10 areas: Comida , aseo, vestido, arreglo, deposicion |,
miccidn, ir al retrete , traslado cama/sillon, deambulacion y subir y bajar escaleras.

Puntuaciones por debajo de 60 nos indicarian dependencia de moderada a grave.

2.4.4.3 Escala de Locus de Control de Rotter (LOC) (Rotter, J. B., y Mulry,
R. C., 1965)

Esta escala contiene 29 items. De estos, 23 items estan destinados a evaluar
expectativas generalizadas de control sobre refuerzos y 6 items distractores
dirigidos a hacer mas ambiguo el propésito de la tarea. En cada item hay 2
afirmaciones, A o B, y se ha de elegir aquella con la que la persona se identifica. El
locus de control se refiere al grado en el que las personas creen que pueden
controlar los eventos que los afectan .Puntuaciones superiores a 12 indicarian locus

de control externo .

84



Material y métodos

2.45 Salud Mental

2.45.1 Inventario de Depresion de Beck (BDI) (Beck, A. T., Steer, R. A., y
Brown, G. K., 1996)

Adaptado para poblacion espafiola por Jesus Sanz y Carmelo Vazquez
(2011). Es una escala de autoevaluacion que valora fundamentalmente los sintomas
clinicos de melancolia y los pensamientos intrusivos presentes en la depresion . Es
la que mayor porcentaje de sintomas cognitivos presenta, destacando ademas la
ausencia de sintomas motores y de ansiedad. Se utiliza habitualmente para evaluar
la gravedad de la enfermedad. La version original de 1961 consta de 21 items,
publicandose posteriormente dos revisiones , la BDI —IA en 1979 y la BDI-II en
1996. Esta escala fue adaptada y validada en castellano en 1976 por Conde y cols.
El punto de corte estaria en 19 , a partir de ahi se considera depresion moderada o

grave .

2.4.5.2 Cuestionario de Ansiedad Estado/Rasgo (STAI) (Spielberger, C. D.,
Cubero, N. S., Gorsuch, R. L., y Lushene, R. E., 1982)

Validado en poblacion espafiola por Buela-Casals y cols, TEA Ediciones,
(1982). El objetivo del cuestionario STAI es evaluar dos conceptos independientes
de la ansiedad. Por una parte la ansiedad como estado (A/E) ,caracterizada por
sentimientos subjetivos , conscientemente percibidos de atencién y aprension y por
hiperactividad del sistema nervioso autonomo y por otra, ansiedad-rasgo (A/R),
percibida como la propension ansiosa, relativamente estable , que caracteriza a los
individuos por percibir las situaciones como amenazadoras. Cada subtest costa de
20 items. La escala ofrece un baremo de puntuaciones centiles y decatipos. A partir

de un centil de 70-75 estariamos hablando de una ansiedad elevada.
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2.4.5.3 Cuestionario de Autoestima (Rosemberg, 1965)

Esta escala mide la autoestima personal, entendida como los sentimientos
de valia personal y de respeto a si mismo. Consta de 10 items ,frases de las que 5
estan enunciadas de forma positiva y 5 de forma negativa, con respuestas que van
desde 1 “Muy de acuerdo” y 4 “Muy en Desacuerdo”. A mayor puntuacion, mayor

autoestima.

2.4.6  Apoyo Social

2.4.6.1 Cuestionario de Apoyo Social Funcional Duke-UNC: (Broadhead,
W.E., Gehlbach, S.H. y De Gruy, F.W, 1988)

Se utilizo el cuestionario Duke-UNC, validado en poblacion espafiola por
Belldn y cols. (1996). Este cuestionario incluye 11 items, evaluados mediante una
escala tipo Likert con 5 opciones de respuesta, puntuadas de 1 a 5 (desde “mucho
menos de lo que deseo” a “tanto como deseo). Se trata de un cuestionario que
recoge dos dimensiones del apoyo social: apoyo confidencial y afectivo. La
dimension de apoyo confidencial mide la percepcion de disponibilidad de personas
con las que compartir inquietudes y recibir informacion y consejo ante las
dificultades, mientras que la dimension de apoyo afectivo mide la percepcion de
amor, estima y simpatia recibidos de otras personas. La puntuacién total obtenida
es un reflejo del apoyo social percibido, siendo a menor puntuacion menor el grado
de apoyo social percibido. El cuestionario ofrece un punto de corte que clasifica el

apoyo social percibido en bajo (<32) o normal (>32).
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2.4.7 Bienestar Percibido

2.4.7.1 Escala de Satisfaccion con la vida (SWLS) (Diener, E. D., Emmons,
R. A, Larsen, R. J., y Griffin, S., 1985)

Esta escala fue adaptada en Espafia por Atienza y cols., (2000). Es una

escala de 5 items con una escala tipo Likert que va desde 1 “totalmente en

desacuerdo” hasta 7 “totalmente de acuerdo”. El punto de corte estaria en 19, a

partir de esta puntacidn se encontraria satisfaccion con la vida.

2.4.7.2 Calidad de vida (WHOQOL-BREF) ( Harper Alison and the WHO
group, 1996)

Adaptado a la poblacion espafiola por Lucas-Carrasco R. (1998) ofrece un
perfil de calidad de vida , siendo cada dimension o dominio puntuado de forma
diferente. Consta de 26 items , los cuales estan conformados por los sigueintes 4
dominios: fisico , psicolégico , relaciones sociales y entorno. Se obtienen sumas
parciales que van desde 0 a 100 puntos , siendo a mayor puntuacién obtenida,

mayor calidad de vida.

2.4.7.3 El cuestionario Oxford sobre Felicidad (OHQ-SF) ( Hills y Argyle,
2002)

Para este estudio se utilizé la version reducida con 8 items (OHQ-SF) que

se puntuan mediante una escala tipo Likert con 6 opciones de respuetas, siendo 1

“Totalmente en desacuerdo” y 6 “Totalmente de acuerdo”. Los items 1, 4 y 8 son

inversos. Esta escala arroja un alfa de Cronbach de 0,73 en poblacién espafiola con

respecto a la forma inglesa (Tomas Sabedo y cols., 2014). A mayor puntuacion

mayor percepcion de felicidad .
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3 ANALISIS ESTADISTICOS

Se cre6 una base de datos utilizando el programa estadistico SPSS para
Windows, version 22. Los andlisis estadisticos se llevaron a cabo con los tres
grupos establecidos en funcién de la EDSS : grupo 1 “discapacidad leve” , grupo
2 “discapacidad moderada” y grupo 3 “discapacidad grave”. En caso de
incumplimiento de los supuestos del analisis de varianza (ANOVA) se utilizé el
test de Welch, aplicando las pruebas post-hoc de Tukey o T3 de Dunnett en
funcién de su pertinencia. Asi mismo, ante el incumplimiento de los supuestos de
la prueba y? de Pearson se utilizo el test exacto de Fisher. El punto de corte para la

significacion estadistica fue una p<0,05.

A continuacion se exponen los analisis estadisticos realizados para cada

grupo, segun grado de Discapacidad.

a) Caracteristicas sociodemograficas

Se utiliz6 un ANOVA para comparar los grupos en las siguientes
caracteristicas sociodemogréaficas: edad, ndmero de hijos y nimero de hijos
viviendo con el participante . Por otra parte , se utilizaron tablas de contingencia
con la y* de Pearson para estudiar la asociacion existente entre el grado de
discapacidad y las siguientes caracteristicas sociodemograficas: nivel de
educacion, estado civil, sexo, tipo de familia, ingresos familiares mensuales,

ocupacion e ingresos econémicos mensuales del participante.

b) Apoyo social, Felicidad, Satisfaccion con la vida, depresidn,

procesamiento cognitivo, ansiedad, autoestima y locus de control

El andlisis de las diferentes escalas se llevd a cabo a través de un ANOVA,
determindndose las diferencias existentes entre los grupos. En caso de

incumplimiento de los supuestos del ANOVA se utilizo el test de Welch, aplicando
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las pruebas post-hoc de Tukey o T3 de Dunnett en funcién de su pertinencia. El

punto de corte para la significacion estadistica fue una p<0,05.

Finalmente se llevo un andlisis de regresion lineal maltiple para determinar
los factores que podrian predecir la percepcién de felicidad en pacientes con EM,
introduciendo las siguientes variables: Paso 1 :Variables control (Tratamiento
farmacologico , estado civil, edad, nivel de educacion, sexo); Paso 2: Satisfaccion
con la vida ( satisfaccion con la vida); Paso 3: Fuentes generadoras de Estrés
(Fatiga, Dependencia y Depresion); Paso 4 : Formas de la Enfermedad (Sindrome
Clinico Aislado, Forma RR, Formas PP y Formas SP); y Paso 5: Factores
protectores frente a la enfermedad(Autoestima, Nivel de Ingresos Superior a 1500,

y Apoyo Social).
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4 RESULTADOS

4.1 Caracteristicas sociodemograficas
Las caracteristicas sociodemogréficas de los participantes en el presente
estudio se detallan en la Tabla 7.

4.1.1 a. Edad de los participantes
El rango de edad de los participantes oscil6 entre 32 y los 72 afios, siendo
la edad media de 49,80 (DT=11,40) afios.

Gréfico 2. Edad media por grupo de pertenencia.

g

g

PROMEDIO DE EDAD

Discapacidad  Discapacidad  Discapacidad
Leve Moderada Grave

GRUPO AL QUE PERTENECE

Los resultados indicaron diferencias estadisticamente significativas en la
edad de los participantes (F(2,49)=5,13; p<0,01). Las pruebas post hoc mostraron
que la edad media del grupo con discapacidad grave fue superior al grupo con
discapacidad leve (p<0,01). Por otro lado, las pruebas post hoc indicaron que la

edad media de las personas del grupo con discapacidad moderada fue superior a la
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del grupo con discapacidad leve, si bien esta diferencia no alcanzé la significacion
estadistica (p=.06).

412 b.Sexo
No se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los

grupos siendo el sexo “mujer” el mas numeroso en todos los grupos. [Fisher; n.s.].

4.1.3 c. Tratamiento
No se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los
grupos siendo la variable “con tratamiento” el mas numerosos en todos los grupos

[Fisher; n.s.].

4.1.4 d. Nivel de educacién
Tal y como muestra la Tabla 7, la discapacidad fue independiente del nivel
de educacion [Fisher; n.s.], siendo el nivel mas frecuente en todos los grupos el de

“estudios superiores 7.
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4.15 e. Estado civil
Tal y como muestra la Tabla 7, la discapacidad fue independiente del nivel
del estado civil [Fisher; n.s.], siendo el nivel més frecuente en todos los grupos el

de “casado ”.

416 f. Tipode familia
No se encontraron diferencias significativas entre los grupos con respecto
al tipo de familia [Fisher; n.s.]. La “familia nuclear” fue la mas frecuente en todos

los grupos.

4.1.7 g¢. Numero de hijos
Tal y como muestra la Tabla 7,no existieron diferencias estadisticamente

significativas entre los grupos (F (2,49)=0,41; n.s.).

4.1.8 h. Namero de hijos viviendo con el participante

El nimero de hijos conviviendo con el participante fue estadisticamente
significativo (Vw(2;30,25)=4,21;p<0,05). Las pruebas post hoc indicaron que el
grupo sin ayuda mostré una media superior en numero de hijos conviviendo con

respecto al grupo de dependencia (p<0,02).

4.1.9 i. Ingresos familiares mensuales
El nivel de ingresos familiares mensuales no mostré una asociacién
estadisticamente significativas con el grupo de pertenencia [Fisher n.s.], siendo el

nivel de ingresos “superior a 2100” el mas frecuente en los los tres grupos.
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4.1.10 j. Ingresos econdmicos mensuales del participante

No se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los
grupos con respecto al nivel de ingresos econdmicos propios [Fisher; n.s.]. La
categoria de ingresos mas frecuente en los grupos discapacidad moderada y
discapacidad grave fue “entre 900 y 15007, mientras que en el grupo con
discapacidad leve fue la de “entre 1500-2000”.

4.1.11 k. Situacién ocupacional actual

La variable situacion ocupacional actual, mostré una asociacion
estadisticamente significativa con el grupo de pertenencia Fisher; p<0,001]. La
situacion ocupacional “pensionista” fue la mds numerosa tanto en el grupo con
discapacidad moderada como en el grupo con discapacidad grave, siendo, por el
contrario, la situacion ocupacional “funcionario”, la mas numerosa entre el grupo

con discapacidad leve.

4.1.12 I.Creencias Religiosas
Las creencias religiosas no mostraron una asociacion estadisticamente
significativa con el grupo de pertenencia [Fisher; n.s.], siendo la categoria

“creyente” la mas numerosa entre los 3 grupos.

4.1.13 m. Resumen

Los resultados mostraron la existencia de diferencias estadisticamente
significativas entre los grupos respecto a la edad, siendo los més jovenes los
participantes del grupo con discapacidad leve y los mas mayores los participantes

del grupo con discapacidad grave. Por otro lado, se encontré una significacion
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estadistica en el namero de hijos conviviendo con el participante, siendo superior
en el grupo de discapacidad leve. Asi mismo, se encontraro una asociacion
estadisticamente significativa entre los la situacion ocupacional actual y el grupo
de referencia, siendo la ocupacion “pensionista” la méas frecuente en los grupos
discapacidad moderada y discapacidad grave, mientras que en el grupo con
discapacidad leve fue la categoria “funcionario”.
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4.2 Evolucion de la enfermedad

4.2.1 Formade la enfermedad

Se encontraron diferencias estadisticamente significativas [Fisher = 36,56;
p<0,001] entre los grupos (Tabla8). Los resultados mostraron que en el grupo con
discapacidad leve Unicamente se encontraron formas SCA y RR y en el grupo con
discapacidad grave se encontraron Unicamente formas PP y SP, siendo el grupo

con discapacidad moderada mucho méas heterogéneo (Gréfico 3).

Grafico 3. Formas presentadas por los grupos con discapacidad leve y discapacidad grave.
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422 EDSS

El rango de EDSS oscil6 entre 1 y 8 con una media de 4,56 (+ 2,16). Se
encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los grupos en la
variable EDSS [F(2,49)= 128,07;p<0,001]. Las pruebas post hoc mostraron
diferencias significativas en todos los grupos respecto a todos los grupos. La media
de EDSS menor se encontrd en el grupo con discapacidad leve y la media de

EDSS mayor en el grupo con discapacidad grave (p<0,001).

4.2.3 Tiempo de evolucion

El tiempo de evolucion oscilo entre 18 meses y 516 meses, siendo la
media 202,02 meses. Se encontraron diferencias marginales significativas entre
los grupos [F(2,49)=2,91;p=0,064]. Las pruebas post hoc indicaron un tiempo de
evolucién menor en el grupo con discapacidad leve con respecto al grupo con
discapacidad moderada; si bien esta diferencia no alcanzé la significacion
estadistica (p=0,075).

424 Resumen

Los resultados nos indican que hay diferencias entre los grupos respecto a
la forma de la enfermedad, siendo mayoritariamente las formas SCA y RR en el
grupo con discapacidad leve y las formas PP y SP en el grupo con discapacidad
grave. Se encontraron lesiones dorsales en el grupo con discapacidad grave y una
ligera mayoria de lesiones en pedunculo cerebeloso en los grupos con discapacidad
moderada y con discapacidad grave. La EDSS fue diferente estadisticamente entre
todos los grupos vy el tiempo de evolucion ligeramente menor en los grupos con

discapacidad leve.
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4.3  Procesamiento Cognitivo

4.3.1 Symbol Digital Modalities Tests (SDMT) (Smith,2002)

Los resultados mostraron una diferencias estadisticamente significativa
entre la discapacidad y el procesamiento cognitivo [F(2,49)=12,066; p<0,001)].
Las pruebas post hoc indicaron un mayor procesamiento cognitivo en el grupo con
discapacidad leve tanto con respecto al grupo con discapacidad moderada (p<0.01),

como con respecto al grupo de dependencia (p<0,001).

Tabla 9. Tabla de sumatorio del Simbol Digital Modality Test (SDMT) (Smith, 2002)

Gruno con Grupo con GGrupo con
. P discapacidad | discapacidad | Estadisticos
discapacidad leve
moderada grave
Variable (n=16) (n=19) (n=33)
Sumatorio de simbolos 43,81(+12,80) 31,31(+10,59)  23,53(+11,60) p<0,001

(Media +DT)

4.4  Autoeficacia

4.4.1 Escala Modificada de Fatiga en Esclerosis Multiple (MFIS) (Fisk y

cols., 1994)

Tal y como se muestra en la tabla 10. Se encontraron diferencias
estadisticamente significativas entre los grupos en el grado de fatiga total
[F(2,49)=22,96;p<0.001], asi como entre las escalas esfuerzo fisico
[F(2,49)=25,09; p<0,001], esfuerzo psicosocial [Vw (2;28,74)=14,47; p<0,001] y
esfuerzo cognitivo [Vw(2;26,32)=11,67;p<0,001].
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Las pruebas post hoc indicaron que a mayor discapacidad mayor nivel de
impacto de fatiga en todas las escalas. En la escala de esfuerzo fisico, el grupo con
discapacidad leve mostré menor nivel de fatiga por esfuerzo fisico que el grupo
con discapacidad moderada (p<0.01) y menor adn, con respecto al grupo con
discapacidad grave. (p<0,001). Por otra parte, el grupo con discapacidad moderada,
también mostré un nivel de fatiga por esfuerzo fisico menor que el grupo con

discapacidad grave (p<0,001).

Las pruebas post hoc, también indicaron en la escala de esfuerzo
psicosocial, que el grupo con discapacidad leve mostr6 menor nivel de fatiga por
esfuerzo psicosocial que el grupo con discapacidad grave (p< 0,01) y que el grupo
con discapacidad moderada mostré menor nivel de fatiga por esfuerzo psicosocial

que el grupo con discapacidad grave (p<0,01).

En cuanto a la escala de esfuerzo cognitivo, las pruebas post hoc mostraron
gue el grupo con discapacidad leve, obtuvo un menor nivel de fatiga por esfuerzo
cognitivo con respecto al grupo con discapacidad moderada (p<0,05) y menor aun

con respecto al grupo con discapacidad grave (p<0,01).

Por altimo, en la escala total de impacto de fatiga, las pruebas post hoc
mostraron que el grupo con discapacidad leve obtuvo menor nivel de impacto de
fatiga total con respecto al grupo con discapacidad moderada (p<0,01) y menor

nivel adn, con respecto al grupo con discapacidad grave (p<0,001).
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Tabla 10. Escala Modificada de Fatiga en Esclerosis Multiple (MFIS) (Fisk y cols.,1994).

Grupo con Grupo con Grupo con
discapacida | discapacidad | discapacidad Estadisticos
d leve moderada grave

Variable (n=16) (n=19) (n=33)
Esfuerzo fisico 431,(+5,80)  12,31(+8,69) 22,6(+5,82) F(2,49)=25,09; p<0,001
(Media + DT)
Esfuerzo 0,56(+1,36) 1,78(+1,71) 4,6(+2,58) Vw (2;28,74)=14,47; p<0,001
psicosocial
(Media + DT)
Esfuerzo cognitvo  2,12(+3,82) 8,42(+7,86) 14,6(+10,82) Vw(2;26,32)=11,67;p<0,001
(Media + DT)
Escala total 7(+10,35) 22,52(+15,72) 41,460(+15,52) F(2,49)=22,96;p<0.001
impacto fatiga
(Media + DT)

Figura 7. Fatiga total por grupos.
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4.4.2 Elindice de Barthel ( Mahoney y Barthel, 1965)

Existe una diferencia estadisticamente significativa en el indice de Barthel
entre los grupos [Vw (2; 25,1)=10,33; p<0,05]. Las pruebas post hoc, nos indican
gue a mayor EDSS mayor discapacidad. Tanto el grupo con discapacidad leve
como el grupo con discapacidad moderada mostraron un menor nivel de
dependencia con respecto al grupo con discapacidad grave (p<0,05 y p<0,001

respectivamente) existiendo también un menor nivel entre el grupo con
discapacidad moderada y el grupo de discapacidad grave aunque esta diferencia no

alcanzo la significacion estadistica esperada (p= 0,57).

Tabla 11. indice de Barthel (Mahoney y Barthel, 1965)

Grupo con

discapacidad

Grupo con

discapacidad

Grupo con

discapacidad

Estadisticos

leve moderada grave
Variable (n=16) (n=19) (n=33)
Sumatorio indice de 71,56(+7,69)  87,36(+19,10)  71,200(+24,67) Vw (2;25,1)=10,33;

Barthel (Media +DT) p<0,05

4.43 Escala de Locus de Control de Rotter(1965)
No existen diferencias estadisticamente significativas entre los grupos
respecto a la variable locus de control [F(2,49)=1,220; n.s] siendo

mayoritariamente el locus de control interno en el grupo con discapacidad
moderada y discapacidad grave y ligeramente externo en el grupo con discapacidad

leve.
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Tabla 12. Escala de Locus de Control de Rotter(1965).

Grupo con Grupo con Grupo con
discapacida | discapacidad | discapacidad Estadisticos
d leve moderada grave
Variable (n=16) (n=19) (n=33)
Sumatorio locus de 13,25(+4) 11,26(+3,29) 11,6(+4,54) F(2,49)=1,220 n.s.
control  (Media + DT)
45 Salud Mental
45.1 Inventario de Depresion de Beck (BDI) (Beck y cols., 1996)

En cuanto al inventario de Depresion de Beck, no se encontraron

diferencias estadisticamente significativas entre los grupos [F(2,49)=1,26; n.s.].

Tabla 13. Evaluado a través del Cuestionario Inventario de Depresion de Beck (BDI)
(Beck y cols., 1996).

Grupo con Grupo con Grupo con Estadisticos
discapacidad | discapacidad | discapacidad
leve moderada grave
(n=16) (n=19) (n=15)
Inventario de Depresion 14 56:11003)  g4513)  12,60(+9,68)  F(2.49)=1,26; n.s.

Beck (Media + DT)

45.2 STAI A/E Cuestionario de Ansiedad Estado/Rasgo (Spielberg R, y
cols., 1967)

No se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los

grupos ni en Ansiedad-estado, [F(2,49)=1,62; n.s], ni en ansiedad-rasgo
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[Vw(2,23;33)=1,15 n.s] siendo el nivel de ansiedad normal en todos los grupos
salvo en el grupo con discapacidad leve que manifestd una ansiedad leve (Ansiedad
—Estado centil medio de 55 y Ansiedad-Rasgo centil medio 65).

Tabla 14. Evaluado a través del Cuestionario STAI Autoevaluacion (Spielberg R., y cols., 1967))

Grupo con Grupo con Grupo con
discapacidad discapacidad | discapacidad Estadisticos
leve moderada grave
Variable (n=16) (n=19) (n=33)
ANSIEDAD
ESTADO/RASGO
Escala Total de 21,93(+13,86) 15,10(+15,05)  14,53(+8,17) F(2,49)=1,62 ns.
Ansiedad-Estado
(Media + DT)
Escala Total 24,37(+14,56) 19,21 (+5,60) 22,46(+12,99) Vw(2,23;33)=1,15; n.s.
Ansiedad-Rasgo
(Media + DT)

4.5.3 Cuestionario de Autoestima (Rosenberg, 1965)

Tal y como se muestra en la tabla 15 no se encontraron diferencias

estadisticamente significativas entre los grupos [F(2,49)=0,28; n.s] encontrandose

en todos los grupos una autoestima alta.

Tabla 15. Cuestionario de Autoestima (Rosenberg, 1965)

Grupo con Grupo con Grupo con
discapacida | discapacidad | discapacidad Estadisticos
d leve moderada grave
Variable (n=16) (n=19) (n=33)
Sumatorio escala de 31,31(+593) 31,15((+4,19)  30,01(+5,09) F (2,49)=0,28 ns.

Autoestima (Media + DT)
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4.6  Apoyo Social

4.6.1 Cuestionario de Apoyo Social Funcional Duke-UNC: (Broadhead y
Cols., 1988)

Los resultados obtenidos mediante el Cuestionario de Apoyo Social
Funcional (DUKE-UNC-11; Bellon y cols., 1996) (Tabla 16) no revelaron
diferencias significativas entre los grupos en el grado de apoyo social percibido, ni
en la escala Total [F(2,49)= 1,41 ; n.s. ], ni en las dos dimensiones que evalla el
cuestionario: Apoyo Confidencial [F(2,49)= 1,47 ; ns.] y Apoyo Afectivo
[F(2,49)= 0,84; n.s.], percibiendo un apoyo social “normal” los tres grupos

(puntuacion mayor a 32).

Tabla 16. Cuestionario DUKE-UNC-11 (Broadhead y cols., 1988)

Grupo con | Grupocon | Grupo con
discapacida | discapacida | discapacida Estadisticos
d leve d moderada d grave

Variable (n=16) (n=19) (n=33)
APOYO SOCIAL
FUNCIONAL
Escala Total de Apoyo Social 44,18(+8,34) 44,47(+7,63) 39,08(+10,5) F(2,49)=1,41;n.s.
(Media + DT)
Escala Apoyo Confidencial 27,44(+ 6,07) 27,42(+5,34) 2433(+6,21) F(2,49)=1,47;n.s.
(Media + DT)
Escala Apoyo Afectivo (Media  16,74(+3,49) 17,05(+2,93) 15,47(+4,66) F(2,49)=0,84;ns.
+DT)
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4.7 Bienestar Percibido

4.7.1 Escala de Satisfaccion con la vida (SWLS) (Diener y cols., 1985)

Los resultados mostraron una diferencia estadisticamente significativa
entre los grupos [F (2,49)=7,74; p<0,001]. Las pruebas post hoc indicaron una
relacion negativa entre la satisfaccion con la vida y el grado de discapacidad,
encontrandose un mayor grado de satisfaccion con la vida en el grupo con
discapacidad leve con respecto al grupo con discapacidad grave (p<0,001) y un
mayor grado de satisfaccion en el grupo con discapacidad moderada con respecto

al grupo con discapacidad grave (p<0,02).

Tabla 17. Escala de Satisfaccién con la vida (SWLS) (Diener y cols.; 1985)

Grupo con Grupo con Grupo con
. P discapacidad | discapacidad | Estadisticos
discapacidad leve
moderada grave
Variable (n=16) (n=19) (n=33)

Sumatorio Satisfaccién con la 24,68(+6,63) 22,68(+6,44)  15,73(+6,92) P<0,001
vida (Media + DT)

4.72 Calidad de vida (WHOQOL-BREF) (Harper Alison and the WHO

group , 1996)

Aun no existiendo diferencias significativas en la escala total de calidad de
vida total entre los grupos [F(2,49)=0,73; n.s.]. Existiria una significacion
marginal (p= 0,064; p<0,05) en la escala de relaciones interpersonales. De hecho,
en las pruebas post hoc encontramos una significacién de 0,078 entre los grupos de
discapacidad leve, con respecto a los grupos discapacidad grave en cuanto a
relaciones interpersonales. Es decir, el grupo con discapacidad leve puntud
ligeramente mejor en calidad de vida que el grupo con discapacidad grave aunque

los tres grupos manifestaron buena calidad de vida.
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Tabla 18. Cuestionario Whoqol-Bref ( Alison y cols.;1996)

Grupo con Grupo con Grupo con
discapacidad | discapacidad | discapacidad Estadisticos
leve moderada grave
Variable (n=16) (n=19) (n=33)
CALIDAD DE VIDA
Salud Fisica (Media + 24(+4,69) 21,73(+5,35) 20,4(+9,61) F(2,49)=1,14 ns.
DT)
Salud Psicoldgica 23,18(+13,76)  20,26(+3,44) 18,2(+4,47) F(2,49)=1,37 ns.
(Media + DT)
Escala Relaciones 10,12(+2,30) 9,84(+2,73) 8,13(+2,35) F(2,49)=2,91
Interpersonales (Media p=0,64;p<0.05
+DT)
Escala entorno (Media  29,56(+3,96)  30,73(+11,08) 32,26(+16,91) F(2,49)=0,20n.s.
+DT)
Escala Total 93,18(+20,03) 88,74(+20,29) 88,76(+20,87) F(2,49)=0,73ns.

4.7.3

El cuestionario Oxford sobre Felicidad (OHQ) ( Hills y Argyle ,2002).

No se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los

grupos en el nivel de felicidad percibido [F( 2,49)=0,12; n.s. ].

Tabla 19. Evaluado a través del Oxford Happiness Inventory (OHQ) ; (Argyle y cols. , 1989)

Grupo con Grupo con Grupo con
discapacidad | discapacidad | discapacidad Estadisticos
leve moderada grave
Variable (n=16) (n=19) (n=33)
Variable felicidad 32,68,(+9) 32,94(+7,32) 31,73(+7,37) F(2,49)=0,12 nss.

(Media + DT)
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474 Resumen

Se encontraron diferencias estadisticamente significativa entre los grupos
discapacidad leve, discapacidad moderada y discapacidad grave en el
procesamiento cognitivo, la satisfaccion con la vida, la fatiga, y la dependencia. Es
decir a mayor discapacidad , peor procesamiento congnitivo ,y pero satisfaccion

con la vida y mayor fatiga y dependencia .
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4.8 ANALISIS DE REGRESION LINEAL MULTIPLE
El andlisis de regresion lineal multiple llevado a cabo con la finalidad de
determinar los factores que predecian la variable dependiente percepcion de la

felicidad, indicaron los siguientes resultados:

Tal y como se indica en la Tabla 20 las variables control (tratamiento,
estado civil, edad, nivel de educacion, sexo) no fueron un predictor significativo
de la percepcién del estado de felicidad [AR2=0,13; F (5,44)=1,29; n.s.]. En
cuanto a la satisfaccion con la vida, esta produjo un incremento significativo de la
varianza explicada en la percepcion de felicidad [AR2=0,11; F(1,43)=6,48;p<0,05]
, teniendo un efecto independiente significativo sobre la misma (p=0,36; p<0,05).
El coeficiente de regresion indicé que puntuaciones altas en satisfaccion con la

vida predijeron una mayor felicidad.

En cuanto a las fuentes generadoras de estrés(fatiga, dependencia y
depresion) se produjo un incremento significativo en al varianza explicada total
[AR?=0,19; F(3,40)=4,14;p<0,01 ], teniendo un impacto significativo tanto la
dependencia medido con el indice de Barthel, (8=0,46; p<0,01) como la depresion
medida con el inventario de depresion de Beck (p=-0,03; p<0,05). Los coeficientes
de regresion indicaron que mientras puntuaciones altas en el indice de
dependencia predijeron una mayor felicidad, puntuaciones altas en depresion

predijeron una menor felicidad.

La evolucion de la enfermedad (SCA,RR,PP,SP) no fue un predictor
significativo del cambio producido en la variable felicidad [AR?=0,01;
F(3,37)=0,12; n.s.].

Finalmente, los factores protectores frente a la enfermedad (autoestima,
nivel de ingresos superiores a 1500 euros y Apoyo Social) produjeron un
incremento de la varianza explicada [AR2=O,14; F(3,34)=3,86; p<0,05], siendo el
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principal factor predictor de la misma el apoyo social (p=-0,3; p<0,05) medido con
el Cuestionario Duke. Puntuaciones altas en apoyo social, predijeron una mayor

percepcion de la felicidad.
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Tabla 20. Andlisis de regresion de los factores contribuyentes a la percepcion de la
felicidad en participantes con esclerosis multiple

Paso y predictores R? Total Cagzblo Cambio F B t
Paso 1
Variables de Control 0,13 0,13 1,29
Tratamiento farmacologico -0,16 1,19
Estado Civil -0,19 0,15
Edad 0,11 0,69
Nivel de Educacién -0,20 1,46
Sexo -0,14 -0,97
Paso 2
Satisfaccion con la vida 0,24 0,11 6,48* 0,36 2,55*
Paso 3
Fuentes generadoras de estrés 0,43 0,19 4,14%*
Fatiga (Escala de fatiga MFIS) -0,20 -1,07
Dependencia (Indice de Barthel) 0,46 3,09**
Depresion (Inventario de Beck) -0,03 -2,25*
Paso 4
Evolucion de la enfermedad 0,43 0,01 0,12
Sindréme clinico aislado -0,16 1,73
Remitente Recurrente -0,14 0,78
Primaria Progresiva -0,03 0,22
Secundaria Progresiva
Paso’5 058 0,14 3,86*
Fuentes amortiguadoras de la
enfermedad
Autoestima ( Escala de 0,19 1,38
Rosemberg)
Ingresos superiores a 1500 € -0,19 1,45
Apoyo Social (Duke) 0,30 2,24*

B=Coeficientes de regresién estandarizados * p<0,05; ** p<0,01; *** p<0,001
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Tabla 21. Esquema del anélisis de regresién de los factores contribuyentes a la

percepcion de la felicidad en participantes con esclerosis multiple.

FACTORES CONTRIBUYENTES A LA PERCEPCION DE LA

FELICIDAD EN PARTICIPANTES CON EM

* p<0,05; ** p<0,01; *** p<0,001

58 %
Variables Satisfaccion Fuentes Evolucion de Factores
Control Con la Vida | | Generadoras la enfermedad | | protectores frente
13% 11% de estrés 1% a la enfermedad
*) 19% (**) 14% (*)
Tratamiento Satisfaccion Fatiga SCA Autoestima
farmacol. con la Vida
| (* | | |
Estado Dependencia RR Ingresos >
Civil (%) 1500
Edad - Depresion PP Apoyo
*) Social (*)
Nivel de
Educacion
Sexo

115






I1l.  DISCUSION






Discusién

Caracteristicas sociodemograficas de los participantes

Los participantes del presente estudio de Tesis se han dividido en 3 grupos
segin su grado de discapacidad, calculada de acuerdo a la escala de EDSS de
Kurtzke, siendo clasificados en: leve, moderada y grave. En general, en la muestra
hubo mas mujeres que hombres, méas pacientes con tratamiento farmacoldgico para
la enfermedad, un nivel educativo alto, con creencias religiosas, con un nivel de
ingresos familiares superior a 2100 euros, y siendo en la mayoria de los casos la

situacion laboral de pensionista debido a la enfermedad.

Esta Gltima caracteristica coincide con una revision de 80 estudios sobre
la calidad de vida en enfermos de EM en la que se concluydé que el 70% de los
pacientes se encontraban sin empleo y que en el 50% de estos casos el desempleo
era debido a la EM.(Olascoaga, 2010).

Por otra parte, encontramos que el grupo de edad mas joven fue el grupo
gue presentdé una discapacidad leve, diferenciandose claramente del grupo con
discapacidad grave, que fue el de mayor edad. Este hecho puede ser debido, a que
la enfermedad en los primeros estadios, ataca a edades tempranas y como también
hemos visto, el tiempo de evolucién, es mucho mayor en el grupo con mayor

gravedad.

El mismo hecho ocurre con la convivencia de los hijos. En los grupos
con discapacidad leve, al ser mucho mas jovenes, los hijos todavia conviven con
el participante, a diferencia del grupo con discapacidad severa, en el que los hijos

son mayores y ya se han emancipado.
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Evolucidn de la enfermedad

Los participantes con discapacidad leve manifestaron formas sindrome
clinico aislado (SCA) y remitente-recurrente (RR), mientras que los participantes
del grupo con mayor discapacidad manifestaron formas primariamente progresivas
(PP) y secundariamente progresivas (SP).Por otra parte, el grupo con discapacidad
grave manifestd mayor puntuacion en Spanded Disability Status Scale (EDSS), asi

como también mayor tiempo de evolucion.

Procesamiento cognitivo

El deterioro cognitivo es mucho mayor en el grupo con discapacidad
grave, y menor en el grupo con discapacidad leve. Este resultado confirma otros
estudios en los que se ha encontrado que las formas progresivas, frecuentes en el
grupo con discapacidad grave, manifiestan mayor deterioro cognitivo. (Arnet y
cols., 2007; Andreu y cols., 2008;Wachowius U, Talley M, Silver N, Heinze HJ,
Sailer M., 2005).

Salud Mental, Bienestar y Apoyo Social

No hubo diferencias significativas entre los tres grupos en relacion al nivel
de apoyo social, felicidad y autoestima. Tampoco hubo diferencias significativas en
el locus de control siendo este, en general interno, es decir, como una atribucion
causal de los éxitos y los fracasos y por ende, de los logros personales. Ademas,
tampoco hubieron diferencias en el nivel de calidad de vida, no encontrdndose, ni
ansiedad ni depresion. Si bien, la variable depresién estuvo asociada negativamente

con el nivel de felicidad, explicando el 14% de la varianza total. Es decir, nuestra
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muestra manifiesta lo que “posiblemente” se considera felicidad, afecto positivo,

satisfaccion vital y afecto negativo infrecuente. (Lyubomirsky vy cols., 2005).

Por otra parte, si se ha encontrado, aunque no de forma significativa, un
ligero grado de ansiedad leve y un locus de control externo en el grupo con
discapacidad leve, lo que, podria ser explicado, por la incertidumbre de la
enfermedad, en cuanto a su agresividad y evolucidn, atribuyendo, la situacién a
causas externas. Ademas, aunque todos los grupos manifiestan calidad de vida, el
grupo con discapacidad leve manifesté un mayor nivel, lo que puede ser atribuido
a que todavia no esta tan afectado como los otros grupos y puede seguir con su vida

con normalidad.

Autoeficacia

El nivel de fatiga fue diferente en cada grupo asociandose un mayor
nivel a una mayor progresion de la enfermedad, siendo esta una de las variables
gue mas diferencia a los grupos. Evidentemente, a mayor grado de discapacidad,
sobretodo en los grupos con discapacidad moderada y mas aun en los grupos con
discapacidad grave, mayor fatiga, tanto a nivel fisico, cognitivo, como social. La
dependencia, por su parte, es mucho mayor en el grupo con discapacidad grave,
siendo una variable que contribuye al nivel de felicidad explicando el 19% de la

varianza total.

Factores que contribuyen a la percepcion del Estado de Felicidad en Pacientes

con Esclerosis Multiple

El anélisis de Regresion, nos muestra que los factores que han contribuido

a la percepcién del estado de felicidad en pacientes con EM, han sido los
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siguientes: la satisfaccion con la vida, el apoyo social, el nivel de dependencia
y la incidencia de depresion. Estos factores han contribuido a un 58% de la
varianza de la percepcion de felicidad. Los factores que favorecen tener un mayor
nivel de percepcion de felicidad son: la satisfaccién con la vida y el apoyo social.
Por el contrario los factores que perjudican la percepcion de felicidad son la
depresion y la dependencia. Por tanto, deberiamos desarrollar programas y
estrategias que trabajen estas variables con miras a mejorar el estado de felicidad

de los pacientes con EM.

Al igual que otros estudios que han estudiado la Satisfaccion con la vida
mediante la Escala de Satisfaccion con la vida de Diener (SWLS) afirmamos que
esta escala es una herramienta valiosa para utilizar en la esclerosis multiple , pues
no solo es capaz de discriminar entre los diferentes grupos de discapacidad vy
relacionar el grado con el estado de felicidad, como se ha demostrado en el
presente trabajo, sino que ademas es capaz de discriminar entre los pacientes

deprimidos y no deprimidos como indican Carrasco y cols., (2013).

Por otra parte, otra de las variables favorecedoras de la felicidad, en el
presente estudio ha sido el apoyo social, poniendo de manifiesto, como indican
diversos estudios, la importancia de una buena red social, entendida como
relaciones formales e informales de apoyo y cuidado, que protegen del desarrollo
de un estado depresivo y del aislamiento social. (Costa, D., Sa, M. J., y Calheiros,
J. M, 2011; Vargas GA, Arnett PA, 2010; Goretti, 2009).

Finalmente, en cuanto a la contribucion del grado de dependencia, y la
incidencia de depresion a la disminucién del nivel de felicidad, diversos estudios
coinciden en la importancia de la autonomia y la autoeficacia para mejorar el
estado de bienestar en pacientes con EM. (Fernandez-Mufioz, J. J., Moron-

Verdasco, A., Cigaran-Méndez, M., Mufoz-Hellin, E., Pérez-de-Heredia-Torres,
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M., Fernadndez-de-las-Pefias, C, 2015; Olascoaga J., 2010; Arnett, P., y Forn, C.,
2007; Wilsky M, 2015).

Limitaciones del estudio

Este estudio presenta una serie de limitaciones. En primer lugar, el nimero
de participantes que forman la muestra (n=50, que puede haber sesgado los
resultados, siendo interesante realizar estudios en el futuro con una muestra mucho
mayor. En segundo lugar, la duracion de la entrevista para la realizacion de los
cuestionarios ha sido excesivamente larga (aproximadamente 1h y 30 minutos) lo
gue podria sesgar los resultados debido al cansancio y fatiga de los participantes,
siendo interesante realizar la entrevista en dos sesiones en futuros estudios. Otra de
las limitaciones seria el habernos cefiido a un solo hospital, en este caso al
Hospital “La Fe” de Valencia. Dicho hospital cuenta con una unidad mixta en
Esclerosis Multiple y Neuro-Regeneracion, que es una unidad de referencia a nivel
estatal, y que dispone de importantes medios técnicos y humanos. Nuestros
pacientes muestran un nivel elevado de felicidad. Es sabido, que la atencion
sanitaria y el cuidado del paciente, asi como la capacidad de control de la
enfermedad influyen en la percepcién de felicidad (Remor y cols.; 2010),
pudiendo, en otros hospitales, y en otras comunidades, sin estas caracteristicas,

obtener resultados diferentes.

Por otra parte, no hemos encontrado diferencias entre los grupos respecto
al nivel de ansiedad, felicidad, depresion, etc. pareciendo que todos son felices,
cuentan con apoyo social, y con una buena calidad de vida. Sin embargo, una
mirada un poco mas exhaustiva, nos indica una gran varianza intragrupo en estas

variables, con altas desviaciones tipicas respecto a la media, lo que nos estaria
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indicando, que dentro de un mismo grado de discapacidad existe una gran

heterogeneidad, que se deberia tener en cuenta en investigaciones futuras.

Utilidad y necesidad de Estudios longitudinales

Este estudio demuestra que hay variables que estan favoreciendo un buen
nivel de percepcion de felicidad, tales como la satisfaccion con la vida y el apoyo
social mientras que otros factores como la depresion y la dependencia perjudican

seriamente la felicidad.

Por otra parte, llama la atencion que personas con una gran discapacidad
y una forma de la enfermedad grave (SP), no son menos felices que otras sin
apenas sintomas. Esto confirma también, que, como nos indica Lyubomirsky y
cols., (2005) existe un componente intencional en la felicidad, que se puede

modificar y entrenar.

Existen estudios que confirman que un entrenamiento en la potenciacién de
las propias fortalezas (Remor y cols.; 2010) en pacientes con esclerosis multiple
mejora la capacidad de autonomia y autocontrol, variables que intervienen en la
felicidad. Seria interesante llevar a cabo un estudio longitudinal con una muestra
mayor con doble ciego, con dos grupos donde uno de los dos fuera entrenado en
NEUROFELICIDAD vy el otro no. Ambos grupos serian evaluados por una persona
externa a la intervencion en sendos momentos con un intervalo de 12 meses de
diferencia. Por otra parte, seria interesante realizar la agrupacién de los
participantes en base a otra variable no tan mecanica como la discapacidad, o

incluso, el estudio podria llevarse a cabo de forma individualizada.
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Conclusiones

La discapacidad no esta asociada con la felicidad.

El deterioro cognitivo, asi como el tiempo de evolucion no esta
asociado con la felicidad.

La fatiga no esta asociada con la felicidad.

La depresion y la dependencia perjudican la felicidad.

El apoyo Social y la satisfaccién con la vida favorece la felicidad.
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