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RESUMEN

La escoliosis idiopatica en la adolescencia (EIA) es una condicion de salud compuesta de
una desviacion de la columna vertebral de causa desconocida mas frecuente en féminas y el
diagnéstico se ofrece alrededor de los 12 anos. El tratamiento para su correccion puede ser el del
chaleco corrector o la cirugia de fusion espinal, el cual se compone de insertar en la espalda del
paciente dos barras a cada lado de la columna vertebral. Dicho tratamiento puede tener un
impacto la calidad de vida y estado de animo en esta poblacion. Por ende, esta investigacion
explord la experiencia de féminas quienes fueron diagnosticadas con escoliosis idiopatica desde la
adolescencia y quienes hayan tenido tratamiento de fusion espinal con la intencién de conocer su
estado de animo y calidad de vida. Para ello se entrevistaron tres participantes quienes fueron
sometidas a la cirugia de fusion espinal mediante un enfoque cualitativo fenomenologico.

Tras del anélisis de los relatos, fue identificado que la mayoria de las participantes
reportaron alteracion en su calidad de vida, condicionada al dolor experimentado previo y post
fusion espinal. Asimismo, las participantes reportaron que el dolor no cesé post cirugia lo que
afectd su estilo de vida. Esto manifestado por las limitaciones de funcionalidad, cuido de su
espalda por evitar lastimarse, ajuste ante el sobrellevar el peso las barras en su espalda y el uso
de chaleco el cual represent6 efecto negativo en autoestima y preocupacion por su imagen ante
la deformidad causada por la escoliosis. También, los resultados reflejaron presencia de miedo
ante la posibilidad de lastimarse y al proceso de la cirugia. Asi como, sentimientos asociados
con tristeza, ante dolor previo y luego de la cirugia, donde se reportd que los dolores no cesaron
a pesar de que tenian expectativa de que si. Como temas adicionales, se logro identificar:
necesidad de educacion de indole médico y emocional ante el tratamiento de la EIA ademas de

la pobre expresion emocional de las participantes ante proceso de tratamiento.
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CAPITULO I

INTRODUCCION

La escoliosis proviene del griego y significa curvatura. No es una enfermedad sino una
deformidad tridimensional. La Sociedad de Investigacion de Escoliosis (Scoliosis Research
Society, 2019) define la escoliosis como una curvatura lateral de la columna con una rotacion de
las vértebras dentro de la misma. La escoliosis se divide en idiopatica y secundaria. La escoliosis
idiopatica es la forma maés frecuente de escoliosis, y se desarrolla sobre una columna que no
tiene alteraciones previas. Su diagnostico es por exclusion, es decir, solo puede realizarse
cuando se han descartado otras causas de escoliosis, como malformaciones vertebrales,
trastornos neuromusculares y otras enfermedades concretas que pueden producir la escoliosis.

La escoliosis secundaria normalmente se asocia a enfermedades neuromusculares (paralisis
cerebral, poliomielitis, mielomeningocele, miopatia, etc.) o a enfermedades del tejido conjuntivo.
Cuando la escoliosis es secundaria a una malformacion vertebral se denomina escoliosis
congénita. La escoliosis suele ser idiopatica en el 75%, congénita en el 10%, paralitica en el 10%
y por otras causas en el 5% (Leal et al., 2016).

Se caracteriza por la presencia radiografica de una curva en el plano frontal (Ubillus &
Sanchez, 2018). Para realizar un diagnoéstico, es necesario examinar los antecedentes médicos y
realizar un examen fisico completo, que incluye una radiografia de rayos de energia
electromagnética invisible para obtener imagenes de tejidos internos, huesos y érganos en una
placa. Al establecer un diagnostico de escoliosis, el médico mide el grado de curvatura espinal en
la radiografia (Ubillus & Sanchez, 2018). A este grado de curvatura se le conoce como el angulo
de Cobb. Cuando la desviacion es menor a 10 grados se le conoce como asimetria espinal, no
escoliosis (Guzman, 2016).

La Sociedad de Investigacion de Escoliosis (2019), establecié que existe un total de



trece variedades de escoliosis, siendo la idiopatica la mas frecuente. A su vez, la causa no esté
claramente definida y parece ser una multifactorial, donde se puede implicar sexo, edad y
factores genéticos (Fernandez et al., 2015). A pesar de que se identifican trece variedades, estas
se encuentran dentro del campo de la escoliosis congénita, neuromuscular e idiopatica. La
congénita establece que la escoliosis esta presente al individuo nacer y se produce cuando las
costillas y las vertebras del bebé no se forman adecuadamente. Por otro lado, la escoliosis
neuromuscular es causada por un problema en el sistema nerviosos que afecta los musculos.
Pueden verse en pacientes con paralisis cerebral, distrofia muscular, espina bifida y polio (A.
D.A.M. Inc. Citado en Medline Plus, 2019).

Dado que estaremos hablamos de escoliosis idiopatica en la adolescencia, es importante
también conocer un poco mas de lo que es la sombrilla de la escoliosis y sus efectos, causas y
complicaciones. La escoliosis es una curvatura lateral de la columna vertebral que ocurre con
mayor frecuencia durante el periodo de crecimiento anterior a la pubertad. Aunque puede
presentarse a causa de afecciones como la paralisis cerebral infantil y la distrofia muscular, se
desconoce la causa de la mayoria de los casos de escoliosis. Segun Mayo Clinic (2019)
aproximadamente el 3% de los adolescentes tienen escoliosis. La mayoria de los casos son leves,
pero algunas deformidades de la columna vertebral continian empeorando a medida que las
personas crecen. A medida que la escoliosis empeora, puede causar cambios mas notorios,
incluidos caderas y hombros desiguales,costillas prominentes y un desplazamiento de la cintura
y el tronco hacia un lado. A esto le afiadimos que la escoliosis grave puede ser incapacitante.
Una curvatura especialmente grave en la columna vertebral reduce el espacio dentro de la caja
toracica y puede presionar los pulmones y el corazon, lo que dificulta la respiracion y el bombeo
del corazén (Mayo Clinic, 2019).

Por otro lado, cuando la curvatura lateral de la columna vertebral con un angulo de Cobb
es de mas de 10 grados y cuenta con rotacion vertebral y aparece en el “disparo” del crecimiento

enlas personas se conoce como escoliosis idiopatica (EIA). Hasta el presente, esta condicion es
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de etiologia desconocida (Lenke, 2000). La EIA se desarrolla en aproximadamente el 3% de los
nifios menores de 16 afios, solo del 0.3 al 0.5% tienen curvas progresivas que requieren
tratamiento. Entre las escoliosis, la escoliosis idiopatica en adolescentes (EIA), es mas comin y
es una deformidad tridimensional del raquis. Como su nombre indica (idiopatica) es de origen
desconocido y estd provocada por el desplazamiento lateral y la rotacion de los cuerpos
vertebrales en periodos de crecimiento rapido. Afecta, principalmente a las nifias durante el
desarrollo puberal, produciendo anomalias en el crecimiento vertebral, relacionadas con la
progresion de la curva que dependen de diversos factores genéticos y ambientales que actiian en
los primeros afios de la vida (Newton & Ventura, 2007).

Cabe destacar, que la escoliosis idiopatica afecta a mas mujeres que a hombres
adolescentes, por lo que la proporcion de sexos a partir de los 10 afios es de 6 a 1 (Misterska et
al., 2013). La escoliosis idiopatica se considera una deformidad dimensional de la espina dorsal
que afecta entre el uno al dos por ciento de la poblacién, mayormente en féminas. El subgrupo
mas afectado es el de la escoliosis idiopatica en adolescentes y es diagnosticada durante el
periodo rapido del crecimiento de la espina, usualmente entre los 11 y 14 afios. La EIA requiere
mayor observacion antes y durante la menarquia, dado a que el cuerpo de la preadolescente o
adolescente se desarrolla de manera acelerada durante los siguientes dos afios de haber tenido su
primera menstruacion (Ramirez, 2018). La escoliosis idiopatica puede progresar a una
deformacion severa de la espina, con complicaciones pulmonares severas, dolor de espalda, y
una reducida calidad de vida (Simoni et al., 2015).

El crecimiento rapido que ocurre entrando a la pubertad y la adolescencia es el momento
de mayor riesgo de desarrollo y deterioro de la curvatura de la columna vertebral. Las curvas que
progresan mas alla de los 25 grados estdn en mayor riesgo de deterioro cuando el/la paciente se
encuentra en la etapa de crecimiento. Los varones con escoliosis idiopatica generalmente se
presentan a una edad mas avanzada, entre los 12 a 15 aflos, mientras que las féminas quienes la

presentan entre los 11 y 14 afos, como se mencion6 anteriormente. El deterioro de la escoliosis



4
también depende del tamafio de la curva y el patrdn, asi como la cantidad de crecimiento espinal
restante (Sud & Tsirikos, 2012). Debido al acelerado crecimiento en la etapa de la adolescencia,
aquellos/as adolescentes quienes presenten un dngulo de Cobb mayor de 25 grados requieren el
uso de un chaleco para tratar de impedir el progreso de su escoliosis. El angulo de Cobb es lo que
se le conoce a la medida utilizada para evaluar el desvio de la espalda de las personas con
cualquier tipo de escoliosis. Para llevar a cabo el tratamiento indicado, al paciente se le evalta el
grado de desviacion de la espalda. Si la curva de escoliosis es menor a 25 grados del angulo de
Cobb, se observa al paciente y permanece en el proceso de evaluacion de posible progresion en
su desviacion. Es posible que el/la médico recomiende a sus pacientes realizar ejercicios como la
natacion para mejorar el dolor y fomentar flexibilidad. Si la desviacion sobrepasa de 25 grados
del angulo de Cobb, entonces se considera el uso del chaleco correctivo, el cual la variacion del
chaleco depende de la consideracion del médico (Ramirez, 2018).

Si la desviacion de la columna llega a 40-50 grados del angulo de Cobb, comienzan las
consideraciones quirdrgicas llamada fusion espinal, de acuerdo con la necesidad y por varias
razones. En primer lugar, porque en esta magnitud se entiende que, aunque cese el crecimiento
del/la paciente, hay un riesgo continuo de deterioro mas alla de la madurez esquelética, lo que
amerita una correccion por fusion espinal. Ademas, las curvas lumbares sobre los 40-45 grados y
las curvas toracicas mayores de 45-50 grados conllevan un alto riesgo de desarrollo de una
escoliosis degenerativa y de artritis, con el pasar del tiempo (Guzmén, 2018). El objetivo del
tratamiento quirdrgico o fusion espinal es doble: en primer lugar, para evitar la progresion de la
curva y en segundo lugar para obtener alguna correccion de la curva. El tratamiento quirtrgico
hoy utiliza implantes metalicos que estan conectados a la columna vertebral, y luego conectados
a una o dos barras. Los implantes se utilizan para corregir la columna vertebral y mantener la
columna vertebral en la posicion corregida hasta que los segmentos instrumentados se fusionen
como un solo hueso (Scoliosis Research Society, 2019).

Newton y Ventura (2007), mencionaron que la mayoria de los/las pacientes con EIA so6lo



requieren un control mediante observacion. Sin embargo, esto puede producir ansiedad en el
paciente y su familia. Segiin Ramirez, ortopeda pediatrico del pueblo de San German (2018), el
pequeio margen que hay entre la ortesis (tratamiento con chaleco) y la indicacion quirurgica
(fusion espinal) representa un reto tanto para el médico como para el paciente y su familia debido
a los ajustes que deben enfrentar. Ademads, segun la Scoliosis Reseach Society (2019) el/la
cirujano/a quien lleva a cabo la cirugia de fusion espinal presenta un dilema y dificultad acerca
de como detener la progresion de la curva sin afectar en forma adversa el futuro crecimiento. A
veces esto es inevitable, puesto que la mayoria de las operaciones producen una anormal
detencion del crecimiento llamada fusion o artrodesis vertebral.

Por otro lado, segin Guzman (2016), ortopeda pediatrico en Puerto Rico, no existe una
estadistica clara establecida en Puerto Rico acerca de los casos de escoliosis. De hecho, a lo largo
de esta revision, ninguna estadistica fue hallada en Puerto Rico. Guzman (2016) menciond que
esta condicion es una mas comun en nifias que nifios y tal y como discutido previamente, su
identificacion se da alrededor de la pre-adolescencia y adolescencia. Sin embargo, Sud y Tsirikos
(2013) indicaron en su publicacion, que la prevalencia de EIA oscila entre el 0.9% y el 12% en la
poblacion general, con un minimo de 10% de pacientes que requieren tratamiento. Papponetti
(2014) establece que esto se debe a que previo a la menarquia, el esqueleto de la nifia es mas
inmaduro y una vez tiene su primera menstruacion su crecimiento se dispara, provocando esto el
aumento en la progresion de la curva. Afiadieron también, que existen dos tipos de curvatura de
la columna, la sencilla y la doble. La curvatura doble, tiene mayor potencial de progreso que la
curvatura sencilla.

Antecedentes del problema

En mayo del 2017 en una conversacion con familiares surgié casualmente el tema de la
labor social que un miembro de mi familia esta realizando con padres y madres de nifias quienes
seran intervenidas quirtirgicamente para correccion de su espalda ya que padecen de escoliosis

idiopatica. Su labor voluntaria consiste en orientar y preparar emocionalmente a los padres y
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madres de estas nifias ante lo que sera el proceso pre y post operatorio. Junto a ella, se encuentra
su hija, quien tomo la iniciativa de hablar acerca de su experiencia con escoliosis idiopatica y
operada por fusion espinal por esta condicion a sus 12 afos. Al hablar con ambas acerca de sus
experiencias tanto con la condicion, como con la experiencia con otros padres y nifias, exponen
la necesidad que hay de concienciar a las personas acerca de la escoliosis idiopatica y la fusion
espinal y asi alertar a padres y madres de que de atender a tiempo esta condicion, la cirugia
podria ser tratada a tiempo. A su vez, orientar tanto a padres y madres y a las mismas nifias a
permanecer positivas ante el diagnostico y no desarrollar condiciones emocionales. Esto
considerando la necesidad de usar el chaleco, los dolores que acompanan la condicion, el no
poder vestirse acorde a su edad para ocultar el chaleco corrector, entre otras.

Segun ambas nifias y sus cuidadores/as, junto a la condicidon se experimenta
desesperacion, impotencia, tristeza y desconocimiento del proceso que atraviesa la paciente por
sus padecimientos fisicos y emocionales a causa de la escoliosis idiopatica en la adolescencia.
Ademas, existe una necesidad de llevar la voz de conciencia a la sociedad para evitar que el
mismo desconocimiento de la condicion provoque burlas por parte de companeros/as de clases y
la sociedad.

De la conversacion con el ortopeda xx, surge una preocupacion sobre la necesidad de
que padres, madres y cuidadores/as tengan conocimiento de la condicién y observen el
desarrollo de sus hijos/as, especialmente ante el potencial de la condicion por aspectos
genéticos y partiendo de que se puede desarrollar en los afios de pubertad.

Esta preocupacion, la falta de conocimiento sobre el tema y las experiencias relatadas
por cuidadores/as me hicieron querer revisar informacion sobre el tema, lo que me llevo a
identificar una necesidad ortopédica en mi hija. Aunque no fue escoliosis idiopatica, la
busqueda de informacion fue necesaria para atender a tiempo una condicion relacionada. En ese
proceso comprobé que la literatura a la mano, acerca de condiciones relacionadas a la ortopedia

era limitada.



Interesada en el tema, en una cita de seguimiento con el ortopeda pediatrico quien atiende
de mi hija, el Dr. Norman Ramirez Lluch, le pregunté: ;Doctor, usted puede evaluar su espalda?
El doctor muy amablemente respondio: “por supuesto”. Una vez entregadas las radiografias en la
siguientecita, el ortopeda me explicé en qué se basa la escoliosis y la escoliosis idiopatica en la
adolescencia y surge una conversacion relacionada a sus experiencias como médico y en su
interés por esta condicion. Esa conversacion, el relato de mi familiar y la basqueda de
informacion en el proceso, me llevan a despertar interés en conocer como ha sido esa experiencia
para mujeres quienes tienen o tuvieron diagnosticos de EIA.

Desde una mirada de salud mental, se despertd en mi un interés por conocer como las
pacientes con EIA enfrentaron el proceso y como emocionalmente se han sentido ante el
diagnostico y lo que conllevo el someterse a la fusion espinal. Ademas, los cambios y ajustes en
sus vidas a partir de la cirugia. Asi como aquellas circunstancias en donde presentaron retos
asociados con la condicion, pero mas que nada un interés por conocer qué opiniones o
experiencias fueron mas significativas, de la mano con su calidad de vida y estado de d&nimo.
Adicional a eso, como la situacion fisica, es decir un padecimiento fisico en una parte tan
importante de la anatomia despierta un sentir a modo emocional, promoviendo una re-
estructuracion cognitiva, donde surge inesperadamente una necesidad de cambiar el estilo de
vida para promover bienestar fisico. Anadiendo mi interés en conocer sobre como la fusion
espinal podria afectar adversamente la salud mental ante sentimientos de incertidumbre,
desconocimiento y angustia.

Segun Leal et al. (2016) en los afios 70 comenzaron a estudiarse las consecuencias
psicologicas, tanto de la escoliosis idiopatica como de sus tratamientos, especialmente en el caso
de los corsés. En los afios 80 se profundiz6 en este modelo buscando estrategias de adaptacion
psicologica para afrontar mejor las ortesis y se estudiaron también estas consecuencias en el
contexto del tratamiento quirurgico. En los 90 se adopt6 el modelo multidimensional y se

crearon los primeros instrumentos de calidad de vida especificos disponibles desde 1995.



Ademas de la imagen personal negativa, produce estados depresivos, y con ello una influencia
negativa sobre la autoestima, y todo ello en conjunto puede afectar a la calidad de vida de estos
pacientes. Aun asi, no ha sido hasta los ultimos 10 afios en los que ya practicamente todos los
estudios de investigacion en escoliosis incluyen medidas de calidad de vida. Reichel y Schanz,
(2003), discuten que el diagnostico y tratamiento de la EIA puede traerconsigo consecuencias
psicologicas a raiz del diagndstico. Segun lo expuesto por los autores, también la adolescencia
es una fase que se caracteriza por muchos cambios; fisicos, emocionales y cognitivos lo que
resulta en una etapa susceptible a factores disruptivos de manera natural y una vez el
diagnostico de la escoliosis, estos cambios se convierten en sensibles ya que consideran el
diagnoéstico como un factor de riesgo. Indicaron que la escoliosis provoca en los y las
adolescentes los siguientes problemas: (a) restriccion fisica. (b) El/la adolescente se tiene que
someter a un proceso de ajuste al diagnostico ya sea por la necesidad de practicar ejercicios
recomendados, visitas constantes a los especialistas y adaptacion al chaleco. (c¢) El impacto
inicial que surge del diagnoéstico, el cual provoca incertidumbre emocional: sentimientos de
miedo, depresion y desesperanza. (d) La desesperanza es en base al futuro del progreso de la
enfermedad, lo que puede llevar a cambios en actitud hacia su propio cuerpo. Percibiendo que
notiene el cuerpo perfecto puede poner en duda su auto valia y autoestima. (e) La relacion del
paciente con su entorno restringe su autonomia por las implicaciones del tratamiento, lo que a
su vez afecta las relaciones con sus pares (Reichel & Schanz, 2003). A esto se le ahade que
puede existir, segiin mi juicio, la posibilidad de que se afecte el rendimiento académico de
quien tiene el diagnostico.

Por otro lado, Segtin Olafsson et al. (1999) el uso de chalecos como tratamiento ante la
escoliosis ha demostrado ser uno realista y aceptado como una alternativa, pero el impacto
psicolédgico de su uso es una preocupacion. Segun los autores, algunos estudios se han enfocado
en la habilidad de los nifios en acoplarse con el estrés de la incapacidad cronica en el tratamiento,

ya sea por chaleco o por la operacion conocida como fusion espinal. Los mismos autores



indicaron que se ha encontrado que el uso de chalecos esté relacionado con la imagen corporal

negativa, baja autoestima y aumento de estrés. También, que los factores como el entendimiento

intelectual de la escoliosis y el optimismo ante el uso del chaleco, decision activa de utilizar el
chaleco y el apoyo de la familia y equipo médico aporta a un tratamiento positivo ante el

tratamiento del chaleco.

Problema de Investigacion

La EIA puede comprometer el estado fisico, emocional y, por lo tanto, la calidad de vida
de quienes la padecen, por lo que debe ser considerada un problema de salud (Robles et al.,
2016). Segun De la fuente y colaboradores (2012) se conoce también, que ya sea por el
tratamiento de chaleco o por la cirugia correctiva de la espalda (fusion espinal), existe la
presencia de sintomas relacionados a estrés y depresion. Influye en esto, el desconocimiento, las
fantasias que puedan tener y las expectativas del procedimiento o el miedo incluso de muerte
debido a falta de orientacion sobre la condicion. Ademas, Gallant et al. (2018), luego de una
revision de literatura llevada a cabo en la base de datos de PubMed, concluy6 que los pacientes
de EIA a menudo enfrentan dificultadespsicosociales como lo es problemas con la imagen
corporal, malos habitos alimenticios y desordenes del &nimo. Esta revision apunta a que hay
mayor entendimiento y apreciacion de los aspectos psicosociales en la condicion, sin embargo,
se necesitan mas estudios para optimizar el tratamiento. Esta revision de literatura identifica, que
la variedad de instrumentos utilizados paraevaluar la presencia de factores psicosociales en la
EIA conlleva a que no haya una asociacion directa de la EIA y sintomas como la depresion y
ansiedad. Basado en la busqueda de informacion y en la declaracion anterior, se pretende
conocer si en efecto, la escoliosis idiopaticapromueve la presencia de problemas en su estado de
animo y calidad de vida en la etapa adulta.

Segun Feliciano y Cumba (2014), el Manual Diagndstico y Estadistico de Trastornos
Mentales (DSM-5-TR, 2022) explica que los criterios de los trastornos de depresion son iguales

para todaslas etapas de desarrollo. La exclusion de criterios particulares para la poblacion
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pediatrica es probablemente una de las razones por las que hasta un 70% de la misma no ha sido
bien diagnosticada o no recibe el tratamiento adecuado, aunque presente dichos trastornos. Los
jovenes deprimidos, pueden mostrar un estado de &nimo predominantemente irritable,
agresividad, sentimientos de no ser aceptados, aislamiento, descuido del aseo personal,
ansiedad, autorreproches, menor rendimiento escolar y muchas conductas desafiantes. A menudo
varias de estas caracteristicas se perciben como parte normal de la adolescencia, por lo que se
hace dificil diagnosticar con precision a una persona joven que se sospecha deprimida. Por lo que
Bonilla & Solano (2016) afaden que el descubrimiento del cuerpo en la adolescencia crea
experiencias inolvidables que marcaran el resto de su vida. Ademas, de que la presencia de una
deformidad fisica durante este periodo de crecimiento y de construccion de la identidad supondra
la vivencia de unas experiencias que van a influenciar en la autoestima y la salud mental. La
vision de la imperfeccion en el cuerpo humano produce ambivalencia en el espectador, entre
rechazo al que la padece y humanidad hacia su defecto.

El Manual Diagnostico y Estadistico de Trastornos Mentales (DSM 5 TR, 2022) explica
que las conductas derivadas de la depresion en nifios/as se identifican como trastornos unipolares
de depresion o ansiedad, siendo a partir de la adolescencia que existe el riesgo de padecer
trastornosbipolares. El desorden de depresion mayor representa la condicion clasica del grupo de
depresion. El trastorno de depresion mayor unipolar se caracteriza por episodios discretos de al
menos dos semanas de duracion con cambios evidentes en el afecto, cogniciones y funciones
neurovegetativas. Se debe tener en consideracion y con cuidado que la presencia de episodios de
tristeza y afliccion son normales, por lo que debe ser diferenciado de un diagnéstico de
depresion. Por otro lado, el mismo manual; DSM-5-TR, menciona que los desérdenes de
ansiedad comparten caracteristicas de miedo excesivo y ansiedad relacionada a problemas de
conducta.

Miedo es la respuesta real o percibida de una amenaza mientras que la ansiedad es la

anticipacion de una amenaza real o percibida. Ambos términos se relacionan, sin embargo, la
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respuesta corporal incluye la necesidad de defenderse, causada por el miedo, mientras que la
ansiedad promueve un estado de vigilancia y tension. Los desordenes de ansiedad, aunque son
relacionados, tienen clasificaciones distintas, de acuerdo con las cogniciones y situaciones del
individuo siendo mayor en féminas que en varones. Dentro de los desordenes de ansiedad, al
igual que el desorden de depresion mayor, se encuentra el desorden de ansiedad causado por
alguna condicion médica o desorden de depresion mayor causado por alguna condicidon médica.

El desorden de ansiedad por condiciéon médica tiene como criterios que la aparicion de
sintomas de ansiedad es a consecuencia de una condicion médica. La caracteristica esencial para
este trastorno es que los sintomas son clinicamente significativos y no son atribuibles a alguna
otra situacion. Los sintomas incluyen; ataques de panico, que la sintomatologia sea consistente
con la historia de la condicion, que la sintomatologia no sea atribuible a alglin otro trastorno
mental, los sintomas no ocurren durante episodios de delirio, los sintomas causan disturbios
significativos en ejecucion, relaciones sociales u otra area de funcionamiento. En cuanto al
desorden de depresion mayor causado por condicion médica incluye estado de &nimo deprimido
o disminucion de interés o placer en todas las actividades predominantemente en escenario
clinico. Existe evidencia o historial no es atribuible a alguna otra condicion médica o alguna otra
condicién de salud mental. El disturbio no aparece exclusivamente en delirio y el disturbio causa

malestar significativo en areas de funcionamiento como ocupacional o social (APA, 2022).

Propdsito
La literatura identificada, no representd una afirmacion o negacion de la presencia de
incomodidad emocional en pacientes de escoliosis idiopatica en la adolescencia (EIA) en la

comunidad latina, mucho menos en Puerto Rico. En vista de no haber podido identificar

literatura concerniente al estado de &nimo en la poblacion puertorriquefia en mujeres quienes
hayan sido diagnosticadas con EIA, exploro la experiencia de las féminas quienes fueron

diagnosticadas con escoliosis idiopatica desde la adolescencia y quienes hayan tenido
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tratamiento de fusion espinal. Ademas, establecer una busqueda de informacién que
conteste las preguntas de investigacion. Estas se refieren a conocer el estado de &nimo y calidad
de vida mujeres quienes hayan sido diagnosticadas con EIA y hayan recibido tratamiento por
fusion espinal en Puerto Rico.
Preguntas de investigacion
1. (Cual es el significado de la experiencia de las mujeres diagnosticadas con Escoliosis
Idiopatica desde la adolescencia (EIA) que recibieron tratamiento de fusion espinal?
2. (Qué indicadores emocionales, si alguno, existen en mujeres con diagnostico de
escoliosis idiopatica desde la adolescencia quienes hayan recibido tratamiento de
fusion espinal?
3. (Existe alguna incidencia de indicadores emocionales concurrentes en las mujeres
con diagnostico de escoliosis idiopatica desde la adolescencia quienes hayan recibido
tratamiento de fusion espinal?
4. Qué aspectos asociados a la calidad de vida son reportados por mujeres con
escoliosis idiopatica desde la adolescencia con tratamiento de fusion espinal?
Justificacion
La escoliosis idiopatica se encuentra entre las deformidades espinales mas comunes,
afectando desde la nifiez y adolescencia, siendo la poblacién de mujeres quienes mas la padecen.
Esta deformidad es una desviacion estructural lateral de la espina dorsal, la cual es mayor de 10
grados con una prevalencia asociada de 2-3% de los adolescentes (Théroux et al., 2017).
Ademas, tiene un fuerte componente genético (Newton & Ventura, 2007). Para el afio 2009, en Estados
Unidos se registraron mas de 3600 altas hospitalarias por cirugia espinal para corregir escoliosis idiopatica
en adolescentes. Esto con un costo aproximado de 514 millones de délares, posicionandose en el segundo
con mayor costo después de apendicitis entre poblacion de 10 a 17afios (Weinstein et al., 2013). Al
momento de esta revision, no fueron identificadas estadisticas en Puerto Rico que hablen de la EIA. En

vista de esto, se explord aspectos relacionados alestado de animo y calidad de vida en mujeres quienes
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fueron diagnosticadas con escoliosis idiopatica en la adolescencia. Con el fin de conocer més sobre las
necesidades de esta poblacion desde una mirada preventiva. Ademads, segiin Bonilla & Solano (2016) se
han encontrado muy pocos estudios de metodologia cualitativa que concluyan como se ven a si mismas
mujeres con escoliosis idiopatica o como viven toda la sintomatologia asociada a esta deformidad antes,
durante o después de un tratamiento definitivo.

Considerando que el &mbito de explorar es uno enfocado en el estado de 4&nimo, se
identific6 un estudio longitudinal donde Misterska et al. (2013), en tres ocasiones con seis meses
de diferencia, a pacientes féminas con EIA, les fueron administrados los cuestionarios Trunk
Appearance Scale (TAPS), SRS-22 Patient Questionarie y el BSSQ-Deformity y el BSSQ Brace.
Los resultados de dichas escalas y cuestionarios reflejaron que la carga emocional y la ansiedad,
en particular, son los problemas mas frecuentes en situaciones sociales informadas por personas
con afecciones incapacitantes. A esto se le anade que la disfuncién corporal, que se puede
observar en la EIA, puede tener un efecto negativo constante en el desarrollo de la imagen
corporal de un individuo. Esto a su vez, podria resultar en una disminucion de la autoestima y la
confianza social, junto con un aumento de la ansiedad, la depresion y el estrés, especialmente en
mujeres adolescentes sometidas a tratamiento de chaleco. Los autores consideraron como
necesario investigar la carga emocional en mujeres con tratamiento de chaleco durante el curso

de la intervencidn para proporcionar apoyo psicologico preventivo para un resultado exitoso.

Por otro lado, Aulisa et al. (2010) en una investigacion con 108 pacientes quienes utilizan
el chaleco (96 féminas, 16 varones), administraron tres cuestionarios para evaluar la calidad de
vidade los participantes con escoliosis. Los instrumentos utilizados fueron el SRS 22, Bad
Sobernheim Stress Questionary (BSSQ) y el Brace Questinarie (BrQ). Los resultados arrojaron
que los varones quienes utilizan el chaleco corrector poseen mejor calidad de vida que las
féminas, a la vez que la calidad de vida esta significativamente correlacionada con severidad de
la curvatura. En este estudio, también concluy6 que la escoliosis se reconoce actualmente como

un factor de riesgo importante para el malestar psicologico y la mala calidad de
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vida, especialmente en pacientes tratados con aparatos ortopédicos. Segiin mencionan, siempre
se debe proporcionar apoyo psicoldgico a los pacientes con EIA, para promover la aceptacion del
diagnostico, tratamiento y minimizar las molestias psicoldgicas.

En el caso de la cirugia correctiva de escoliosis, también llamada como fusion
espinal, segiin mencionado por De la Fuente y colaboradores (2012), existe un evidente cambio
en el esquema corporal que puede afectar al paciente de manera negativa. Mencionan que a lo
largo de su recopilacion de literatura han encontrado estudios en los que se ha comparado la
evolucion de los adolescentes operados y no operados a largo plazo y muestran que los
resultados apuntan a que no hay diferencias relevantes entre ellos en términos de riesgo de
padecer dolor de espalda, limitaciones de la actividad fisica ni calidad de vida y que solo es
distinta la "imagen mental de su esquema corporal". Lo central de este concepto, es que el
cambio objetivo no cobra tanta relevancia como el significado personal que se le atribuye a dicho
cambio. Esta valoracion estaria mediada por las creencias y atribuciones que cada persona tiene
respecto de la imagen corporal y de si mismo, influidas por factores sociales y culturales en

estrecha relacion con sus estrategias de afrontamiento y caracteristicas de personalidad. Se debe

considerar también, que esta condicion tiene un impacto importante tanto en el ambito fisico,
como en la imagen corporal y en la calidad de vida en general. Al respecto, los autores sefialaron
que en relacion con la escoliosis y el uso de corsé (chaleco), que es posible que en el paciente
disminuya la autoestima y desarrolle pensamientos suicidas o conductas autodestructivas, por lo
que los médicos tratantes deberian permanecer alerta ante reacciones de ajuste mas severas que
pueden requerir de una intervencion psicoldgica (De la Fuente et al., 2012).

En entrevista con el ortopeda pediatrico puertorriquenio del area oeste, doctor
Ramirez Lluch (2018), el diagnostico de escoliosis idiopatica en las jovenes adolescentes es un
impacto en ellas. Indicé que, de acuerdo con su experiencia, estas jovenes pasan por un proceso
de angustia debido a varios factores: son victimas de burlas por sus compafieros/as de la escuela

ya que sus espaldas “estan viradas”, no hay un proceso de desarrollo fisico a tono con el de sus
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compaifieras, existe un desconocimiento por su condicion, sufren de dolor de espalda y el mas
evidente segiin menciond, el desconcierto de no saber qué sigue. Segun el doctor Ramirez, las
jovenes quienes estan bajo observacion, o sea, quienes tienen una desviacion menor de 25
grados, viven experimentando una serie de sintomas psicoldgicos ya que estan en la espera de
saber cudl serd el siguiente paso en su tratamiento.

En la busqueda de literatura, se identificd que la sociedad de investigacion de escoliosis (Scoliosis
Reaserch Society, 2019) cred un cuestionario llamado Scoliosis Research Questionnaire (SRS Patient
Questionnaire), el cual ha sido modificado y revisado varias veces,siendo la tltima revision en el 2006 al
que hoy se le conoce como el SRS-22r. Este cuestionario dentro de sus adaptaciones cuenta con una
version para la poblacion hispana (Bago et al., 2004) y esta preparado para conocer sobre cinco dominios
vinculados a la condicion de la escoliosis idiopatica en jovenes y adultos quienes han sido sometidos a
cirugia. Estos dominios son: dolor, autoimagen o apariencia, funcionamiento o actividad, salud mental y
satisfaccion con el tratamiento. Cada dominio incluye cinco premisas, excepto por la de satisfaccion del
tratamiento que incluye solo dos premisas. Este cuestionario ha sido utilizado por ortopedas paraconocer
el estado actual de sus pacientes.

En vista de que estudios previamente mencionados han indicado que existe la presencia
de disturbios emocionales como ansiedad, estrés, depresion, pensamientos sobre el suicidio y
pobre imagen corporal, ademas de pobre calidad de vida en pacientes de EIA, se pretende
enfatizar en la exploracion de posibles sintomas asociados al estado de &nimo en pacientes
féminas puertorriquefias con EIA y tratamiento por fusion espinal. Gallant et al. (2018), en una
busqueda de sintomas psicologicos en esta poblacion, encontrd que no esté claro la correlacion
entre conductas patologicas como el miedo, depresion y ansiedad en pacientes de esta
poblacion, por lo que exhorta a que se lleve a cabo estudios mas claros. Como parte de la
investigacion se incluye como relevante la investigacion de Harma et al. (2002), donde
alrededorde 15,000 adolescentes de ambos géneros, quienes padecian de algun tipo de dolor

frecuente, siendo el dolor de cabeza y estomago los més experimentados, les fue administrado
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el Inventariode Depresion de Beck y concluyeron que la depresion en el adolescente debe
tratarse en las primeras etapas de los cambios de humor. La atencion y la intervencion
temprana se pueden dirigir en las primeras etapas del proceso, cuando el adolescente tiene
sintomas depresivos. Los resultados de su estudio sugieren que los sintomas recurrentes de
dolor corporal son predictivos de depresion entre los adolescentes. Por lo que segin Harma et
al. (2002), se sugiere que, para detectar la depresion en inicios, se debe prestar mas atencion a
los adolescentes que informan sintomas de dolor recurrente.

Como parte de la revision de literatura, se realizé una bisqueda de grupos de apoyo
para jovenes con EIA. Fue posible identificar varios en la red social de Facebook: Escoliosis
Luchadores, Yo también tengo escoliosis, Fundacion de Escoliosis en Puerto Rico y
Escoliosis. Estas paginas o grupos enfatizan en personas quienes padecen de escoliosis no
necesariamente idiopatica, ofreciendo recomendaciones, literatura y/o presentan
preocupaciones acerca de la condicion y hacen consultas a quienes ya han atravesado el
proceso de recuperacion ya sea por chalecos o por cirugias. Se observo la participacion tanto
de pacientes como familiares ofreciendo testimonio, presentando preocupaciones, haciendo
consultas o compartiendo informacion de procesos médicos o alternativos. Como dato
importante, en la busqueda se identifico que, de todos los grupos, Escoliosis Luchadores
tiene un mayor movimiento ya que comparte testimonios, informacion relevante, consejos y
consultas diariamente de personas de varios paises, donde en ocasiones participan padres
solicitando informacion acerca de los procesos quirtrgicos, procesos de correccion y en
ocasiones solicitando orientacion acerca de costos de tratamiento. Segun lo observado,
jovenes quienes padecen de escoliosis y las que han atravesado la cirugia de fusion espinal o
utilizan el chaleco, muestran sefiales preocupantes donde presentan sintomas asociados o que
rodean: preocupacion, baja autoestima, ansiedad y depresion. En algunas de las
publicaciones en Facebook en la pagina “Yo también tengo escoliosis”, muestran

desconocimiento y preocupacion con expresiones escritas como: “se puede correr con



17
escoliosis?” (enero 2019), “alguien podria decirme si ir al “gym” empeora la escoliosis?
(marzo, 2019). En la pagina “Escoliosis Luchadores” el 16 de febrero el/la administrador/a
hizo la pregunta: “elegis la ropa que os ponéis porque os gusta o para disimular la
escoliosis?”. Las respuestas, aunque eran variadas, mostraban contenido de la preocupacion
por la apariencia y por el cuestionamiento por parte de otros si notan de su curvatura en la
espalda. Se observo que la participacion de estos grupos rondaba més en féminas que
varones. Cabe destacar que, como parte de la educacion sobre la escoliosis, en el mes de
junio (2019), en esta misma pagina se hizo unapublicacion explicando acerca de la creacion de

una aplicacion para celular la cual es creada para identificar la presencia de escoliosis.

El 11 de septiembre del 2020 se contact6 a la presidenta y fundadora de la Fundacion de
Escoliosis en Puerto Rico, la Sra. Gianeris Rivera. La Sra. Rivera refiri6 establecer esta
fundacion en el 2017 en base a que ella misma ha atravesado la cirugia de fusion espinal debido
a escoliosis idiopatica en la adolescencia y durante ese proceso tanto ella como su familia
atravesaron dificultades y desconocimiento, ademas de la falta de recursos de apoyo y
econdmicos en el proceso. Por su propia experiencia, la Sra. Rivera toma la iniciativa de crear la
fundacion ya que, como ella, otras jovenes y mujeres atraviesan la necesidad de apoyo ante la
EIA y experiencias apremiantes. La fundacion ejerce predominantemente por la red social
Facebook donde ella enfatiza en ser recurso de apoyo para pacientes y familiares ofreciendo
orientacion, literatura, ideas para la adquisicion de recursos econémicos que ayudan a costear los
gastos de la fusion espinal, entre otros.

Por otro lado, la informacion identificada en la revision de literatura esta dirigida a los
tratamientos invasivos y no invasivos e identificacion temprana de los sintomas asociados a la
escoliosis. En la revision de literatura en Puerto Rico solo ha sido fructifero hallar
publicaciones informativas sobre la EIA e informacion acerca de como conseguir los médicos y
tratamientos adecuados para corregir la espalda y evitar contratiempos eventuales. Estas

publicaciones han sido llevadas a cabo por el Dr. Guzmén en revistas y periodicos de Puerto
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Rico (Guzman, 2016). Estos escritos refuerzan que la deteccion del padecimiento, el
tratamiento y la educacion acerca de EIA es crucial para el bienestar de jovenes con el
diagnostico. Sin embargo, no se presentaron interrogantes sobre la salud mental, manejo
emocional, psicosocial y calidad de vida de personas con diagnéstico de EIA. Tampoco fueron
identificadas lecturas sobrecémo afecta emocionalmente a mujeres puertorriquefias con esta
condicién que hayan tenido tratamiento de fusion espinal, lo que lleva a que mediante esta
investigacion explord si existe la presencia de indicadores emocionales y la calidad de vida de
las pacientes condiagnostico de EIA y se haya visto afectada a raiz de su padecimiento y
tratamiento.
Marco Teorico

Segtin la Organizacion Mundial de la Salud (2018) en todo el mundo, se estima que entre

el 10y el 20 porciento de los adolescentes experimentan problemas de salud mental.
En relacion con Puerto Rico, segiin Moscoso et al. (2016) los trastornos de salud mental mas
prevalecientes en la poblacion adolescente son la depresion mayor y la distimia. La depresion
constituye uno delosproblemas de salud mental mas serios y frecuentes en adolescentes (Rosselld
& Maysonet, 2002). Los jovenes deprimidos pueden mostrar un estado de &nimo de aislamiento,
descuido del aseo personal, ansiedad, auto reproches y muchas conductas desafiantes. El estudio
de Rossello et al. (1992) encontrd una tasa de depresion leve de 28% y 18% de depresion severa,
mientras que Bernal et al. (1997) reportaron que el 40% de los/as participantes manifesto
sintomas de depresion leve a moderada y 20% presentd sintomas de depresion grave. Estas
prevalencias son alarmantes, ya que la depresion es el factor de riesgo mas fuertemente asociada.
A estos cambios, aflade un estresor adicional como es el diagnostico de una condicidon que afecta
su apariencia, su salud, estilo de vida, relaciones sociales e intrafamiliares, puede traer consigo
cargas emocionales adicionales. Allen y Waterman (2019), mencionan que la cantidad de
cambios fisicos, sexuales, cognitivos, sociales y emocionales que ocurren en la adolescencia

pueden causar expectativas y ansiedad tanto a ellos como a sus familias. Ademas, de que para
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los adolescentes las experiencias inolvidables marcarian el resto de su vida (Badillo & Ruiz,
2016).

Algunos adolescentes corren un mayor riesgo de tener problemas de salud mental por sus
condiciones de vida, estigmatizacion, discriminacion, exclusion, o falta de acceso a servicios y
apoyo de calidad. Entre ellos se encuentran los adolescentes que viven en entornos fragiles o con

crisis humanitarias; los adolescentes con enfermedades cronicas, trastornos del espectro autista,



20

discapacidad intelectual u otras afecciones neurologicas; las adolescentes embarazadas y los
padres adolescentes o con matrimonios precoces y/o forzados; los huérfanos y los adolescentes
de minorias étnicas, con antecedentes sexuales o de otros grupos discriminados. Por otra parte,
los adolescentes con problemas de salud mental son particularmente vulnerables a la exclusion
social, la discriminacion, la estigmatizacion (que afecta la disposicion a buscar ayuda), las
dificultades educativas, los comportamientos arriesgados, la mala salud fisica (OMS, 2018).

La noticia de la existencia de un padecimiento fisico, donde la salud del individuo esta
comprometida puede traer consigo una serie de pensamientos desfavorables que pueden tener un
efecto negativo en la conducta de la persona a corto y largo plazo. El adolescente fuera de
experimentar diagnostico alguno atraviesa una serie de cambios fisioldgicos, cognitivos y
emocionales, normales en su desarrollo como individuo y tipicos de la etapa de vida. Entre las
edades de 12 a 18 afios, tanto en varones como en féminas se experimentan cambios en el
desarrollo a nivel fisico, emocional y social. Entre los 9 y 11 afios, la nifia promedio comienza a
mostrar los cambios de la pubertad, luego comienza el crecimiento rapido de la adolescencia,
mientras que el varon promedio cuando entra a la pubertad entre las edades de 12 a 15 afios es
cuando muestra crecimiento acelerado. Entre los 16 y 18 afios tanto los varones como las
féminas casi llegan a la estatura completa (Papalia & Martorell, 2017).

Entre los 12 y 15 afios los cambios abruptos de estado de &nimo quiza se vuelvan mas
frecuentes y pueden incluir sentimientos de turbacion, timidez, soledad y depresion. Ya a partir
de los 16 afios, estos cambios abruptos se vuelven menos frecuentes e intensos. Para esta edad
los adolescentes son cada vez mas capaz de expresar sus propias emociones y de comprender los
sentimientos ajenos. Sin embargo, el deseo de autonomia coexiste con la necesidad de intimidad
y apoyo parental entre los 12 y 15 afios exacerbando el conflicto entre padres e hijos que luego

disminuye. Para esta misma edad la autoestima va fortaleciéndose y aumenta la independencia,
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fortaleciendo los lazos con sus pares y el desarrollo de la identidad se vuelve el tema central
(Papalia & Martorell, 2017). El proceso de desarrollo en el ser humano se divide de acuerdo con

las edades.

Para proposito de este escrito, se pretende investigar efectos de la escoliosis idiopatica en la
adolescencia en mujeres mayores de 21afos quienes hayan experimentado esta condicion y
quienes hayan sido tratadas con cirugia de fusion espinal. Segin Papalia y Martorell (2017), las
edades a clasificar la adolescencia varian, por lo que la definen entre las edades de 11 a 19 afos.
El término adolescencia de define segun los autores, como una transicion del desarrollo que
envuelve cambios fisicos, cognitivos, emocionales, y sociales, variando de acuerdo con
diferencias en escenarios sociales, culturales y econémicos. Indico también, que la adolescencia
se identifica como un constructo social ya que su significado yace de acuerdo con la cultura,
donde en algunas, se considera ya un adulto aquella persona quien ha madurado fisicamente.

Como proceso esencial de la maduracion fisica, la pubertad es el término adecuado. Este
es un proceso de cambios bioldgicos el cual pone fin a la nifiez, promoviendo desarrollo de
glandulasadrenales y 6rganos sexuales. Susan y Rogol (2004), citado en Papalia y Martorell
(2017), mencionan que algunos investigadores atribuyen altos estados emocionales y animicos
de la adolescencia a losdesarrollos hormonales de la pubertad. De hecho, emociones negativas
como malestar y hostilidad, asi como sintomas de depresion en nifias, tienden a aumentar segiin
la pubertad progresa.

En cuanto al desarrollo fisico, el crecimiento rapido de la adolescencia en las nifias
comienza entre los 9.5 afios y los 14.5 afios. En los varones, entre los 10.5 afios y los 16 afios.
Por lo comun, dura cerca de dos afios; poco después de concluir, la persona alcanza la madurez
sexual. Tanto la hormona del crecimiento como las hormonas sexuales (androgenos y
estrogenos) contribuyen a este crecimiento puberal normal. La tasa de crecimiento muscular

alcanza su maximo a los 12 afos y medio para las nifias, y a los 14 afios y medio en los varones.
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Estos cambios fisicos sorprendentes tienen ramificaciones psicologicas. La mayoria de los/as
jovenes adolescentes estdn mas preocupados por su apariencia que por cualquier otro aspecto de
si mismos y a algunos no les gusta como se ven fisicamente (Papalia & Martorell, 2017).

Segun De la Fuente et al. (2012), cuando se presenta la posibilidad de un diagnostico
como lo es la escoliosis idiopatica en la adolescencia, el desconocimiento ante la condicion
fomenta el miedo. El miedo se acompafia de creencias pesimistas fomentando pensamientos
catastroficos. Ademas, el desconocimiento puede alterar las expectativas del procedimiento.
Estas expectativas pueden desarrollar la alteracion del pensamiento, lo cual repercute en el
comportamiento, desarrollandose este como uno disruptivo. El pensamiento se vea afectado,
puede promover la presencia de sintomas como tristeza, ansiedad, preocupacion, sentimientos de
minusvalia, alienacion social, entre otras. Estos sintomas de no ser tratados de manera adecuada
pueden desarrollarse con la eventualidad en problemas emocionales como la depresion.

Oblitas (2008) menciona que cuando las personas se refieren a la salud, generalmente
piensan s6lo en los aspectos fisicos, raramente en los aspectos psicoldgicos y conductuales
asociados. Hoy también debemos considerar sus aspectos sociales, econémicos, culturales y
espirituales. Ademas, los estados psicoldgicos influyen en nuestra salud. Nuestros sentimientos y
emociones pueden tener efectos positivos o negativos en nuestro bienestar fisico. De hecho, en la
actualidad, existe multitud de evidencia de que nuestra salud est4 profundamente influenciada
por nuestra conducta, pensamientos y relaciones sociales. Menciona también Oblitas (2008) que
la psicologia de la salud podria ser definida como la disciplina o el campo de especializacion de
la psicologia que aplica los principios, las técnicas y los conocimientos cientificos desarrollados
por ésta a la evaluacion, el diagndstico, la prevencion, la explicacion, el tratamiento y/o la
modificacion de trastornos fisicos y/o mentales o cualquier otro comportamiento relevante para

los procesos de la salud y enfermedad, en distintos contextos. La carga que la cultura, la psiquis
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y la biologia en el cuerpo humano trabajan como un todo, lo que conlleva un impacto en el
padecimiento y complicacion o bienestar de una condicion de salud. Morales (2015), indica que
la consideracion mas elemental sobre el campo de la salud debe poner en manifiesto que su
relacion con la psicologia como ciencia, disciplina y profesion tiene caracter esencial y
necesario. Afiadio, ademads, que la psicologia estudia fendmenos relacionados con procesos
subjetivos y de comportamiento, pero en el vasto campo de la salud, su papel puede y debe

ir mas alla del ambito que se denomina “salud mental”.

George Engel mediante el modelo biopsicosocial responde a la necesidad de promover
empatia y compasion en la practica médica. En este modelo desarrollado poco mas de 40 afos,
Engel se opuso al modelo biomédico reduccionista de la enfermedad, con la consideracion de las
dimensiones conductuales, psicoldgicas y sociales en la comprension de la condicion médica de
una persona. Este modelo conceptual se propuso inicialmente en el campo de la psiquiatria, pero
rapidamente se expandid a otros campos de la medicina (Morales, 2016). Engel entendia que,
para responder adecuadamente al sufrimiento de los pacientes, los clinicos deben atender
simultaneamente al factor bioldgico, psicoldgico y social de la enfermedad. Esto como una
alternativa al modelo biomédico predominante que habia dominado la industrializacion a
mediados del siglo 20. En este modelo, Engel criticaba tres supuestos. El primero: la separacion
entre el cuerpo y la mente ya que deshumanizaba al individuo. Como segundo; critic6 el exceso
de orientacion materialista y reduccionista donde la enfermedad se explicaba de manera objetiva
en la discusion de que si una condicioén no podia verificarse o explicarse en términos moleculares
y celulares eran devaluados o ignorados. El tercer elemento criticado por Engel, era el supuesto
de que no existia influencia del observador sobre el observado. Por lo tanto, reconocio que
fendmenos mentales y sociales no dependian exclusivamente de fenomenos fisiologicos. Mas

bien, son situaciones dependientes de las personas y sus condiciones (Borrell et al., 2004).
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El modelo biopsicosocial establece que existe una integracion en los padecimientos de los
individuos, marcando la premisa que una queja fisioldgica no se explica en solo el contexto
médico. La integracion de las percepciones, experiencias, influencias, miedos, desconocimiento;
en fin, una gama de factores internos y externos afectan el padecimiento y la queja de una
persona ante una enfermedad. Morales (2015) cita a Laframboise (1973) quien trabajo6 con el
modelo biopsicosocial en Canada quien concluye que la salud comprende un componente
subjetivo y de comportamiento donde existe una unidad inseparable entre los componentes
bioldgicos y sociales donde la salud es unitaria. Las personas no son receptores pasivos de
influencias de su propia salud, mas bien, todo lo contrario. A esto se le afiade que, al ser seres
sociales, construimos nuestros sentidos sobre la salud y enfermedades, aprendemos, reforzamos
tanto el bienestar como el sufrimiento y afrontamos tensiones del ambiente.

Aplicando este modelo a los pacientes con EIA, podrian experimentar una carga
emocional como consecuencia de la enfermedad en si, la carga social ya sea real o percibida y la
reaccion psicologica que cada uno experimenta ante su situacion individual. Ademas, la
integracion cultural y familiar juegan un papel importante ya que promueve el conocimiento y el
ataque a la condicion a tiempo, antes de que exista amenaza fisica. En el caso de la escoliosis
idiopatica; la fusion espinal o complicaciones fisioldgicas de no llevar a cabo el tratamiento.
Definiciones de términos
Escoliosis- Segun la Scoliosis Research Society (2019), hay multiples tipos de escoliosis

idiopaticas. Estas se clasifican entre infantil menos donde se les diagnostica a infantes de

0 a 3 afos, juvenil se considera de 4 a 10 afos y adolescencia de 11 a 18 afios. La

escoliosis idiopéatica dentro de las clasificaciones mencionadas, se especifican de acuerdo

con el area donde esta se encuentre: no especifica, region toracolumbar, region lumbar,
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region lumbosacra, region cervicotoracico, region toracica, region sacra y sacro coccigea.
Existen otros tipos de escoliosis fuera de la idiopatica como: la escoliosis congénita,
neuromuscular, post-radiacion, paralitica y no especifica. Para efectos de esta
investigacion, se discutio solo escoliosis idiopatica.

Tratamiento conservativo o conservador- tratamiento con chaleco correctivo, también se le
conoce como ortesis o tratamiento conservativo. Un corsé ortopédico es un chaleco de
plastico rigido que se coloca alrededor del torso, desde debajo de las axilas hasta las
caderas. Dispone de correas para que se mantenga en su sitio, a fin de enderezar la
columna y evitar la fusion espinal. Estos chalecos se usan si la curvatura es menor a 40
grados del Angulo de Cobb (Kidshealth, 2019). Existen varios tipos de chalecos, los
cuales varian por el cierre, tiempo de uso, material, entre otros. Segiin Ramirez (2018),
todos tienen un mismo uso, la correccion de la desviacion.

Escoliosis idiopatica - Escoliosis idiopatica en féminas diagnosticadas desde la adolescencia.
EIA- Escoliosis idiopatica en féminas diagnosticadas desde la adolescencia.

Fusion espinal- Cirugia de correccion llevada a cabo a pacientes de escoliosis idiopatica. Si la
desviacion de la columna llega a 40-50 grados del angulo de Cobb, comienzan las
consideraciones quirdrgicas ya que en esta magnitud se entiende que hay un riesgo de
deterioro mas alla de la madurez esquelética, lo que amerita una correccion y fusion
espinal (Guzman, 2018).

Angulo Cobb- Medida en grados utilizada para evaluar cantidad de desviacion de la curva de
la espina dorsal (Scoliosis Research Society).

Chalecos- Existen varios tipos de chalecos correctivos, entre ellos el Boston Brace y Milwalkee
Brace.

Calidad de vida- Segun la Organizacion Mundial de la Salud es la percepcion de un individuo de
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su posicion en la vida en el contexto de la cultura y los sistemas de valores en los que
viven y en relacion con sus metas, expectativas, estandares y preocupaciones (Aulisa
et al., 2010). Para propdsitos de esta investigacion se refirio a la calidad de vida de
mujeres diagnosticadas Escoliosis idiopatica desde la adolescencia.

Estado de animo: Emocion generalizada y sostenida de la percepcion del mundo. Los ejemplos
comunes del estado de &nimo incluyen depresion, euforia, ira y ansiedad. En contraste
con el afecto, que se refiere a mas cambios de fluctuacion en el clima emocional, el

estado de animo se refiere a un clima emocional generalizado y sostenido (APA, 2022).
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CAPITULO 11

REVISION DE LITERATURA

Este capitulo esta dirigido a la discusion de articulos relacionados a la aportacion de
conocimiento sobre la escoliosis idiopatica y la fusion espinal en funcion a la calidad de vida y
estado de &nimo de mujeres quienes experimentaron dicho tratamiento. La revision de articulos
cientificos ante el tema aporta valor significativo que refuerza la necesidad de estudio sobre la

condicion de la EIA y su repercusion con la salud emocional de las participantes.

Calidad de vida

Fernandez et al. (2015) en su cita de Jalanko et al. (2010) y Partan et al. (2010) indican
que, de todos los problemas o patologias presentes en la poblacion infantil, los problemas de
espalda son comunes y preocupan en gran medida tanto a padres como instituciones publicas
y privadas, debido principalmente a las consecuencias psicologicas y fisicas que estas lesiones
implican y conllevan. La escoliosis es un tipo de patologia vertebral que puede favorecer el
dolory una disminucion de la calidad de vida. Incluso, puede progresar hasta ser sumamente
dolorosa,causando imitacion en la funcién fisica o movilidad y eventualmente afecta
negativamente la autoimagen mental o funcion psicolégica y la salud, ocasionando en
consecuencia problemas para el desarrollo de la amistad y la capacidad para adaptarse
socialmente (Bonilla & Solano, 2016).

Aulisa et al. (2010), identifican que el tratamiento de la escoliosis ya sea por
uso de chaleco o fusion espinal puede llevar a que el/la paciente se vea afectado/a de
varias maneras. Aunque las cirugias o tratamientos quirtirgicos han reducido

notablemente la revalencia de deformidades graves, el tratamiento de la EIA



interfiere con aspectos de vida de los pacientes loque puede impactar negativamente
su vida diaria. Los pacientes de EIA pueden experimentar aislamiento social,
depresion y menor participacion en actividades de ocio. Por tal razén la prevalencia
de trastornos psicologicos puede llegar a un 19%, lo que se reconoce como un factor
de riesgo importante al malestar emocional y mala calidad de vida. Se debe
proporcionar salud mental adecuada a los pacientes de EIA para promover
aceptacion de la condicion, gravedad de la curvatura, duracion del tratamiento,
cambios en el estilo de vida y anomalias estéticas. Citan asu vez, a la Organizacion

Mundial de la Salud (OMS) donde define la calidad de vida como la

percepcion individual de su posicion en vida en el contexto de la cultura y sistema
de valores enel cual viven y en relacién con sus metas, expectativas, estandares.

Freidel et al. (2002) mencionaron que la escoliosis puede causar problemas
fisicos y psicosociales y afectar la calidad de vida debido a la magnitud de la curva
y/o el tratamiento recibido en pacientes con EIA en la etapa crucial y sensitiva de la
adolescencia. Luego de evaluar 21 féminas con y EIA y comparar con féminas
quienes no padecen de EIA los resultadosdel inventario de calidad de vida (Short-
Form Health Status Survey, SF-36,) concluyeron que, encomparacion con la norma
general de poblacion de la misma edad, los pacientes juveniles con escoliosis
idiopatica no estaban mas felices con sus vidas (P = 0.001). Informaron mas quejas
fisicas (P <0.001), tenian una autoestima mas baja (P = 0.01) y puntajes de depresion
mas altos (P =0.021). Los pacientes adultos informaron mas deterioro psicolégico
(P <0.001) y fisico que en la norma de la poblacion (P <0.001). Estos resultados
fueron en gran medida independientes de la edad y el angulo de Cobb.

Un estudio de corte transversal con una muestra de 68 pacientes donde 58

28
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eran féminas y10 varones realizado en Estambul (Colak et al., 2017) sugiri6 que el
efecto de la EIA sobre la calidad de vida de los nifios se relaciona con la magnitud
del 4ngulo de desviacion Cobb o “Cobb angle”. Estos reportes surgen luego de
administrar el cuestionario realizado por la Sociedad de Investigacion de Escoliosis,
el SRS-23 el cual se aplico a jovenes entre las edades de 10 a 18 afios con EIA.

El cuestionario SRS-23 es una escala que evalua cinco dominios: funcion,
dolor, saludmental, autoimagen y satisfaccion. Este cuestionario apunta a cero (0)
como peor y cinco (5) como mejor para cada aseveracion. En este estudio (Colak
et al., 2017) la escala fue ofrecida a tres grupos de jovenes quienes tuvieron
varios tipos de tratamientos: 17 pacientes tratados con ejercicios (grupo P), 25
pacientes tratados con ejercicios y con chaleco (grupo BCP) y 26 jévenes quienes
fueron operados de fusion espinal (grupo S). La conclusion del estudio indica que
los grupos quienes no fueron operados (grupo P y grupo BCP) tuvieron mayor
puntuacién en funcionamiento, mientras que el grupo de operados (grupo S) tuvo
mayor puntuacion en autoimagen y percepcion de la deformidad. La puntuacion
en cuanto a dolor y salud mental fuela misma en los tres grupos. El estudio
identifica como un error no haber medido estas escalas antes de que los jovenes
fueran sometidos a tratamientos y lo recomienda para futuros estudios.En el
mismo estudio, concluye que la calidad de vida relacionada a la salud y lo
cosmético son pardmetros importantes que hay que tener en consideracion en los
tratamientos para EIA. Se mencionaron que nifios quienes recibieron cirugia al
igual que los que no la recibieron, fueronevaluados. Discutieron que en la
revision de literatura para este estudio encontraron que el uso dechaleco puede

causar estrés y causar una influencia en la calidad de vida, especificamente en la
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edad de la adolescencia. De acuerdo con observaciones clinicas, la terapia de
ejercicios o chalecos, no influenciaron en la calidad de vida o no produce estrés
después de completar el tratamiento. Sin embargo, los efectos de la cirugia de
fusion espinal, en cuanto a los dominios sobre la funcion, autoimagen y dolor
continian a causa de esta cirugia. Esto se concluye ya que luego de la fusion
espinal la mejoria en el angulo de Cobb es mayor que en quienes utilizan el
chaleco, por lo que esto podria explicar las mejores puntuaciones en autoimagen y
satisfaccion. Una vez concluidos los resultados y comparados con otros estudios,
los autores reportan que las puntuaciones en calidad de vida en pacientes con EIA
deterioran con la mayor curvatura en el &ngulo de Cobb. De acuerdo con esta
misma investigacion, la mayoria de las familias reportaroncomo un punto
importante, que el nerviosismo y estrés del/la nifio/a aumentaria luego de la
cirugia (Colak et al., 2017).

Otro estudio realizado en Polonia utilizando una muestra de 45
adolescentes entre lasedades de 10 a 15 afios con escoliosis idiopatica, sin
clasificar por género. Identific6 adolescentes que tenian una desviacion en el
angulo Cobb entre 20-45 grados y su tratamiento era con chaleco con un uso de
las al menos 12 horas al dia. A estos adolescentes se les administré el Brace
Questionnaire (BrQ) y el Bad Sobernheim Stress Questionnaire (BSSQ). El BrQ
es un instrumento utilizado para medir calidad de vida en pacientes de escoliosis
quienes utilizan chaleco como tratamiento. Ese cuestionario se administra a
nifios/as y adolescentes entrelos 9 a 18 afos y consta de 34 reactivos utilizando
el modelo de escala Likert asociados con ochodominios: percepcion general de

salud, funcionamiento fisico, funcionamiento emocional, autoestima y estética,



vitalidad, actividad escolar, dolor corporal y funcionamiento social (Vasiliadis et
al., 2006). Por otro lado, el BBSQ es un cuestionario que estima el estrés en
pacientes de escoliosis quienes usan chaleco y mide estrés casado por el uso del
chaleco y estrés por la deformidad. El mismo, posee ocho aseveraciones en
escala Likert con un méximo de 24 puntos. Los resultados de investigacion
fueron comparados e indicaron que el BSSQ tuvo una mediana de el tratamiento
en deformidad de 15 mientras que tuvo una mediana de 12 en el uso del chaleco.
Es decir, el tratamiento con chaleco no tiene un impacto severo en la calidad de
vidade los adolescentes con escoliosis. Mas bien, la deformidad es la que causa
un nivel moderado deestrés (Kinel et al., 2012).

Por otro lado, el SRS-22 fue utilizado en un estudio descriptivo para evaluar
calidad de vida en adultos con Escoliosis. Los resultados mostraron que en los
dominios que evaltian dolor, autopercepcion y satisfaccion del tratamiento eran mas
altos de acuerdo con la gravedad de la curvatura. Concluyeron que la calidad de vida
es afectada por la escoliosis correlacionalmente con los grados de desviacion de su
espalda (Leal et al., 2016). Ademas, el dolor es la causa mas comun por lo que las
personas acuden al médico lo que representa un problema de salud que impacta la
calidad de vida de quien lo padece. También el dolor influye en la calidad de vida de
los pacientes, no solamente por la enfermedad misma, sino por otros aspectos como
la depresion, ansiedad e insomnio causando incapacidad, deterioro fisico, entre otros
padecimientos (Sola,2016).

Estado de animo
La EIA afecta a la configuracion del cuerpo y es una condicidon que tendrd un

impacto sobre la paciente durante varios afios. La EIA puede afectar adversamente el

31



32

estilo de vida y el comportamiento quien la padece la misma condicién puede
fomentar problemas sociales pues el tipo de tratamiento también afecta la imagen
corporal, incluyendo las interacciones con los demas y a consecuencia, la calidad de
vida, pudiendo ser una experiencia estresante para los y laspacientes. Ademas, la
deformidad puede promover una imagen negativa de si mismo, pudiendo
experimentar una dificultad para la interaccion social debido a las posibles
reacciones adversas de los demas como resultado de la visibilidad de su condicion y
esto afecta a la calidad de vida pues en el caso de estas jovenes puede relacionarse
mas con los mecanismos de adaptacion psicosocial de la deformidad fisica y sus
consecuencias que con la sintomatologia propia de la deformidad (Bonilla & Solano,
2016).

Glowacki et al. (2013), realizaron un estudio prospectivo en Polonia para
determinar la vision subjetiva de la deformidad del tronco, donde la muestra
consistia en 36 nifias entre las edades de 10 a 17 afios, quienes utilizaran chaleco por
al menos 12 horas al dia y cuyas desviaciones eran entre 20 y 40 grados. Se
utilizaron versiones polacas del inventario “Spinal Appearance Questionnaire”
(SAQ-pl) y Spielberg’s Anxiety Inventory for Children (STAIC- trait). E1 SAQ-pl es
un cuestionario, que se divide en dos secciones, donde la primera evalua la
severidad de los niveles en los componentes de deformidad espinal y la segunda en
preguntas dirigidas a insatisfaccion de otros aspectos de apariencia deforme. La
STAIC-trait separa escalasde auto reporte de ansiedad en dos conceptos: estado de
ansiedad y rasgos de ansiedad. Estos cuestionarios fueron repetidos en una segunda

y tercera fase. Las segundas pruebas se

administraron a los 6 meses y la tercera a los 12 meses. Los resultados indicaron que
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en la primera aplicacion de las pruebas el estrés reportado fue uno moderado con
respecto al tratamiento del chaleco, mientras que leve ante la percepcion de la
deformacion. Al administrar las pruebas una segunda y tercera vez, se reportd que el
estrés fue considerablemente mas alto encuanto a la necesidad de utilizar el chaleco,
que ante la percepcion de la deformidad. Estos resultados van de la mano con lo
expuesto por Kenneth et al. en su estudio de 2007 donde concluyeron que las
jovenes segun van entrando en edad van haciéndose consientes del tratamiento, lo
que causa que la calidad de vida cambie.

Payne et al. (1997), citado en Reichel y Shanz (2003), comparé adolescentes
pacientes de escoliosis idiopatica con adolescentes quienes no padecen de esta
condicién. El estudio concluyoque una muestra de 685 estudiantes de 34,706 en el
estado de Minnesota padece de escoliosis. Al comparar los resultados de los
estudiantes con escoliosis y el grupo control en el cuestionario de salud de
adolescentes, se pudo concluir que los adolescentes con escoliosis idiopatica pensaban
en el suicidio mas que los jovenes que no tienen escoliosis. También identificaron que
los jovenes con escoliosis experimentan miedo a que sus cuerpos se desarrollaran
anormalmente. Reichel y Shanz (2003) también mencionan que Singer (1997),
concluyd que adolescentes con escoliosis sufren de niveles mas altos de ansiedad que
lo tipico en la adolescencia.

Por otro lado, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2018) identifico
que entre losfactores que pueden contribuir al estrés durante la adolescencia estan el
deseo de una mayor autonomia, la presion para amoldarse a los compaiieros, la
exploracion de la identidad sexual y un mayor acceso y uso de la tecnologia. La

influencia de los medios y las normas de género pueden exacerbar la disparidad



entre la realidad vivida por el adolescente y sus percepciones o aspiraciones para el
futuro. Otros determinantes importantes de la salud mental de los adolescentes son
la calidad de su vida y sus relaciones con sus pares. La violencia (incluidos los
malos tratos y la intimidacion) y los problemas socioecondémicos son riesgos
reconocidos para lasalud mental. Los nifios y adolescentes son especialmente
vulnerables a la violencia sexual, que tiene claros efectos perjudiciales en la salud
mental.

En una clinica en Berlin, se identifico mediante un estudio con adolescentes
con escoliosis, que estos/as presentaban una actitud hacia la vida menos positiva
comparada con losestandares de la muestra, a su vez que estaban lidiando con
sintomas fisicos, pobre sentido de auto-valia y eran mas susceptibles a la depresion.
En la misma investigacion se identificd quepacientes de escoliosis desarrollaron el
sentido de vergiienza. Esto resulta en sus deseos de esconderle al mundo su
deformidad espinal y utilizan ropa adicional y evitan ciertas actividades como el
nadar. El aumento del miedo porque otros se enteren de su condicion, aumenta los
niveles de estrés, ansiedad, estado de &nimos deprimidos y una influencia negativa
en su autoestima (Freidel, 2002). Ademas, el tratamiento basado conservador, es

decir, de chaleco, interfiere con varios aspectos de la vida de los pacientes, lo que

puede determinar altos niveles de estrés y un impacto negativo en la vida cotidiana.

Como mencionado anteriormente, los pacientes con AIS, especialmente aquellos
sometidos a un tratamiento conservador, pueden experimentar aislamiento social,
depresion y una participacion reducida en actividades placenteras (Aulisa et al.,
2010).

Kuru et al. (2013) llevo a cabo un estudio comparativo con 47
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participantes en Italia, donde se dividieron grupos bajo tratamientos de chalecos y
tratamientos de ejercicios. Ambosgrupos presentaban edades promedio de 13
afios con desviacion del angulo de Cobb de 32 grados. Ademads, estaban bajo
tratamiento por un periodo de 6 meses. A ambos grupos se les ofrecio el
Inventario de Depresion para Nifios (CDI) y un inventario de auto-reporte de 27
preguntas. Los hallazgos indicaron que uno de cada cinco jévenes con escoliosis
idiopatica adolescente cumpli6 con el corte clinico para la depresion segun su
propio informe. Los resultados del estudio mostraron que no hay diferencias
significativas en el estado de depresionentre los adolescentes recibiendo las
terapias con chaleco y los adolescentes recibiendo terapia de ejercicio.

Duramaz et al. (2018) en un estudio en Estambul, evaluaron depresion,
ansiedad, autoestima y calidad de vida en pacientes de EIA quienes serian sometidos
a cirugia de fusion espinal. Se utilizaron inventarios como pre y post cirugia, las
cuales incluian: el Inventario de Calidad de Vida Pediatrica (PedsQL), Inventario de
Depresion Infantil (CDI), Inventario de Autoestima Piers-Harris (PH-SEQ) y el
inventario de ansiedad de Rasgos de Estado para Nifos. Encontraron que el llevar a
cabo la cirugia de fusion espinal, mejoraron los resultados de las postpruebas en
comparacion con las pre-pruebas. Estos resultados concluyeron que se debe tomar en
consideracion que la correccion de la curvatura espinal no solo tiene efectos fisicos
en los/las pacientes, si no que también en la salud mental.

Autoestima

Cuando la deteccion de la escoliosis ocurre durante la nifiez, la deformidad se

integra en la vida como una vivencia mas, en cambio si el diagnostico ocurri6 en la

época adolescente, el impacto de la deformidad corporal supone vivencias negativas
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que se identifican como un “problema”. La deformidad corporal es el sintoma
definitorio de la escoliosis idiopatica y el motivo inicial de consulta médica. Algunas
de estas pacientes refieren el dolor como sintoma asociado a su deformidad, en ellas
el dolor resulta incapacitante y se suma al problema de la deformidad. Otras
pacientes negaron la percepcion del dolor asociado a su curvatura y Uinicamente
hablan de la escoliosis refiriéndose exclusivamente a su deformidad corporal
(Bonilla & Solano, 2016).

Jovenes quienes han utilizado el tratamiento del chaleco mostraron impactos
en el uso del chaleco de tratamiento, donde reflejaron preocupaciones acerca de la
impresion visual del uso de este. Entre algunas implicaciones, una de las quejas
reportadas, es que las jovenes con chalecos no pueden seguir las tendencias de moda
y reportan sentirse restringidas por el chaleco. Esto fue representado en un estudio
donde se les administro la prueba arbol, casa, persona a jovenes quienes fueron
operadas de correccion de espalda y eventualmente usaron el chaleco (Nathan,
1978). Pacientes con el tratamiento del chaleco reportaron sentirse sin forma, anchas
yfeas (Braunewell et al., 1987).

D’Agata et al. (2012) llevaron a cabo un estudio donde 36
adolescentes de Italiay Espafia quienes tenian una desviacion media del
angulo de Cobb de 29 grados fueron evaluados. Estos se dividian de la
siguiente forma: 14 utilizaban el chaleco y recibian fisioterapiamientras
que los restantes 22 recibian solo fisioterapia. A ambos grupos se les
administro la prueba de autoestima de Rosenberg, el cuestionario SRS-22 y
el cuestionario de satisfaccion corporal (HRQL), al comienzo del

tratamiento y eventualmente al cabo de seis meses. Los resultados



arrojaron que la experiencia positiva de su cuerpo (evaluada en HRQOL) se
asocid conmayores niveles de autoestima. A su vez, la satisfaccion corporal
podria ser considerada como unconstructo general mas que autoimagen, el
cual es evaluado en el SRS-22. Se concluyd que personas con autoestima
mayor son capaces de generalizar los resultados del tratamiento con
chaleco hacia todo su cuerpo, mientras que los pacientes con baja
autoestima, mayormente tratados con fisioterapia, se enfocaron mas en la
autoimagen relacionada a su espina dorsal y no podian apreciar los

beneficios de su cuerpo completo.
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CAPITULO III

METODOLOGIA

En este capitulo se describe el disefio, participantes, procedimiento, consideraciones
¢ticas y analisis de datos. La presente investigacion utilizé un enfoque metodologico cualitativo.
Esta metodologia se sustenta en evidencias que se orientan mas hacia la descripcion profunda
del fenomeno (Sanchez Flores, 2019). También, permite que el investigador se aproxime a la
realidad social del participante, ya que se centra en conocer y comprender el significado y la
naturaleza de las experiencias del individuo. Por lo tanto, se centrd en describir, interpretar las
concepciones y fenomenos desde la voz de los propios actores (Strauss & Corbin, 2002). En el
contexto de la salud, la metodologia cualitativa abrié un espacio multidisciplinario que convoca
a los profesionales de las mas diversas disciplinas (médicos, enfermeras, psicologos, socidlogos,
antropdlogos, trabajadores sociales, entre otros) lo que lejos de ser un inconveniente, aporta una
gran riqueza en la produccion (Amezcua & Galvez, 2002).

Diseiio

El disefio de esta investigacion fue fenomenoldgico. De acuerdo con Guerrero-Castafieda
et al. (2017) toda experiencia vivida puede tener abordaje fenomenolédgico. La fenomenologia es
descrita como una ciencia rigurosa de hechos, de esencias; sugiere, ir a las cosas mismas para
reducir, extraer del fendmeno de ahi lo que es general a los casos, lo que hace que la cosa sea, ir
a la cosa misma (Husserl, 1962). El disefio fenomenoldgico aplicado a la salud surge por la
necesidad de conocer la experiencia vivida, en particular el proceso de salud en la poblacién
femenina (Blanco-Sanchez, 2010). En esta investigacion se utilizé con el proposito de explorar
la experiencia de las féminas quienes fueron diagnosticadas con escoliosis idiopatica desde la

adolescencia y quienes tuvieron tratamiento de fusion espinal.
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Participantes
Las participantes de esta investigacion fueron tres mujeres mayores de 21 afios, quienes
son pacientes de escoliosis idiopatica desde la adolescencia y recibieron tratamiento de fusion
espinal. Para seleccionar las participantes, se utiliz6 muestreo homogéneo ya que debian poseer
rasgos similares estipulados en los criterios de inclusion. El propoésito del muestreo homogéneo
es enfocarse en el tema bajo estudio para hacer hincapié en situaciones de un grupo social
(Hernandez Sampieri et al., 2014). El objetivo fue describir y profundizar el significado de la
experiencia de estas mujeres. A continuacion, se presentan los criterios que se utilizaron para
participar para participar:
Criterios de inclusion
Como parte de los criterios para participar en este estudio, se requirié que las
participantes contaran con lo siguiente: a) féminas quienes hayan sido diagnosticadas con
escoliosis idiopatica desde la adolescencia y operada por fusion espinal, b) mayor de 21 afios, c)
residir en Puerto Rico, d) conocimiento y acceso al uso de equipo electronico e Internet, e)
consentir para participar.
Criterios de Exclusion
Como criterios de exclusion se tomaron en consideracion los siguientes: a) haber recibido
tratamiento de fusion espinal fuera de Puerto Rico, b) no tener relacion personal, profesional o
clinica con la investigadora.
Procedimiento para reclutar participantes
Para esta investigacion se tomo en consideracion la actual pandemia debido a la enfermedad
del Coronavirus (Covid-19) y la ley Num. 48 del 29 de abril del 2020 donde permanece el
periodo de emergencia y el ultimo comunicado del 27 de diciembre del 2021, establecido por el

Departamento de Salud de Puerto Rico. Ademads, se autoriz6 el uso de telemedicina mientras
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durara el periodo de emergencia para mantener la distancia fisica entre los puertorriquefios
como medida principal de salud. Es decir, esta investigacion se llevo a cabo de forma virtual,
utilizando las herramientas disponibles y seguras para la recopilacion de datos y documentacion

con las participantes.

Carta
del protocolo

Andlisis de
|« [ -.~.

Figura 1. Procedimiento para reclutar participantes

La Figura 1 muestra el proceso estructural del proyecto de investigacion que se utilizo.
El modelo parte de la preparacion de un proyecto de investigacion en cumplimiento con las
regulaciones de Junta de Revision Institucional de la Universidad Interamericana de Puerto Rico
(UIPR-JRI). Se procedid a completar y someter la solicitud del “Institutional Review Board” de
la UIPR- IRB. Una vez se contd con la carta de aprobacion del UIPR-IRB en febrero del 2022,
se publicé un anuncio con la promocion del estudio (Anejo A) en la pagina Fundacion de
Escoliosis de Puerto Rico (https://www.facebook.com/escoliosispr). Se le solicitd permiso a la

creadora de la pagina de Facebook, la Sra. Gianeris Rivera (Anejo B) quien respondio
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autorizando la publicacion del anuncio luego de que la Junta de Revision de la Universidad
apruebe este proyecto (Anejo C). Luego de esta aprobacion, se procedi6 a reclutar participantes.

En relacion con el protocolo de reclutamiento y el proceso de consentir, la investigadora
principal fue la responsable de este proceso. Una vez publicado el anuncio, la persona interesada
en participar se comunicé directamente con la investigadora al correo electronico ofrecido en
dicho anuncio y dejo saber su interés en la participacion. Una vez se recibid este mensaje, se le
devolvié mensaje encriptado con la Hoja de Consentimiento Informado (Anejo E) y el
Cuestionario Demografico (Anejo F). El Consentimiento Informado incluy6 informacion sobre
la investigacion y la investigadora principal le hizo llegar a la participante dichos documentos
mediante un correo electronico encriptado. El propdsito de la encriptacion del correo electronico
fue proteger la privacidad del mensaje. Es decir, se convirtié en texto cifrado codificado y
solamente el destinario que posee la clave privada puede descifrar el mensaje.

El correo electronico provisto por la participante, solamente se utilizé para enviar la Hoja
de Consentimiento Informado, el Cuestionario Demografico, programar la fecha de la entrevista
y hacer llegar el enlace a la entrevista virtual. En esta investigacion, no se utilizé su nombre, su
correo electronico o cualquier otra informacion que pudiera utilizarse para identificar a las
participantes. La investigadora principal es responsable de conservar toda la informacion
recopilada de la entrevista y todos los documentos de las participantes. Por tanto, se explico
otras medidas adicionales para proteger la confidencialidad de las participantes.

Para poder formar parte de esta investigacion, cada participante complet6 la Hoja de
Consentimiento Informado (Anejo E) y el Cuestionario Demografico (Anejo F), donde
establecid su interés voluntario para participar y lo entrego a la investigadora principal antes de

la entrevista. Este proceso lo pudieron completar escogiendo la opcion de Acepto o No Acepto
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participar en la Hoja de Consentimiento Informado. Ademas, la investigadora principal les
brind6 a las participantes informacion escrita y verbal sobre el propdsito de la investigacion
antes de comenzar la entrevista (Anejo D). La informacion recopilada se mantuvo de forma
confidencial, la participacion fue privada ya que se le requiri6 a la participante que escogiera un
lugar seguro. Con el proposito de mantener la privacidad, un nimero le fue asignado en el lugar
de los nombres de las participantes.

Continuando con el proceso de las entrevistas de esta investigacion, las participantes
interesadas llevaron a cabo una entrevista a través de la plataforma “Doxy.me”. Doxy.me cumple
con los requisitos establecidos por la ley Health Insurance Portability and Accountability
Act “HIPAA” por sus siglas en inglés, de ahora en adelante Ley HIPAA. Esta plataforma
permitié una conexion segura entre las participantes y la investigadora, salvaguardando la
confidencialidad de las participantes. La plataforma, no requiri6 que las participantes
bajaran programas o entraran a plataformas virtuales y funciona en cualquier artefacto
electronico inteligente que tenga pantalla una vez conectado al servicio de Internet.

Una vez las participantes consintieron a participar, se coordiné cita con cada participante,
de acuerdo con su disponibilidad y solamente debieron acceder al enlace provisto en el correo
electronico. Al establecer la cita, se le recordo a la participante que el proceso era uno
estrictamente confidencial y voluntario, donde la investigadora llevé a cabo la entrevista
utilizando los criterios de privacidad y confidencialidad desde el enfoque virtual. Se les recordd
que la participacion era voluntaria y podria retirarse de la misma en cualquier momento. Las que
decidiera retirarse, su informacion no seria utilizada. La entrevista se estimo que tuviese una
duracién aproximada de 60 minutos y seria grabada por audio solamente. La participacién no
conllevo compensacion de ninguna clase. Esta informacion se le brindo a la participante antes de

comenzar.
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Dentro de los posibles beneficios en esta investigacion, se consider6 la identificacion de
precedentes asociados con las necesidades emocionales para pacientes de escoliosis en Puerto
Rico. Esto permiti6 fomentar la investigacion en este ambito, buscando promover la creacion de
intervenciones de salud mental viables para esta poblacion. A su vez, crear conciencia sobre esta
condicién en el campo de la salud mental. Las participantes se podrian beneficiar de esta
investigacion mediante el proceso de entrevista reflexionando sobre su experiencia con escoliosis
idiopatica y como influy6 en su vida. Otro beneficio identificado fue que las participantes
podrian obtener satisfaccion personal al contribuir en el tema bajo estudio, encaminado a
fomentar la concientizacion sobre salud mental y calidad de vida ante la escoliosis idiopatica y el
tratamiento de fusion espinal.

La participacion en esta investigacion se considerd como riesgo minimo. El proceso de
investigacion para las participantes no conllevaba riesgos sociales, economicos, legales ni
fisicos. Solamente si la participante se tornase emocional al responder las preguntas mientras
reflexiona sobre su experiencia pudo haber un riesgo minimo emocional. Aunque no se
identific6 ninglin evento de malestar emocional, en el caso de que alguna participante lo
identificara o reportara, se pretendia suspender la entrevista. De haber sido necesario, se podia
realizar una intervencion inicial para estabilizar a la participante. La investigadora principal
posee licencia para la practica profesional de la psicologia en Puerto Rico, por tanto, esta
cualificada para realizar la intervencion en crisis de ser necesario. Ademas, si la participante
hubiese requerido de intervenciones psicoldgicas adicionales, se contaba con la colaboracion de
dos colegas, para ejercer la practica profesional de la psicologia en Puerto Rico, para referidos.
Las psicologas licenciadas aceptaron colaborar con esta investigacion ofreciendo hasta un
maximo de tres sesiones de intervenciones psicoldgicas libres de costo para las participantes que
lo requirieran (Anejo G y Anejo H). En caso de haber sido necesario, se contaba con contactos de
otros lugares donde brindaban servicios de salud mental como: la Linea de Emergencia de Salud

Mental APS, la Linea PAS de ASSMCA vy distintas oficinas centrales de APS Healthcare de
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Puerto Rico. Esta informacion también se encuentra en el Consentimiento Informado.

Retomando los pasos para la entrevista virtual, la plataforma Doxy.me fue utilizada, ya
que solo requiere enviar un enlace inico de esta aplicacion via correo electronico el mismo dia
de a entrevista y la participante debia acceder a la hora acordada. Se mantuvo la cdmara
desactivada y solamente se grabd por audio por “voice memo” utilizando el dispositivo
electronico (tableta) de la investigadora principal, quien es la inica persona que tuvo acceso al
mismo y cuenta con clave de acceso.

Ante la situacion actual en Puerto Rico, se tomd en consideracion posibles interrupciones ya
sea ante los servicios de energia eléctrica, conexion de internet y/o cualquier otra interrupcion
que impidiera continuar con la entrevista. Para estos eventos se desarrollé una Hoja de
Reprogramacion de Entrevista - Manejo de Eventos (Anejo J). Primero se le preguntaria a la
participante si desea reprogramar la entrevista, si su respuesta era afirmativa se procedia a
completar dicha hoja con el cddigo numérico y firma de la investigadora principal. Luego, se le
explicaria nuevamente las instrucciones a la participante y se completaria el proceso de
entrevista. Este no fue el caso, ya que no surgi6 ninglin inconveniente durante las entrevistas.
Consideraciones éticas

Todo el proceso de reclutamiento de esta investigacion corresponde exclusivamente a la
investigadora principal, Sofia Rodriguez Colon, quién es la tinica que tuvo acceso a todos los
documentos recopilados y los guardé en un archivo bajo llave ubicado en su oficina. Toda la
informacion electronica se almacend en archivos creados para la investigacion y se mantuvo en
la computadora oficial de la investigadora que tiene cddigo de acceso. Todos los datos,

incluyendo electrénicos o de otro tipo recopilados en esta investigacion se conservaron y
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utilizaran en futuros estudios y/o articulos profesionales, manteniéndose andnimos y
confidenciales. Los datos se borraran y la memoria externa se formateara para borrar todo
después de tres anos. Ademads, para la proteccion de la confidencialidad y la privacidad no se
solicitara firma, tuvieron la opcion de oprimir el boton de Acepto o No Acepto participar. Como
se estipuld anteriormente, el correo electronico o cualquier otro dato que le pueda identificar a
las participantes no se utilizara para el analisis de datos.

En caso de riesgo de pérdida de datos debido a inseguridad del uso de herramientas en
linea, es decir, perdida de datos provocado por error humano, fallos mecanicos, eléctricos, virus
u otro acontecimiento que llevase a desaparicion de datos, se descartaria esta informacion y se
procederia a reclutar nuevo participante. Esto no fue necesario dado a que no ocurrié ninglin
tipo de pérdida.

Continuando con la herramienta virtual Doxy.me, esta es una plataforma utilizada
por profesionales de la salud, ya que cumple con los estandares requeridos por la ley
HIPAA. Doxy.me, utiliza una encriptacion de volumen completo y una encriptacion AES de
256 bits utilizada en todos los datos almacenados en reposo con copias de seguridad sélidas
y de respaldo. Todo el acceso a la interfaz de Doxy.me (por ejemplo, el tablero de mandos,
la sala de espera y cualquier pagina web publica) estd asegurado a través de TLS (HTTPS),
lo que garantiza que la informacion esté cifrada (Doxy.me secure, 2021).

Para cumplir con la confidencialidad, se llevaron a cabo varios pasos. A continuacion, se
explica nuevamente un resumen de los pasos. La grabacion se almacené de manera confidencial
en un disco externo establecido inicamente para el proceso de entrevista. Este disco serd borrado
luego de tres afios de la recopilacion de datos (2025). Se le solicit6 a cada participante que
deberia estar en un lugar seguro sin la presencia de terceros para evitar exposicion de
informacion confidencial y se recomendd el uso de audifonos. De igual forma, la entrevistadora
estuvo en un salon privado sin la presencia de terceros durante la entrevista. Cada participante fue

identificada por un nimero y no por su nombre para proteger su identidad. Se realizé un proceso
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de entrevista utilizando preguntas guias (Anejo I). Esta entrevista estuvo basada en preguntas
guias, sin embargo, no fue requisito utilizar todas las preguntas ante el proceso de entrevista.
Una vez culminado el proceso de recopilacion de datos, se transcribi6 cada entrevista. Estas
transcripciones fueron realizadas por la propia investigadora y revisada por la directora del
comité. Se llevo a cabo el andlisis de la informacioén y la comparacion de datos para identificar

los hallazgos.

Analisis de los datos

Analizar los datos cualitativos implicé ser cuidadoso en funciéon de la informacion que se dispuso;
esta forma de andlisis le permitid a la investigadora elaborar narrativos y sus interpretaciones (Schettini &
Corpazo, 2015). Segun Freire (1990) este proceso conllevo leer y escribir cada realidad para releerla y
darle estructura. Es una manera de entender e interpretar las voces de las participantes y sus realidades.
Existen multiples formas de analizar datos cualitativos. El andlisis de informacién cualitativa se reconoce
como eclético. No obstante, en esta investigacion se utilizé el modelo de siete pasos de Colaizzi (Morrow,
Rodriguez & King, 2015). Este modelo promueve un analisis riguroso para mantenerse cerca de los datos.
El resultado final es una descripcion concisa pero completa del fenémeno en estudio, validado por los
participantes que lo crearon. El método depende de relatos de las experiencias en primera persona ya sea

por entrevistas o narrativas, entre otras.

Los pasos segtn el método son:
e Releer cada transcripcion para obtener una idea general sobre todo el contenido.

e Para cada transcripcion, declaraciones significativas que pertenecen al fendmeno bajo

estudio.
e Los significados se formularon de acuerdo con las declaraciones significativas.
e Los significados formulados se clasificaron en categorias, grupos de temas y/o sub-temas
e Los hallazgos del estudio se integraron en una descripcion de los fenémenos en estudio.

e Se describi6 la estructura fundamental del fendmeno.
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e Se buscé la validacion de los hallazgos de las participantes de la investigacion (Morrow,
Rodriguez & King 2015).

Para facilitar el andlisis de datos cualitativos se crearon varias areas tematicas que emergen
de las preguntas guias a utilizarse en la entrevista. Cada area incluy6 su objetivo. Estuvieron
disefiadas de manera abierta, dandole la oportunidad a las participantes a expresarse sin limitar
sus respuestas. Las categorias fueron emergentes en funcion de la informacion provista por las
participantes en la entrevista.

e Conocimiento de su condicion

e (alidad de vida

e Estado de animo

e Impacto experimentado a raiz de su diagnostico

e Sintomas relacionados a su diagndstico

e Experiencia acerca de su condicion

Se analiz6 el discurso de cada una de las participantes mediante (a) la estructuracion de
datos. (b) Se procedi6 a transcribir cada entrevista, (c) se analizé contenido mediante
codificacion de primer y segundo nivel. El primer nivel consistio en crear temas que resulten de
las entrevistas, las cuales se establecieron de acuerdo con la repeticion de estos. El segundo
nivel consistio en comparar estos temas y agruparlos desarrollando patrones y codificandolos
para comparar y contrastarlos entre las participantes y asi interpretando datos, creando y
explicando hipotesis (Hernandez Sampieri et al., 2014).

Para analizar el contenido se realizé etiquetas con la informacién mencionada con los
temas mayormente mencionados y luego se categorizé la informacion para realizar un analisis

de frecuencia.
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CAPITULO IV

RESULTADOS

Esta investigacion fenomenoldgica estuvo dirigida a obtener comprension profunda de los
significados de las experiencias del fendmeno bajo estudio. No busco establecer teorias, mas bien se enfocod
en obtener una vision de la realidad de la persona participante y conocer la experiencia y el significado que
le otorgd (Abu, 2012). A continuacidn, se presenta el proceso de entrevista de cada participante y el

contenido de sus relatos, asi como los significados que ellas ofrecen ante la experiencia de la EIA.
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Perfil de participantes

La escoliosis idiopatica en la adolescencia o EIA es una condicién mayormente experimentada en
mujeres que en hombres a razén de 3:1. Esta investigacion con enfoque cualitativo fenomenoldgico se
enfatizd en mujeres quienes tuvieron el diagnostico de EIA y quienes fueron tratadas con la cirugia de
correccion de su espalda llamada fusion espinal. Mediante el proceso de recopilacion de datos, los cuales se
obtuvieron por entrevistas semi estructuradas con duracion entre 20 minutos a 1 hora, de la busqueda de la
muestra y de acuerdo con las respuestas de las participantes interesadas en participar de la investigacion, se
entrevistaron 3 mujeres entre las edades de 23 y 34 afios. Para propositos de discusion en este capitulo, a
cada una de las participantes se les otorgd un nombre ficticio para identificar cada uno de los relatos.

e Ana: 23 afios de edad, soltera, cirugia de fusion espinal a los 12 afios.
e Luisa: 34 afios de edad, casada, cirugia de fusion espinal a los 21 afios
e Julia: 26 afios de edad, soltera, cirugia de fusion espinal a los 23 afos.

La cantidad de participantes se justifica ante el hecho de que en la investigacion cualitativa no hay
reglas para decidir el tamafio de la muestra y que lo decisivo no es el tamafio de la muestra, sino la riqueza
de los datos provistos por los participantes (Martinez, 2012).

A continuacion, se presenta los hallazgos de las entrevistas a las participantes quienes cumplieron
con los criterios de inclusion para este estudio. Cada una de las participantes son mujeres quienes pasaron
por la cirugia de fusion espinal luego del diagnostico de escoliosis idiopatica en la adolescencia. Para esto,
luego de entrevistar a cada una de las participantes quienes respondieron al anuncio, se llevo un andlisis para

la obtencion de datos mediante el modelo de 7 pasos de estrategia fenomenologica de Colaizzi.



Paso 1

1.Cada transcripcion debe

ser leida para obtener una

idea general sobre todo el
contenido.

2. Para cada transcripcion,
declaraciones significativas
que pertenecen al
fendmeno bajo debe
extraerse el estudio.
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3. Los significados deben
formularse a partir de estas
declaraciones
significativas.

4. Los significados
formulados deben
clasificarse en categorias,
grupos de temas y sub-
temas

5. Los hallazgos del
estudio deben integrarse en
una descripcion exhaustiva
de los fenémeno en estudio.

6. Debe describirse la
estructura fundamental del
fendmeno.

7. Finalmente, se debe
buscar la validacion de los

hallazgos de las
participantes de la
investigacion.

Figura 2. Método Colaizzi

De acuerdo con el primer paso desarrollado por el modelo, se busca adquirir conocimiento y

comprension del relato de cada una de las participantes. Para esto se realizd transcripcion ‘ad verbatim’ de

cada una de las entrevistas realizadas con las tres voluntarias quienes participaron en esta investigacion.

Luego de transcribirlas, se realizo lectura de ellas para familiarizar a fondo con los relatos y generar ideas.

Paso 2

Ante la necesidad de generar informacion relacionada al estado de animo y calidad de vida de las

mujeres que fueron tratadas con fusion espinal, los significados de las experiencias se separaron por
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categorias. Este proceso fue llevado a cabo mediante codificacion por colores, ofreciendo un tema y

significado a cada color. Esto con el propdsito de separar las ideas, significados y experiencias de cada

participante para extraer informacion relacionada al estudio.

Paso 3

Cada una de las transcripciones fue cuidadosamente leida y se seccion6 contenido segregandolas

por temas. En este paso, se ausculto temas repetidos entre ellas, los cuales fueron previamente identificados

por la investigadora y temas nuevos que surgieron de las entrevistas.

Estos temas fueron:

Paso 4

Alteracion en su calidad de vida- estuvo condicionada al dolor experimentado previo y post fusion
espinal

Ajuste al estilo de vida por limitacioén de funcionalidad y a cuidar de su espalda por evitar lastimarse
Ajuste para sobrellevar el peso del objeto extrafio en su cuerpo (barras o varillas)

Incomodidad ante el uso chaleco o ‘brace’, el cual también tuvo repercusiones emocionales como
pobre autoestima ante su uso.

Preocupacion por su imagen ante la deformidad causada por la escoliosis.

Pobre autoestima previo a la cirugia por cambio fisico al tener algun tipo deformacion fisica y

autopercepcion ante el no agradarle como se ve fisicamente.

Miedo por la posibilidad de lastimarse y miedo al proceso de la cirugia.

Tristeza, ante la presencia de dolor previo a la cirugia y luego de la cirugia

Desconocimiento ante la condicidn, el proceso de prevencion y ante el tratamiento por cirugia,

Falta de expresion de emociones durante su padecimiento y tratamiento.

Para identificar experiencias comunes de las participantes quienes cumplieron con los criterios de

inclusion, se llevo a cabo evaluacion de contenido y relatos. Para llevar a cabo este paso, se agrupan las

preguntas guias relacionadas a las preguntas de investigacion y se clasifico las respuestas por participante,
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agrupando los significados de sus experiencias con el fin de identificar los significados que cada una de ellas

le da a su experiencia. A continuacidn, se presenta una tabla con el desarrollo de estos significados.

Pregunta de investigacion #1: ;Cual es el significado de la experiencia de las mujeres

diagnosticadas con Escoliosis Idiopatica desde la adolescencia (EIA) que recibieron

tratamiento de fusion espinal?

Pregunta de investigacion #1: ;Cudl es el significado de la experiencia de las mujeres
diagnosticadas con Escoliosis Idiopatica desde la adolescencia (EIA) que recibieron
tratamiento de fusion espinal?

Tabla 1

Experiencias de mujeres con diagnéstico de EIA en adolescencia

Preguntas Ana Luisa Julia Significado
guialy2
1. ;(Cual [Parte de tu “Ya con el Preocupacion por
fue tu experiencia tenia pasar de los su imagen ante la
experiencia que ver con tu afios se fue deformidad
con el imagen? “Mas pronunciando causada por la
diagnostico  que nada eso fue hasta llegar al escoliosis.
de lo que me afect6 punto que yo
escoliosis porque hay creo que me
idiopatica?  personas que si deformé.”

experimentan

dolor con la
escoliosis, pero
verdaderamente a
mi nunca me
causo6 dolor”
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2. Qué “en ese “Wow! Es sinénimo de Dolor constante
significa tiempo, dolor constante y citas relacionado a la
para ti vivir dolor” innumerables a los desviacion causada
con el médicos. por la escoliosis.
diagndstico “habia dias Después de la
de que uno cirugia, jnunca
escoliosis necesitaba dejaste de tener
idiopatica? ayuda para dolor? “Nunca,
levantarme yo diria que q
de la cama” se intensifico.
Hasta con el
frio me
molesta. No se
si es por los
tornillos, no se
si es por las
varillas o
porque, pero el
dolor es
horrible”
“desconoci-
miento Poca informacion
porque si relacionada a la
yo llego a condicion de
saber lo escoliosis no
que permitié un
CONoZzco tratamiento a
ahora yo tiempo o
hubiese prevencion de
pedido que progreso de la
me dieran desviacion.
la orden
para una
placa. Pero
pues, uno
no es
médico,
uno no es
experto”.

Nota: esta tabla refleja las experiencias expresadas por las mujeres que fueron diagnosticadas con
EIA durante la adolescencia y recibieron tratamiento por fusion espinal.

Pregunta de investigacion #2: ;Qué indicadores emocionales, si alguno, existen en mujeres con

diagnostico de EIA quienes hayan recibido tratamiento de fusion espinal?

Tabla 2



Indicadores emocionales en mujeres con diagndstico de EIA
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Preguntas Guias3  Ana Luisa Julia Significado
y4
(Qué emociones - “Es bien Estrés ante el

experimentaste
durante el proceso
del tratamiento?

(Cual fue tu estado
de animo desde el
diagndstico?

estresante. Mis
dolores aumentan
por tension asi que
ya tienes una idea
de como
fisicamente yo
estaba”

“tu tienes que tener
un cuidado de no
caerte y no hacer
fuerza de mas. Lo
que te indican es
que eso puede
pasar.”

“yo le tenia miedo.
Yo le cogi miedo y
le decia a mi mama
que yo no queria ir
al ortopeda mas.
Yo no queria ir a un
cirujano, yo no
queria ir a ninguna
parte. Ella me
insistia, me llevaba,
sin embargo, los
médicos retrasaban
la operacion por mi
miedo”

dolor y
preocupacion
por
procedimiento.

Sentimientos
relacionados al
miedo ante la
prevencion de
lastimarse y
miedo al
proceso de la
cirugia.

- en ese momento
nunca fui al
psicologo y nunca
nadie me dijo que
tenga X,X,X cosa,
pero de lo que pude
haber sentido, si,
tristeza extrema si,

porque me veia quiza

con problemas de
autoestima y no me

gustaba lo que estaba
viendo. Era dificil en

ese momento porque
pues quizas estamos
en la edad de
experimentar
distintos cambios en
uno y que quisiera

verme bien. Entonces

en ese momento no
me veia igual que las

“me da sentimiento
y emocion porque
no es facil. No es
facil, 24 horas 7
dias eh a la semana
con un dolor pues
es... es fuerte.”

“Pues uno va al
médico, si uno
tiene un dolorcito
va al medico, pero
entonces si el
animo no esta
correcto pues uno
va, pero ni te
ensefian ni uno
entiende que debe
ser algo bueno en
el proceso. Asi que
uno lo aguanta a
pulmoén”

“Era tristeza grande
porque estaba en
una edad donde se
supone que sea una
persona productiva,
que trabaje, que
estudie y que haga
muchas cosas.
Entonces habia que
operarme. Eso fue
un choque bien
grande. Se supone
que hagas muchas
cosas a esa edad y
vas a estar operada.
No vas a poder ser
funcional como
todos los demas.

Tristeza ante el
proceso de
dolor, cirugiay
ajuste ante
limitaciones
fisicas.
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demas chicas. Estaba
experimentando una
situacion diferente a
las demas chicas.
Entonces creo mas
que nada que esa fue
la parte que me
afectd un poco.

- hoy puedo
reconocer que
psicolégicamente me
afecto en ese
momento.

“Yo quisiera que
nadie pase por lo
que yo pas¢”.

“es bien frustrante
uno querer correr,
brincar y hacer
muchas cosas. Y
caer en tiempo y
aceptarlo. Ese
proceso de
aceptacion. Yo
puedo ver esto
hasta como un
proceso de duelo.
Donde tu ta pasas
por estas ‘stages’
de ‘grief’ y
aceptacion. Todo
ese proceso uno lo
vive y uno tiene
que aceptar que
hay cosas que uno
no puede hacer y
uno tiene que
aceptarlas. Y
decidir hacer un ‘re
shuffle’ de la vida
de uno.

“Creo que lo més que
para mi fue dificil
mas que un dolor
fisico porque la
verdad que eso nunca
lo experimenté, creo
que fue la apariencia.
En uno misma ver
que como que mi
cuerpo se fue virando
y era algo notable. La
gente se podia dar
cuenta porque mi
condicién avanzé
bastante rapido
entonces, literalmente
tenia un lado de mi
torso por asi decirlo
hundido y entonces
era algo que no

toda la vida sufri
bullying por estar
virada. Este, ya yo
me lo crefa. “Yo
soy el jorobado de
Notre Damme”.
Como que siempre
me veia como esta
nena que no podia
hacer nada por su
vida”.

“no puedo hacer
muchas cosas, pero
si, después de la
operacién como
que mi autoestima
estd mejor porque
ya no estoy tan

Pobre
autoestima
previo a la
cirugia por
cambio fisico
al tener algiin
tipo
deformacion
fisicay
autopercepcion
de no agradarle
Como se ve
fisicamente.
Pobre
autoestima
ante el aspecto
social.
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solamente yo veia, si
no que era algo que
la gente también
podia notar. Asi que
por ese lado fue un
poquito chocante.
Quiz4 en ese
momento no tenia la
experiencia o la
madurez que quiza
tengo ahora para
afrontar una situacion
asi y asi que esa fue
mi experiencia, un
poquito dificil de
aceptar, pero no por
el dolor que podia
sentir, porque como
te digo, nunca
presenté ningun tipo
de dolor. Sino mas
bien fue esta parte de
un complejo mas
fisico, lo que la gente
podia ver o quiza lo
que yo podia ver en
mi. Que esa fue mi
experiencia. Un
poquito traumante si
lo podemos llamar
asi.

virada y es como
‘wow’ tl no eres ya
la nena virada que
todo el mundo
veia”

“Creo que un
psicologo, mas que
nada, ahora que yo he
ido de grande, es para
eso. Para ayudarte a
entender tus
emociones y como
manejarlas. Una
chica de 12 afios que
esta en pleno
desarrollo, no sabe
cOmo manejar sus
emociones al 100% o
como reaccionar a las
emociones de los
demas o lo que te
dicen los demas. No
se, creo que un
psicologo es para

eso. Asi que creo

“una nina de 15-16
anos no
necesariamente
entiende eso. Yo lo
entiendo a mi edad,
pero una nifia que
estd en proceso de
que quiere brincar,
saltar, moverse, ir
a las montanas
rusas y tirarse por
ahi pa’ abajo, O
sea, eso le afecta
demasiado a una
joven que esta en
ese proceso de
tantas y tantas
emociones.”

Necesidad de
recursos y
psicoeducacion
ante el proceso
de tratamiento
desde y
durante la
adolescencia
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que. la chica que esté
pasando por el
proceso creceria con
una mejor
autoestima.
Aprenderia a manejar
su situacion desde un
punto de vista mas
objetivo y quiza ese
tipo de comentario y
ese tipo de
situaciones no le
molestaria tanto.

Nota: Indicadores emocionales en mujeres con diagnostico de EIA operadas durante adolescencia por fusion

espinal.

Pregunta #4: ;Qué aspectos asociados a la calidad de vida son reportados por las mujeres con EIA con
tratamiento de la fusion espinal?

Tabla 4

Calidad de vida y aspectos reportados por mujeres con diagnostico de EIA

Pregunta Guia S

(Como consideras
que es tu calidad de
vida con el
diagnostico?

Ana

“Ya estoy muy
acostumbrada. Si
hubo un tiempo
que me daban
muchos dolores.
Porque antes tenia
el problema de que
estaba bajo peso y
tuvieron que usar
unos tornillos
especiales y mas
pequefios conmigo
porque el Dr. decia
que los que uno
utiliza
normalmente no
los iba a aguantar
por mi peso. Asi
que usaron unos
mas delicados,
pero de igual
manera me
pesaban. Pues por
mucho tiempo si
experimenté
bastante dolor”

Luisa

“yo siempre sufri
dolor de espalda.”

“Vamos a ponerlo
asi. Yo no podia
estar mas de 10
minutos
caminando porque
me tenia que
sentar. Este...
eh... fisicamente
eh... pues, uno que
vive- uno viviendo
con dolor todos los
dias pues es algo
bien desesperante”

“pero también ese
dolor, es un dolor
todo el tiempo.
Eso

descompensa.”

Julia

“Todavia al dia de
hoy siento que es
dificil. A los 23
fue que me
operaron y después
de eso pensé que
iba a estar bien.
Pensaba que los
dolores iban a
desaparecer.”

“ya de pastillas
estoy cansada. Yo
lo que quiero es
algo que me quite
el dolor.”

Significado

Calidad de vida
condicionada al
dolor
experimentado
previo y post
fusion espinal
ante que el dolor
no ceso luego de
la cirugia.



“me da espasmos,
pero es mas
tension muscular
en toda la parte de
arriba de la
espalda que es lo
mas que ocasiona”

“La tengo que “Yo no puedo

cuidar porque cargar mas de 10-
obviamente si 15 libras. Mi hijo
hago algo muy pesa 24.”

brusco me podria
lastimar y me
podria causar
dolor. Pero
tampoco es que
tengo que tener un
estilo de vida
diferente. A los
demas. La verdad
es que no es que
me cuide tanto
tampoco.”

“Diria que estoy
un poco mejor.
Pero en términos
de funcionalidad,
es limitada por
esta parte de que
no puedo guiar y
eso. Pues por eso
mi calidad de vida
esta afectada.”

“Pues al no poder
hacer las tareas del
hogar yo sola pues
en parte. Al saber
que toda mi vida
tengo que
depender de
alguien. Siento que
esto me afecta.”
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Ajustar estilo de
vida por
limitacion de
funcionalidad y a
cuidar de su
espalda por evitar
lastimarse.

Nota: en esta tabla se establece una relacion entre la calidad de vida debido al diagnostico de EIA y el

proceso de adaptacion al dolor, asi como, las limitaciones que esta condicion representa.

Paso 5

En este paso se contesto la pregunta de investigacion numero 3, la cual buscé comprender si existe

incidencia de indicadores emocionales concurrentes en mujeres con EIA y con fusién espinal. En este punto

también se evalud si existen nuevas categorias emergentes de las entrevistas.

Pregunta #3: ;Existe alguna incidencia de indicadores emocionales concurrentes en las mujeres con EIA y

con fusion espinal?

Tabla 5

Nuevos Temas

Temas nuevos identificados mediante las entrevistas
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Temas nuevos Ana Luisa Julia Significado

1. “Pues de la “Amila “En cuanto a Post cirugia
operacion te puedo  recuperacion fue acostumbrarme, debieron ajustarse
decir que si fue bien fuerte porque  todo fue un al peso y al objeto
dolorosa, pero mas tuve que volvera  proceso. Todavia  extrafio en su
que nada tienes ahi aprender a al dia de hoy siento espalda.

tornillos y varillas
que no forman
parte de tu cuerpo.
Asi que en realidad
mi problema era
que me pesaba y
entonces cuando se
supone que te
pongan de pie al
segundo dia
después de la
operacion y cuando
a mi me intentaron
poner de pie, mas
que dolor mi
problema era que
me iba para atras.
No podia con el
peso”

“Me pesaban. Ellos
me dijeron que
tengo 5 libras mas
en eso nada mas.
Uno dice que 5
libras no son
tantas, pero en eso
uno sentia que no
era parte de tu
cuerpo, pues, si era
mucho en ese
momento.
Entonces mas que
experimentar dolor
era incomodidad y
mucha pesadez.
Como que no
sabia, por ejemplo,
una vez me paraba
de la cama pues no
sabia como
sentarme. Ejemplo,
el bafio. Necesitaba
ayuda para

caminar. Yo
necesitaba ayuda
para caminar. Para
todo. Los brazos
nuevamente, tu
cuerpo esta de una
forma por mucho
tiempo. Ahora
entonces cambiar
toda la estructura
fisica de maltrato
porque uno
brincotea, salta. Y
después de todos
€sos afos empezar
y depender de que
mi mama me
ayudara a vestir,
bafar, con 21 anos.
Imaginate”

“Iban a mi casa
unas terapistas
porque dentro de
ese proceso de
rehabilitacion. Y.
después de una
semana acostada
pues el cuerpo se
debilita y las
piernas se
debilitaron. Yo no
me podia doblar.
Fue un proceso
bien dificil Un
error mio fue que
se espera que una
persona después de
operada. Tenga un
afio de
recuperacion, pero
todas las
circunstancias de
trabajo y
econdmicas, pues

que es dificil. A los
23 fue que me
operaron y después
de eso pensé que
iba a estar bien.
Pensaba que los
dolores iban a
desaparecer. Pero,
al contrario, me
dan mas dolores
que antes por eso
del frio. Yo no se
si son ideas mias o
que. O que tienen
los tornillos, pero
no se. Siento una
sensacion bien
rara. Siento como
si me estuvieran
halando por la
espalda. Como
pesadez. Algo bien
feo.”
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sentarme en el
bafio porque no
sabia, si me
sentaba, no sabia
como pararme
sola. Sentia mucho
pesar como si
cargaras un bulto
todo el tiempo”

ya a los 6 meses yo
empecé a trabajar.
Lo cual no me
ayudo y pues
contestando la
pregunta, tomé
terapia. Fisica. No
quiropractico de un
inicio porque ya tu
estas operado la
gente no te quiere
operar la espalda.
Vamos a ponerlo
de esa forma.
Tienes en tu
cuerpo una cirugia
que cualquier
punto que toquen
puede quedar
discapacitado”

“Yo no podia
respirar. Para mi
era como 20 libras.
Yo no se explicar.
Yo no podia
dormir boca abajo.
Porque yo sentia
que me asfixiaba”

“me imaginaba
quizas que iba a ser
algo doloroso, pero
COmo yo era un
poco pequena y un
poco ignorante en
ese sentido, no
conocia mucho
pues entiendo que
mis padres
decidieron
tampoco darme
mucha informacion
por no asustarme.
Entonces quizas
ellos sabian
muchas cosas que
el medico le habia
dicho, como que
‘ella va a sentir tal
y tal cosa’ pero

“Yo no sabia...
que mi desviacion
iba a aumentar a
través de los afios.”

“Yo siempre sabia
de quiropréctico,
fisiatra, yo no sabia
que existia un
médico eh que se
dedicaba a este
tipo de cosa”

“Asi que pues, yo
le dije a mami “No
me voy a poner
eso” *rie* Y...
entonces pues
continuamos con el
tratamiento de
terapia. También,
es como yo digo,

“Yo pensaba que
entre mas supiera
peor iba a ser”

Desconocimiento
de la paciente ante
la condicion, el
proceso de
prevencion y ante
tratamiento por
cirugia.
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ellos no me lo iban
a dejar saber para
que yo no me
asustara.

yo hablaba con mi
mama hace un
tiempo atras, yo le
decia “La realidad
€s que yo no
conocia la
importancia o cuan
necesario, en ese
momento era que,
me pusiera el
‘brace’”. Porque,
yo lo vi como algo
mas, estético. Que
no sabia cuanto me
iba a faltar en la
salud
posteriormente.”

“desconocimiento
porque si yo llego
a saber lo que
conozco ahora yo
hubiese pedido que
me dieran la orden
para una placa”

“El Dr. me dice
que como fue
posible que a mi no
me habian operado
todavia y que
porqué esperé
tanto. Y pues yo
traté de explicarle.
Yo nunca me
descuidé y no
decidi, verdad,
buscar las ayudas
profesionales. Si
las busqué. Lo qué
pasa es que, la
escoliosis es algo
que no mucha
gente conoce. Cada
caso lo manejan de
distintas formas y
en mi caso todo
terapista fisico que
yo fui pues
manejaba el
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aspecto del dolor,
pero como su
enfoque no es la
columna”

“Da calor, sudas, te
da rash. Como eso
tienes que tenerlo
lo mas apretado
que tus aguantes.
Crea marcas en el
cuerpo, te molesta,
como te digo te da
calor, te da
piquifia. Es
bastante incomodo
y tener que usarlo
por ejemplo para
salir. Tenia que
ponerme una
camisa debajo del
chaleco para eso
mismo que te digo,
para que no me
diera rash, para que
no me raspara.
Ponerme el chaleco
pues por ejemplo
ponerme el
uniforme encima.
Entonces da un
calor horrible,
pesa, es incomodo
y se nota. Y
entiendo que a esa
edad esa parte pues
también es
complicado por
que somos nifios al
fin y al cabo y no
todo tienen esa
madurez, al fin y al
cabo. No todos
entienden el
proceso por el que
estaba pasando.
Siempre existieron
comentarios que
también hacian que
uno. Se sintiera
fuera dé. O uno

“Una adolescente
de esa edad no
quiere vivir con un
brace puesto”

“Asi que pues, yo
le dije a mami “No
me voy a poner
eso” *rie* Y...
entonces pues
continuamos con el
tratamiento de
terapia. Yo lo vi
como algo mas,
estético. Que no
sabia cuanto me
iba a faltar en la
salud
posteriormente”

“Horrible. Yo
siento que se
intensificaba el
dolor.”

Incomodidad ante
el uso chaleco o
‘brace’



63

mismo se sentia
como que. Esto no
me gusta, me
siento incomoda.
Pero se breg6 con
la situacion.

4. “la verdad siempre
he sido una
persona que no
expreso tanto mis
emociones, como
que las escondo y
si me sentia mal
porque alguien me
haya hecho algin
comentario pues
intentaba obviarlo
y no prestarle
mucha atencion y
€sa era mi manera
de bloquear ese
sentimiento y pues
creo que no lo
expresé mucho.”

“ahora yo me doy
cuenta de que
cuanto me afectd
ese proceso. Ahora
yo me puedo dar
cuenta cuanto me
afectd porque hace
unos afios atras
decidi buscar
ayuda de una
psicologa y me
diagnosticaron que
tenia depresion.
Ya tomé
tratamiento y me
recuperé y paseé
todos los pasos que
hay que pasar, pero
ella me explicaba
que hay personas
que pueden vivir
con depresion por
anos. Y que uno
sigue con la vida
dia a dia y a veces
uno llora y dice
‘,porque estoy
llorando?’, a veces
uno se siente mas
cansado de lo
usual. Uno se lo
atribuye a la
escoliosis. Al dolor
de espalda. Uno no
se da cuenta que
vivir con estos
estresores como
pueden afectar las
emociones de

2

uno.

I: ; Tus padres
sabian como te
sentias?
“Emocionalmente
me imagino que lo
sabian porque mi
cara no era de
muchos amigos
que digamos.”

“Solo les
comentaba del
miedo que me
causaba la cirugia,
pero era de eso
nada mas”

Falta de expresion
emocional durante
proceso del
tratamiento.

Nota: en esta tabla se establece temas nuevos identificados, los cuales representan retos relacionados a la

experiencia de la EIA y la fusion espinal.
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Paso 6
Descartar datos no relacionados al objetivo de la investigacion. Para esto se ley6 varias veces las

transcripciones de cada participante y se selecciond tinicamente aquello que es relevante para la
investigacion, los temas repetidos o temas sobresalientes ante el relato de las entrevistadas estableciendo
resumen breve de la estructura fundamental de cada entrevista.
Ana
Diagnéstico inicial de escoliosis idiopatica a los 12 afios y fue operada a los 3 meses. Nunca sufrio dolor,
mas bien la escoliosis fue descubierta por que fue notable la desviacion de la espalda. Una vez operada,
luego en el proceso de la recuperacion fue duro ya que tuvo que ajustarse y acostumbrarse al peso de las
varillas a tu espalda. Luego de ese proceso, a los 3 meses utiliz6 el chaleco o “brace” por 23 horas al dia 'y
este proceso fue fuerte ya que tuvo que ajustarse a el. Era incomodo, acalorado y se notaba. Ademas, que el
proceso le afect6 en el hecho que sentia que su autoestima estaba afectada por el factor estético y el que se
notaba el chaleco. Por tltimo, que con el paso del tiempo pudo superar

la etapa y eventualmente su calidad de vida no se ha visto afectada en términos generales.

Luisa

Diagnéstico inicial a los 12 afios a partir de la presencia de dolor constante en la espalda. Indico que
para ese entonces habia mucho desconocimiento ante lo que era la escoliosis y que por esto mismo no dio a
tiempo con un médico especialista en la condicién hasta mucho tiempo después, cuando una terapista le
orient6. Menciond que dio con un neurocirujano quien le orient6 y determin6 que necesitaba operarse. Tenia
21 afos cuando fue operada. Afiadi6é que luego de la cirugia, el proceso de recuperacion fue tedioso dado a
que necesito asistencia para caminar de nuevo, llevar a cabo sus necesidades, ajustarse al peso de sus varillas
y a aprender a respirar de nuevo ya que por tener la desviacion por tanto tiempo su cuerpo tuvo que ajustarse

al cambio de tenerla derecha. Indico también que durante todo el proceso de padecer de escoliosis estuvo
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triste debido al dolor que siempre ha sufrido y que aun después de la cirugia sufre de dolor. Mencion6
también que nunca recibié apoyo emocional pues no se identifico como un recurso hasta afios después.

Ademas, menciono6 que hoy dia hay limitaciones en sus tareas como estar sentada mucho tiempo, no
poder hacer ciertas actividades fisicas, no poder cargar peso, temer por el proceso de embarazo y parto y
continuar en constantes citas con quiropracticos para aliviar dolor. Anadid que tiene que cuidarse y evitar
lastimarse pues teme volver a pasar por el proceso de cirugia y recuperacion. A esto se le suma, que su
experiencia le ha ayudado a ser red de apoyo para mujeres quienes estén atravesando el proceso del
diagnéstico y tratamiento de escoliosis con fusion espinal.

Julia

Diagnosticada a los 12 afios por dolor de espalda. Indic6 durante un tiempo sus actividades fueron
limitadas por prevencion. Menciono su calidad de vida desde entonces se ha visto afectada ya que siempre
ha tenido dolor, fue molestada por la apariencia fisica y el uso del chaleco o ‘brace’ le causaba dolor.
Reportd que la cirugia fue a sus 23 afios y tenia la expectativa de que el dolor desapareciera y atin continua.

Ademas, que el proceso de la cirugia le causaba miedo y por eso se retraso.

Paso 7

Para cumplir con la validez de la toma de muestra, se realizo resumen de las entrevistas y se
ausculto con las participantes si la informacion recopilada que se obtuvo, de acuerdo con su criterio y
experiencia, fue comprendida. Para esto se sometio6 el resumen de cada entrevista y las participantes

afirmaron en efecto es el mensaje que quisieron llevar.

Hallazgos
Las preguntas de investigacion guiaron este estudio que tuvo como objetivo explorar cudl es el estado
de 4nimo y calidad de vida de mujeres quienes fueron diagnosticadas con escoliosis idiopatica durante su

adolescencia y quienes fueron sometidas al tratamiento de fusion espinal. La escoliosis idiopatica es una
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desviacion de la columna vertebral, que puede ser corregida por la cirugia de la columna, lo que conlleva el
insertar 2 varillas para corregir tal curvatura.

La primera pregunta para contestar el motivo de esta investigacion estuvo encaminada a conocer cuél
es el significado de la experiencia de las mujeres diagnosticadas con (EIA) que recibieron tratamiento de
fusion espinal. Para esto la investigadora disefid dos preguntas guias donde se busco conocer todo lo
relacionado a su experiencia con el diagnostico y tratamiento. Ante esta primera pregunta las participantes 2
y 3 respondieron que vivir con EIA equivale a vivir con dolor constante antes y después de la cirugia,
senalando que tenian la idea de que los dolores cesarian después de la cirugia. Un hallazgo relevante fue que
la participante Ana y Julia sefalaron la presencia de preocupacion por su imagen ante la deformidad causada
por la escoliosis. La participante Julia afiadié como significado de la EIA, como un proceso de
desconocimiento ante su condicidn y tratamiento, lo que la llevé a no poder evitar el progreso de su
desviacion de espalda, situacion que podria haber resultado a su favor si hubiera aplicado el uso del chaleco.

La segunda pregunta de investigacion fue disefiada con la intencion de permitir espacio para
abundar y buscando conocer los indicadores emocionales y estado de animo experimentado durante su
experiencia con la EIA. En este espacio, se encontraron indicadores de miedo, tristeza y pobre autoestima.
Al comparar y contrastar las respuestas, las 2 participantes quienes concluyeron que experimentaron miedo,
definieron que fue por dos razones distintas. La participante Luisa reportd experimentar miedo ante lo que
conlleva el autocuidado. Es decir, que su vida consiste en una preocupacion constante a ser expuestas a
caidas o situaciones que le lastimen. La participante Julia verbalizé que su familia experiment6 miedo ante el
que ella se lastimara y la limitaban de llevar a cabo actividades comunes para una adolescente de 12 afos
como montar a caballo o entrar a casas de brinco. Esta misma participante expres6 que el miedo
experimentado por ella misma ante el proceso de la cirugia verbalizando “yo le tenia miedo. ;Yo le cogi
miedo! Le decia a mi mama que yo no queria ir al ortopeda mas. Yo no queria ir a un cirujano, yo no queria
ir a ninguna parte. Ella me insistia, me llevaba, sin embargo, los médicos retrasaban la operaciéon por mi

miedo.”
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Las participantes por otro lado expresaron que la tristeza fue otra de las emociones y estado de
animo que presentaron durante el proceso de diagnostico y tratamiento de la EIA. Ana expreso
“hoy puedo reconocer que psicologicamente me afectd en ese momento”, “lo que pude haber sentido, si,
tristeza extrema.” Luisa expreso: “me da sentimiento y emocion porque no es facil. No es facil, 24 horas 7
dias eh a la semana con un dolor pues es fuerte.” “Yo quisiera que nadie pase por lo que yo pasé€”, “es bien
frustrante uno querer correr, brincar y hacer muchas cosas y caer en tiempo y aceptarlo. Ese proceso de
aceptacion. Yo puedo ver esto hasta como un proceso de duelo. Donde tu ti pasas por estas ‘stages’ de
‘grief” y aceptacion. Todo ese proceso uno lo vive y uno tiene que aceptar que hay cosas que uno no puede
hacer y uno tiene que aceptarlas. Y decidir hacer un ‘re shuffle’ de la vida de uno.” Julia verbalizd
experimentar “tristeza grande porque estaba en una edad donde se supone que sea una persona productiva,
que trabaje, que estudie y que haga muchas cosas.”

A esto se le suma que autoestima fue otro de los temas sefialados por las participantes Ana y Julia,
quienes verbalizaron que ambas se sentian mal con su apariencia, siendo Julia victima de acoso por su
apariencia fisica ante la desviacion de su espalda: “toda la vida sufri ‘bullying’ por estar virada. Ya yo me lo
creia. ‘Yo soy el jorobado de Notre Damme’. Como que siempre me veia como esta nena que no podia hacer
nada por su vida. Esa nena que es fea porque esta virada.”

A su vez, surgi6 en la conversacion, necesidad de recursos y psicoeducacion sobre procesos
psicologicos desde y durante la adolescencia ante el tratamiento de la EIA donde Luisa mencion6: “una nifia
de 15-16 afios no necesariamente entiende esto. Yo lo entiendo a mi edad, pero una nifia que estd en proceso
de que quiere brincar, saltar, moverse, ir a las montafias rusas y tirarse por ahi pa’ abajo, O sea, eso le afecta
demasiado a una joven que esta en ese proceso de tantas y tantas emociones.” Por otro lado, Ana afiadio:
“Creo que un psicologo, mas que nada, ahora que yo he ido de grande, es para ayudarte a entender tus
emociones y como manejarlas. Una chica de 12 afios que esta en pleno desarrollo, no sabe como manejar sus
emociones al 100% o como reaccionar a las emociones de los demads o lo que te dicen los demas. No se, creo

que un psicologo es para eso. Asi que creo que la chica que esté pasando por el proceso creceria con una mejor
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autoestima. Aprenderia a manejar su situacion desde un punto de vista mas objetivo y quiza ese tipo de
comentario y ese tipo de situaciones no le molestaria tanto.”

La tercera pregunta de investigacion es la identificada en el paso 5, por lo que se contesta al final
de esta seccion. Esto en vista de que fueron los hallazgos identificados como 4 temas nuevos. Por lo tanto, se
discute la cuarta pregunta de investigacion, la cual evalua qué aspectos asociados a la calidad de vida son
reportados por las mujeres con EIA con tratamiento de la fusion espinal. En esta pregunta se identifico una
pregunta guia buscando conocer el significado de su calidad de vida al vivir con EIA, identificando que las
tres participantes le dieron como significado a que la calidad de vida esta condicionada al dolor
experimentado previo y post fusion espinal ya que el dolor no cesé luego de la cirugia. Julia mencion6:
“todavia al dia de hoy siento que es dificil. A los 23 fue que me operaron y después de eso pensé que iba a
estar bien. Pensaba que los dolores iban a desaparecer.”, “yo de pastillas estoy cansada. Yo lo que quiero es
algo que me quite el dolor”. Por otro lado, la Ana verbalizd: “me da espasmos, pero es mas tension muscular
en toda la parte de arriba de la espalda que es lo mas que ocasiona”. Mientras que Luisa indic6: “uno
viviendo con dolor todos los dias pues es algo bien desesperante”, “ese dolor, es un dolor todo el tiempo. Eso
descompensa.”

A su vez, al auscultar significado de calidad de vida, las participantes concluyeron que su calidad de
vida est4 también condicionada a ajustar su estilo de vida por limitacion de funcionalidad y al cuidar de su
espalda por evitar lastimarse. Esto se observo en los relatos donde Ana menciond: “Diria que estoy un poco
mejor. Pero en términos de funcionalidad, es limitada por esta parte de que no puedo guiar y eso. Pues por
eso mi calidad de vida esta afectada.” ““Al no poder hacer las tareas del hogar yo sola pues en parte al saber
que toda mi vida tengo que depender de alguien. Siento que esto me afecta.” Luisa puntualizo: “Yo no puedo
cargar mas de 10-15 libras. Mi hijo pesa 24.” Por otro lado, Ana indicé: “La tengo que cuidar (espalda)
porque obviamente si hago algo muy brusco me podria lastimar y me podria causar dolor.” Sin embargo,
indico que ella no ha tenido que hacer ajustes extremos. “Pero tampoco es que tengo que tener un estilo de

vida diferente, a los demas.” Ana fue la unica quien fue operada de fusion espinal durante la adolescencia,

mientras que Luisa fue operada a sus 21 afios y Julia a los 23 afios.
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La tercera pregunta de investigacion buscé conocer incidencias entre las participantes. Es aqui donde
se identificaron nuevos temas los cuales surgieron de la guia de preguntas y resultados de las entrevistas.
Estos nuevos temas son 4, los cuales se discuten a continuacion. En el relato de las tres participantes surgid
el tema de las varillas y tornillos que tuvieron que ser implantados en sus espaldas por la cirugia correctiva.
Las tres participantes concluyeron que luego de la cirugia tuvieron que ajustarse al peso de los tornillos y
varillas y a la presencia de un objeto extrafio en su espalda. Ana menciono: “Pues de la operacion te puedo
decir que si fue dolorosa, pero mas que nada tienes ahi tornillos y varillas que no forman parte de tu cuerpo.
Asi que en realidad mi problema era que me pesaba y entonces cuando se supone que te pongan de pie al
segundo dia después de la operacion y cuando a mi me intentaron poner de pie, mas que dolor mi problema
era que me iba para atras. No podia con el peso.” “Me pesaban. Ellos me dijeron que tengo 5 libras mas en
eso nada mas. Uno dice que 5 libras no son tantas, pero en eso uno sentia que no era parte de tu cuerpo, pues,
si era mucho en ese momento. Entonces mas que experimentar dolor era incomodidad y mucha pesadez.
Como que no sabia, por ejemplo, una vez me paraba de la cama pues no sabia como sentarme. Ejemplo, el
bafio. Necesitaba ayuda para sentarme en el bafio porque no sabia, si me sentaba, no sabia como pararme
sola. Sentia mucho pesar como si cargaras un bulto todo el tiempo.” Luisa por otra parte afiadio: “Yo no
podia respirar. Para mi era como 20 libras. Yo no se explicar. Yo no podia dormir boca abajo. Porque yo
sentia que me asfixiaba.” “Tuve que volver a aprender a caminar. Yo necesitaba ayuda para caminar. Para
todo. Los brazos nuevamente, tu cuerpo esta de una forma por mucho tiempo. Ahora entonces cambiar toda
la estructura fisica.” Julia indic6 ante este punto: “En cuanto a acostumbrarme, todo fue un proceso. Todavia
al dia de hoy siento que es dificil. A los 23 fue que me operaron y después de eso pensé que iba a estar bien.
Pensaba que los dolores iban a desaparecer. Pero, al contrario, me dan mas dolores que antes por eso del frio.
Yo no se si son ideas mias o que. O que tienen los tornillos, pero no se. Siento una sensacion bien rara.
Siento como si me estuvieran halando por la espalda. Como pesadez. Algo bien feo.”

Otro de los hallazgos y nuevo tema identificado de las entrevistas lo fue el que las participantes

presentaron desconocimiento ante la condicion, el proceso de prevencion y ante tratamiento por cirugia. La

cirugia de fusion espinal consiste en insertar 2 varillas con tornillos en la espalda de la paciente, para corregir
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la desviacion. “Me imaginaba quizas que iba a ser algo doloroso.” “Entiendo que mis padres decidieron no
darme mucha informacion por no asustarme. Entonces quizas ellos sabian muchas cosas que el médico le
habia dicho, como que ‘ella va a sentir tal y tal cosa’ pero ellos no me lo iban a dejar saber para que yo no
me asustara”, menciondé Ana

Por otra parte, Luisa fue mas expresiva ante el tema del desconocimiento de la condicion y
tratamiento, identificAndolo como potencial causante del progreso de la desviacion. “Yo no sabia que mi
desviacion iba a aumentar a través de los afios.” “Yo no sabia que existia un médico que se dedicaba a este
tipo de cosa.” “La realidad es que yo no conocia la importancia o cudn necesario, en ese momento era que,
me pusiera el ‘brace’, porque, yo lo vi como algo maés, estético. Que no sabia cuanto me iba a faltar en la
salud posteriormente.” “Si yo llego a saber lo que conozco ahora yo hubiese pedido que me dieran la orden
para una placa”. “El Dr. me dice que como fue posible que a mi no me habian operado todavia y que porqué
esperé tanto. Y pues yo traté de explicarle. Yo nunca me descuidé y no decidi no buscar las ayudas
profesionales. Si las busqué. Lo qué pasa es, que la escoliosis es algo que no mucha gente conoce.” Julia si
embargo, menciond que decididé no conocer el proceso como posible mecanismo de defensa, explicando;
“Yo pensaba que entre mas supiera peor iba a ser.”

Durante el proceso de las entrevistas surgidé como tercer tema de interés la perspectiva sobre
incomodidad de parte de las participantes ante el uso del chaleco o ‘brace’ como prevencion o tratamiento
ante la escoliosis. El ‘brace’ fue visto por las participantes como una amenaza a su imagen corporal y como
fisicamente incomodo y molestoso. Ante esto Ana narr6 su experiencia de uso del ‘Brace” luego de la
cirugia donde lo tenia puesto entre 22 y 23 horas al dia: “Da calor, sudas, te da rash. Como eso tienes que
tenerlo lo mas apretado que tus aguantes. Crea marcas en el cuerpo, te molesta, como te digo te da calor, te
da piquina. Es bastante incomodo y tener que usarlo por ejemplo para salir. Tenia que ponerme una camisa
debajo del chaleco para eso mismo que te digo, para que no me diera rash, para que no me raspara. Ponerme
el chaleco pues por ejemplo ponerme el uniforme encima. Entonces da un calor horrible, pesa, es incomodo
y se nota. Y entiendo que a esa edad esa parte pues también es complicado por que somos nifios. Al fin y al

cabo y no todos tienen esa madurez. No todos entienden el proceso por el que estaba pasando. Siempre
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existieron comentarios que también hacian que uno se sintiera fuera dé. O uno mismo se sentia como que,
esto no me gusta, me siento incomoda. Pero se bregd con la situacion.”

Como cuarto tema identificado de las entrevistas surgio la falta de expresion emocional durante
proceso del tratamiento. Es decir, no expresaron su sentir ante su estado de animo o emociones identificadas
ante el tratamiento por EIA, ni recibieron tratamiento psicologico ante el proceso de uso de chalecos o ‘brace
o fusidn espinal; “si me sentia mal porque alguien me haya hecho algiin comentario pues intentaba obviarlo
y no prestarle mucha atencidon y esa era mi manera de bloquear ese sentimiento y pues creo que no lo expresé
mucho” menciond Ana. Julia afiadié “solo les comentaba (a padres) del miedo que me causaba la cirugia”.
“Emocionalmente me imagino que lo sabian porque mi cara no era de muchos amigos que digamos.” Por
ultimo, Luisa expreso: ahora yo me doy cuenta de que cuanto me afect6 ese proceso. Ahora yo me puedo dar
cuenta cuanto me afectd porque hace unos anos atras decidi buscar ayuda de una psicologa y me
diagnosticaron que tenia depresion. Ya tomé tratamiento y me recuperé y pasé todos los pasos que hay que
pasar, pero ella me explicaba que hay personas que pueden vivir con depresion por afios. Y que uno sigue
con la vida dia a dia y a veces uno llora y dice ‘;porque estoy llorando?’, a veces uno se siente mas cansado
de lo usual. Uno se lo atribuye a la escoliosis. Al dolor de espalda. Uno no se da cuenta que vivir con estos
estresores como pueden afectar las emociones de uno.”

Luego del analisis de los relatos de las participantes, se puede concluir que las mujeres quienes
pasaron por EIA y tratamiento de fusion espinal experimentaron alteracion en su calidad de vida ya que esta
estuvo condicionada al dolor experimentado previo y post fusion espinal ante que el dolor no ceso6 luego de
la cirugia. Ademas de que tuvieron que justar estilo de vida por limitacion de funcionalidad y a cuidar de su
espalda por evitar lastimarse y ante el ajuste que tuvieron que realizar para sobrellevar el peso del objeto
extrafo en su cuerpo (tornillos y varillas). Por otro lado, tener que lidiar con la incomodidad ante el uso
chaleco o ‘brace’, el cual también tuvo repercusiones emocionales como pobre autoestima ante su uso.

También los hallazgos de esta investigacion recaen en que hay factores que alteraron el estado de
animo y las emociones de las participantes donde se identifico la presencia de preocupacion por su imagen

ante la deformidad causada por la escoliosis. Pobre autoestima previo a la cirugia por cambio fisico al tener
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alguin tipo deformacion fisica y autopercepcion ante el no agradarle como se ve fisicamente. Por otro lado, se
identifico factores emocionales ante la presencia del miedo por la posibilidad de lastimarse y miedo al
proceso de la cirugia. En cuanto a la tristeza, fue identificada por las participantes ante la presencia de dolor
previo a la cirugia y luego de la cirugia, donde se report6d que los dolores no cesaron.

Como temas adicionales, se logro identificar la necesidad de recursos y psicoeducacion tanto de
indole médico como emocional ante el proceso de tratamiento de la EIA desde la adolescencia ya que se
reporto por parte de las participantes, que experimentaron desconocimiento ante la condicion, el proceso de
prevencion y ante el tratamiento por cirugia, afiladiendo que no expresaron adecuadamente sus emociones

durante su padecimiento y tratamiento.
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CAPITULO V
DISCUSION

Este capitulo contiene un resumen de los hallazgos de la investigacion realizada. Por su parte,
también el andlisis y discusion de los relatos de las participantes de este estudio. Tanto las implicaciones,
como conclusiones y recomendaciones de acuerdo con los hallazgos que surgieron de las entrevistas con las
participantes y la comparacion con la literatura recopilada en los primeros capitulos seran discutidos,
conceptualizando el contenido con investigaciones previas, a la vez que concluyendo de acuerdo con la
interpretacion ante un estudio fenomenolégico.

Los objetivos de esta investigacion recayeron en conocer cual es la calidad de vida y estado de &nimo
experimentado por mujeres quienes fueron diagnosticadas con escoliosis idiopdatica en la adolescencia y
quienes fueron sometidas al tratamiento de fusion espinal. Tal y como se presentd en el capitulo anterior,
entre los hallazgos derivados de la investigacion surgid la presencia de: alteracion en su calidad de vida
condicionada al dolor experimentado previo y post fusion espinal, ajuste a la limitacion de funcionalidad y
prevencion y ajuste al objeto extrano en su espalda. Ademads, indicadores emocionales de estrés por uso de
chaleco, pobre autoestima ante el uso del chaleco o ‘brace’, mala autopercepcion por apariencia fisica, miedo
por proceso de la cirugia y tristeza por dolor. A esto se le anadio que las participantes identificaron haber
presentado desconocimiento ante la condicion. Por ultimo, tratamiento y pobre expresion de emociones ante
el tratamiento por EIA.

Segun se identifico en diferentes paginas de grupos de apoyo en red social “Facebook”™, tanto quienes
padecian de EIA como sus familiares solicitaron informacion relacionada al proceso del tratamiento y
limitaciones que podrian experimentar segun la condicion. Esta informacioén concuerda con los resultados de
esta investigacion. Por ejemplo, las participantes mencionaron que el desconocimiento de la condicion o por
no conocer o explorar mas, no contaban con suficiente informacion sobre la fusion espinal y las expectativas
ante el tratamiento.

De igual manera, en los antecedentes al problema y en la revision de literatura se reflejo la necesidad

de concientizar acerca de la escoliosis idiopatica y la cirugia correctiva, asi como prevencion. En las
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narrativas de conocidos quienes compartieron su experiencia acerca de la EIA con la investigadora, tal y
como se menciono en los antecedentes al problema, surgid la importancia de mantener alerta a los padres de
nifias sobre condiciones como esta y asi el padecimiento pueda ser tratado a tiempo. Esto es consistente con
los resultados de esta investigacion debido a que se encontrd que el factor desconocimiento produjo que no
se pudiera prevenir la fusion espinal.

Por otro lado, las 3 participantes de esta investigacion reportaron que durante el proceso de
tratamiento y padecimiento de EIA previo y post cirugia, experimentaron sintomas de tristeza y no
expresaron sus emociones. Es decir, todas las participantes expresaron que decidieron no compartir su
estado de animo. Cabe destacar que estos resultados son consistentes con Papalia y Martorell (2017) donde
mencionaron que no compartir detalles de su estado de &nimo es de esperarse de un adolescente entre los
12 a 18 afios ya que presenta cambios en su desarrollo a nivel fisioldgico y emocional. Es a esa misma
edad es que se ofrecid el diagnostico en las participantes. Esto, muestra una implicacién como potencial
precursor a que haya cambios abruptos de estado de &nimo y pueden incluir sentimientos de turbacion,
timidez, soledad y depresion. Segun Papalia y Martorell (2017) a medida que la joven va ganando edad,
estos cambios minimizan y desarrollan mejor capacidad de expresion emocional. Estos resultados tomados
en conjunto sugieren las ventajas de un equipo multidisciplinario ante el proceso de la fusion espinal.
Ademas, se los resultados, se puede concluir que la presencia de un psicélogo/a es esencial ante el
afrontamiento del tratamiento integrando psicoeducacion sobre el proceso de tratamiento, preparacion de la
paciente ante los posibles ajustes derivados del tratamiento y manejo de sintomas relacionados al
tratamiento.

Al mismo tiempo, Aulisa et al. (2010), identificaron que, aunque el tratamiento de la
escoliosis por chaleco o por fusion espinal puede impactar negativamente la vida de las pacientes
promoviendo la presencia de trastornos psicologicos. Esto lo reconoce como un factor de riesgo
importante al malestar emocional y mala calidad de vida. Por tanto, debe proporcionar salud
mental adecuada a los pacientes de EIA para promover aceptacion de la condicion, gravedad de la

curvatura, duracion del tratamiento, cambios en el estilo de vida y anomalias estéticas.
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Por su parte, Robles et al. (2016) establecio que La EIA puede comprometer el estado fisico,
emocional y, por lo tanto, la calidad de vida de quienes la padecen, lo que, a su juicio, debe ser considerada
un problema de salud. Ademas, de que el dolor es la causa mas comun por lo que las personas acuden al
médico lo que representa un problema de salud que impacta la calidad de vida de quien lo padece. También
que el dolor influye en la calidad de vida de los pacientes, no solamente por la enfermedad misma, sino por
otros aspectos como la depresion (Leal et al., 2016). Segun la revision de literatura, se encuentra el enfoque
dirigido al proceso de tratamiento de la EIA, sin embargo, no se enfoca en la experiencia del/la paciente
luego del tratamiento de la EIA. Es decir, vivir con las consecuencias de la EIA y los aparatos en la espalda
(barras o varillas). Segun Kenneth et al. (2007), durante el desarrollo de los/las pacientes de la EIA, estos
van madurando o entrando en edad, lo que los lleva a enfocarse mas en el proceso de tratamiento segun
crecen, lo que a su vez provoca que se concienticen en el tratamiento y por consiguiente toman en
consideracion el proceso luego de la fusion espinal y eventualmente la calidad de vida cambia. Esto fue
observable en la narrativa de Ana donde se menciond la necesidad de sus padres ayudar a evitar el estrés en
ella al decidir no informarle sobre muchas cosas y luego ella las fue descubriendo. Segun revelo esta
participante, con el paso del tiempo, al recuperarse de la fusion espinal y completar el tratamiento en el
chaleco, su autoestima mejor6. Por otro lado, Luisa reportd que, si ella llegaba a saber en ese momento lo
que sabe hoy, habria actuado diferente. Es decir, que ademas de que la calidad de vida de las participantes se
vio afectada por el dolor que experimentaron previo y post cirugia, su estado de &nimo estuvo relacionado a
la edad y su calidad de vida. Del mismo modo, el desconocimiento provoco poder prevenir el progreso de
sus desviaciones, lo que produjo la necesidad de la fusion espinal, donde en el proceso denominaron o le
dieron a su experiencia el significado de que su vida se ha visto afectada por la fusion espinal.

Por otro lado, en la busqueda de la literatura no se encontr6 informacion relacionada al proceso de
ajuste por el que las pacientes de EIA y las participantes en esta investigacion tuvieron que atravesar ya
fuese en el uso del chaleco o en el peso de las barras producto de la cirugia. Unicamente en la entrevista
realizada al ortopeda pediatrico, Dr. Ramirez (2018), este verbalizé que es un reto para la paciente y su

familia el ajustarse a los tratamientos ya sea por chaleco o por fusion espinal. Esto entra como una
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consideracion, ante ajustes que la paciente debe hacer. Entre los ajustes que ellas expresaron, tuvieron que
enfrentarse al peso que las barras o varillas impondrian sobre su espalda y el aprender a manejarse ya que
es la implementacion de un objeto extrafio, ademas de que modificaron su vida ante la prevencion de no
lastimarse o hacer movimientos o fuerza que le provoque dolor o el tener que pasar nuevamente por la
experie4ncia de la cirugia en su espalda.

Otros de los temas que surgieron como resultados de esta investigacion fueron el miedo y estrés ante
el tratamiento y la necesidad de informacion sobre el tratamiento. Ademas del desconocimiento de los
ajustes necesarios a implementar en su estilo de vida y las posibles repercusiones psicoldgicas a las que se
podrian experimentar. Segiin Olafsson et al. (1999) el impacto psicoldgico del chaleco lleva a que haya
imagen corporal negativa, baja autoestima y aumento de estrés. El uso de chalecos como tratamiento ante la
escoliosis ha demostrado ser uno aceptado como alternativa, pero su impacto psicoldgico es una
preocupacion debido a la habilidad demostrada por los nifios en acoplarse con el estrés del tratamiento ya sea
por chaleco o por fusion espinal. Mientras que De la Fuente et al. (2012) reconocen que ya sea por el
tratamiento de chaleco o por la cirugia correctiva de la espalda (fusion espinal), existe la presencia de
sintomas relacionados a estrés y depresion. Ademads, que el desconocimiento sobre la condicion influye en
los sintomas relacionados al estado de 4nimo y la calidad de vida de la paciente.

Estas premisas sustentan esta investigacion debido a que el relato de las participantes
donde presentaron estrés por el tratamiento por el chaleco y por la fusion espinal, ademas del
desconocimiento. Ante el estrés de tratamiento, todas verbalizaron que el uso del chaleco fue un
causante ya que significaba para ellas algo mas estético y se exponian a la opinion ajena, ademas
de la propia percepcion ante el no agradarle el uso y el como se ven o se verian con el chaleco. Por
otra parte, surge el estrés, aunque ya de adultas, que suponian que luego de la cirugia sus dolores
cesarian, cosa que no pasoé en las dos participantes quienes fueron operadas en su adultez. La
participante quien fue operada a sus 12 afios no reportd dolores significativos luego de la fusion

espinal.
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Tal como expreso6 el ortopeda pediatrico Dr. Ramirez (2018), el diagnostico de la EIA es impactante
y las jovenes pasan por un proceso de angustia debido a varios factores: son victimas de burlas por sus
compaiieros, no hay desarrollo fisico a la par con el de sus compafieras, existe desconocimiento por su
condicién, experimentan dolor de espalda y el mas evidente segin menciono, el desconcierto de no saber qué
sigue. Sus expresiones van a tono con las expresiones realizadas por las participantes, segin lo expuesto. Es
decir, su experiencia como médico justifica los hallazgos ante esta investigacion donde las participantes
verbalizaron que su apariencia fisica fue sefialada por sus compaieros de escuela, no les agradaba verse con
su deformidad, experimentaron dolores previo y post cirugia, presentaron expectativas de mejoria. Ante su
calidad de vida (dolor de espalda) y el que experimentaron desconocimiento ante el proceso de tratamiento.

A esto le sumamos que, de acuerdo con la narrativa de las participantes, se concluye que se debe
promover la prevencion y educacion ante lo que esperar en el proceso de tratamiento. Se mencion6 la
necesidad de recursos, de educacion y prevencion ante la condicion y tratamiento. Seglin el modelo
biopsicosocial nuestra salud estd profundamente influenciada por nuestra conducta, pensamientos y
relaciones sociales. Esto es un factor que se reflejo lo largo de las entrevistas donde cada una de las
participantes hacia referencia a factores sociales como el apoyo de su familia, el rechazo o sefalamiento de
sus pares y su percepcion ante el entorno social. Por otro lado, el aspecto de la psiquis estuvo directamente
relacionado a experiencia y al significado que le dieron a la vivencia con la EIA, lo que compone entonces el
aspecto biologico o fisiologico de la condicion.

Recomendaciones

En vista de los resultados ante este estudio fenomenologico, surgen temas que pueden ser explorados
a profundidad y darian paso a futuras investigaciones. Entre estos, se recomienda que se lleve a cabo
investigacion con la poblacion identificada en temas como autoestima, expectativa de tratamiento,
psicoprofilaxis quirtrgica ante el diagndstico y tratamiento y el rol de la familia ante la presencia de EIA en
uno de sus integrantes.

La psicoprofilaxis quirurgica es una técnica psicoterapéutica que se ocupa, dentro de un marco

interdisciplinario, de preparar emocionalmente al paciente y su familia para afrontar una intervencion
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quirargica con la menor cantidad de secuelas psicologicas y fisicas posibles (Mandelbaum, 2011). En cuanto
a las consecuencias psicoldgicas de la intervencion quirtrgica, en la cirugia correctiva de escoliosis, existe
un evidente cambio en el esquema corporal que puede afectar al paciente de manera negativa. El cambio
objetivo no cobra tanta relevancia como el significado personal que se le atribuye a dicho cambio. Esta
valoracion estaria mediada por las creencias y atribuciones que cada persona tiene respecto de la imagen
corporal de si mismo y de estrecha relacion con sus estrategias de afrontamiento y caracteristicas de
personalidad. Por lo tanto, una intervencion psicoldgica en este contexto, pudiese resultar de gran ayuda
tanto para el bienestar psiquico del paciente, como para su futura recuperacion y adherencia al tratamiento
(De la Fuente et al., 2012).

Se promueve la psicoprofilaxis en pacientes jovenes con condiciones que promueven dolor
para evitar el padecimiento de la depresion. Tal y como identificaron Harma et al. (2002), para
detectar la depresion, se debe prestar mds atencion a los adolescentes que informan sintomas de
dolor recurrente. Segun las narrativas ninguna de las participantes llevo a cabo expresion de sus
pensamientos o emociones experimentadas durante el diagndstico y tratamiento previo ni luego de
la cirugia por fusion espinal. Esto aporta a que en efecto el apoyo psicoldgico debe ser incluido en
el proceso del tratamiento. Asi también fue expuesto por Aulisa et al. (2010) donde establecen que
se debe proporcionar apoyo psicolégico, mas si en la cirugia se incluyen aparatos ortopédicos ya
que la escoliosis se reconoce actualmente como un factor de riesgo importante para el malestar
psicologico y la mala calidad de vida.

Por otro lado, se recomienda que se investigue y se trabaje mas a fondo el componente familiar ante
la presencia de condiciones apremiantes en la familia. Segun las participantes, los padres tuvieron un rol
activo en el cuidado y prevencion de ellas ante el desarrollo de la EIA manteniendo roles de cuidadores,
sobreproteccion, cuidados médicos y sanacion luego de la cirugia. Se debe hacer hincapié en los efectos
emocionales si algunos, ante el proceso de tratamiento de sus hijas. Por otro lado, el incluir en los datos

sociodemograficos de las participantes edad en que fue operada es otra recomendacion, en vista de que esto
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puede afectar los resultados. Por ultimo, la experiencia de los/las cirujanos y su especializacion, son factores
considerables ante la experiencia de la participante.

Esta informacion es importante en funcion de las implicaciones que se deben establecer ante el
proceso de diagnostico, prevencion y tratamiento ante la EIA. El modelo biopsicosocial establece que existe
una integracion en los padecimientos del individuo y que, para responder adecuadamente al sufrimiento de
los pacientes, los clinicos deben atender simultdneamente el factor biologico, psicologico y social de la
enfermedad, marcando que la queja fisioldgica no se explica en solo el contexto médico (Morales, 2016). La
integracion de las experiencias de factores internos y externos afectan el padecimiento y la queja de una
persona ante una enfermedad. La salud comprende un componente subjetivo y de comportamiento donde
existe una unidad inseparable entre los componentes bioldgicos y sociales donde la salud es unitaria
(Morales, 2015). Por lo que se recomienda también, que los profesionales de la salud mental deben
diversificar el conocimiento ante padecimientos clinicos e identificar la necesidad de atender o referir para
atencion pacientes quienes atraviesen por la proximidad de un proceso de tratamiento que afecte
directamente su estilo y calidad de vida como lo es la EIA. Por su parte, la poblaciéon médica debe trabajar en
conjunto con profesionales de la salud mental para atacar la presencia de sintomatologia relacionada a
intervenciones apremiantes como lo es el uso de chaleco de correccién y mas atn ante la cirugia donde
aparatos ortopédicos son insertados.

Limitaciones

Este estudio presenta varias limitaciones, por ejemplo, la limitacion ante el reclutamiento de las
participantes. La repuesta de participantes fue una limitada a 3 personas, por lo que, aunque ellas ofrecieron
informacion valiosa, la cantidad de participantes de este estudio, no representan la poblacion de las mujeres
que padecen de EIA y que hayan sido sometidas a la cirugia de fusion espinal. A esto se le suma como otra
limitacion, fue que la busqueda de la muestra para participantes se expuso solo en la plataforma. Se
recomienda la exposicion de reclutamiento de participantes debido a que se puede sesgar la muestra y no
permitir participacion a personas quienes no tengan acceso a la plataforma especifica utilizada.

Conclusion
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Esta investigacion explord la calidad de vida y estado de &nimo de mujeres con el diagndstico de
escoliosis idiopatica y quienes fueron sometidas a la cirugia de fusion espinal. En la exploracion de datos, se
compar6 estos con la revision de literatura y se concluye que, en la presencia del tratamiento de la fusion
espinal ante la escoliosis idiopatica, en efecto la calidad de vida de las participantes fue afectadas. Las tres
participantes en esta investigacion reportaron haber tenido que realizar ajustes ante el tratamiento y ante el
proceso de obtener una experiencia completamente inesperada. Ademas, se afiadié que en efecto hubo y hay
presencia de dolor corporal previo y luego a la fusion espinal y que ellas tenian la expectativa de no volver a
experimentar tal dolor. Como parte de las observaciones, la mayoria de las participantes fueron operadas por
fusion espinal luego de afios de haber sido diagnosticadas, mientras que una fue operada a meses de haber
sido diagnosticada. Ante este dato, se observd que las dos participantes operadas en la adultez reportaron
mayor alteracion ante su calidad de vida mientras que la que fue operada a poco tiempo de su diagnostico, no
presentd dicha alteracion.

Por otra parte, surge la necesidad de més informacidn ante el tratamiento y qué esperar de este, es
necesario como parte del afrontamiento y recuperacion. A esto se le anade que en efecto el padecimiento de
la EIA trae consigo indicadores emocionales relacionados a estrés, tristeza y autoestima alterada en base a la
propia percepcion de la participante, el escrutinio de otras personas, el dolor experimentado y el
desconocimiento de lo que se enfrentarian. Ante los hallazgos, se identifica como beneficio para pacientes
quienes sean diagnosticadas con EIA la necesidad de integrar prevencion ante la salud mental como requisito
para el proceso de tratamiento de la fusion espinal en féminas puertorriquenas con el diagnostico de EIA y

tratamiento por fusion espinal.
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UNIVERSIDAD INTERAMERICANA DE PUERTO RICO
RECINTO DE SAN GERMAN

PROGRAMA DOCTORAL DE PSICOLOGIA
Anuncio

Saludos, soy la Licenciada Sofia Rodriguez Colon, psicologa. Actualmente me encuentro
completando migrado doctoral en Psicologia Clinica y Consejeria Psicologica en la Universidad
Interamericana de PuertoRico, recinto de San German.

Como parte del proceso de preparacion doctoral, estoy realizando mi disertacion o investigacion
doctoral.Este proceso consiste en realizar una investigacion que aporte al crecimiento y
conocimiento de la salud mental en Puerto Rico. Por tal razon, me encuentro investigando el
tema de:

Titulo: Calidad de vida y estado de animo en mujeres con escoliosis idiopdtica desde la
adolescencia con tratamiento de cirugia por fusion espinal.

Su participacién consiste en participar de una entrevista (virtual) con la Psicéloga Sofia Rodriguez
Colon. Esta entrevista busca conocer su experiencia como paciente de EscoliosisIdiopatica en la
Adolescencia.

Criterios de participacion:
e Femeninas que tengan diagnéstico de Escoliosis Idiopatica y haber recibido tratamiento
de fusion espinal
e Mayor de 21 afios
e Residir en Puerto Rico
e Conocimiento y acceso al uso de equipo electrénico e Internet
e Consentir para participar

= Como criterios de exclusion se tomaran en consideracion los siguientes: a) haberrecibido
tratamiento de fusion espinal fuera de Puerto Rico, b) tener relacién personal, profesional o
clinica con la investigadora.

Interesadas favor comunicarse con la investigadora principal, Sofia Rodriguez Coldn al correoelectronico:
srodriguez8400@intersg.edu
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Solicitud permiso colocar anuncio en pagina Fundacion de Escoliosis de Puerto Rico

Reciba un cordial Saludo:

Mi nombre es Sofia Rodriguez Colén. Soy psicologa licenciada y actualmente me encuentro en
la fase de mi disertacion doctoral en psicologia clinica y consejeria psicologica. Como parte del
proceso de disertacion doctoral, me encuentro realizando la investigacion cualitativa titulada
Calidad de vida y estado de &nimo en mujeres con escoliosis idiopatica desde la adolescencia con
tratamiento de cirugia por fusion espinal. Como parte del proceso de mi investigacion pretendo
contactar mujeres mayores de 21 afios quienes hayan sido diagnosticadas con Escoliosis
Idiopatica desde la Adolescencia y quienes hayan recibido tratamiento por fusion espinal.

La investigacion se basa en un concepto exploratorio para llevar a cabo entrevistas a las
participantes, donde ellas expresen su experiencia con el proceso del diagndstico y tratamiento
de su condicién mediante fusion espinal. En vista de que su Fundacion cuenta con varios
seguidores quienes interesan el tema o han experimentado la escoliosis idiopatica, es que solicito
encarecidamente me permitan colocar un anuncio en su pagina, para la participacion voluntaria y
confidencial de estas mujeres.

Agradezco de antemano su atencion y espero pueda colaborar con mi peticion.
De tener alguna duda no dude en comunicarse conmigo, la Lcda. Sofia Rodriguez Colon al 939-

202-3307, 939-438-5614 o al departamento de Estudios Graduados de la Universidad
Interamericana de San German, al 787-264-1912.
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Sofia Rodriguez Colon, M.S.

srodriguez8400(@intersg.edu

/A

Investigadora

Dra. Cristina Perea Nieves, PhD.
Directora Comité Disertacion
cristina perea(@sangerman.inter.edu
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18 de noviembre de 2021

Universidad Interamericana de San German
Junta de Revision Institucional:

Reciba un cordial saludo:

Yo Gianeris Rivera Marquez, presidenta de la Fundacion Escoliosis de Puerto Rico,
autorizo a la Licenciada Sofia Rodriguez Coldn a publicar su anuncio relacionado a la bisqueda
de participantes para su estudio cualitativo titulado: Calidad de vida y estado de dnimo en
mujeres con escoliosis idiopatica desde la adolescencia con tratamiento de cirugia por fusion
espinal. Esta autorizacion se comprende de publicar el anuncio luego de que la Junta de Revision
de la Universidad le apruebe el proyecto y hasta tanto la Licenciada logre reclutar la cantidad de
participantes requeridas. Sera responsabilidad de la Licenciada Rodriguez eliminar su anuncio
una vez culmine con lo estipulado. Gracias por su atencion.

Quedo a su disposicion.

Gianeris Rivera Marquez
Presidenta Fundacion Escoliosis Puerto Rico
787-718-5557

) 5;#~
Jundac (angd
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UNIVERSIDAD INTERAMERICANA DE PUERTO RICO
RECINTO DE SAN GERMAN

PROGRAMA DOCTORAL DE PSICOLOGIA

Carta explicativa del estudio
Saludos Cordiales:

Actualmente me encuentro completando mis estudios doctorales en psicologia clinica 'y
consejeria psicologica en la Universidad Interamericana de Puerto Rico, Recinto de San German.
Como requisito de mi curriculo, me encuentro en la fase de mi disertacion la cual es titulada:
Calidad de vida y estado de animo en mujeres con escoliosis idiopatica desde la adolescencia
con tratamiento de cirugia por fusion espinal.

Esto consta de llevar a cabo una investigacion cualitativa. Esta investigacion tiene como
propdsito conocer las experiencias de mujeres adultas quienes hayan sido diagnosticadas con
escoliosis idiopatica en la adolescencia y quienes hayan sido tratadas con fusion espinal.

Su participacion en este estudio consiste en llevar a cabo una entrevista con una guia de
preguntas basada en su experiencia con la escoliosis idiopatica y la fusion espinal. La entrevista
sera de manera virtual, tendra una duracion aproximada de una hora y serd grabada por audio
solamente. Previo a la entrevista, se le hard entrega de un cuestionario sociodemogréafico, el cual
sera para propositos de identificacion de la muestra estudio, no para identificarla a usted como
participante. Su participacion serd estrictamente confidencial y voluntaria por lo que no recibira
remuneracion econdmica alguna. Usted no serd identificada en ninglin momento. Para esto se le
estara asignando un nimero de participante.

Al finalizar este estudio, usted podra recibir los resultados de asi solicitarlo por escrito. De tener
alguna pregunta no dude en comunicarse a cualquiera de los contactos facilitados.

Sofia Rodriguez Colon, M.S.,
PsyD.(c)Investigadora

srodriguez8400(@intersg.edu
939-202-3307

Dra. Cristina Perea Nieves, PhD.
Directora Comité Disertacion
cristina perea(@sangerman.inter.edu
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UNIVERSIDAD INTERAMERICANA DE PUERTO RICO
RECINTO DE SAN GERMAN )
PROGRAMA DOCTORAL DE PSICOLOGIA

Hoja de Consentimiento Informado

Titulo de la Investigacion: Calidad de vida y estado de animo en mujeres con escoliosis

idiopatica desde la adolescencia con tratamiento de cirugia por fusion espinal

Nombre del Investigador: Sofia Rodriguez Colon

I. Proposito de la Investigacion

El propdsito de esta investigacion es explorar el estado de &nimo en la poblacion
puertorriqueia en mujeres diagnosticadas con escoliosis idiopatica en la adolescencia (EIA) y
hayan sido operada por fusion espinal. Para participar en esta investigacion se requiere
participantes que cumplan con los siguientes criterios:

e féminas quienes hayan sido diagnosticadas con escoliosis idiopatica desde la

adolescencia y operada por fusion espinal

e mayor de 21 afios

e residir en Puerto Rico

e conocimiento y acceso al uso de equipo electronico e Internet

e consentir para participar
Como criterios de exclusion se tomaran en consideracion los siguientes: haber recibido
tratamiento de fusion espinal fuera de Puerto Rico o tener relacion personal, profesional o clinica
con la investigadora.
II. Procedimientos

El proceso para participar en esta investigacion consiste en responder preguntas relacionadas

al proposito del estudio. Las preguntas incluyen hablar sobre su experiencia con el padecimiento

de escoliosis idiopatica con tratamiento de fusion espinal. La entrevista conllevara un tiempo
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aproximado de una hora. Su participacion sera de manera remota que se encuentre en un espacio
seguro designado por usted. Cada participante serda grabada por audio solamente. La entrevista se
llevara a cabo a través de la plataforma ‘Doxy.me’, debido a que cumple con los requisitos
establecidos por la ley Health Insurance Portability and Accountability Act “HIPAA” por sus
siglas en inglés, de ahora en adelante Ley HIPAA. La plataforma no requiere que las
participantes bajen programas y funciona en cualquier artefacto electronico inteligente que tenga

pantalla una vez conectado al servicio de Internet.

III. Riesgos

En la medida en que se utilice una alternativa virtual o remota, no se puede asegurar al 100%
la proteccion de la privacidad y confidencialidad de datos e identidad dado a que existe un riesgo
de pirateria cibernética. Sin embargo, el procedimiento de la investigacion no conlleva ningun
riesgo social, econdmico, legal o fisico. Solamente puede haber algin riesgo minimo si se vuelve
emocional al responder a las preguntas sobre su experiencia con escoliosis idiopatica. En el
evento de que experimente alguna incomodidad durante el curso de su participacion, se lo puede
informar a la investigadora principal, quien puede realizar una intervencion inicial para
estabilizarla. La investigadora principal posee licencia para la practica profesional de la
psicologia en Puerto Rico, por lo que cuenta con las cualificaciones para llevar a cabo dicha
intervencion. Ademads de estimarlo necesario, puede ser referido a recibir servicios psicologicos
si requiere de intervenciones psicoldgicas adicionales. Se cuenta con la colaboracion de dos
psicologas licenciadas quienes también pertenecen la practica profesional de la psicologia en
Puerto Rico. Las psicologas licenciadas aceptaron colaborar en este estudio ofreciendo hasta tres
sesiones de intervenciones psicoldgicas libre de costo. Ademads, se provee informacion de la
linea PAS de ASSMCA 1-800-981-0023 y 1-800-503-7329 Linea de EMERGENCIA de Salud
Mental APS.

APS Healthcare de Puerto Rico

e 1-800-503-7929 oficinas centrales

e Aguadilla (787) 819-0440
e Ponce (787) 840-2635
e (Guayama (787) 864-4300

e (aguas (787) 746-3688
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e Naranjito (787) 869-0990

e Ante un caso de emergencia se puede comunicar con el 911.

IV. Beneficios

Su participacion serd de forma voluntaria, por lo que participar en esta investigacion no
conllevara beneficios directos ni remuneracion monetaria. Sin embargo, contribuira al avance de
los conocimientos sobre los temas estudiados por nuestra poblacion. Se le dard la opcion de
contactar a la investigadora principal si desea obtener una copia de los resultados de esta
investigacion. Si necesita o desea obtener informacion adicional sobre la investigacion se puede
comunicar con Sofia Rodriguez Colon, investigadora principal, escribiendo al correo electronico
srodriguez8400@intersg.edu.
V. Clausula de Confidencialidad

La informacién obtenida en esta investigacion permanecera de forma confidencial y su
participacion serd privada. Para proteger la privacidad de los participantes, la cdmara se
mantendrd apagada y se le asignard un nimero de caso en su lugar. El correo electronico
brindado por la participante serd utilizado tinicamente para enviar el Cuestionario Demogréfico,
el Consentimiento Informado y programar la entrevista a través de la plataforma virtual
Doxy.me. Los datos recogidos durante la investigacion seran almacenados por un periodo de tres
afos en la computadora de la investigadora principal, Sofia Rodriguez Colon, quien sera la inica
persona que tendra acceso a los mismos. Todos los datos, incluyendo electronicos o de otro tipo
recopilados en esta investigacion se conservaran y utilizaran en futuros estudios y/o articulos
profesionales, manteniéndose an6nimos y confidenciales. Los datos se borraran y la memoria
externa se formateara para borrar todo después de tres anos.

VI. Compensacion

Participar en esta investigacion no conllevard ningtin beneficio directo ni compensacion
monetaria.

VII. Voluntariedad

Su participacion sera de forma voluntaria, por lo que usted podré interrumpir el proceso
de entrevista en cualquier momento para realizar preguntas o aclarar dudas respecto al proceso.
Usted tiene el derecho de desistir de su participacion en cualquier momento y podra retirarse de

asi decidirlo. Si se retira del estudio, su informacion no sera utilizada.
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VIII. Responsabilidades del Participante

Acepto participar voluntariamente en esta investigacion. Entiendo que mis
responsabilidades como participante son: leer detenidamente este consentimiento, cumplir con
los criterios de inclusion establecidos al principio de este documento y proveer informacion
correcta y completa sobre su experiencia con escoliosis idiopatica. Ademas, se recomienda
utilizar una conexion de internet segura para evitar alguna interrupcion.

En el caso de alguna interrupcion de servicio de electricidad, internet u otro evento que
detenga que la entrevista contintie, el participante sera preguntado si desea reprogramar la
misma. Si la respuesta es afirmativa, se le enviara una Hoja de Reprogramacion de Entrevista —
Manejo de Eventos.

IX. Aceptacion del Participante
Certifico que he leido este documento en el que se me explica los procedimientos y
condiciones para participar en esta investigacion y acepto participar voluntariamente en la

misma.

[ ] Acepto participar en esta investigacion

[ ] No acepto participar en esta investigacion

Fecha

Firma del Investigador principal
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UNIVERSIDAD INTERAMERICANA DE PUERTO RICO

RECINTO DE SAN GERMAN

PROGRAMA DOCTORAL DE PSICOLOGIA

Cuestionario sociodemografico

# Identificacion:

A continuacion, encontrard una serie de preguntas destinadas a conocer datos relacionados a
aspectos sociales. Lea cada pregunta cuidadosamente y responda seglin su mejor entendimiento.
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Edad

Estado civil

Soltera
Casada
Divorciada

Convive
Separada

Viuda

Edad en que se ofreci6 diagnostico
de Escoliosis Idiopatica

LA que edad fue su cirugia de
fusion espinal?

(Recibe actualmente ayuda
psicologica debido a ese
diagnostico?

Si

No

(Recibe actualmente ayuda
psicologica debido a su tratamiento
de escoliosis idiopatica?

Si

No

Si respondi6 si, jdesde cuando?
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Rebirth Psychology Therapy Center
Elsie M. Rodriguez Palermo, PsyD
P.O. Box 43 Cabo Rojo,
P.R. 00623 (787)-
610-5821

2 de febrero de 2021

Leda. Sofia Rodriguez Colon, MA
Estudiante Doctoral Investigadora

Estimada Sra. Rodriguez:

Mediante esta carta le comunico mi disponibilidad a colaborar en
su investigacion titulada, Calidad de vida y estado de dnimo en mujeres
con escoliosis idiopdtica desde la adolescencia con tratamiento de
cirugia por fusion espinal. Mi participacién consistird en brindar
servicios de terapia psicoldgica de forma gratuita por un maximo de
tres sesiones a las participantes de su investigacion, en caso de ser
necesario. Nuestras oficinas estan localizadas en el edificio Val

Harbour Plaza Suite 301 en Mayagiiez.

Estamos a su disposicion para la colaboracion con este proceso.
Los datos para la coordinacion de servicios son mediante llamada
telefonica al (787) 610-5821 o en nuestra agenda electronica

rebirthptc.clientsecure.me.

Muy Cordialmente,

D 1 Q.

Dra. Elsic M. RodriguéZ Palermo, MBA, MA, PsyD

Psicologa Clinica

108



109

ANEJO H

CARTA DE COLABORACION



110

Centro de Servicios Psicologicos de Aguadilla
Carr. 110 Km. 23.5, Bo. Ceiba Baja
Aguadilla PR. 00603
939-438-5614/ 787-673-0685

1 de diciembre del 2020
Estimada Lcda. Sofia Rodriguez Colén

Sirva la presente para informarle que me encuentro a la
total disposicion de ofrecer servicios de psicoterapia individual a
participantes de su investigacion “Calidad de vida y estado de
animo en mujeres con escoliosis idiopatica durante la
adolescencia con tratamiento de cirugia por fusion espinal”,
quienes asi lo requieran.

Mi participacion consistira en ofrecer dichos servicios de
hasta 3 sesiones sin cargo alguno. Los servicios que estaré
brindando seran de manera presencial o a distancia, de acuerdo
con la necesidad de la participante de la investigacion. Tales
servicios presenciales seran en el Centro de Servicios
Psicologicos de Aguadilla o mediante la plataforma doxy.me, la
cual est4 avalada por la ley Hippa para ofrecer servicios de
psicoterapia de manera virtual (a distancia).

Quedo a su disposicion para lo establecido anteriormente.

Lcda. Aracelys Astacio Ruiz M.A.
#JEPPR
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GUIA DE ENTREVISTA

A continuacion, estaremos realizando una entrevista en base a tu experiencia con el
diagnostico de Escoliosis Idiopatica en la adolescencia. Tu participacion es libre y voluntaria.
Puedes decidir dejar de participar en cualquier momento. Durante el proceso, se estara grabando
por audio solamente la entrevista con proposito de guardar el proceso. Tu participacion serd de

manera anonima por lo que no seras identificada.

Guia de Preguntas

1. ;Cudal fue tu experiencia con el diagnostico de escoliosis idiopatica?

2. /Queé significa para ti vivir con el diagnostico de escoliosis idiopatica?

3. /Qué emociones experimentaste durante el proceso del tratamiento?

4. ;Cudl fue tu estado de animo desde el diagnostico?

5. ;/Como consideras que es tu calidad de vida con el diagnostico?
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ANEJO J

HOJA DE REPROGRAMACION DE ENTREVISTA — MANEJO DE EVENTOS
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UNIVERSIDAD INTERAMERICANA DE PUERTO RICO
RECINTO DE SAN GERMAN

PROGRAMA DOCTORAL DE PSICOLOGIA

Hoja de Reprogramacion de Entrevista — Manejo de Eventos

Ante la situacion actual en Puerto Rico, se tomaré en consideracion posibles
interrupciones ya sea ante los servicios de energia eléctrica, conexion de internet y/o cualquier
otra interrupcion que impida continuar con el proceso. En el evento que ocurra alguna
interrupcion de servicio de electricidad u otro evento que impida continuar con el proceso, se

suspendera la entrevista y se procedera a llenar esta hoja.

= Numero asignado: Fecha:

= Razoén de interrupcion:

= De escoger reprogramar la entrevista, favor marcar “si”’ y complete el espacio siguiente.

Sino desea reprogramar la entrevista, favor marcar “no” y no llene el espacio siguiente.

= ;Desea reprogramar la entrevista?: [ ]Si [ INo

= Nueva fecha de entrevista:

Firma de Investigadora Principal
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