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RESUMEN: Estudio cualitativo, fenomenolégico, situado en la hermenéutica, cuyo objetivo es explicar la experiencia de padecer una
deformidad corporal en jévenes diagnosticadas de escoliosis idiopatica. Se utiliza una entrevista semiestructurada y dirigida a pacientes
con escoliosis, ingresadas en la unidad de raquis del Hospital Vall d"Hebron. Las jéovenes definen su escoliosis segin perciben su
deformidad. Hablan del dolor como sintoma caracteristico de la deformidad que padecen, y explican cémo este sintoma influye en sus
relaciones sociales. Asocian a su deformidad palabras como “horrible”, “vergiienza”, “complejo” y “problema”. Se concluye que el sintoma
por excelencia referido es el dolor y que la mayor preocupacién de las jévenes es la estética corporal y los sentimientos asociados a ella.
Intentan solucionar este problema adaptando su forma de vestir y mediante cirugia. La cirugia puede solucionar la deformidad pero no
la autosatisfaccion corporal.

DESCRIPTORES: Escoliosis. Adolescente. Imagen corporal. Autopercepcién. Emociones.

ESCOLIOSE IDIOPATICA DO ADOLESCENTE: A EXPERIENCIA DE TER
UMA DEFORMIDADE FISICA

RESUMO: Estudo qualitativo, fenomenolégico, localizado na hermenéutica, cujo objetivo é explicar a experiéncia de ter uma deformidade
corporal diagnosticada em jovens com escoliose idiopética. Foi conduzida uma entrevista semiestruturada com pacientes portadores de
escoliose, internadas na unidade de coluna vertebral do Hospital Vall d’"Hebron. Os jovens definiram sua escoliose conforme percebem
sua deformidade. Eles falam de dor e deformidade, como sintoma caracteristico do sofrimento, e explicam como este sintoma afeta suas
relagdes sociais. A deformidade é associada a palavras como “horrivel”, “vergonha”, “complexo” e “problema”. Conclui-se que o sintoma
dor é o mais referido e a maior preocupacao dos jovens é a estética corporal e os sentimentos associados. Tentam resolver este problema

por adaptacéo das vestimentas e pela cirurgia. Esta pode corrigir a deformidade, mas nao a autopercepcao de sua imagen corporal.

DESCRITORES: Escoliose. Imagem corporal. Adolescente. Auto-percepcao. Emogdes.

IDIOPATHIC ADOLESCENT SCOLIOSIS: LIVING WITH A PHYSICAL
DEFORMITY

ABSTRACT: A qualitative, phenomenological, hermeneutical study with the aim of explaining the experience of having a body deformity
diagnosed as idiopathic adolescent scoliosis. A semistructured interview conducted with scoliosis patients admitted to the unit of spinal cord
at the Vall d"Hebron Hospital was used. The youth defined their scoliosis based on how they perceived their deformity. They spoke of pain
and deformity as characteristic symptoms of suffering, and explained how this symptom affected their social relationships. Their deformity
was associated with words such as “horrible”, “shame”, “complex” and “problem.” It is concluded that the symptommost referred is pain
and the biggest concern of the of the youth was their body aesthetic and feelings associated with it. They attempt to solve this problem by

adapting the way they dress and through surgery. Surgery can resolve the body deformity but not self-perception of their body image.
DESCRIPTORS: Scoliosis. Adolescent. Body image. Self-perception. Emotions.
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INTRODUCCION

La escoliosis es una deformidad de la colum-
na vertebral en tres dimensiones, donde el plano
coronal excede de 10 grados y el desplazamiento
lateral del cuerpo vertebral cruza la linea media y
regularmente se acompania de algtin grado de rota-
cion.'? Asi, se debe tener en cuenta que la escoliosis,
en si, no es una enfermedad, sino una alteracion
estructural que se puede tomar como un signo, es
decir, una manifestacion objetiva, que se puede
medir clinica y radiol6gicamente en la persona que
la presenta.! La historia natural de la escoliosis es
variable y depende de la etiopatologia y del tipo
de curva. La escoliosis idiopatica puede progresar
hasta ser dolorosa, limita la funcién fisica o movili-
dad y afecta negativamente la autoimagen mental
o funcién psicolégica, y la salud, ocasionando en
consecuencia problemas para el desarrollo de la
amistad y la capacidad para adaptarse socialmente
en los individuos que la padecen.’?

Los estudios que mayoritariamente se utilizan
para la valoracién de las diferentes dimensiones
que conforman la escoliosis son de tipo cuantita-
tivo, en ellos se han utilizado varios métodos para
medir la magnitud de la deformidad. Uno de los
enfoques consiste en solicitar la impresién personal
del paciente respecto a su deformidad mediante
cuestionarios.® A los pacientes se les dice que los
cuestionarios han sido disefiados para decirles a
los médicos cémo ven su cuerpo en relacion con la
curvatura de su espalda.” Las dimensiones més im-
portantes utilizadas en estos cuestionarios son el do-
lor, la imagen corporal, la movilidad, los trastornos
del suefio y una combinacion de factores que hacen
referencia a la funcionalidad en general,>* poniendo
de manifiesto la reduccion de la calidad de vida en
los pacientes afectados de escoliosis y relacionando
de forma especifica la depresion, el dolor de espalda,
la capacidad fisica limitada y una negativa autoper-
cepcién corporal con la deformidad.’ El objetivo de
los cuestionarios es intentar medir y cuantificar la
percepcién de la deformidad corporal que tienen las
mujeres afectas de escoliosis idiopatica, pero no se
han encontrado estudios de metodologia cualitativa
que muestren como se ven a si mismas estas jovenes
o como es el dolor, la imagen o la movilidad que
sienten y tienen con la experiencia de su deformidad
antes de un tratamiento definitivo.

Los cuestionarios presentan algunas limitacio-
nes, en primer lugar, es importante tener en cuenta
que la insatisfaccién con la imagen del cuerpo es
comun en todos los adolescentes, incluso en los
que no tienen escoliosis y la imagen de si mismo

depende en parte de la percepcion de rasgos faciales
y de la masa corporal. En segundo lugar, las escalas
de autoimagen muestran una significativa aunque
moderada correlacion con la magnitud radiolégica
de la curva. Esto puede indicar que existen otros
factores que tienen influencia en la visién corporal
de los pacientes con deformidad espinal. Por lo
tanto, la percepcion de la imagen corporal y de la
deformidad del tronco serian dimensiones com-
plementarias pero no equivalentes. Los estudios
realizados muestran que la escoliosis disminuye
la funcion psicosocial, mengua la autoestima y la
energia vital, y produce dificultades en la percepcion
de la salud fisica de pacientes con el diagndstico de
escoliosis idiopéatica adolescente (EIA). Probable-
mente, el efecto mas definido de la escoliosis sobre la
calidad de vida sea el aumento del dolor de espalda
con respecto a la poblacién general ®1%!

La visién de la imperfeccion en el cuerpo
humano produce ambivalencia en el espectador,
entre rechazo al que la padece y humanidad hacia
su defecto.”” Cuando se habla de imagen corporal
en relacién a la etapa de la adolescencia en el ser
humano, que aquello que caracteriza la pubertad y
la adolescencia es la espectacularidad de los cam-
bios corporales. Esta evidencia corporal exterior
tiene siempre un acompafiamiento intrapsiquico. El
descubrimiento del cuerpo se encarna para los ado-
lescentes en experiencias inolvidables que marcaran
el resto de su vida.”® Es evidente que la irrupciéon
de una deformidad fisica durante este periodo de
crecimiento y de construccion de la identidad su-
pondré la vivencia de unas experiencias que van a
influenciar la autoestima y la salud mental.

Hasta la fecha, las principales medidas de
resultado de los efectos del tratamiento sobre la
estética se asocian a los cambios de importancia
y/o mejora de la rotacion vertebral después del
tratamiento con corsé y a la reduccién del angulo
de Cobb después de la cirugia, o bien a la mejora en
la percepcion de la deformidad evaluada mediante
un cuestionario.™

El objetivo del estudio es conocer como ex-
plican la experiencia de padecer una alteracién
estructural las jovenes diagnosticadas de escoliosis
idiopatica adolescente.

METODO

Se lleva a término un estudio de tipo cualita-
tivo, fenomenolégico, de orientacién hermenéutica,
con el objetivo de profundizar en la experiencia
humana' de jévenes afectadas por EIA.
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La poblacién objeto de estudio son todas
aquellas jovenes de edades comprendidas entre 15
y 22 afios, diagnosticadas de escoliosis idiopatica,
que ingresan en la unidad asistencial de cirugia de
raquis del Hospital de Traumatologia y Rehabilita-
cion Vall d"Hebron para ser sometidas a una inter-
vencion quirargica como medida de tratamiento a
su deformidad.

El criterio de seleccién muestral no tiene como
proposito representar una poblacion a partir de la
cual se puedan generalizar resultados. La muestra
siempre es intencional y su seleccion ha sido deter-
minada por la amplitud, variedad e integracion de
las diversas realidades que convergen en el objeto
estudiado.’ Se trata de un muestreo opinatico, don-
de se han seguido criterios estratégicos personales
en la seleccién de las participantes, como por ejem-
plo que estuviesen hospitalizadas en el momento
de la entrevista.

Criterios de inclusion: todas la jovenes diag-
nosticadas de EIA, de sexo femenino, con una edad
comprendida entre 15 y 24 afios, ingresadas en la
unidad de raquis del Hospital de Traumatologia y
Rehabilitaciéon de Vall d"Hebron para un tratamien-
to quirdrgico de su deformidad.

Criterios de exclusién: quedaran excluidas las
pacientes diagnosticadas de EIA, con edad inferior
a los 15 afos o aquellas que sobrepasen la edad de
24 afios, también aquellas pacientes que llevan aso-
ciada a su escoliosis otro tipo de patologia, como,
por ejemplo, una parélisis cerebral o una deficiencia
psiquica. Se excluirdn también las pacientes con
intervenciones por infecciones recurrentes o por
rotura del material de osteosintesis.

El estudio selleva a término durante el periodo
de junio del 2012 a septiembre del 2013. El tamafio
de la muestra es de 12 jovenes que cumplen los cri-
terios de inclusién. La muestra estuvo condicionada
por el criterio de saturacion de los datos obtenidos
tras un anélisis previo.”” Segtin este criterio teérico
de saturacion, el tamafio de la muestra ha sido
incrementado hasta que se ha logrado el nivel de
saturacion.’Se utiliza como captador a un total de
dos enfermeras referentes de la unidad de raquis
a las que se les proporcionan las caracteristicas de
los sujetos a estudiar y los criterios de inclusion y
exclusion.

Una vez detectados los casos se han llevado a
término las entrevistas, explicando de forma previa
el objetivo del estudio y solicitando la participacion
de forma voluntaria. Se garantiz6 la confidenciali-
dad de la informacién recogida de acuerdo con las
recomendaciones del comité ético de investigacion

del centro en el que se llev6 a cabo el estudio, su-
ministrando a la paciente y a su tutor referente un
modelo de consentimiento informado y una hoja
informativa sobre estudios sin procedimientos
invasivos, ambos documentos recomendados por
dicho comité. Se ha facilitado también informacién
sobre el trato de la informacién recogida y sobre la
destruccién de las grabaciones auditivas realizadas
durante las entrevistas.

Larecogida de datos se realizé mediante entre-
vistas semiestructuradas grabadas. El propésito de la
fenomenologia es describir la esencia de la experien-
cia humana vivida,' en este sentido el investigador
ha creido acertada la recogida de los datos mediante
entrevistas grabadas para intentar recoger dicha
experiencia en boca de las participantes y transcri-
birlas de forma integra. Se utiliza una entrevista
semiestructurada con el &nimo de intentar centrar
el tema objeto estudio con unas preguntas muy
concretas y para facilitar la expresién y explicacion
de las respuestas. Las preguntas se elaboraron con
anticipacion y se plantearon a las personas partici-
pantes con una secuencia no prefijada, de caracter
abierto, donde el entrevistado tuvo que construir las
respuestas.’”’ La elaboracién previa del guién de la
entrevista se hizo teniendo en cuenta los objetivos del
estudio, basicamente se plantearon preguntas sobre
la vivencia de la deformidad escoliética. Durante la
entrevista se utilizaron herramientas comunicativas
como la escucha activa o el silencio terapéutico, el
objetivo fue que las personas manifestasen libre-
mente sus sentimientos y percepciones respecto a
las experiencias vividas con la escoliosis.

Las entrevistas grabadas se transcribieron
literalmente para su posterior andlisis. Para el ana-
lisis de los datos se utiliz6 el soporte técnico de un
programa informatico, Atlas Ti® 6.2. Para el andlisis
de los datos se establecieron categorias teniendo en
cuenta los objetivos del estudio inicial.

Este estudio forma parte de un estudio mas
amplio sobre las percepciones corporales y aspec-
tos emocionales de pacientes afectas con escoliosis
idiopatica adolescente. Dicho estudio forma parte
de una tesis doctoral inscrita en la Universidad de
Alicante y pendiente de presentacién a un tribunal.

RESULTADOS Y DISCUSION

En el intento de definir la escoliosis o de ex-
plicar qué es, estas jovenes tienen el concepto tinico
de la deformacién del tronco porque es aquello que
se ve y llama la atencién, ninguna de las pacientes
habla exclusivamente de sintomas caracteristicos o
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de complicaciones futuras, simplemente refieren su
deformacion fisica actual como aspecto definitorio
de su escoliosis.

La columna torcida, no tenerla recta o sea que...
tener una deformacion, es lo que entiendo... (P 6).

La... la curva es... una... la mitad del cuerpo dife-
rente a la otra... Si tienes un... cuerpo si lo partes x la
mitad tienes una parte que es diferente a la otra... porque
estds mas curvada... mas... (P 7).

[...] uff un problema... pero con solucion... (P 10).

Las definiciones de escoliosis que se han
recogido indican una alteracién estructural y una
deformacién como signo caracteristico de este tipo
de patologia, es este aspecto el que sefialan de forma
prioritaria las jovenes entrevistadas cuando intentan
explicar qué es para ellas la escoliosis. Describen
su escoliosis como un problema y lo viven con un
grado evidente de insatisfaccion corporal por la
deformacién que observan, deformidad que tiene
repercusiones en el &mbito social y que precisa de
una “solucién”.

Las definiciones de escoliosis sefialan exclusi-
vamente los aspectos de la deformidad corporal en
la escoliosis y no la influencia que esta deformidad
ocasiona en aspectos de calidad de vida y relaciones
sociales.'

Cuando se pregunta a las jovenes como des-
cubrieron su escoliosis, todas ellas asocian la esco-
liosis con una deformidad corporal que surge con la
observacion de la espalda por otra persona que no
es la afectada, normalmente un familiar directo; o
bien tras la autoexploracién, donde se observan zo-
nas corporales que no estan donde deberian estar o
bien no tienen el aspecto que deberian tener. En este
sentido, las pacientes observan cada milimetro de su
cuerpo, se observan caderas y pechos, se controlan o
se intenta controlar de la visién ajena dichas zonas
con y sin ropa. Se examina cémo queda el cuerpo
con la ropa, como oculta dichas zonas disimulando
la deformidad.

[...] que tienes un pecho mds grande que el otro,
las caderas y depende que vestidos yo no me podia poner
porque la espalda era muy descubierta o... este huesecito
de aqui... estd uno mds hundido que el otro... [...]Porque
tenia una paleta mds salida que la otra y ademds cuando
me sentaba... en clase... cuando... depende como te sientes
si te sientas muy recta se te salia el bulto de arriba... (P 7).

En algunos casos, la ausencia de la autoper-
cepcion de la deformidad y el descubrimiento de
la misma por una visién posterior a través de otra
persona parece favorecer una mejor adaptacion a
la situacion, pues la deformidad queda fuera del

campo de visién, queda en la espalda y su descu-
brimiento parece ser algo fortuito que no parece
afectar a la calidad de vida o no influye en la vida
normal de la persona que la padece.

Pues no sé, no sé cuando me salio porque yo...
pues no... no sabia que la tenia... no me dolia y no me lo
veia... no se me enteré el pasado agosto. [...JMe lo vié mi
madre... estaba de espalda y tenia el pelo recogido... y me
vio que... que no estaba recta del todo... entonces me dijo
que me pusiese recta y cuando vio que no podia del me
llevé al médico y me lo dijeron (P 6).

Cuando se tiene una autopercepcién por la
vision de la deformidad se tiene un recuerdo cons-
tante visible delante de un espejo que provoca un
autoconcepto negativo. La imagen del cuerpo cons-
tituye una parte muy importante de la autoestima
de muchas personas, especialmente en la etapa de
la adolescencia.*** La mayor preocupacion de las
jovenes es la estética corporal y el sentimiento de
“vergiienza” y “complejo” que provoca su deformi-
dad. Esto se traduce en un control absoluto de cada
centimetro del cuerpo, observando una asimetria
en constante y creciente evolucién que se traduce
en un deterioro de las relaciones sociales. Las pa-
cientes reducen sus salidas para esconder aquello
que no quieren exponer a los ojos de los demaés. Los
sujetos adolescentes estan en un periodo critico en
el desarrollo del autoconcepto, con su escoliosis
como recordatorio constante de la imperfeccién de
su cuerpo, se dan cuenta de que su cuerpo no resulta
tan perfecto como el de sus amigos. Estos pacientes
suelen tener un autoconcepto negativo, sienten
ansiedad por ser diferentes e incluso tiene un sen-
timiento de culpa y vergiienza por su condicién.?

[...] pero me daba vergiienza y si se me notaba o
me decian algo... la gente que me lo viese... pero no... no
se me veia tanto por suerte... (P 6).

Todo mi problema era estético [...] lo he pasado
muy mal... (P 9).

Bueno eso lo tengo muy marcado yo, porque estoy
muy delgada y se me marcaba mucho... y entonces tenia
un hueso mds alto que el otro y entonces no podia ponerme
depende qué vestidos (P 7).

Algunos estudios muestran que los pacientes
escoliéticos se perciben a si mismos menos sanos y
con una restriccién social que incluye una actividad
fisica también menor. Los pacientes no tratados es-
tdn mas descontentos con su imagen corporal y su
apariencia con ropa o en traje de bafio. Alrededor
de un tercio de los pacientes creen que su curvatura
ha limitado su vida de alguna manera, como por
ejemplo dificultad en la compra de ropa, menor
capacidad fisica y menor conciencia de si mismo."**
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Una manera de solucionar un problema es-
tético es esconder aquello que no gusta, se trata de
taparlo, se intenta ocultar aquella parte del cuerpo
que no agrada. Las adolescentes intentan esconder
y disimular su cuerpo deforme cambiando sus hébi-
tos de vestir e intentando rectificaciones posturales
para disimular la deformidad. Se sustituye la ropa
de moda y aceptada socialmente en jévenes de esta
edad, como ropa ligera o ajustada, por camisetas
anchas y caidas que esconden aquello que no se
acepta. Se limita al méximo la ropa ajustada. Se
intenta caminar recta y se evita tumbarse en playas
0 piscinas porque se muestra el defecto a la vision
de los demads y “se pasa mal”.

Me ponia camisetas caidas... pero de esas que son...
por aqui asi caidas... y se me veia una paletilla y la otra
no... estaba tapada y... como es caida... se disimulada...
[...] las vacaciones de cuarto... de la ESO que teniamos que
tomar, que vamos a la piscina pues yo iba con camiseta...
pero bueno muchas mds chicas iban as... pero yo mds que
nada por la escoliosis (P 7).

No se... no se notaba tanto o sea si te fijabas si...
pero... a veces llevaba camisetas anchas y entonces pues
tampoco se me veia. [...] Intentaba caminar también un
poco mds recta... y asi pues... (P 6).

La imagen corporal y la calidad de vida re-
lacionada con la salud son cuestiones importantes
para los pacientes con escoliosis debido a la defor-
midad estética, a los sintomas fisicos y psicolégicos,
y alos factores del tratamiento.” La vivencia de la
deformidad tiene repercusiones sociales. Cuando
la persona es consciente de su deformidad fisica
se obliga a unas restricciones sociales y culturales,
exceptuando el caso de las pacientes que no refie-
ren un dolor asociado a su deformidad, en estos
casos las actividades no se restringen excepto que
supongan la exposiciéon de la deformidad a los
demds o a personas ajenas al entorno familiar.
Clasicamente el compromiso estético ha sido con-
siderado como un factor critico para los pacientes
con escoliosis idiopatica. La angustia psicolégica
que experimentan estos pacientes a menudo se
atribuye a la apariciéon de la deformidad del tron-
co. Las preguntas al respecto evidencian la idea
de que estos pacientes sufren con regularidad los
conflictos psicoldgicos, y cuando los conflictos se
manifiestan la causa, normalmente, es el efecto cos-
mético.®?* En los estudios consultados se observa
la angustia psicolégica por la deformidad corporal
pero ninguno de ellos da importancia a la presion
social a nivel de estética corporal o alude en forma
alguna a los estdndares estéticos preestablecidos e
impuestos a estas jovenes culturalmente.

Uy... me costaba mucho porque me tenia que poner
en baiiador y que se me viera todo... siempre estaba tum-
bada... yo... al ponerme de pie siempre se me veia la chepa
o de costado. [...] si mds ancha porque se me notaba aqui
los costados la chepa y quieras o no evitas el tumbarte
porque se te nota... se pasa mal... muy mal (P 10).

En general, todos los estudios revisados
utilizan cuestionarios simples del tipo SRS-22, CA-
VIDRA, PHCSS, para ampliar el conocimiento de
algunos factores que ponen de manifiesto la reduc-
cién de la calidad de vida de los pacientes afectados
de escoliosis idiopatica y que estan especificamente
relacionados con la depresion, el dolor de espalda, la
capacidad fisica limitada y una negativa autopercep-
cién corporal.’ Tras este estudio se entiende que la
percepcioén corporal resulta el aspecto mas subjetivo
que las pacientes comparten, los sentimientos y la
expresion verbal de coémo se ven a si mismas sefiala
en algunos casos un déficit psicolégico que deberia
tener soporte profesional.

La deformidad se entiende como algo que
estd mal, algo no aceptado que produce una vision
y una sensacion rara del cuerpo, las pacientes se
describen como horribles en su aspecto, expresan
vergiienza y complejo, necesitan corregir ese aspecto
para sentirse mejor.

Me veia horrible... lo pasaba muy mal (P 10).
Si mds complejo bueno [...] (P 7).

Si... si me sentia deforme... descompuesta... que
no (P 9).

Asi, en la linea de la imagen corporal, y
coincidiendo con algunos estudios,?** se pue-
de afirmar que los pacientes con EIA tienen una
mayor propension a desarrollar sentimientos de
insatisfaccion respecto a su apariencia corporal,
en consecuencia, tienden a una falta de autocon-
fianza, a tener un sentido de inferioridad e incluso
vergiienza. Se trata de una experiencia inquietante
que obliga a los pacientes a enfrentarse al estrés, la
negacion, el miedo, la ira y la vergiienza. Esta falta
de autoconfianza puede llevar al pesimismo y a la
ansiedad creciente, y el resultado es un deterioro
del funcionamiento social y aislamiento psicolégico
integral, por tanto puede ser necesaria una reha-
bilitacién fisica y social.?#* Esta contencion de
sentimientos y sensaciones condicionaria y a la vez
facilitarfa una decision quirargica donde no existiria
una valoracién previa y profunda de los riesgos de
la cirugia. Las jovenes tienen el objetivo tinico de ser
igual que los demas, de ser aceptados por el grupo,
de tener éxito en sus relaciones sociales y ese éxito lo
proporciona una vision atractiva del cuerpo, vision
que en su condicién actual no tienen. Describen su
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situaciéon como “horrible” y la entienden como un
problema més de entre los muchos que se perciben
con su edad puberal o madurativa, a ello se suman
las dificultades propias de esta edad para expresar
y/o manifestar sus sentimientos y emociones.

Soy una chica que se guarda bastante los problemas
paraellay selos traga y... bueno... el jueves en la UCl esta
me dio un poco el bajon... y exploté y tal pero bueno |[...]
Siempre ha sido asi... nunca he contado mis problemas
ni nada... (P 7).

Me preocupaba y me quedaba pensando (P 6).

Bueno... la escoliosis en mi vida ha supuesto mds
problemas... mds complejo, complejo y ya estd (P 7).

Awveramilaescoliosis me ha traido muchos proble-
mas... yo me he caido moralmente y... si pudiese apartar
la palabra escoliosis mejor... pero... tengo que convivir
con ella toda mi vida (P 10).

Tal como apuntan algunos autores, la adoles-
cencia va acompafiada de una percepcion fisica y
psicoldgica de cambios corporales que son perci-
bidos como problemas para un individuo en cons-
tante cambio, y este nuevo problema, la escoliosis,
se suma a todos los ya existentes. La imagen del
cuerpo constituye una parte muy importante de la
autoestima de muchas personas, especialmente en
la etapa de la adolescencia.?-

El sintoma referido por las jovenes cuando se
les pregunta por su estado fisico, ademas de la defor-
midad, es por excelencia la presencia y la ausencia
de dolor. Existen adolescentes que experimentan el
hecho de no tener ningtn tipo de dolor, hablan de
una ausencia de dolor completa donde la deteccion
de la escoliosis se ha producido por la deformidad
fisica y por lo que ésta ha supuesto para su estética
corporal. Cuando no hay referencia de dolor, son los
jovenes que han descubierto su escoliosis por una
observacion de los padres al observar las espaldas
de sus hijos adolescentes, no por observacion directa
del portador de la escoliosis.!

Sime preocupé... y pensaba que [...] al ser tan joven
y tener esto que me traeria problemas pero no... no me
dolianada... [...] si... antes hacia todo lo que queria porque
como no me dolia... yo salia... y me dijeron que... que no
pasaba nada que si no me dolia pues que aprovechase (P 6).

Las dimensiones mas importantes encontradas
en el &mbito de la escoliosis son el dolor, la imagen
corporal, la movilidad, los trastornos del suefio y
una combinacién de factores que hacen referencia
a la funcionalidad en general.*®

El dolor es una experiencia personal subjetiva
y fuertemente mediada por factores externos en la

vida del individuo. Es un sintoma variable segin
las caracteristicas demograficas de la persona y de
dificil evaluacion. Las pacientes entrevistadas que
refieren dolor observan que éste es en algunos casos
incapacitante. El dolor las imposibilita a una vida
considerada normal para una adolescente, segtin
ellas, no les deja “ni salir de casa”, hablan de un
dolor “exagerado” y de dificil control a pesar de
tomar medicacion. Un dolor que las imposibilita
en sus relaciones sociales porque no les permite
realizar actividades propias de esta edad, ya que el
dolor es limitante.

Yo [...] por dolor lo he pasado muy mal... [...] y el
dolor ya el uiltimo ario... era exagerado... por mucho que
tomara no (P 9).

Lo pasaba muy mal, andaba una hora y para casa...
las costillas me dolian uff... un monton y a veces no podia
salir ni de casa (P 10).

La presencia de dolor estd descrita como un
dolor asociado a escoliosis del adulto debido a una
combinacioén de fatiga muscular, desbalance del
tronco, artropatia o artrosis y en la mayoria de los
casos por un proceso degenerativo discal.' No se ha-
bla en ningtin momento de la existencia de dolor en
jovenes con escoliosis ni de la influencia que puede
tener dicho dolor en su calidad de vida.

En los casos de las pacientes que refieren
dolor, la limitaciéon manifestada es precisamente la
incapacidad que ocasiona el propio dolor.

[...] lo he podido hacer todo gracias a Dios luego
me ha costado estar en casa un dia entero metida en la
cama con dolor [...] porque me dolia mucho... haber, no
he salido todo lo que queria salir... (P 10).

Cuando la persona no es consciente de su de-
formidad fisica porque no existe dolor o bien porque
no se aprecia visualmente la deformidad en un plano
frontal, y s6lo se puede apreciar con la visién pos-
terior o visién de su espalda, no se produce ningtn
tipo de restriccion social, esto puede ser debido a que
conscientemente no se tiene presente la deformidad
porque no se aprecia en un plano frontal.

Antes hacia todo lo que queria porque no me dolia...
yo salia... y me dijeron que... que no pasaba nada... si no
me dolia pues... que aprovechase (P 6).

En general, los estudios cuantitativos anali-
zados observan que la correccién de la deformidad
es observada por los pacientes como una mejoria
en puntuaciones del dolor e imagen de si mismo.
La imagen de si mismo es el dominio de la defor-
midad de columna vertebral mas dificil de medir,
especialmente porque las perspectivas de una per-
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sona pueden cambiar en las diferentes décadas de
la vida. Esto hace que sea un parametro dificil de
valorar a pesar de que la propia imagen es una de
las caracteristicas mas importantes relacionadas con
la deformidad de la columna.'***!

La solucién que dan estas jovenes a la sintoma-
tologia que refieren es la adaptacion de la vestimenta
con el objetivo de ocultar la deformidad o bien la
correccion de dicha deformidad mediante un corsé
o0 aparato ortopédico que se supone aumentaria el
problema de la imagen corporal, ya que se llevaria
un aparato ortopédico que evidenciaria el problema.
Otra opcidn es someterse a una intervencion quirtr-
gica. En el caso de la cirugia, las jovenes no explican
el motivo de la misma como una prevencion futura
del estado de salud sino como la mejora de la de-
formidad actual, las pacientes expresan sensacion
de “alivio” cuando la cirugia se programa y llega
el momento de llevarla a término. No expresan un
miedo a esa cirugia porque son “jévenes y no pasa
nada”, parece hacerse una evaluacién de los riesgos
que acompanan a dicha cirugia de manera super-
flua, parece que estos riesgos no puedan afectar a
las jovenes, pues se trata de liberarse por fin de sen-
saciones y sentimientos ocultos, mayoritariamente
negativos, que afectan a la salud mental y que llevan
implicitos un atuendo especial, una vestimenta que
las excluye de un grupo social y les recuerda que su
aspecto implica no tener éxito. La cirugia supondra
el alivio de la carga pesada de la deformidad.

Pues porque... porque me dijeron que contra mds
mayor esto va a peor... ademds yo ya venia con la escoliosis
muy avanzada no... me dijeron que si me ponia un corseé...
no iba a mejorar lo 1inico que iba a hacer iba a pararlo...
entonces yo no queria pararlo yo queria mejorarlo porque
ya lo tenia muy avanzado y me dijeron que cuanto mds
mayor esto iria a peor y claro... cuando eres mayor tienes
muchos problemas de espalda... y mds si tienes una esco-
liosis y luego si te quedas embarazada y todo... entonces
son mds problemas para la espalda me dijeron entonces
pues dije que preferia ahora que soy joven y tampoco pasa
nada que no dentro de unos arios y tenga cosas que hacer...
y no tenga tiempo. Entonces dije contra antes mejor, y
tuve que esperar un ario... y bueno cuando me llamaron
en verdad fue como un alivio porque es una noticia pero...
al saber que ya viene... es un alivio (P 7).

Cuando el paciente toma la decisién sobre la
cirugia lo hace sopesando los riesgos de la cirugia
en relacién con la percepcion que tienen sus fami-
lias de la deformidad actual y la posibilidad de la
progresion de dicha deformidad en el futuro.*? Para
evaluar el resultado de cualquier intervencion tera-
péutica, ya sea conservadora o quirtrgica, parece

indispensable medir la percepcién que tienen los
pacientes de la deformidad del tronco, ademas de
su autoimagen, ya que la desfiguracion cosmética
es una de las mayores preocupaciones y un objetivo
primordial en el tratamiento.®® La correccion qui-
rargica en la poblacién adolescente puede tener un
impacto limitado en su propia imagen, salud mental
y satisfaccion debido al papel que juegan los factores
fisiolégicos, socioculturales y biopsicosociales.*

CONCLUSION

Las jévenes con deformidad escoliética inten-
tan dar una explicacién de su escoliosis haciendo
referencia a su deformidad fisica y a la presencia y
ausencia de dolor simultdneamente. Existen adoles-
centes que experimentan el hecho de no tener dolor,
se trata de una ausencia de dolor donde la detec-
cién de la escoliosis se produce por la deformidad
fisica en un primer momento, y por lo que ésta ha
supuesto para la apariencia de su estética corporal.
Al mismo tiempo existen adolescentes que hablan
de un dolor “exagerado” y de dificil control a pesar
de tomar medicacién, un dolor que influye en sus
relaciones sociales porque les imposibilita a toda
relaciéon social habitual en la adolescencia.

La mayor preocupacion de estas jévenes es la
estética corporal y el sentimiento de “vergtienza” y
“complejo” que provoca la deformidad. Las jovenes
intentan solucionar este problema fisico ocultando
aquella parte del cuerpo que no gusta, tratan de
esconder y disimular su cuerpo deforme cambiando
sus habitos de vestir e intentando rectificaciones
posturales para disimular la curvatura. Otra opcion
es intentar solucionar su problema mediante una ci-
rugia, ésta puede solucionar en parte la deformidad
pero no la autosatisfaccién corporal por los resulta-
dos obtenidos, pues el cuerpo queda marcado por
cicatrices poco estéticas y la sociedad sigue siendo
exigente con los canones estéticos establecidos. La
cirugia, para ellas, supone la desaparicién y el alivio
de la carga pesada de la deformidad fisica.

La vivencia negativa de la deformidad tiene
repercusiones sociales que se traducen en una dis-
minucién de las relaciones sociales. La sociedad
influye en la adaptacién y en la percepcién de la
deformidad, prioriza un canon estético que impone
a todos los jovenes.

Desde la sociedad debemos ser conscientes de
los valores que se inculcan a los jovenes ya que en la
actualidad ellos priorizan la imagen corporal sobre
los riesgos de pérdida de salud ante una cirugfa.
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