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RESUMEN

La presente investigacion esta orientado en determinar la autopercepcion y estado
emocional de los adolescentes con escoliosis. Esta investigacion aborda aspectos
sociodemogréficos para comprender el contexto en que viven los adolescentes,
asimismo analiza como perciben su propio cuerpo en relacion a esta enfermedad y
el impacto psicosocial y emocional que describen los adolescentes desde su
experiencias personales y adultos responsables. Se trata de una investigacion
cualitativa, enfoque descriptivo. En las narrativas se obtuvieron mediante
entrevistas semiestructuras, dirigidas a siete pacientes adolescentes con escoliosis

y a siete adultos responsables.

Los principales hallazgos revelan que la escoliosis es méas prevalente en
adolescentes femeninas que masculinos, un dato que coincide con lo reportado en

la literatura.

Ademas se identifico en los relatos de los participantes un retraso en el diagndstico
de adolescentes, particularmente en areas alejadas, lo que resalta la necesidad de
mejorar el acceso a servicios de salud y fomentar la deteccion temprana de

escoliosis en zonas con menos recursos.

Otro aspecto que se evidencia una vez que asumen la escoliosis, los pacientes
empiezan con un gran efecto en su parte emocional, mostrando miedos y falta de
seguridad. Esto muestra lo importante que es otorgar atencibn médica
especializada a los adolescentes, pensando no solo en lo fisico, sino también en
los problemas que puedan presentar en la comunidad educativa.

Palabras Claves: Escoliosis, adolescentes, adultos responsables, autopercepcion,

estado emocional, servicio de salud, diagnéstico, tratamiento.



ABSTRACT

The present research is aimed at determining the self-perception and emotional
state of adolescents with scoliosis. This research addresses sociodemographic
aspects to understand the context in which adolescents live, as well as analyzes
how they perceive their own body in relation to this disease and the psychosocial
and emotional impact described by adolescents from their personal experiences and
responsible adults. It is a qualitative research, descriptive approach. The narratives
were obtained through semi-structured interviews, aimed at seven adolescent

patients with scoliosis and seven responsible adults.

The main findings reveal that scoliosis is more prevalent in female adolescents than

in males, a fact that coincides with what has been reported in the literature.

In addition, a delay in the diagnosis of adolescents was identified in the participants'
reports, particularly in remote areas, which highlights the need to improve access to
health services and promote early detection of scoliosis in areas with fewer

resources.

Another aspect that is evident once they assume scoliosis, patients begin with a
great effect on their emotional part, showing fears and lack of security. This shows
how important it is to provide specialized medical care to adolescents, thinking not
only about the physical, but also about the problems they may present in the

educational community.

Keywords: Scoliosis, adolescents, responsible adults, self-perception, emotional

state, health service, diagnosis, treatment.



INTRODUCCION

La escoliosis es una condicion meédica que afecta la curvatura de la columna en
forma de “s” o “c” esta, puede tener diferentes causas, tales como: idiopatica
(causas desconocida), congénita (anomalias en las vértebras el desarrollo fetal),
neuromuscular (relacionada con enfermedad que afecta a los musculos) y

degenerativa (esta afecta a los adultos mayores).

En la etapa de la adolescencia se evidencia con mayor impacto dado el desarrollo

dinamico de la escoliosis, afecta en su mayoria a mujeres que en hombres.

La estructura fisica de los pacientes que padecen de esta condicion, estan expuesto
a limitaciones en realizar actividades de interés deportivos o actividades cotidianas.
Esta enfermedad desencadena en ocasiones una autopercepcion negativa, dado
gue los adolescentes son mas conscientes de su aspecto fisico lo que provocaria

una baja autoestima e inseguridad en si mismo.

La presion social es otro componente que se evidencia en la vida de los
adolescentes, al ser visible la escoliosis puede provocar sentimientos de exclusion
e incluso ser marginado por su aspecto fisico o discapacidad provocando
emociones de tristeza, ansiedad o rechazo social. Afectando su autoconcepto y

relacion con su entorno familiar.

Por otra parte es fundamental que los pacientes con escoliosis reciban atencion de
calidad, asegurando un enfoque integral que aborde tanto sus necesidades fisicas
como emocionales. Asimismo, es crucial proporcionar a sus familias informacién
adecuada sobre la condicién, junto con herramientas practicas que les permitan
enfrentar los desafios asociados y apoyar de manera efectiva a los adolescentes en

Su proceso.

De acuerdo a lo anterior, esta investigacion pretende determinar la autopercepcion

corporal y su estado emocional en adolescentes con escoliosis.



Para facilitar la comprension de lo expuesto, en el capitulo | se presenta el
planteamiento y justificacion de esta investigacion, que tiene como propésito de
explicar las razones y el interés que impulsan la investigacion sobre este tema poco
estudiado desde la autopercepcion corporal y como esta influye en el estado
emocional de los adolescentes.

Posteriormente en el capitulo 1l se profundizard en el marco teérico, conceptual,
legal y empirico, el cual servira de base y definira los limites del objeto de estudio.
Luego, en el capitulo Il se presentaran los objetivos y la pregunta de investigacion,
elementos clave que orientardn los aspectos a explorar y analizar, con el fin de

cumplir y dar respuesta de manera adecuada al propésito de este estudio.

En el capitulo IV se detallard el marco metodoldgico, especificando los elementos y
criterios esenciales que conforman el disefio de esta investigacion, orientados a
cumplir con los objetivos establecidos. Finalmente, en el capitulo V se presentaran
los resultados obtenidos, junto con un analisis comparativo frente a la teoria y los
datos empiricos. Este capitulo culminara con las conclusiones y aportes

significativos al campo del Trabajo Social.



CAPITULO |



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La escoliosis es una condicion médica caracterizada por una curvatura
anormal de la columna vertebral. Esta afeccion afecta a personas de todas las
edades, pero en particular, los adolescentes pueden experimentar desafios Unicos
de autopercepcion y estado emocional debido a la apariencia fisica alterada y las
limitaciones funcionales que a menudo se asocian con la escoliosis (Alvarez y

Nufiez, 2011).

El periodo de crecimiento y desarrollo de un nifio se produce entre las
edades de 10 y 18 afios, etapa conocida como adolescencia, y es durante este
tiempo que se anticipan cambios fisicos, mentales significativos y predecibles

(Barreras, 2011).

Durante la prepubertad, los adolescentes experimentan cambios fisicos
significativos mientras transitan de la infancia a la edad adulta, como el desarrollo
de caracteristicas sexuales secundarias y el aumento del tamafio de los 6rganos
sexuales. También experimentan modificaciones vocales y emisiones nocturnas. El
rapido aumento en la estatura, entre los 9 y los 14,5 afios en las nifias y entre los
10y los 18 afios en los nifios, puede contribuir a la aparicion de la escoliosis durante

la adolescencia. (Carrasco y Ruiz, 2016).

11



Por su parte, la escoliosis se define como una desviacion lateral (cifosis y
lordosis) y horizontal (rotaciones vertebrales) de la columna en el plano frontal. Mas
recientemente, esta condicion ha sido referida como desviacion tridimensional
bidimensional. Para Zulueta (2013) la escoliosis es una condicion que soélo afecta a
los seres humanos. Las formas idiopéaticas o esenciales de escoliosis que se
manifiestan en la adolescencia, incluidas aquellas que lo hacen entre los 10 y los
20 afios, seran objeto de esta investigacién. Algunos estudios sugieren un
componente genético, mientras que otros sugieren una conexion con el cromosoma

X o varios factores (Carrasco y Ruiz, 2021).

La escoliosis es una condicibn meédica que se caracteriza por una curvatura
anormal de la columna vertebral, presentando desafios no solo fisicos sino también
psicoldgicos, particularmente durante la adolescencia. Este periodo de desarrollo,
gue abarca aproximadamente de los 10 a los 18 afios, es un momento de intensos
cambios fisicos y emocionales, incluyendo la aparicion de caracteristicas sexuales
secundarias y un rapido crecimiento en estatura. Estos cambios son cruciales ya
gue coinciden con el periodo en el que la escoliosis tiende a manifestarse mas

frecuentemente y con mayor severidad (Carrasco y Ruiz, 2016).

La adolescencia es una etapa donde la autopercepcion y el autoconcepto
estan en constante evolucion y desarrollo. Durante este tiempo, los adolescentes
estan particularmente vulnerables a como perciben su propio cuerpo y como creen
gue los demas los ven, lo que puede complicarse con condiciones visibles como la
escoliosis. Los adolescentes con escoliosis pueden experimentar una

autopercepcidon negativa debido a su apariencia fisica alterada y las limitaciones
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funcionales que pueden acompafar a esta condiciéon. Estudios han mostrado que
esto puede llevar a estados depresivos y un impacto negativo significativo en la

autoestima (Otero, 2017).

El analisis de la escoliosis desde una perspectiva médica revela que la
condicion puede tener componentes genéticos significativos y estar relacionada con
anomalias en el desarrollo del sistema nervioso central, lo que podria resultar en
asimetrias en el angulo costo-vertebral. Investigaciones que han considerado
familias afectadas por la escoliosis a lo largo de cuatro generaciones sugieren que
la genética de esta afeccidbn es compleja e incluye una expresion variable y

penetrancias bajas (Carrasco y Ruiz, 2021).

Ademas, el tratamiento de la escoliosis en adolescentes, que a menudo
incluye el uso de dispositivos como el corsé de Boston o la cirugia, impone su propio
conjunto de desafios psicolégicos y sociales. La intervencion quirdrgica, aunque
puede ser crucial para corregir la curvatura de la columna, puede exacerbar la
percepcion negativa del adolescente sobre su condicion. Esto se debe al ambiente
estresante del hospital, el riesgo de complicaciones postoperatorias, y el impacto
potencial en la vida social y escolar de los o las adolescentes (Otto, Molina 'y Chahin,

2020).

En este contexto, es esencial que los tratamientos y abordajes para gestionar
la escoliosis en adolescentes no se limiten solo a las intervenciones fisicas. Debe
haber un enfoque integral que también considere el bienestar emocional y
psicolégico del paciente. Este enfoque debe integrar estrategias de apoyo
psicologico y social que ayuden a los adolescentes a gestionar su condicion de una
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manera que minimice el impacto en su autoestima y promueva una imagen corporal

positiva.

Médicamente, la escoliosis idiopatica adolescente (AIS, por sus siglas en
inglés) es la forma mas comun de escoliosis y se presenta sin una causa conocida,
afectandolos principalmente en pleno desarrollo. Segun investigaciones recientes,
esta condicion no sélo implica desviaciones fisicas de la columna vertebral, sino que
también puede estar influenciada por factores genéticos complejos. Estudios han
demostrado que hay un componente genético significativo que podria vincularse
con ciertas disfunciones del sistema nervioso central, contribuyendo a una asimetria

en el desarrollo de la estructura esquelética (Carrasco y Ruiz, 2021).

Desde el punto de vista psicoldgico, la escoliosis puede inducir una
percepcidn negativa del cuerpo, que a menudo resulta en problemas de autoestima
y bienestar emocional. La visibilidad de la curvatura puede hacer que los
adolescentes se sientan autoconscientes y a menudo insatisfecho con su
apariencia, lo que puede llevar a problemas psicolégicos, como depresiéon y
ansiedad. La interaccion entre la autoimagen corporal y la autoestima es
particularmente delicada durante la adolescencia, un periodo en el cual la

conformidad con los grupos de pares es crucial (Otero, 2017).

Socialmente, los adolescentes con escoliosis pueden enfrentar
estigmatizacion o aislamiento debido a su apariencia fisica o debido a las
restricciones en la actividad fisica que a menudo acomparian a la condicion. Estas
experiencias pueden limitar su participacion en actividades sociales o deportivas,
exacerbando sentimientos de alienacion o diferencia. Ademas, el tratamiento para
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la escoliosis, que a menudo requiere el uso de corsés ortopédicos o cirugia, puede
influir en la percepcion de los adolescentes sobre su cuerpo y aumentar la ansiedad

relacionada con su imagen corporal.

Educacionalmente, los adolescentes con escoliosis pueden enfrentar
desafios adicionales. Los efectos fisicos de la escoliosis, como el dolor o la
incomodidad, pueden afectar la concentracion y el rendimiento académico. Ademas,
el tratamiento médico intensivo, incluyendo la cirugia, puede resultar en ausencias
prolongadas de la escuela, lo que afecta el rendimiento académico y las

interacciones sociales que son vitales para el desarrollo emocional y cognitivo.

Para mitigar estos efectos, es esencial que los tratamientos para la
escoliosis en adolescentes incorporen un soporte multidisciplinario que aborde tanto
las necesidades fisicas como psicolégicas. Programas de apoyo que incluyan
terapia psicolégica y grupos de apoyo pueden ser cruciales para ayudar a los
adolescentes a manejar su condicion de manera mas efectiva y positiva. Ademas,
intervenciones educativas en las escuelas que promuevan una mayor conciencia y
comprension sobre la escoliosis pueden ayudar a reducir el estigma y promover una

inclusibn mas efectiva de los estudiantes afectados.

El sector publico, guiado por politicas de salud nacionales, tiende a
enfocarse en proporcionar accesibilidad y equidad en el tratamiento de la escoliosis.
Segun autores como Skaggs et al. (2016), los sistemas de salud publicos a menudo
enfrentan desafios como la falta de recursos especializados y demoras en el
tratamiento debido a la alta demanda y limitaciones presupuestarias. Sin embargo,
los programas publicos son vitales porque garantizan que todos los adolescentes,
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independientemente de su situacién econOmica, tengan acceso al diagnéstico y
tratamiento basico de la escoliosis. Estos programas suelen incluir campafias de
sensibilizacion y screening en las escuelas, que son esenciales para la deteccion

tempranay la intervencion.

En contraste, el sector privado, como sefialan Weiss y Goodall (2008),
puede ofrecer servicios mas especializados y con menor tiempo de espera. Las
clinicas y hospitales privados a menudo utilizan tecnologias avanzadas y ofrecen
terapias innovadoras que pueden no estar disponibles en el sector publico. Sin
embargo, el acceso a estos servicios depende en gran medida de la capacidad
econdmica de las familias, lo que puede resultar en una disparidad en la calidad del
tratamiento recibido por los adolescentes con escoliosis. Ademas, el sector privado
tiene la flexibilidad de ofrecer programas de rehabilitacién y apoyo psicolégico mas
personalizados, que son fundamentales para manejar la percepcion que los

adolescentes tienen de su condicion.

La escoliosis tiene una fuerte influencia genética, aunque los mecanismos
exactos y los patrones de herencia son complejos y aun no completamente
comprendidos. Estudios recientes han identificado loci genéticos relacionados con
la susceptibilidad a esta condicion, subrayando su componente genético. Esta
comprension ha impulsado investigaciones hacia tratamientos mas personalizados,
utiizando marcadores genéticos para predecir la progresion y adaptar
intervenciones. Ademas, el manejo de la escoliosis en adolescentes incluye un

importante soporte psicolégico debido a los desafios en la autopercepcion. El apoyo
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familiar y escolar juega un papel crucial para facilitar una adaptacion positiva y

mejorar el bienestar emocional y social de los jévenes afectados.

Cortez et al. (2017), menciona que otros estudios coinciden en que un
desarrollo anormal del Sistema Nervioso Central, que produciria una asimetria en
el angulo costo-vertebral es la causa del AIE. Estudios recientes consideran familias
de enfermos de escoliosis de hasta cuatro generaciones y afirman que el acervo
genético de la afeccion es extremadamente complejo e incluye expresion variable y

penetrancias bajas en las extremidades de la enfermedad.

De acuerdo a Luengo y Salvador (2015), las curvas de escoliosis se evalUan
utilizando el método de Cobb, y los resultados se categorizan de la siguiente
manera: desviacion sin escoliosis (1 a 10 grados); escoliosis leve (11 a 20 grados);
escoliosis moderada (21 a 40 grados); y escoliosis severa (41 grados en adelante).
Segun Hans Rudolf-Weiss, la prevalencia de la escoliosis es mas comun en mujeres
gue en hombres, con una proporcién de cuatro a siete mujeres por cada hombre.
Este estudio se enfoca de manera especifica en la escoliosis idiopatica del
adolescente, una condicién que puede manifestarse en nifios desde los 10 afios
hasta adultos jovenes de 17 afios. No obstante, segun los autores, el rango de edad
para esta afeccion se extiende hasta la pubertad temprana, que abarca de los 17 a
los 18 afios, momento en el cual la tendencia al empeoramiento de la escoliosis

parece disminuir significativamente.

Por ello es importante, destacar que la adolescencia es una etapa del
desarrollo marcada por numerosos cambios fisicos, mentales y emocionales. La
preocupacion por la apariencia fisica también se hace evidente en este momento.
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Estos cambios fisicos dan como resultado ajustes en el autoconcepto y la marca
personal. La autoimagen negativa segun Otero (2017) relacionada con la escoliosis

provoca estados depresivos, que tienen un impacto negativo en la autoestima.

En consecuencia, el diagndstico de escoliosis en esta delicada etapa puede
tener importantes consecuencias psicologicas y fisicas, que incluyen cambios en la
forma de la columna, aparicion de gibosidad costal y/o lumbar, asimetrias del térax,
escapular y busto, problemas funcionales con el corazén y los pulmones
limitaciones en el rendimiento y funcionamiento del aparato respiratorio y dolor

esofagico (Avila, 2011).

En este sentido, Otto, Molina y Chahin (2020), exponen que numerosos
estudios encuentran esta mejora en la imagen personal tras el tratamiento
quirargico. Sin embargo, el tratamiento quirtrgico puede exacerbar esta percepcién
negativa de la enfermedad por el potencial de ansiedad inducido por el ambiente
hospitalario, el riesgo de complicaciones o incapacidad posquirargica, el ausentismo
escolary el consiguiente deterioro de las relaciones sociales, asi como la posibilidad

de complicaciones o incapacidad posquirargica.

Un menor nivel de estabilidad emocional, salud mental, funcion social e
imagen personal fueron caracteristicas del grupo menos satisfecho con los
resultados del tratamiento quirdrgico, que estuvo integrado por 11 de los 42

pacientes que participaron en el estudio. Esto fue determinado por Leal et al. (2018).

Segun Sapountzi-Krepia et al. (2014), en su estudio sobre cémo los

adolescentes que reciben tratamiento con corsé de Boston son percibidos en
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términos de su cuerpo, felicidad y satisfaccion, el tratamiento con corsé tiene un
impacto significativo en como las personas con escoliosis se perciben a si mismas.
Utilizando el cuestionario de Pierre-Harris e incluyendo un grupo de control, el
investigador descubrid que los nifios con escoliosis, perciben sus cuerpos de

manera menos negativa que los nifios sin la afeccion.

Es importante resaltar que en los diversos estudios revisados, se emplean
escalas que consideran el autoconcepto en relacion con el yo fisico, pero rara vez
se abordan de manera aislada. El autoconcepto, también denominado como
imagen, percepcion, representaciéon o concepto de uno mismo, se define segun
Gentile (2016, p. 34) como una "configuracion organizada de autopercepciones que
son conscientemente reconocidas por el individuo, compuesta por un conjunto de
rasgos, imagenes y sentimientos que se consideran parte integral de la propia

identidad".

El autoconcepto se manifiesta de forma multifacética, y su distincién radica
en la atencion dada a los componentes conscientes del concepto de uno mismo.
Sin embargo, no se debe pasar por alto que también existen elementos subyacentes
no conscientes. La pregunta de Pierre-Harris, que se basa en informes verbales o
escritos realizados por el individuo sobre si mismo, se considera probablemente el
anico indicador verdaderamente valido para explorar el concepto en su totalidad en

este nivel del fenédmeno.

Se espera que un nifio entre las edades de 10 y 18 afios experimente
cambios significativos y predecibles a nivel mental y fisico durante la adolescencia.
La capacidad de los nifios para comprender conceptos abstractos, como conceptos
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matematicos avanzados, y para desarrollar filosofias morales, como las que

involucran derechos y privilegios, se desarrolla durante la adolescencia.

Segun algunos estudios, el desarrollo anormal del SNC, que produciria una
asimetria en el angulo costo-vertebral, es la causa del AIE. De acuerdo con Chelala
et al. (2021), estudios recientes han tenido en cuenta familias con escoliosis que
abarcan cuatro generaciones y afirman que el gen de la escoliosis es bastante
complicado e incluye una expresion fluctuante y bajas penetrancias en las

extremidades de la enfermedad.

Para los adolescentes, descubrir su cuerpo conduce a experiencias
inolvidables que marcaran el resto de sus vidas. Es obvio que la presencia de
experiencias que afectaran la autoestima y la salud mental resultara de la ruptura
de una deformidad fisica durante este periodo del desarrollo de la identidad (Palma,
Garcia y Gonzélez, 2011). El adolescente experimenta sentimientos contradictorios
hacia la actitud de la humanidad hacia la falla en el cuerpo humano y su rechazo de

ella.

Es fundamental identificar las deformidades de la columna en nifios debido a
su tendencia a empeorar con el crecimiento y a la complejidad del tratamiento en
casos graves. A pesar de que las curvas de escoliosis, incluso en su gravedad, a
menudo se consideran bien toleradas por los jovenes afectados, su desarrollo
natural puede afectar significativamente la calidad de vida en la edad adulta. La
escoliosis idiopatica adolescente, una forma comun de esta afeccion, tiene una
prevalencia estimada de 4 por cada 1,000 habitantes. Aproximadamente el 1% de
estos pacientes presentara curvas graves, y en Chile, se estima que entre 740 y
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1,100 pacientes cumplen con los criterios de gravedad que justifican la cirugia

(Pantoja y Chamorro, 2015).

Con base a lo anteriormente planteado, el problema de investigacion se
concentra en la autopercepcion y el estado emocional de estos adolescentes bajo
el diagnostico de escoliosis, en funcion de los diferentes cambios que durante esta
etapa afectan la conducta de estos sumado a una condicion fisica, que atrae una

mayor atencion y que los deja en una posicion de vulnerabilidad.

En los servicios de salud o centros que atienden pacientes con esta
condicidn, se observa una problematica especifica afectando a adolescentes con
escoliosis, quienes experimentan desmotivacion al verse impedidos de participar en
ciertas actividades que sus pares sin dicha condicion realizan con facilidad. Esta
limitacidbn en su capacidad para involucrarse en diversas practicas cotidianas
conlleva a una insatisfaccion con su propia identidad personal, reflejando el impacto
directo que tiene la escoliosis no solo en su bienestar fisico, sino también en su

autoestima y percepcion de si mismos.

Asimismo los servicios de salud juegan un papel fundamental en la atencion
y tratamiento de la escoliosis, especialmente para los adolescentes que enfrentan
esta condicion. La institucion emplea un enfoque integral que abarca desde el
diagnostico precoz utilizando tecnologias avanzadas hasta tratamientos
multidisciplinarios que incluyen ortopedia, fisioterapia y cirugia, segun sea
necesario. Ademas del manejo fisico de la escoliosis, proporciona un apoyo
psicosocial robusto, ofreciendo acceso a psicologos y trabajadores sociales que
ayudan a los pacientes y sus familias a manejar los desafios emocionales y
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psicoldgicos asociados con la enfermedad. Este soporte esta disefiado para abordar
problemas de autoestima, autoimagen y el estrés relacionado con vivir con una

condicién crénica.

Ademas, diversos servicios de salud se dedica a la educacién y
concientizacién sobre la escoliosis dentro de la comunidad, esforzandose por
informar tanto a los pacientes como a sus familias sobre la naturaleza de la
escoliosis, las opciones de tratamiento disponibles, y estrategias efectivas para
manejar la enfermedad. A través de estas iniciativas educativas, los centros trabajan
para reducir el estigma asociado con la escoliosis y promover una perspectiva mas

inclusiva y empatica hacia quienes viven con esta condicion.

Establecimientos de salud también estan involucrados en la investigacion
sobre la escoliosis, colaborando con instituciones académicas para mejorar los
tratamientos existentes y explorar nuevas posibilidades terapéuticas que puedan
ofrecer mejores resultados a largo plazo. Este compromiso con la investigacion y el
desarrollo subraya la misién de proporcionar no solo atencidon médica de calidad,
sino también de avanzar en el conocimiento y tratamiento de condiciones complejas
como la escoliosis. En conjunto, estas actividades reflejan el compromiso con una
atencion holistica y centrada en el paciente, asegurando que los adolescentes con
escoliosis reciban no solo tratamiento médico, sino también el apoyo necesario para
enfrentar su condicién de manera efectiva y positiva. Considerando lo expuesto en
parrafos anteriores se puede decir que la problematica de estudio radica en
autopercepciones negativas que pueden estar afectando el estado emocional de los

adolescentes que son atendidos en establecimientos o centros hospitalarios.
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JUSTIFICACION

La transformacion de la imagen corporal durante la adolescencia, una fase
critica del desarrollo humano, se destaca por los cambios fisicos dramaticos que
experimentan los jévenes. Esta etapa implica un proceso de autodescubrimiento
donde los adolescentes viven experiencias memorables que influiran
significativamente en su vida futura. La evoluciéon de su anatomia fisica durante este
periodo crucial no solo contribuye al desarrollo de su identidad, sino que también
impacta profundamente en su autoestima y bienestar psicolégico. Para el
observador, esta fase revela la compleja relacion entre los individuos y la percepcion
de sus imperfecciones corporales, dejandolo con sentimientos contradictorios sobre
como la sociedad valora estas variaciones fisicas. Esta perspectiva subraya la
importancia de una actitud compasiva y un entendimiento mas profundo hacia las
luchas internas que enfrentan los adolescentes al navegar por los retos de aceptar

su cuerpo en un mundo que a menudo enfatiza la perfeccion.

La investigacibn sobre la autopercepcién y el estado emocional de
adolescentes con escoliosis es de gran importancia y relevancia en el ambito de la
salud y la psicologia. Esta area de estudio aborda cuestiones que van mas alla de

la salud fisica de los pacientes y se adentra en su bienestar psicologico y emocional.

La escoliosis es una condicion médica en la que la columna vertebral se

curva de manera anormal. Los adolescentes que padecen esta condicién a menudo
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experimentan no solo desafios fisicos, como dolor y limitaciones en la movilidad,
sino también efectos psicolégicos y emocionales. Comprender cémo los
adolescentes perciben su propia condicién y como esto influye en su calidad de vida

es crucial para disefiar estrategias de tratamiento mas holisticas y efectivas.

Los adolescentes en general pueden ser especialmente sensibles a las
diferencias fisicas y a la percepcion de su imagen corporal. Cuando se trata de
adolescentes con escoliosis, es fundamental entender como se sienten acerca de
su apariencia y como esto afecta su autoestima y bienestar emocional. La
investigacion puede arrojar luz sobre los posibles desafios psicolégicos, como
ansiedad, depresiéon o baja autoestima, y ayudar a desarrollar intervenciones para

abordar estos problemas.

Identificar tempranamente cualquier impacto negativo en la autopercepcion
y el estado emocional de los adolescentes con escoliosis permitira a los
profesionales de la salud intervenir y ofrecer el apoyo adecuado a tiempo. La
investigacion podria llevar a la implementacién de programas de detecciéon y

prevencion que reduzcan el riesgo de problemas psicolégicos a largo plazo.

Los resultados de esta investigacion podrian influir en la forma en que se
aborda el tratamiento médico y quirargico de la escoliosis en adolescentes. Por
ejemplo, si se encuentra que la autopercepcion negativa esta relacionada con una
mayor dificultad en la recuperacion después de la cirugia, los médicos podrian
implementar estrategias de apoyo psicoldgico pre y postoperatorio para mejorar los

resultados globales.
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Comprender como se sienten los adolescentes con escoliosis puede
proporcionar informacion valiosa para los padres, cuidadores y educadores. Esto
les permitird brindar el apoyo emocional necesario y crear un entorno mas

comprensivo y solidario para estos adolescentes.

Esta informacion permitira a los profesionales de la salud, terapeutas y
cuidadores disefiar intervenciones y apoyo emocional mas efectivos y centrados en
el adolescente. Ademas, al comprender mejor las experiencias de estos, se pueden
identificar areas de necesidades y oportunidades para mejorar los servicios y la

atencion proporcionados por los centros hospitalarios en nuestro pais.
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CAPITULO I



MARCO TEORICO

La teoria de laimagen corporal: Thomas F. Cash

La teoria de la imagen corporal propuesta por Thomas F. Cash en psicologia se
centra en el estudio y comprension de la percepcion que las personas tienen sobre
su propio cuerpo. Cash argumenta que la imagen corporal no es simplemente una
representacion visual del cuerpo, sino una construccion mental compleja que
involucra pensamientos, sentimientos y actitudes hacia la propia apariencia fisica

(Rodriguez y Alvis, 2015).

Esta teoria destaca la importancia de la autoevaluacion y la comparacién social en
la formacion de la imagen corporal. Cash sostiene que las experiencias de
comparacion con estandares culturales, idealizaciones mediaticas y evaluaciones
personales contribuyen a la construccidén de una percepcién positiva o negativa del

propio cuerpo.

Ademas, la teoria considera factores socioculturales y psicoldgicos que influyen en
la formacion de la imagen corporal, como la presion social, los estereotipos de
belleza, las experiencias de vida y la autoestima. Cash también destaca la diferencia
entre la percepcion objetiva del cuerpo y la percepcion subjetiva, subrayando que la
imagen corporal esta influenciada por factores emocionales y cognitivos (Mitchell,

2009).

Segun Cash, la imagen corporal no es s6lo una representacion visual, sino una

construccion mental que incluye pensamientos, sentimientos y actitudes hacia la
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propia apariencia. Para los adolescentes con escoliosis, la desviacion de la norma
fisica impuesta por la curvatura espinal puede llevar a una percepcion negativa de
su cuerpo debido a la comparacion con sus pares y los ideales estéticos promovidos
por la sociedad y los medios de comunicacién. Estas comparaciones pueden
resultar en sentimientos de insuficiencia y diferenciacion, exacerbando problemas

de autoestima y bienestar emocional.

Ademas, la teoria de Cash subraya la importancia de los factores socioculturales y
psicolégicos en la formaciéon de la imagen corporal, tales como la presion social y
los estereotipos de belleza. En el caso de los adolescentes con escoliosis, estas
presiones pueden ser particularmente intensas, dado que la adolescencia es un
periodo donde la conformidad con el grupo y la aceptacién social son cruciales. La
visibilidad de su condicion puede hacer que estos jovenes sean especialmente
vulnerables a las criticas y al juicio, tanto de si mismos como de otros, lo que puede

conducir a una percepcion distorsionada de su propia imagen.

Por lo tanto, la investigacion sobre cdmo la escoliosis afecta la autopercepcion vy el
estado emocional de los adolescentes puede beneficiarse enormemente de la
aplicacion de la teoria de Cash. Al entender y abordar los complejos factores que
contribuyen a la imagen corporal en estos jovenes, los tratamientos y soportes
proporcionados pueden ser mas holisticos y efectivos. Esto incluiria no solo
intervenciones médicas para tratar la escoliosis fisicamente, sino también apoyo
psicolégico y programas educativos que ayuden a los adolescentes a construir una
imagen corporal mas positiva y resiliente, reduciendo el impacto negativo en su

autoestima y promoviendo una mejor calidad de vida emocional y social.
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Teoria de la Influencia Social

La Teoria de la Influencia Social es un marco conceptual en psicologia que busca
comprender cédmo las personas son afectadas por las creencias, actitudes, y
comportamientos de quienes las rodean. Esta teoria explora como los individuos se
ven influenciados por el entorno social en el que interactian, ya sea a nivel

interpersonal, grupal o cultural (Urquijo et al., 2017).

Uno de los conceptos clave en esta teoria es la conformidad, que se refiere a la
tendencia de las personas a ajustar sus pensamientos, sentimientos o
comportamientos para coincidir con los de la mayoria en un grupo determinado
(Lozano, 2014). La conformidad puede deberse a la presion normativa, donde se
busca ajustarse a las normas sociales para evitar la desaprobacion o el rechazo, o
a la presion informativa, donde se acepta la informaciéon proporcionada por otros

como una guia para el comportamiento.

Otro aspecto fundamental es la obediencia, que se observa cuando las personas
responden a las 6rdenes de una autoridad, incluso si esas 6rdenes van en contra
de sus propios principios o valores personales. Este fendmeno se ha estudiado en
profundidad a través de experimentos clasicos, como el experimento de Milgram,
gue explord hasta qué punto las personas obedecerian érdenes para infligir dolor a

otros (Esteves et al., 2020).
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La teoria de la influencia social explora cémo las personas son afectadas por su
entorno social, y en este caso, se puede analizar como la condicién de escoliosis

en adolescentes puede influir en su autopercepcion corporal y estado emocional.

La teoria de la influencia social destaca procesos como la conformidad, la

obediencia y la influencia minoritaria.

El concepto de influencia minoritaria, donde un individuo o un pequefio grupo
pueden cambiar actitudes y percepciones a lo largo del tiempo, también podria
relacionarse con la investigaciéon. En este caso, la presencia de adolescentes con
escoliosis podria representar una minoria en el contexto de la poblacién estudiantil,
y Su experiencia y autopercepcion podrian influir en la percepcion general de la

mayoria.

La teoria de la influencia social proporciona un marco conceptual para entender
como la autopercepcion corporal y el estado emocional de adolescentes con
escoliosis en centros y servicios de salud, son moldeados por su entorno social,
considerando aspectos de conformidad, influencia minoritaria y procesos

psicoldgicos subyacentes a la dindmica social.

La teoria de la influencia social ofrece un marco comprensivo para entender como
el entorno social puede afectar profundamente a los adolescentes con escoliosis,
especialmente en su autopercepcion corporal y bienestar general. Dado que los
adolescentes estan en una etapa critica de desarrollo social y emocional, su
autopercepcidon es especialmente susceptible a las influencias de sus pares y del

entorno cultural mas amplio. Este fendmeno puede ser ain mas pronunciado en
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adolescentes que enfrentan condiciones visibles como la escoliosis, que pueden

alterar su imagen corporal y la percepcién de si mismos.

Segun la Teoria de la Influencia Social, procesos como la conformidad desempefian
un papel crucial en como los adolescentes pueden llegar a ajustar sus actitudes y
comportamientos para alinearse con las normas grupales percibidas. En el caso de
los adolescentes con escoliosis, esto podria manifestarse en un esfuerzo por ocultar
0 minimizar su condicién para evitar la desaprobacion o el rechazo por parte de sus
compainieros. Este ajuste puede llevar a una serie de comportamientos adaptativos,
pero también podria contribuir a sentimientos de aislamiento o a una autoimagen
negativa si los jovenes sienten que deben ocultar una parte fundamental de su

identidad para ser aceptados.

Ademas, la presion informativa, donde los adolescentes aceptan las opiniones y
actitudes de sus pares como guias validas de comportamiento y percepcion, puede
llevar a una intensificacion de las inseguridades personales sobre su apariencia
fisica. En un ambiente donde predominan ideales de belleza y salud fisica
estereotipados, los jovenes con escoliosis pueden experimentar una disonancia
significativa entre su propia imagen corporal y las expectativas sociales,
exacerbando el riesgo de desarrollar problemas psicolégicos como la ansiedad o la

depresion.

Por otro lado, la influencia minoritaria podria ofrecer una oportunidad para el cambio

positivo y la aceptacion. Aunque los adolescentes con escoliosis pueden
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representar una minoria, su capacidad para influir en las normas y actitudes
grupales hacia una mayor inclusioén y aceptacion de la diversidad corporal no debe
subestimarse. Al compartir sus experiencias y desafios, estos jévenes pueden
desempefiar un papel activo en la redefinicion de las normas sociales en torno a la

belleza y la salud, fomentando un ambiente mas comprensivo y empético.

Por lo tanto, es esencial que intervenciones en lugares como el Instituto Teleton no
solo aborden los aspectos médicos de la escoliosis, sino que también proporcionen
soporte para navegar estos complejos desafios sociales y emocionales. Los
programas deberian incluir componentes que fomenten habilidades de resiliencia,
autoaceptacion y defensa de la propia imagen en entornos sociales, asi como
estrategias para manejar la presion de grupo y cultivar un entorno de apoyo entre
los pares. Esto podria ampliarse para incluir campafias de concientizacion y
educacion dirigidas a toda la comunidad escolar, con el fin de promover una mayor
comprension y aceptacion de las diferencias individuales en la salud y la apariencia

fisica, apoyando asi el bienestar integral de todos los adolescentes.

Teoria de la autocompasion

La Teoria de la Autocompasion, desarrollada por la psicéloga Kristin Neff, es un
enfoque psicologico que se centra en la forma en que las personas se relacionan
consigo mismas en momentos de dificultad, sufriendo o fracaso. A diferencia de

conceptos tradicionales como la autoestima, que se basa en evaluaciones positivas
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de uno mismo, la autocompasion implica ser amable y comprensivo contigo mismo

incluso en situaciones desafiantes.

La autocompasion se compone de tres componentes interrelacionados (Cabrera y

Ugarte, 2019):

1. Amabilidad hacia uno mismo: Implica tratarse con la misma amabilidad y
comprension que se le brindaria a un amigo cercano en momentos de sufrimiento o

error. En lugar de ser critico y autocritico, uno se ofrece apoyo y aliento.

2. Humanidad compartida: Reconoce la naturaleza comun de las experiencias
humanas dificiles. Al entender que el sufrimiento es parte integral de la condicion
humana, se reduce la sensacion de aislamiento y se fomenta la conexién con los

demas.

3. Atencién plena (Mindfulness): Implica observar y aceptar las emociones y
pensamientos dificiles sin juzgarlos ni evadirlos. La atenciébn plena en la
autocompasion permite una conciencia equilibrada de la experiencia sin quedar

atrapado en la negatividad.

La Teoria de la Autocompasion se vincula de manera significativa con la
investigacion sobre la autopercepcion corporal y el estado emocional en
adolescentes con escoliosis. Esta teoria ofrece un enfoque holistico y compasivo
hacia uno mismo, lo cual podria tener impactos positivos en el bienestar psicolégico
de los adolescentes afectados. La practica de la autocompasion se asocia con
niveles mas bajos de ansiedad y depresion, mayor resiliencia ante los desafios y

una disposicion a aprender de los errores. En el contexto de la escoliosis, esta teoria
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podria ser clave para promover una relacion mas saludable con el propio cuerpo,
fomentando la motivacion intrinseca y fortaleciendo la capacidad de enfrentar la
condicién con comprension y bondad, aspectos cruciales para la autopercepcion

positiva y el bienestar emocional de los adolescentes.

La Teoria de la Autocompasion, desarrollada por Kristin Neff, ofrece un marco
valioso para abordar como los adolescentes con escoliosis pueden enfrentar sus
desafios de manera mas saludable y constructiva. En contraste con la autoestima,
gue depende de evaluaciones positivas de uno mismo, la autocompasion no se basa
en el éxito o los fracasos, sino en ser amable y comprensivo con uno mismo en
momentos de dificultad. Este enfoque podria ser particularmente beneficioso para
los adolescentes que luchan con las implicaciones fisicas y psicolégicas de la
escoliosis, una condicion que no solo altera la estructura fisica sino que también

puede afectar profundamente la imagen corporal y el estado emocional.

En el contexto de la escoliosis, los adolescentes pueden experimentar sentimientos
de aislamiento o diferencia debido a su condicion visible, lo que a menudo conduce
a una autoevaluacion negativa y critica. La autocompasién, con sus componentes
de amabilidad hacia uno mismo, humanidad compartida y atencién plena, ofrece un
camino para mitigar estos sentimientos. Al practicar la amabilidad hacia si mismos,
los jovenes pueden aprender a tratarse con la misma compasion y comprension que
ofrecerian a un buen amigo, reemplazando la autocritica por un apoyo y aliento mas

positivo.

34



La humanidad compartida, otro componente esencial de la autocompasion, ayuda
a los adolescentes a reconocer que no estdn solos en sus experiencias de
sufrimiento. Esto es crucial para los jovenes con escoliosis, quienes pueden sentir
que sus experiencias son unicas o aislantes. Al entender que el sufrimiento es un
aspecto universal de la condiciébn humana, pueden sentirse mas conectados con
otros, reduciendo la sensacion de aislamiento y fomentando un sentido de

comunidad y apoyo.

La atencion plena permite a los adolescentes enfrentar y aceptar sus emociones y
pensamientos, sin juicio. En el caso de la escoliosis, esto podria significar aceptar
las emociones negativas como el dolor o la frustracién sin reprimirlas o negarlas,
facilitando un procesamiento emocional mas saludable. Esta conciencia equilibrada
ayuda a evitar quedar atrapado en la negatividad, permitiendo a los jévenes manejar

sus sentimientos de manera mas efectiva.

Integrar la autocompasion en los programas de tratamiento y soporte para
adolescentes con escoliosis podria tener efectos transformadores en su bienestar
psicolégico. Programas de apoyo que ensefien y fomenten la autocompasion
podrian ayudar a estos jovenes a desarrollar una relacion mas positiva y compasiva
con su cuerpo, aumentar su resiliencia emocional y mejorar su calidad de vida
general. Al fomentar una perspectiva compasiva hacia si mismos, los adolescentes
con escoliosis podrian estar mejor equipados para enfrentar los desafios de su
condicion, promoviendo asi una percepcion mas saludable de si mismos y

mejorando su bienestar emocional global.
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Autopercepcion

El término autopercepcion se refiere a la imagen mental que un individuo tiene de
si mismo; se trata de un concepto evolutivo que no existe al nacer, sino que es el
resultado de experiencias e influencias, es el método por el cual una persona toma
conciencia gradualmente de lo que le que le rodea y de las personas que viven en
él, como actian y cdmo son en general la manera en que una persona prefiere

presentarse (Arrau, Miquel, & Santos, 2019).

Tener conciencia de los propios sentimientos, pensamientos, deseos y acciones;
conocerse a si mismo de dentro a fuera; actuar de acuerdo con los propios valores
y principios internos con el enfoque mas personal para formarse un juicio preciso

sobre alguien de si mismo, a veces llamado introspeccion.

Hay que estar familiarizado con ellas para poder dedicarse a la autorreflexion con
sus recursos (fortalezas, habilidades, debilidades, amenazas y oportunidades),
significa que un individuo tiene la capacidad de formarse su propia autopercepcién
y reconocer el estado emocional predominante del individuo en un momento dado
si una persona es consciente de si misma, es capaz de sacar conclusiones sobre si

misma y los rasgos de comportamiento que le son propios (Albuja, 2016).

La nocion de autopercepcion social, definida por la amalgama de ideas, creencias,
comportamientos, esperanzas y expectativas en la mente de una persona, plantea
un equilibrio entre factores internos y externos. Aunque parte de la realidad externa
posee una autonomia interna, la autopercepcioén social de los individuos dentro de

un grupo no se limita a un ejercicio egoista, sino mas bien a la internalizacion de
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normas sociales por parte de cada persona. Este sistema de autopercepcion social
no debe interpretarse como un artefacto del egoismo, sino como la interiorizacion
de normas sociales por parte de individuos unicos. Contrariamente a la percepcion
comun de las normas sociales como imposiciones externas, la autopercepcion
social se concibe como un proceso que emerge desde el interior hacia el exterior,

contribuyendo asi a la formacion de la identidad individual en el contexto social.

Estado emocional en adolescentes

Las emociones, segun Pigueras et al. (2009), son respuestas psicoldgicas de las
personas ante situaciones importantes desde el punto de vista adaptativo, como las
de peligro, amenaza, dafio, pérdida, éxito, innovaciones, entre otros. El estado
emocional es una manifestacion externa de las reacciones conductuales
subyacentes a las emociones que experimenta un ser humano, la emocion se
manifiesta visiblemente. No cabe duda de que el estado emocional de una persona

puede causar un impacto coordinador e incapacitante en la existencia humana.

El apoyo social de los adolescentes se ha definido como una red de adultos
afectuosos con los que se puede contar en momentos de necesidad, tanto
econdémica como emocional. Su utilidad para comprender la dinamica del estrés
psicolégico y social y sus repercusiones emocionales esta ampliamente reconocida,
teniendo en cuenta el efecto moderador que tiene en las negociaciones entre los
problemas cotidianos a los que se enfrentan los adolescentes y su estado emocional

(Musitu & Cava, 2003).
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El estado emocional de los adolescentes estard siempre ligado al proceso
madurativo y el estrés psicosocial porque desestabiliza la vida emocional del
adolescente. Los padres, los parientes cercanos, los profesores y los psicélogos
desempeiian un papel crucial para lograr la estabilidad emocional mediante el

compromiso entre los problemas y el estado emocional del adolescente.

La interconexion entre el estado emocional de los adolescentes, su proceso
madurativo y el impacto del estrés psicosocial emerge como un elemento crucial en
el contexto de la investigacion sobre la autopercepcion corporal y el estado
emocional en adolescentes con escoliosis. La afirmacion de que el estado
emocional estd intrinsecamente ligado al proceso de madurez resalta la importancia
de explorar como la presencia de escoliosis podria influir en este proceso de
desarrollo. La referencia al estrés psicosocial como desestabilizador subraya la
necesidad de comprender como la condicibn médica podria generar tensiones
emocionales adicionales. Ademas, la implicacion de la relevancia de padres,
parientes cercanos, profesores y psicologos destaca la necesidad de un sdlido
apoyo social para preservar la estabilidad emocional de los adolescentes con
escoliosis. En conjunto, este enfoque proporciona una perspectiva integral que
destaca la importancia de considerar factores emocionales, sociales y de desarrollo

en la experiencia de los adolescentes con escoliosis.

El concepto de autopercepcion es fundamental para entender cémo los
adolescentes con escoliosis se ven a si mismos y como esta percepcion influye en
su bienestar emocional y social. La autopercepcién no es innata, sino que se

desarrolla a través de las interacciones y experiencias personales a lo largo del
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tiempo. Para los adolescentes que enfrentan cambios fisicos significativos debido a

la escoliosis, esta autopercepcion puede ser particularmente desafiante y evolutiva.

A medida que los adolescentes con escoliosis navegan por sus afos formativos, su
autopercepcion puede verse profundamente afectada por coémo perciben su
condicion fisica y como creen que los demas los perciben debido a su desviacion
espinal. Estos jovenes estan en el proceso de desarrollar una comprension de si
mismos que incluye su imagen corporal, sus capacidades y limitaciones, y como se
alinean estos aspectos con sus valores y principios internos. Este proceso de
autopercepcion es crucial porque les permite formar un juicio sobre si mismos, lo

gue es vital para su autoestima y salud mental.

La introspeccién juega un papel importante en este contexto, permitiendo a los
adolescentes con escoliosis reflexionar sobre sus fortalezas y debilidades, y como
su condicion afecta sus vidas diarias. Reconocer y aceptar sus limitaciones fisicas,
mientras se concentran en sus capacidades y fortalezas, puede fomentar una
imagen mas positiva de si mismos y reducir el impacto negativo de la escoliosis en

su autoestima.

Ademas, la autopercepcién social de estos jévenes esté influenciada tanto por
factores internos como por la percepcién y las expectativas de la sociedad. En un
grupo, la manera en que los adolescentes con escoliosis internalizan las normas
sociales y se ven a si mismos en relacion con sus pares puede afectar
significativamente su adaptacion social y emocional. Esta internalizacion no sélo
refleja cOmo se adaptan a las expectativas sociales, sino también cOmo negocian
su identidad en un contexto mas amplio.
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Para los adolescentes con escoliosis, el desarrollo de una autopercepcion saludable
es crucial. Deben aprender a equilibrar la influencia de las normas sociales con su
autonomia interna, reconociendo que, aunque su condicién los hace unicos,
también comparten muchas experiencias con otros jovenes. Este equilibrio puede
ayudarles a sentirse menos aislados y mas conectados con sus pares, mejorando

asi su bienestar emocional y social.

La autopercepcion en adolescentes con escoliosis es un proceso complejo que
abarca la autoevaluacion, la introspeccién y la interaccién social. Comprender y
apoyar este proceso es esencial para ayudar a estos jovenes a navegar por los
desafios de su condicidén, promoviendo una adaptacion mas saludable y una mayor

resiliencia en su desarrollo personal y social.

Tipos de estado emocional

Segun la investigacion de Molano, Rojas, & Velez (2021), la persona promedio se
encuentra con una amplia gama de emociones todos los dias. Estas emociones
pueden ser agradables, desagradables o neutras, dependiendo de las
circunstancias con diferentes tipos de emociones pueden surgir en respuesta a

diferentes circunstancias o experiencias como se experimenta a diario.

Existen tres categorias principales de emociones que experimentan las personas:

Las emociones que reflejan positividad incluyen la alegria, la calmay la satisfaccion,
placer, y la esperanza de que vendran tiempos mejores. Por ello, este tipo de

emociones tienen un propodsito evolutivo de una manera que amplifica los recursos
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fisicos, sociales y mentales, permitiéndole a uno asumir cualquier reto que se le
presente o peligros potenciales. Las emociones positivas atraen a los demas hacia

nosotros para que podamos interactuar.

La consideracion de las emociones negativas como un mecanismo de defensa
destinado a preservar la seguridad resuena de manera pertinente con el tema de
investigacion sobre la autopercepcion corporal y el estado emocional en
adolescentes con escoliosis. La escoliosis, al ser una condicion médica que puede
desencadenar emociones negativas debido a la percepcién de la propia imagen
corporal y a los desafios asociados, puede entenderse como un factor que activa
este mecanismo defensivo. La alusién a las emociones neutras, que no favorecen
ni se oponen fuertemente a nada, encuentra aplicacion en la bdsqueda de la
estabilidad emocional en los adolescentes con escoliosis. Lograr una percepcion
corporal neutral o positiva, alejada de emociones negativas, podria contribuir al
bienestar emocional y a la sensacion de comodidad y aceptacion. En este contexto,
el entendimiento de las emociones como mecanismos de defensa y la aspiracion a
emociones neutras adquieren relevancia para abordar el impacto psicoemocional

de la escoliosis en los adolescentes.

La investigacion de Molano, Rojas, & Velez (2021) sobre la diversidad de emociones
gue las personas experimentan diariamente ofrece una perspectiva enriquecedora
para entender como los adolescentes con escoliosis pueden enfrentar su condicion
desde el punto de vista emocional. Las emociones juegan un papel crucial en cémo

los individuos perciben y responden a su entorno, siendo especialmente
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significativas para los adolescentes que enfrentan desafios adicionales debido a

condiciones médicas como la escoliosis.

Las emociones positivas como la alegria y la satisfaccion tienen un propadsito
evolutivo importante, ya que no solo mejoran nuestros recursos fisicos y sociales,
sino que también fortalecen nuestra resiliencia mental frente a desafios y peligros
potenciales. Para los adolescentes con escoliosis, fomentar estas emociones puede
ser esencial para mejorar su bienestar general y su capacidad para enfrentar los
desafios asociados con su condicién. Cultivar un ambiente que promueva
experiencias positivas y gratificantes puede ayudarles a desarrollar una percepcion

mas saludable de su imagen corporal y de sus capacidades.

Por otro lado, las emociones negativas, que a menudo surgen como mecanismos
de defensa para preservar la seguridad, pueden ser particularmente prevalentes en
adolescentes con escoliosis, quienes pueden enfrentar sentimientos de ansiedad,
miedo o tristeza debido a la percepcion alterada de su imagen corporal y a las
limitaciones fisicas que la escoliosis puede imponer. Entender estas emociones
como respuestas naturales y validas a su situacion puede ayudar a estos jovenes a

procesar y manejar sus sentimientos de una manera mas constructiva.

Las emociones neutras, que son aquellas que no inclinan fuertemente hacia una
respuesta emocional positiva o negativa, también tienen un papel en este contexto.
Estabilizar el estado emocional de los adolescentes con escoliosis hacia un

equilibrio mas neutral puede ser una estrategia eficaz para mitigar los extremos
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emocionales que pueden agravar su percepcion de la enfermedad y su impacto en
la vida diaria. Fomentar una actitud de aceptacion y mindfulness puede permitirles
Vivir sus experiencias sin un juicio excesivo, facilitando una mayor comodidad y

aceptacion de su cuerpo.

En conjunto, la comprension de estas diversas categorias emocionales y su impacto
en la autopercepcion y el bienestar de los adolescentes con escoliosis es
fundamental. Al integrar estrategias que promuevan el desarrollo de emociones
positivas, comprendan y manejen las negativas, y fomenten la estabilidad de las
neutras, se puede apoyar significativamente a los jévenes en su adaptacion a la
escoliosis, mejorando su calidad de vida y su bienestar emocional general. Este
enfoque holistico hacia la gestion emocional no solo aborda los sintomas fisicos de
la escoliosis, sino que también se centra en el estado psicoemocional del
adolescente, considerando su salud integral como parte esencial del tratamiento y

la recuperacion.

Causas de los estados emocionales de los adolescentes

El bienestar emocional de los adolescentes puede verse influido por diversos
factores, y cada individuo tiene rasgos cognitivos, afectivos y conductuales Unicos,
y estos rasgos reflejan el entorno en el que se encuentran posibles significados de
estas afectaciones en funcion de las experiencias adquiridas o vividas a través de
las cuales presentan una desviacién o cambio en el estado emocional (Bayas et al.,

2023).
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Pueden citarse factores individuales o ambientales como causas de la etiqueta en
riesgo del entorno académico, familiar o social que le hacen mas propenso a pasarlo
mal, como dejar el trabajo sin avisar, rendir mal, experimentar cambios emocionales

0 de comportamiento dependencia de sustancias, entre otros (Jadue, 2002).

En tanto, es posible entender que cuando los rasgos individuales se sitian en las
circunstancias o las experiencias pasadas de una persona pueden ponerla en riesgo

de desarrollar trastornos emocionales que provoquen dificultades interpersonales.

La afirmacion de que los rasgos individuales, cuando se sitian en el contexto de
circunstancias o experiencias pasadas, pueden poner a una persona en riesgo de
desarrollar trastornos emocionales con consecuencias en las relaciones
interpersonales, establece una conexion relevante con el tema de investigacion
sobre la autopercepcién corporal y el estado emocional en adolescentes con
escoliosis. La condicion médica de la escoliosis podria considerarse como uno de
esos rasgos individuales que, cuando se enfrenta a circunstancias particulares o
experiencias pasadas, puede desencadenar trastornos emocionales y afectar las
relaciones interpersonales de los adolescentes. Explorar como la escoliosis
interactda con los rasgos individuales y las experiencias pasadas para influir en la
salud emocional y las relaciones interpersonales proporcionaria una comprension
mas completa de los factores psicoemocionales involucrados en esta poblacion

especifica.

El bienestar emocional de los adolescentes es un mosaico complejo influenciado
por una variedad de factores individuales, ambientales y experiencias vividas. Los
rasgos cognitivos, afectivos y conductuales de cada joven no solo reflejan su
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entorno, sino que también pueden desviar o cambiar su estado emocional en
respuesta a diversas circunstancias. Estos rasgos y experiencias pueden a veces
poner a los adolescentes en situaciones de riesgo, llevandolos a enfrentar desafios
como el bajo rendimiento académico, problemas de comportamiento o incluso

dependencia de sustancias.

En el contexto de los adolescentes que viven con escoliosis, esta condicion médica
se convierte en un rasgo distintivo que puede influir significativamente en su
bienestar emocional. La escoliosis no es solo una desviacion fisica de la norma,
sino que también puede ser percibida por el adolescente como una desviacion de
su imagen idealizada del cuerpo, lo que puede generar trastornos emocionales y

complicaciones en sus interacciones sociales.

Cuando estos jovenes enfrentan la escoliosis, no sélo estan lidiando con la
condicion fisica, sino también con las reacciones emocionales que esta puede
provocar, como la ansiedad, la depresidn o la baja autoestima. Estos problemas
emocionales pueden ser exacerbados por experiencias pasadas o el contexto actual
en el que viven, como un ambiente escolar o familiar desafiante. Por ejemplo, si un
adolescente ha experimentado bullying o aislamiento debido a su condicién, esto
podria profundizar su angustia emocional y afectar su capacidad para formar y

mantener relaciones saludables.

Ademas, la forma en que estos adolescentes con escoliosis procesan y responden
emocionalmente a su condicién puede variar ampliamente dependiendo de sus
rasgos de personalidad, recursos de afrontamiento y el apoyo que reciben de su
entorno. Algunos pueden ser mas resilientes y adaptativos, mientras que otros
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pueden encontrarse mas vulnerables a las repercusiones psicologicas de vivir con

una deformidad visible.

Por lo tanto, comprender cdmo la escoliosis interacciona con estos factores
individuales y ambientales para influir en el bienestar emocional y las relaciones
interpersonales de los adolescentes puede ofrecer insights valiosos. Esto no solo
ayudaria a abordar mejor los aspectos fisicos de la escoliosis, sino también a
implementar intervenciones mas efectivas que apoyen la salud emocional y social
de estos jovenes. Un enfoque holistico que considere la salud fisica y emocional
integradas puede facilitar una mejor calidad de vida y relaciones mas saludables
para adolescentes con escoliosis, ayudandolos a navegar con éxito los desafios de

esta etapa crucial de sus vidas.

Funciones de las emociones

Las emociones tienen propdsitos especificos que ayudan al ser humano a
desarrollar un comportamiento eficaz y autonomia independientemente de las
circunstancias. Todas emociones sirven a un proposito, capacitando al sujeto para
actuar en una determinada situaciébn con respuestas conductuales eficaces,
independientemente de la calidad de dichas respuestas heddnicas que producen,
al menos desde una perspectiva puramente biolégica, de supervivencia o

preservacion de la integridad fisica (Pallarés, 2010).
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A continuacién, desglosaremos con mas detalle cada uno de estos tres roles

emocionales.

1. Funcién adaptativa
La especie humana es Unica en el sentido de que puede reprogramar su biologia
para aprender el comportamiento adecuado para cada situacion dada para el

entorno circundante disefiado para apoyar un objetivo concreto, son

Sentimientos, que surgen relacionados con esta funcién son: miedo, seguridad,
rabia, destruccion, tristeza, reintegracion, confianza, lealtad, ira, rechazo y

anticipacion, descubrimiento, imprevisto (Zych et al., 2018).

La idea de que los seres humanos responden fisicamente a las emociones en
funcién de sus circunstancias o experiencias vitales resuena de manera pertinente
con el tema de investigacion sobre la autopercepcion corporal y el estado emocional
en adolescentes con escoliosis. La escoliosis, como una condicidbn que puede
generar emociones variadas debido a la percepcion de la propia imagen corporal y
a los desafios asociados, puede entenderse como una experiencia vital que influye
en la respuesta emocional y fisica de los adolescentes afectados. La funcién
adaptativa de estas respuestas emocionales cobra un papel fundamental en el
bienestar psicolégico y emocional, destacando la importancia de comprender como
la escoliosis puede afectar la adaptacién emocional y fisica de los adolescentes en

su busqueda de bienestar. Este enfoque amplia la comprension de la relacion entre
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las emociones, la adaptacion y el bienestar psicoemocional en el contexto especifico

de la escoliosis.

2. Funcién social
Segun lzard (citado en Piqueras et al., 2009), hay una serie de funciones sociales

de los sentimientos tal y como son en realidad:

a) Facilitar la interaccion social

b) Regular el comportamiento de otras personas

c) Permitir el intercambio de estados emocionales

d) Fomentar comportamientos utiles

Como funcién de comunicacion, las emociones tienen un doble propdésito para la
persona muestra alegria, lo que mejora las conexiones interpersonales y el dialogo,
estd a punto de hacerse realidad. Es posible que nuestros sentimientos estén

determinados por los estimulos a los que estamos expuestos.

3. Funcién como motivador
Dado que la inspiracion y la emocion estan tan estrechamente relacionadas, la
distancia entre ellas es insignificante y se refieren a encuentros de primera mano
con una actividad determinada o con el entorno que nos rodea (Gallegos y Lopez,

2020). La motivacion siempre estara rebosante de sentimientos optimistas que
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podrian allanar el camino para un crecimiento productivo con excelente

comportamiento.

La afirmacioén de que la motivacion esta intrinsecamente vinculada a sentimientos
optimistas y puede allanar el camino para un crecimiento productivo con excelente
comportamiento sugiere una perspectiva positiva sobre el papel de la motivacién en
la conducta humana. Este concepto puede relacionarse con el tema de investigacion
sobre la autopercepcién corporal y el estado emocional en adolescentes con
escoliosis al considerar como la motivacién positiva puede influir en la forma en que
los adolescentes abordan y gestionan su condicidén de escoliosis. La presencia de
sentimientos optimistas derivados de la motivacion puede ser crucial para fomentar
una actitud positiva hacia la autopercepcion corporal y contribuir al bienestar
emocional de los adolescentes afectados. Explorar la interseccién entre la
motivacion positiva, el crecimiento productivo y el comportamiento en el contexto de
la escoliosis ofrece una perspectiva valiosa para comprender como estos elementos
pueden contribuir a un desarrollo saludable en los adolescentes enfrentando esta

condicion médica.

MARCO CONCEPTUAL

La escoliosis es una curvatura estructural de la columna vertebral que puede torcer
el torso. La forma mas comun, la idiopatica del adolescente, se desarrolla durante
la pubertad y se diagnostica por exclusién. Las opciones de tratamiento incluyen

seguimiento, ortesis o cirugia segun la gravedad. El seguimiento clinico es esencial
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debido a la imprevisibilidad de la evolucion de la curva. Aparte de la cirugia, los
corsés pueden ralentizar la progresion de la curva. Las curvas severas o progresivas
dentro del corsé pueden necesitar cirugia de fusion. Las curvas no estructurales
tienen un manejo particular. Es crucial identificar y tratar tempranamente estas
deformidades debido a su tendencia a empeorar con la edad y al desafio que

representan en la edad adulta.

Etiologia de la escoliosis

En primer lugar, la neuromuscular. La escoliosis es una deformidad de la columna
vertebral que afecta a pacientes en ésta con trastornos neuroldgicos o
musculoesqueléticos, como en mielomeningocele, distrofia muscular, paralisis
cerebral, distrofia muscular o desigualdad en la longitud de las extremidades

(asimetria de las extremidades).

En estas situaciones tenga en cuenta que la gran mayoria de nosotros presenta
asimetria en la longitud de las extremidades, generalmente inferior a 1 cm, de la
region pélvica no aumenta el riesgo de desarrollar una escoliosis. Y una vez que
estd madura, la asimetria suele superar los dos centimetros, cuando los musculos
estan desajustados, la estabilidad de la columna vertebral se ve comprometida, lo

gue conduce a una escoliosis neuromuscular (Lonstein, 1995).

De este modo la escoliosis puede presentarse con curvas tanto no estructuradas
como estructuradas. En estos casos, la escoliosis no es estructural, por lo que no

hay componente rotatorio de casos, y puede estar relacionada con la mala postura
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de los adolescentes mayor de dos centimetros de diferencia en la longitud del brazo
o de la pierna, o con presencia de dolor (en estos casos, la afeccidon se conoce como
escoliosis atipica); se le ocurre cuando una persona tiene una infeccion respiratoria

0 un empiema.

La mayoria de los pacientes con escoliosis neuromuscular también presentan otros
sintomas de la enfermedad subyacente, que ayudan al diagndstico aclarar el
diagnéstico es la congénita nimero dos con la escoliosis Idiopética, tercera. De este
modo, se define la escoliosis para la que no se puede identificar ninguna causa para
determinados factores que condujeron al desarrollo de la deformidad. En
consecuencia, se trata de un diagnéstico de exclusion, es decir, una vez

descartadas todas las demas causas posibles de patologia (Tejeda, 2011).

La comprension de los origenes y la etiologia de la escoliosis es fundamental para
abordar la investigacion sobre la autopercepcion corporal y el estado emocional de
los adolescentes con esta condicion. La escoliosis puede ser categorizada segun
su origen en neuromuscular, congénita e idiopética, cada una con caracteristicas y
desafios Unicos que influyen directamente en la experiencia vivida por los

adolescentes afectados.

La escoliosis neuromuscular, por ejemplo, afecta a pacientes con trastornos
neurolégicos o musculoesqueléticos que pueden alterar significativamente la
postura y la movilidad. Esta forma de escoliosis no solo implica una desviacion fisica

de la columna, sino que también estd acompafiada de otros sintomas de la
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enfermedad subyacente, lo que puede complicar el manejo y el tratamiento. La
presencia de una deformidad visible y otras limitaciones fisicas puede afectar
profundamente la autopercepcion de los adolescentes, quienes pueden sentirse

diferentes 0 menos capaces que sus pares.

Por otro lado, la escoliosis idiopatica, que es la forma mas comun y se caracteriza
por una curvatura de la columna sin una causa conocida, representa un desafio
diagnostico y de manejo. Dado que no se identifica una causa subyacente, los
tratamientos y la adaptacién emocional dependen en gran medida de como el
adolescente y su entorno manejan la incertidumbre y los cambios relacionados con
la progresion de la escoliosis. En este caso, la incertidumbre puede llevar a una
preocupacion constante por el futuro y como la condicién podria afectar su vida

diaria y relaciones, influyendo en su estado emocional y social.

Los adolescentes con escoliosis, independientemente del tipo, enfrentan desafios
particulares que pueden influr en su bienestar emocional y relaciones
interpersonales. La manera en que estos jovenes procesan y se adaptan a su
condicion puede variar ampliamente, pero es critico considerar que su
autopercepcion y bienestar emocional estan profundamente entrelazados con la

naturaleza fisica de su escoliosis.
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Entender la escoliosis en el contexto de sus diferentes etiologias permite a los
investigadores y profesionales médicos abordar de manera mas efectiva no solo los
aspectos fisicos sino también los psicosociales. Por ejemplo, intervenciones que
incluyen terapia fisica y apoyo psicolégico pueden ser cruciales para ayudar a los
adolescentes a manejar su percepcion sobre si mismos y mejorar su calidad de
vida. Ademas, el apoyo educativo y social en escuelas y comunidades también
juega un papel vital en la promocion de una mayor comprension y aceptacion de
esta condicién, ayudando a los adolescentes a sentirse menos aislados y mas

apoyados en su entorno.

Al investigar la autopercepcion corporal y el estado emocional de los adolescentes
con escoliosis, es esencial considerar la diversidad de experiencias y desafios
asociados con los diferentes tipos de escoliosis. Esto no solo enriquece la
comprension de la condicion sino que también orienta el desarrollo de estrategias
mas inclusivas y comprensivas para apoyar a estos jovenes en su desarrollo

personal y social.

Autoconcepto

La autopercepcidon o autoconcepto, de un individuo se basa en sus propias normas
subjetivas, tanto positivas como negativas, y una evaluacién de la calidad de estos
rasgos arroja un juicio que puede situarse dentro de un determinado dominio de las

dimensiones analizadas en la bibliografia relacionada con el tema (Mato et al. 2020).
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El desarrollo y consolidacion del sentido del yo se producen a medida que uno se
compromete en un proceso que inicia en la infancia y se extiende hasta la edad
adulta. Este proceso se construye de manera continua en respuesta a las demandas
de la vida, las cuales son enfrentadas y superadas con la orientacion proporcionada
por los padres y profesores. A su vez, este desarrollo fortalece la conexion con las
normas culturales en general, contribuyendo asi a la formacion integral de la

identidad a lo largo del tiempo.

En cambio, apoyandose en la teoria del autoconcepto de Cooley, Luna (2013)
sefala que el autoconcepto "es una especie de reflejo de las percepciones que el
individuo tiene sobre su imagen ante los demas" (p. 65); es decir, el individuo, para
construir su autoconcepto, da gran peso a la interaccion que establece con los

demas.

En consonancia con esta perspectiva, Gonzalez y Tourén (1992) indican que el
autoconcepto surge como resultado de las percepciones externas que los demas
tienen y expresan acerca de nosotros (p. 44). Subrayan ademas que la
caracteristica distintiva de la humanidad radica en la capacidad de ser tanto sujeto
como objeto para si mismo, enfatizando asi que el autoconcepto se configura a

través de las interacciones sociales.

En relacion con la formacion de la conducta, los mismos autores resaltan la
influencia significativa del autoconcepto, argumentando que este actia como un
filtro selectivo sobre la informacion percibida por la persona. En este sentido, se
tiende a elegir la informacion que respalda y confirma las creencias preexistentes
sobre uno mismo. Asi, también estos autores afirman que el autoconcepto de un
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individuo es la "forma en que el individuo ve y siente con respecto a si mismo" (p.
59), actuando como marco presuntivo para la autorregulacion. En una linea similar,
otros tedricos del autoconcepto, como Kinch (1963), establecieron el autoconcepto
con modelos multidimensionales basados en datos empiricos, describiendo
elementos, estructuras, componentes y otros factores actuando como marco

presuntivo para la autorregulacion.

Adicionalmente, Luna (2013) propone el autoconcepto como una teoria que engloba
"subsistemas de conceptos internamente consistentes y jerarquicamente
organizados, presenta diferentes datos empiricos (corporales, espirituales vy
sociales), es una organizacion dinamica y se desarrolla a partir de la experiencia”
(p. 66). Este modelo, segun el autor, es multidimensional y jerarquico, abordando el
desarrollo individual a lo largo del tiempo en términos de estructura y percepcion.
Luna demuestra su capacidad para identificar los elementos, la organizacion y la
jerarquizacion del concepto de si mismo desde la infancia hasta la vejez, ofreciendo
asi una representacion detallada de la evolucion de la percepcién de uno mismo en

cada etapa del desarrollo.

La investigacién sobre la autopercepcién corporal y el estado emocional de los
adolescentes con escoliosis puede beneficiarse considerablemente de la
comprension detallada del autoconcepto, como se describe en los trabajos de Mato
et al. (2020) y Luna (2013), entre otros. Estos estudios subrayan que el
autoconcepto no solo se forma a partir de las percepciones internas de un individuo,
sino también como resultado de las interacciones sociales y la recepcion de

feedback externo.
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En el caso de los adolescentes con escoliosis, la formaciéon de su autoconcepto
puede estar especialmente influenciada por como perciben que los demas ven su
condicion fisica. Esta percepcion puede afectar profundamente cdmo se ven a si
mismos, no solo en términos de su apariencia fisica sino también en cémo se
sienten acerca de su propia valia y capacidad. Si los adolescentes perciben
reacciones negativas o de rechazo de sus pares o adultos debido a su condicion,
esto puede llevar a un autoconcepto negativo, donde se ven a si mismos de manera

mas critica y menos valiosa.

Por otro lado, la teoria del autoconcepto también sugiere que las interacciones
positivas y el apoyo social pueden reforzar una percepcion mas positiva de si
mismos. Esto es crucial para los adolescentes con escoliosis, ya que el apoyo de
padres, profesores y compaferos puede ayudarles a desarrollar una imagen
corporal positiva y a sentirse mas aceptados, a pesar de las diferencias fisicas que

la escoliosis pueda presentar.

Ademas, el proceso de formacion del autoconcepto implica la seleccion de
informacion que confirma las creencias preexistentes sobre uno mismo. Esto
significa que si los adolescentes con escoliosis pueden cultivar inicialmente una
vision positiva de si mismos con el apoyo de su entorno, es mas probable que
busquen y retengan experiencias que refuercen esa imagen positiva. Esta dinamica

es fundamental para su bienestar emocional, ya que una imagen corporal positiva y
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un autoconcepto saludable pueden actuar como un escudo contra los efectos

potencialmente negativos de la estigmatizacion y el aislamiento.

Por lo tanto, es esencial que los programas de tratamiento y apoyo para
adolescentes con escoliosis no solo aborden los aspectos fisicos de la condicion,
sino que también se enfoquen en fortalecer el autoconcepto de estos adolescentes.
Esto puede lograrse a través de intervenciones psicosociales que promuevan la
resiliencia, la aceptacion de si mismo y la formacién de una comunidad de apoyo
que refuerce continuamente percepciones positivas y realistas de si mismos y de
su capacidad para enfrentar desafios. Al hacerlo, se facilita el desarrollo de un
sentido del yo mas integrado y adaptativo que puede mejorar significativamente la

calidad de vida de los adolescentes con escoliosis a lo largo de su desarrollo.

MARCO LEGAL
Legislacion Chilena

Esta garantiza el acceso libre e igualitario a la promocién, proteccién y recuperacion
de la salud, asi como a la rehabilitacién, segun lo establecido en la Constitucién del
pais (La Constitucion Politica de la Republica de Chile, 1980, pp. 9-12). Esta
disposicion abarca el uso de los sistemas de salud publico, privado y militar. En el
contexto de la investigacion sobre la autopercepcion corporal y el estado emocional
en adolescentes con escoliosis, esta garantia legal subraya la importancia de

explorar como dicho acceso se traduce en la experiencia de los adolescentes
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afectados. La relacion entre la legislacion que asegura la equidad en la atencion
médica y los aspectos emocionales y de percepcion corporal de los adolescentes
con escoliosis puede arrojar luz sobre la eficacia de estas garantias legales en la

promocion del bienestar en este grupo especifico.

Chile ha ratificado una serie de acuerdos, convenciones y tratados internacionales
relativos a la salud integral de adolescentes y jovenes. Algunos de los mas

destacados son:

En el contexto de la investigacién sobre la autopercepcion corporal y el estado
emocional en adolescentes con escoliosis, estas declaraciones y acuerdos
adquieren relevancia al establecer un marco legal que aboga por la equidad, el
acceso a la salud y la eliminacion de formas de discriminacion. La Declaracion
Universal de los Derechos Humanos del Nifio, la Declaracion Universal de los
Derechos Humanos, el Acuerdo Internacional sobre Derechos Econdmicos,
Sociales y Culturales, y la Convencién sobre la eliminacion de todas las formas de
discriminacion contra la mujer son instrumentos que, al ser vinculados con el tema
de investigacion, resaltan la importancia de considerar el bienestar integral de los
adolescentes con escoliosis, asegurando que tengan acceso a la atenciébn médica
y estén protegidos contra la discriminacion. Estos documentos proporcionan un
marco ético y legal que respalda la investigacion al subrayar la necesidad de

abordar el bienestar y los derechos de este grupo especifico.
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Politica Nacional de Salud Adolescente y Joven (2008-2015). Cuyo propésito es
contribuir al méximo estado de bienestar biopsicosocial de la poblacion de
adolescentes y jévenes en Chile, asegurando que este bienestar se distribuya
equitativamente y esté anclado en la ley para la promocion del Desarrollo Humano,
los adolescentes y adultos jévenes son reconocidos en esta politica sujetos de
derechos y responsabilidades, cuyas necesidades deben ser satisfechas y cuya

participacion en la busqueda de un bienestar 6ptimo.

Este programa se encuentra dentro de las estrategias implementadas para aplicar
la politica de salud, especificamente el Programa Nacional de Salud Integral de
Adolescentes y Jovenes 2012-2020, que esta integrado en la Estrategia Nacional
de Salud 2011-2020 (ENS), asi como en la Estrategia Regional del Sistema Optimo
de Salud Publica 2010-2018. Ademas, se alinea con los respectivos Planes de

Accion en Salud disefiados para mejorar la salud de adolescentes y jovenes.

Los objetivos incluyen ampliar y mejorar el acceso de los usuarios a los servicios de
acogida en atencion sanitaria, impulsar leyes que protejan y contemplen los
derechos y necesidades de los jovenes para aumentar la aportacion de los jévenes
al desarrollo de politicas y programas, aplicar intervenciones basadas en pruebas,
promover la integracion del sector en la elaboracion de politicas, entre otros

(MINSAL, 2012).
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Guia Clinica Tratamiento Quirargico de Escoliosis en Menores de 25 afios de
la Ley Garantias explicitas en Salud, en el Decreto N° 121, de 2005, del
Ministerio de Salud, que aprueba el Reglamento que establece normas para el
desarrollo y Determinacion de las Garantias Expresamente Previstas en Salud en
la Ley N° 19.966; y que de acuerdo al Plan Nacional de Salud y a los recursos
disponibles, el Gobierno ha desarrollado el Régimen General de Garantias en
Salud, marco normativo sanitario. Este marco esta contemplado en el articulo 4 de
la Ley N° 18.469. De conformidad con las disposiciones de la Ley N° 18.469, el
Fondo Nacional de Salud es responsable de cubrir los costes de una amplia gama
de servicios de atencidn preventiva, curativa, rehabilitadora y paliativa para los

beneficiarios (BCN, 2016).

El "Programa Nacional de Salud Integral de Adolescentes y Jovenes 2012-2020" en
Chile es una iniciativa amplia disefiada para abordar de manera integral las
necesidades de salud de la poblacién adolescente y joven. Con el objetivo general
de mejorar la salud y el bienestar de este grupo, el programa abarca areas clave
gue incluyen la promocion de la salud, atencion médica integral, salud mental,
educacién sexual y reproductiva, participacion y derechos, asi como la prevencién
de violencias. La implementacion se lleva a cabo mediante la colaboracion entre el
Ministerio de Salud, otras instituciones gubernamentales, organizaciones de la
sociedad civil y actores locales, utilizando enfoques participativos y de género. Se
incorporan mecanismos de evaluacion y seguimiento para medir el impacto y ajustar

estrategias, promoviendo la rendicion de cuentas y la transparencia. En resumen,
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el programa busca mejorar la calidad de vida y la salud de los adolescentes y

jovenes, destacando su enfoque integral y participativo.

MARCO EMPIRICO

Carrasco & Ruiz (2016) en su investigacion de “Experiencias de jévenes con
escoliosis idiopatica” realizada en el Hospital de Traumatologia vy
Rehabilitacién Vall d"Hebron en Barcelona Espafia, sefialan que el sentimiento
de autoestima de muchas personas depende de coémo perciben su cuerpo, y esto
es especialmente cierto durante los afios formativos de la adolescencia, cuando la
persona en desarrollo experimenta una serie de cambios fisicos que pueden tener

profundos efectos en su sentimiento de autoestima.

La falta de seguridad en uno mismo, que puede desembocar en pesimismo y baja
autoestima, aumentan los niveles de ansiedad y, como consecuencia, se deteriora
el funcionamiento social y psicoldgico con aislamiento psicologico total, por lo que
es posible que necesite tratamiento fisico y social. La influencia perjudicial de la
deformidad de la columna sobre la percepcion de la propia imagen y apariencia

parece ser el sintoma clinico mas destacado de la EIA.

Cuando los jovenes tienen por fin la oportunidad de hablar de sus luchas, dicen
sentir una profunda tristeza que hacen un movimiento de llanto cuando se les pide
que se expresen verbalmente con sentimientos relacionados con la escoliosis o

cuando se les pide que articulen los sentimientos asociados a ese recuerdo.
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Estudio de naturaleza cualitativa, especificamente fenomenoldgica y arraigada en
la hermenéutica, cuyo proposito es desentrafiar la vivencia de jévenes
diagnosticadas con escoliosis idiopética que experimentan una deformidad corporal.
La metodologia empleada incluye entrevistas semiestructuradas dirigidas a
pacientes con escoliosis que se encuentran ingresadas en la unidad de raquis del
Hospital Vall d'Hebron. Las jovenes describen su experiencia con la escoliosis
basandose en su percepcion de la deformidad. Abordan el tema del dolor como un
sintoma distintivo de la condicién, explicando cémo este afecta sus interacciones
sociales. Utilizan términos como "horrible", "verglienza", "complejo" y "problema”
para describir su deformidad. Se llega a la conclusion de que el dolor es el sintoma
preeminente mencionado y que la principal preocupacién de las jévenes se
relaciona con la estética corporal y los sentimientos asociados a ella. Intentan
abordar este problema adaptando su vestimenta y considerando la opcién de
someterse a cirugia. A pesar de que la cirugia puede corregir la deformidad, no

garantiza la plena satisfaccion con su imagen corporal.

Asimismo, Bonilla (2016) sefiala en su investigacion “Percepcion de las mujeres
jovenes frente a la escoliosis” desarrollada en el departamento de enfermeria de
la Universidad de Alicante. El aspecto fisico es lo mas importante para estos
jovenes. Como las deformidades son tan evidentes, sirven de recordatorio diario
gue puede afectar a la salud mental. La obsesion por el aspecto fisico puede hacer
gue la percepcién corporal real se distorsione en una imagen mental de deformidad
gue empeora. La deformidad se experimenta como algo que esta mal y no se

acepta; se define como una "sensacion corporal extrafia". Los pacientes se sienten
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"horribles" y quieren mejorar su aspecto para sentirse mejor. Las personas con
deficiencias psicologicas suelen tener dificultades para expresar con palabras sus
sentimientos y perspectivas; frases como "he caido moralmente" o "he estado muy
decaido" son indicativas de ello. Algunos de los sentimientos y emociones que
expresan las personas tienen que ver con una experiencia corporal horrible, como

la tristeza, la preocupacion, el miedo, la ira, la confusion y el pavor.

Durante la etapa de la adolescencia y la juventud, se produjeron cambios tanto
psicolégicos como fisioldgicos que fueron parte integral del desarrollo normal. La
aparicion de la escoliosis durante este periodo tuvo un impacto significativo en la

forma en que las personas percibieron su propio cuerpo.

El objetivo de este estudio fue comprender como la escoliosis influia en la
estabilidad emocional de las mujeres jévenes diagnosticadas con esta condicion.
Para llevar a cabo esta investigacion, se adopté un enfoque cualitativo,
especificamente de tipo fenomenoldgico, situado en el marco de la hermenéutica.
La metodologia empleada consisti6 en la realizacibn de entrevistas
semiestructuradas dirigidas a mujeres jovenes que habian sido diagnosticadas con
escoliosis idiopética y estaban siendo tratadas en la unidad de raquis del Hospital

Vall d'Hebron en Barcelona.

Los resultados obtenidos revelan que estas jovenes experimentan un fuerte impacto
emocional que afecta sus actividades cotidianas. Este impacto se manifiesta en

ocasiones a través de sentimientos como verguienza, tristeza, preocupacion, miedo,
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amargura, complejo y rabia. La vivencia de la escoliosis se percibe como un proceso

de duelo debido a la pérdida de expectativas futuras.

En conclusion, los sentimientos y emociones expresados por estas pacientes tienen
un impacto considerable en su estabilidad emocional, subrayando la complejidad y

la magnitud del impacto psicolégico asociado con la escoliosis en mujeres jovenes.

Por otro lado Solano & Bonilla (2014), en su estudio Imagen percibida en la
escoliosis idiopatica adolescente de la Universidad de Alicante Espafia,
destacan que la falta de autoconciencia de una deformidad, seguida de su
descubrimiento a través de la perspectiva de otra persona, se ha relacionado con
una mejor adaptacién en algunos casos, la circunstancia, porque la deformidad es
externa al campo de vision, cae de espaldas, y uno puede pensar que su
descubrimiento fue un golpe de suerte de influir o no influir en la propia calidad de

vida para la persona joven que la padece.

Cuando uno tiene una autopercepcidon basada en la representacion de la
desfiguracion existe un recordatorio visual constante frente al espejo que incita a
una imagen perjudicial de uno mismo. La imagen corporal contribuye en gran
medida al sentimiento de autoestima de uno mismo y de muchas personas, sobre
todo durante la transicién entre la adolescencia, lo que mas preocupa a los a los
jovenes la belleza fisica y la autoestima, la vergienza y complejo que causan su

deformidad. Lo que esto significa es que todo el mundo estd por debajo del
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centimetro del cuerpo, viendo una asimetria en una evolucion progresiva y cada vez

mayor que se traduce en un deterioro de las conexiones sociales.

También se destaca en la tesis de Sandra Cortés (2015), dirigida por el doctor
Carlos Barrios, forma parte de lainvestigacion que se esta llevando a cabo en
el Instituto de Enfermedades Musculo esqueléticas de la Universidad Catdlica
de Valencia Espafia, que se evidencia un alto porcentaje de insatisfaccion corporal
o trastornos de la imagen en estas jovenes, a pesar de que su insatisfaccion
corporal no parece predecir cambios en su conducta alimentaria. Se observo que la
escoliosis en las nifias no solo altera el desarrollo morfolégico de la columna
vertebral, sino que también tiene implicaciones en el desarrollo fisico y emocional

de las niflas que la padecen.

De igual modo, Alonso, Clavero, & Abreus (2022) en su investigacion sobre el
impacto de la ciencia y la tecnologia en el tratamiento quirdrgico de la
escoliosis idiopatica del adolescente de la Universidad de Cienfuegos Cuba,
gue algunos estudios histéricos han demostrado que la escoliosis idiopatica del
adolescente (EIA) altera la imagen corporal y otros indicadores de la salud mental.
Aungque existen algunos informes contradictorios, la mayoria de los expertos
coinciden en que la escoliosis es una afeccion médica que requiere tratamiento

porque disminuye el funcionamiento psiquico, baja la autoestima y se resiente la
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salud emocional, la energia vital y causa problemas de percepcion de la salud fisica.
Los dos estudios mas recientes sobre este tema han demostrado que los pacientes
con escoliosis se perciben a si mismos como menos saludables y limitados por
ciertas restricciones actividad que combina la socializacion con un esfuerzo fisico
ligero. Los pacientes que no reciben tratamiento son mas propensos a estar
descontentos con su aspecto fisico y con como se ven vestidos o desnudos (Solano

& Bonilla, 2014).

De igual modo, el estudio de Vaquero et al. (2013), en el estudio sobre laimagen
corporal; revision bibliografica en la Universidad de San Antonio Peru, se
describe que en las naciones industrializadas, prevalecen actualmente estandares
de belleza centrados en modelos de delgadez, especialmente internalizados por
adolescentes y jovenes, principalmente mujeres. Esto se convierte en un factor de

riesgo para el desarrollo de trastornos en la imagen corporal y su percepcion.

Tuvo como objetivo analizar exhaustivamente las investigaciones actuales acerca
de la imagen corporal, las variables sociodemograficas que la afectan y su relacion
con la composicién corporal, la adopcion de dietas, los trastornos de la conducta
alimentaria, la participacion en actividades deportivas, asi como los programas de

intervencién y prevencion.

Se llevo a cabo una busqueda bibliografica en Medline, ISI Web of Knowledge y
Dialnet, ademas de una revision manual de las referencias de los estudios

seleccionados y en diversas bibliotecas.
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Se observo que una mayor influencia sociocultural se vincula con una percepcion
mas intensa de la grasa corporal, una mayor insatisfaccion con la imagen corporal
y una menor apreciacion del autoconcepto fisico en general. Estas circunstancias
conllevan a que muchos adolescentes y jévenes recurran a dietas restrictivas y
enfrenten trastornos de la conducta alimentaria. En cuanto a la relacion entre la
practica deportiva y las alteraciones de la imagen corporal, los resultados de
diversos estudios son contradictorios. Se destaca la necesidad de desarrollar
herramientas objetivas para detectar estas alteraciones y profundizar en la
elaboracion de programas de prevencion e intervencién, especialmente dirigidos a

las franjas de edad mas vulnerables a estos fenébmenos.

Concluyé con la preocupacion excesiva por la imagen corporal conlleva la adopcién
de dietas y la aparicién de trastornos de la conducta alimentaria. Existen factores
adicionales que influyen en la imagen corporal y su percepcion, como la
participacion en ejercicio fisico, aunque los resultados sobre la relacién entre ambos
factores son divergentes. Por tanto, es crucial profundizar en estos aspectos,
desarrollando herramientas para la deteccibn de alteraciones y disefiando

programas efectivos de prevencion e intervencion.

Finalmente, el estudio de Baile Ayensa (2003), este articulo sobre ¢(Qué es la
imagen corporal?, de la Universidad de la Rioja Espafia, tiene como propésito
examinar el concepto de imagen corporal en el contexto de la psicologia
contemporanea, abordando su definicién, su vinculacion con los Trastornos de la

Conducta Alimentaria (TCA) y las modalidades de evaluacién disponibles. La
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metodologia empleada comprende una revision exhaustiva de la literatura cientifica

pertinente, incorporando las contribuciones de 26 estudios.

Entre las conclusiones mas significativas, se destaca la falta de consenso en torno
a la definicidn precisa de imagen corporal y sus alteraciones, asi como la influencia
de su estudio en relacion con los TCA. El articulo sefiala que desde la década de
los aflos 60 del siglo XX, la investigacion sobre la imagen corporal ha recibido
considerable atencién, proporcionando abundante informacion sobre los factores

relacionados con este concepto.

No obstante, persiste la ausencia de un consenso cientifico acerca de su definicion,
evaluacion y alteraciones, posiblemente debido a la orientacion de su estudio
centrada en su conexion con los TCA, mas que como un objeto especifico de
andlisis. Se subraya la necesidad de establecer un compromiso previo al uso de los
términos "imagen corporal" o sus alteraciones, mediante una declaracién explicita
por parte del investigador sobre su comprension de estos conceptos y las técnicas
especificas empleadas para medirlos. Este enfoque permitiria avanzar en la
investigacion, facilitar comparaciones entre estudios y lograr una mayor precision

conceptual.
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CAPITULO Il



PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢,De qué manera influye la autopercepcion corporal en el estado emocional de los

adolescentes con escoliosis?

OBJETIVOS DE INVESTIGACION

Objetivo General

Analizar la autopercepcion corporal y el estado emocional de adolescentes
con escoliosis Concepcion, Rancagua, Santiago y Coyhaique (2024),
considerando sus caracteristicas sociodemogréficas, impacto psicosocial y

las percepciones de los responsables.

Objetivos Especificos

Describir las caracteristicas sociodemogréaficas de los adolescentes con
escoliosis.

Caracterizar la autopercepcion corporal por parte de los adolescentes con
escoliosis.

Comprender el impacto psicosocial de la escoliosis en los adolescentes, y
como esta condicién se manifiesta en su estado emocional.

Caracterizar la percepcion y comprender el impacto de la condicién en los

responsables.
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CAPITULO VI



MARCO METODOLOGICO
METODOLOGIA
Tipo y enfoque

El tipo de investigacion para este trabajo, es descriptivo y su enfoque cualitativo.
Segun Guevara Alban, et al (2020), la investigacion descriptiva tiene como objetivo
describir algunas caracteristicas fundamentales de conjuntos homogéneos de
fenédmenos, utilizando criterios sistematicos que permiten establecer la estructura o
el comportamiento de los fendmenos en estudio, proporcionando informacién

sistematica y comparable con la de otras fuentes.

En la investigacién descriptiva, el investigador puede elegir entre ser un observador
completo, observar cdmo participante, un participante observador o un participante
completo. Por ejemplo, en un supermercado, un investigador puede monitorear
desde lejos y rastrear las tendencias de seleccion y compra de los clientes. Esto
ofrece una vision mas profunda de la experiencia de compra del cliente (Cazau,

2006)

Por su parte, el enfoque de la de investigacién cualitativa es una metodologia que
se caracteriza por explorar y comprender fendmenos complejos desde una
perspectiva holistica, buscando captar la riqueza y profundidad de la realidad social.
A diferencia de la investigacion cuantitativa, que se centra en la medicion numérica
y la estadistica, la investigacion cualitativa se enfoca en la comprension de

contextos, significados y experiencias (Paitan et al., 2014).
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El término cualitativo tiene su origen en el latin “qualitas”, el cual hace referencia a

la naturaleza, caracter y propiedades de los fenémenos (Niglas, 2010).

Con el enfoque cualitativo también se estudian fendmenos de manera sistematica.
Sin embargo, en lugar de comenzar con una teoria y luego “voltear” al mundo
empirico para confirmar si esta es apoyada por los datos y resultados, el
investigador comienza el proceso examinando los hechos en si y revisado los

estudios previos, ambas acciones de manera simultanea (Sampieri, 2018).

El enfoque de investigacion cualitativa se destaca por su énfasis en la comprension
profunda, la interpretacion y la flexibilidad metodolégica. Este enfoque es
especialmente valioso para explorar contextos sociales complejos, entender

significados subyacentes y proporcionar una base solida para el desarrollo teérico.

Sampieri (2018), proponen al respecto que una peculiaridad del proceso cualitativo
consiste en que la muestra, la recoleccién y el andlisis son fases que se realizan
practicamente de manera simultanea y van influyéndose entre si. La ruta cualitativa
resulta conveniente para comprender fendmenos desde la perspectiva de quienes
los viven y cuando buscamos patrones y diferencias en estas experiencias y su

significado.

Disefo

En este caso, se implementa el disefio fenomenolégico. Segun Sampieri, et al
(2018), el propésito principal de este disefio es explorar, describir y comprender las

experiencias de las personas respecto a un fenémeno y descubrir los elementos en

comun de tales vivencias.
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Y de acuerdo con Mertens (2015) el disefio fenomenoldgico se fundamenta en las

siguientes premisas:

» Se pretende describir y entender los fendmenos desde el punto de vista de cada

participante y desde la perspectiva construida colectivamente.

» Se basa en el analisis de discursos y temas, asi como en la busqueda de sus

posibles significados.

* El investigador confia en la intuicion, imaginacion y en las estructuras universales

para lograr aprender la experiencia de los participantes.

* El investigador contextualiza las experiencias en términos de su temporalidad
(momento en que sucedieron), espacio (lugar en el cual ocurrieron), corporalidad
(las personas que las vivieron) y el contexto relacional (los lazos que se generaron

durante las experiencias).

Técnicas de analisis

En este caso, se considera el analisis de contenido. Segun Riffe, et al (1998), el
analisis de contenido es una herramienta metodolégica que permite estudiar los
elementos comunicativos de forma ordenada y repetible. Consiste en asignar
valores cuantificables segin normas establecidas de medicién, con el objetivo de
identificar relaciones entre esos elementos y aplicar técnicas estadisticas para

interpretar y comprender el contenido, su produccion y recepcion.
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Y segun, Sampieri et al (2018) el analisis de contenido es una técnica cuantitativa
que posibilita el examen de grandes volumenes de datos a partir de una muestra
que representa a un conjunto mas amplio, lo que permite hacer inferencias sobre
ese universo. En este estudio especifico, no se pretende aplicar la técnica en su
forma cuantitativa clasica, sino mas bien utilizarla para identificar las propiedades

fisicas y de contenido presentes en las revistas analizadas.

TECNICAS DE RECOLECCION DE DATOS

Para captar de manera profunda y efectiva las experiencias de los adolescentes con
escoliosis y sus familias, se disefiaran preguntas guias semiestructuradas
organizadas en categorias clave. Estas abordaran las dimensiones personal, social
y emocional afectadas por la condicion, permitiendo una comprensién integral de
sus vivencias. La estructura de las preguntas se adaptara a las particularidades de
cada participante, enfocandose en los aspectos mas relevantes segun su relacion

con la escoliosis, lo que garantizara una exploracién detallada y personalizada.

Esta técnica flexible permitira recoger perspectivas individualizadas, considerando
las diferencias en el impacto emocional y social de la escoliosis en cada caso. Asi,
se obtendra informacion matizada que refleje la diversidad de experiencias,

enriqueciendo el analisis y la interpretacién de los datos recopilados.
Pasos para el desarrollo del estudio

1. Seleccion de participantes: Se contacta y se obtiene el consentimiento de los

adolescentes y sus padres o tutores para participar en las entrevistas.
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2. Conduccion de entrevistas: Se realizan entrevistas individuales en un ambiente
comodo y seguro para que los adolescentes expresen libremente sus experiencias

y emociones relacionadas con la escoliosis.

3. Transcripcion y analisis de datos: Se transcriben las entrevistas y se lleva a
cabo un andlisis fenomenoldgico para identificar patrones y significados

subyacentes en las vivencias de los adolescentes.

4. ldentificacion de estructuras de significado: Se busca comprender las
estructuras de significado compartidas por los participantes, centrandose en las

autopercepciones, emociones y la influencia de la escoliosis en su vida diaria.

Este disefio de investigacidon cualitativo descriptivo con enfoque fenomenolégico
permitird una comprension mas profunda de como la escoliosis impacta en la
autopercepcion y el estado emocional de los adolescentes, proporcionando
informacion valiosa para el desarrollo de estrategias de apoyo emocional y mejora

en su calidad de vida.

POBLACION: MUESTRA Y CRITERIOS DE INCLUSION

En el contexto de este estudio la poblacién de interés se divide en dos grupos
principales: los pacientes adolescentes con escoliosis y sus familias, que

desempeiian un papel crucial en su apoyo y manejo de la condicion.

Se propone una muestra compuesta por 14 participantes: 7 adolescentes con
diagnéstico de escoliosis y 7 adultos responsables de su cuidado. Una vez

identificados los participantes, se establecieron acuerdos con las familias para llevar
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a cabo el proceso de recoleccion de datos. En funcion de esto, cuatro familias
aceptaron realizar visitas domiciliarias sin inconvenientes, mientras que otras tres
familias, que residian en ciudades alejadas como Santiago, Rancagua y Coihaique,
optaron por participar a través de la modalidad telemética. Esta estrategia permitié
superar barreras geogréaficas y facilitd la aplicacion de entrevistas, asi como la

recopilacion de informacion relevante.

Pacientes afectados por escoliosis:

El primer grupo central de informantes esta constituido por adolescentes que han
sido diagnosticados con escoliosis. Este grupo es esencial para entender
directamente las experiencias personales, desafios y adaptaciones requeridas por
la condicién. La inclusiébn de estos pacientes permitira explorar en profundidad
aspectos como la autopercepcién corporal, el impacto emocional y social de la

escoliosis, y las estrategias de afrontamiento que desarrollan a lo largo del tiempo.

Criterios de inclusion:

- Adolescentes entre los 12 y 18 afios.

- Diagnosticados con escoliosis por un profesional médico.

- Disponibles y dispuestos a compartir sus experiencias en entrevistas detalladas.

Criterios de exclusion:

- Adolescentes que no han sido formalmente diagnosticados con escoliosis.
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- Aquellos que estan actualmente involucrados en otros estudios que puedan influir

en su percepcion de la condicion.

Familia del paciente:

El segundo grupo fundamental esta compuesto por los miembros de la familia del
paciente, incluyendo padres, hermanos y otros cuidadores cercanos que juegan un
papel activo en el manejo de la enfermedad. Este grupo proporcionard una vision
sobre la dinamica familiar, los desafios emocionales y logisticos que enfrentan, y el

apoyo que ofrecen al adolescente.

Criterios de inclusion:

- Familias que tengan al menos un miembro adolescente con diagndstico de

escoliosis.

- Miembros de la familia que estén directamente involucrados en el cuidado o apoyo

del adolescente.

Criterios de exclusion:

- Familias que no estén directamente involucradas en el cuidado del adolescente

con escoliosis.

- Miembros de la familia que no deseen participar o0 compartir sus experiencias.
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Tipo de muestreo:

Dado el enfoque cualitativo de este estudio, se utilizara un muestreo por
conveniencia para seleccionar a los participantes. Este tipo de muestreo permitira
acceder a una poblacién que es facilmente accesible y dispuesta a participar, lo que
es fundamental para explorar en profundidad las experiencias y percepciones de los

informantes.

ANALISIS DE LA INFORMACION

El analisis de la informacion se realiz6 mediante un enfoque cualitativo descriptivo,
utilizando el disefio fenomenolégico para explorar las experiencias de los
adolescentes con escoliosis y sus familias. Las técnicas de recoleccion de datos
incluyeron entrevistas semiestructuradas, organizadas en categorias clave como la
dimension personal, social y emocional, lo que permitié captar la riqueza de las
vivencias de los participantes. Para garantizar el rigor metodolégico, se aplicaron
criterios como validez interna, confiabilidad, transferibilidad y credibilidad, mediante
la triangulacion de perspectivas (adolescentes y responsables) y la codificacion
consistente de los datos. Ademas, se utilizé el software Atlas.ti (version 8.4.3) para
transcribir y analizar las entrevistas, facilitando la identificacion de patrones y

estructuras de significado compartidas.

Los procedimientos seguidos en el andlisis fueron:

Transcripcion y codificacion: Las entrevistas fueron transcritas textualmente y
codificadas segun categorias emergentes, como autopercepcion corporal, impacto

emocional y estrategias de afrontamiento.
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Triangulacion concomitante: Se compararon las perspectivas de adolescentes y
responsables para identificar elementos comunes, diferenciales y complementarios,

enriqueciendo la interpretacion de los resultados.

Identificacién de temas clave: A partir de las citas textuales, se extrajeron temas
recurrentes, como la normalizacion de la condicién, el apoyo familiar y las

limitaciones fisicas.

Validacién de hallazgos: Se contrastaron los resultados con el marco tedrico y se
utilizaron citas directas para respaldar las interpretaciones, asegurando la

autenticidad y relevancia de los datos.

Este proceso permiti6 una comprension profunda del fendbmeno, destacando la
complejidad del impacto psicosocial de la escoliosis y proporcionando bases sélidas

para futuras intervenciones.

CRITERIOS DE RIGOR METODOLOGICO

Los criterios de rigor metodoldgico en esta investigacion se centran en garantizar la
validez, confiabilidad y calidad general de los datos recopilados y del analisis llevado

a cabo. Para lograr estos estandares, se seguiran diversos enfoques.
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1. Validez Interna:

- Se buscara la validez interna asegurando que las conclusiones extraidas reflejen
de manera precisa las experiencias y perspectivas de los participantes. Esto se
lograra a través de la triangulacion, comparando las percepciones de diferentes
grupos de participantes (adolescentes y familiares) para obtener una imagen mas

completa y precisa de la realidad investigada.
2. Confiabilidad:

- La confiabilidad se garantizarA mediante una codificacién consistente y la
aplicacion rigurosa de los criterios de inclusion. Se buscara la coherencia en el
andlisis y la interpretacion de los datos, permitiendo que otro investigador pueda

replicar el estudio y obtener resultados similares.
3. Transferibilidad:

- La transferibilidad se abordara proporcionando detalles exhaustivos sobre el
contexto de la investigacion, la seleccion de participantes y el proceso de analisis.
Esto permitira a otros investigadores evaluar la aplicabilidad de los resultados a

diferentes contextos o poblaciones.
4. Credibilidad:

- La credibilidad se fortalecera a través de la participacion activa y reflexiva del
investigador en el proceso de investigacion. Se llevard a cabo una inmersion
profunda en los datos, y las citas directas de los participantes se utilizaran para

respaldar las interpretaciones y conclusiones.
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5. Consistencia:

- Se mantendra la consistencia en la aplicacion de los procedimientos de
investigacion desde la seleccion de participantes hasta el analisis de datos. Esto
asegurara la uniformidad en la recopilacion y tratamiento de la informacion,

contribuyendo a la integridad del estudio.

6. Reflexividad del Investigador:

- La reflexividad del investigador se promovera mediante la conciencia constante
de su posicion, suposiciones y sesgos. Se documentaran explicitamente las
decisiones metodoldgicas y el impacto potencial de la subjetividad del investigador

en el proceso y los resultados.

7. Participacion activa de los participantes:

- La participacién activa de los participantes se fomentara durante todo el proceso,
permitiéndoles expresar sus experiencias de manera auténtica. Esto contribuira a la

autenticidad y relevancia de los datos recopilados.

CONSIDERACIONES ETICAS

El disefio y la ejecucion de esta investigacion estaran guiados por consideraciones
éticas fundamentales para garantizar el respeto, la integridad y la proteccion de los
participantes. En primer lugar, se llevard a cabo un proceso de obtenciéon de
consentimiento informado, donde se explicaran claramente los objetivos de la

investigacion, la participacion voluntaria y los posibles riesgos y beneficios

82



asociados. Es crucial asegurar que los adolescentes y sus familias comprendan
plenamente la naturaleza del estudio y den su consentimiento de manera libre e

informada.

La confidencialidad sera una prioridad, y se implementaran medidas para proteger
la identidad de los participantes. Se asignaran codigos o se utilizaran seudonimos
en lugar de nombres reales en los informes y presentaciones para salvaguardar la
privacidad de los individuos. La informacién confidencial se manejara con el maximo

cuidado, y solo el equipo de investigacion tendra acceso a los datos identificables.

El bienestar de los participantes sera una consideracion constante durante el
estudio. Dado que se abordaran temas sensibles relacionados con la salud y la
dinamica familiar, se adoptaran enfoques sensibles y se ofrecera apoyo adicional si
surge alguna angustia emocional. Se proporcionaran recursos y referencias a

servicios de apoyo psicoldgico en caso de que los participantes lo requieran.

Ademas, se respetara la autonomia de los adolescentes, y se les dara la opcion de
participar o retirarse en cualquier momento sin consecuencias negativas. En el caso
de los menores de edad, se obtendra el consentimiento de los padres o tutores
legales antes de la participacion. La investigacion se llevara a cabo de manera ética
y responsable, considerando siempre el impacto potencial en la vida de los
participantes y la contribucion a la generacion de conocimiento valioso en el campo

de la escoliosis.
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CAPITULO V



ANALISIS DE DATOS

Los datos recopilados en esta investigacion, centrados en la autopercepcion
y el estado emocional de adolescentes con escoliosis, se analizaron mediante la
técnica de analisis de contenido y el muestreo en bola de nieve. Este enfoque
permiti6 profundizar en las experiencias personales y emocionales tanto de los
jovenes como de sus cuidadores adultos. Para garantizar un procesamiento
sistemético, las transcripciones se realizaron utilizando el software Atlas.ti (version
8.4.3 para Windows), herramienta que facilité la identificacion de temas clave

basados en el marco teorico preestablecido.

A partir de los textos obtenidos en las entrevistas semiestructuradas, se
extrajeron categorias emergentes, las cuales se organizaron y clasificaron segun su
relevancia tematica. Posteriormente, se seleccionaron citas textuales significativas
gue sustentaron los hallazgos, permitiendo una presentacion de resultados
fundamentada en las voces directas de los participantes. Este proceso
metodoldgico asegurd un analisis riguroso y coherente con los objetivos planteados

en la investigacion.

Objetivo 1: Describir las caracteristicas sociodemograficas de los

adolescentes con escoliosis

El estudio contd con la participacion de siete familias, cada una compuesta por un
adolescente diagnosticado con escoliosis (entre 12 y 18 afios) y su respectivo adulto
responsable, totalizando catorce participantes. El proceso de reclutamiento se inicié
en establecimientos de salud publicos, complementandose posteriormente con la
técnica de muestreo bola de nieve, lo que permitié conformar un grupo diverso en

sus caracteristicas sociodemograficas.
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Geograficamente, la muestra presentd una distribucion representativa de distintas
zonas del pais. Cuatro familias procedian de la regién del Biobio, donde se centro
el estudio, mientras que las tres restantes provenian de otras regiones: una de la
Region Metropolitana de Santiago (area urbana), una de O'Higgins (zona
semiurbana) y una de Aysén (zona rural, especificamente de Coyhaique). Esta
diversidad territorial permitié identificar diferencias significativas en el acceso a
servicios de salud, observandose que los casos de zonas mas alejadas como
Coyhaique presentaban diagndsticos mas tardios en comparacion con los de areas

urbanas.

En cuanto al perfil socioecondmico, predominaron las familias de sectores medios-
bajos (cinco casos), seguidas por dos familias de nivel medio-bajo. Todos los
participantes mantenian vinculacion con el sistema publico de salud, lo que refleja
el caracter inclusivo de los servicios médicos de referencia. La composicion familiar
mostré variedad, con tres familias reconstituidas (padres e hijos de relaciones
anteriores), tres biparentales (padres e hijos biol6gicos convivientes) y una

uniparental (madre e hija).

La estructura de los hogares revelé que en cinco casos la jefatura familiar recaia en
figuras masculinas, con ocupaciones diversas que incluian profesionales como
ingeniero en informatica y trabajador social, asi como oficios en construccion y
mineria. En los dos casos restantes, la jefatura correspondia a mujeres: una
trabajadora social institucional y una empleada doméstica independiente. Respecto
al nivel educativo, cuatro familias contaban con al menos un adulto con estudios
universitarios completos, mientras que en tres familias el maximo nivel alcanzado

era la educacién secundaria.

El estado civil de los adultos responsables mostro que cinco parejas se encontraban
casadas 0 en union estable, mientras que dos adultos estaban solteros (ambos
correspondientes a la familia uniparental). En cuanto a los adolescentes

participantes, se registré una predominancia femenina (cinco mujeres frente a dos
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varones), proporcion que concuerda con lo reportado en la literatura médica sobre
escoliosis. Todos los jovenes se encontraban en el rango de 15 a 18 afios, y no se
identificaron casos con pertenencia étnica particularmente relevante para los

objetivos del estudio.

Esta configuracion muestral, con su diversidad geografica, socioeconémica y
familiar, permitié captar las distintas manifestaciones de la escoliosis en diversos
contextos sociales, destacando especialmente las desigualdades en el acceso a
servicios de salud especializados entre zonas urbanas y rurales. La variedad en las
estructuras familiares y ocupacionales enriquecio el andlisis de las experiencias
recogidas, manteniendo siempre como eje central las particularidades del sistema

de salud publico en el manejo de esta condicion.

Objetivo 2 Caracterizar la autopercepcién corporal por parte de los

adolescentes con escoliosis.

Categoria: Percepcién corporal

Subcategoria: Dimension Emocional

Los adolescentes se caracterizan por cambios fisicos y emocionales, esto genera
gue estén atentos a su apariencia y como son aceptados, por su grupo de paresy
familiares. Sin embargo los adolescentes que padecen esta condicidn son mas
fragiles emocionalmente, desarrollando en ocasiones un autoconcepto negativo, por
Su apariencia o restricciones funcionales, que no le permiten desarrollar actividades
comunes que el resto, afectando su autoconcepto y estado emocional. Por tal

motivo es necesario que el servicio garantice al paciente un tratamiento efectivo
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disponiendo de profesionales especializados, y efectuando un seguimiento y

cuidado continuo de acuerdo a la gravedad de la escoliosis.

Dimensién: Impacto Emocional Inicial del Diagndstico

Las respuestas obtenidas por los entrevistados(as) en este estudio estan
relacionadas a las percepciones iniciales tales como: enfermedad de escoliosis,
shock, miedo, inseguridad y confusién. A continuacion se detallan algunas

experiencias de los adolescentes que refieren aspectos significativos:

Entrevistado N° 5, 18 afios, describe: “Me senti inseguro sobre algunos
conceptos y no sabia si los entendia... Me impacto la gravedad de la enfermedad”.

Inseguridad y preocupacion.

Entrevistada N° 6, 17 afos, asevera: “También tenia miedo... tenia mas

miedo...” Miedo al diagnéstico.

Entrevistada N° 7, 17 aios, indica: “Me quedé un poco en shock... me senti

un poco mal, me desanimé” (Shock y malestar).

Entrevistada 2, 18 afios, expresa: “Cuando me diagnosticaron escoliosis soy
tan joven, no recuerdo mucho... no recuerdo” (Ambigliedad y olvido del

diagndstico).

Entrevistado N° 4; 18 afios, relata: “Mi diagndstico fue dado cuando era muy
joven, por lo que a esa edad no tenia ninguna percepcién de cdmo impactaria en

mi vida diaria”.
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De acuerdo a los relatos de los adolescentes se percibié un impacto
emocional no favorable sobre el diagnosticado. Otras reacciones como en estado
de shock, miedo y la inseguridad son habituales en pacientes que no cuentan con

informacioén clara sobre la enfermedad.

Ademas, se observa en los hallazgos poca claridad de recuerdos
entendiendo que el diagndstico pudiera haber sido un evento complicado de

procesar en ese momento, sobre todo en edades muy tempranas.

Dimensidon: Evolucion emocional y aceptacion

En la presente dimension describe cambios de emociones transcurridos
algunos periodos expresados por las adolescentes. Asimismo se despliega en los
relatos, la normalizacién y la aceptacion, pero ademas se visualizan sentimientos
de frustracion y rechazo vivenciados por los informante quienes refieren a

continuacion.

Entrevistada N°1, 16 afos, narra: “Quizds haya sido dificil, como la
autoaceptacion, pero... es algo que he ido trabajando poco a poco... hasta el punto
de que ahora lo veo mas normal, lo he normalizado todo” (Proceso gradual de

autoaceptacion).

Entrevistada N°7, 17 afos, refiere: "La verdad me senti un poquito mal,

porque no queria que me pasara” (Aceptacion negativa).

Entrevistada N°2, 18 afios, destaca: "En manera emocional ha llegado el

momento donde me frustro, ya que trato de hacer algunas cosas o hacer ejercicio a

89



veces me estanco porque el dolor es muy fuerte, por lo cual me quedo estanca"

(Frustracion producto de las limitaciones)

Las experiencias emocionales son estado afectivos que se encuentran en
constante desarrollo y pueden ser positivos 0 negativos. Algunas adolescentes,
como (entrevistada N°1), relata su experiencia manifestando que habia trabajado
en su proceso logrando aceptar su condicién, mientras que otros, como
(entrevistada N°7) expresa tristeza por la situacion y (entrevistada N°2). Expresa

sentimientos de frustracion afectando su autopercepcion corporal.

De acuerdo a lo sefialado anteriormente se enfatiza que la escoliosis afecta el

estado emocional de los adolescentes ocasionando crisis

Dimension: Emociones al Pensar y Hablar sobre la Escoliosis

Describe las emociones de los adolescentes que padecen esta condicion
sobre, sentimientos mixtos, evitacién y normalizacion. A continuacion se evidencian
los relatos de los participantes expresando aspectos significativos frente a la

enfermedad los cuales se detallan.

Entrevista N°1, 16 afios, declara: "Es como, igual a veces, depende de como
me sienta, me da pena, como que igual siento como un poco de emocion al hablarte
de todo, pero creo que con el tiempo ya sé como hablarlo sin que mas me afecte

tanto” (Ambigluedad emocional y adaptacién).

Entrevista N° 2, 18 afos, explica: "Hablando de las emociones, la verdad no

me ha afectado mucho porque la escoliosis igual es una discapacidad o enfermedad
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gue se ve mucho ahora, entonces como que tampoco me estanca a hablar o a

querer hacer cosas sabiendo que tengo escoliosis" (Normalizacion).

Entrevistado N°4, 18 afios, expresa: "No comento mucho sobre mi escoliosis,
intento evitar estos temas para no darle importancia y hacer mi vida como cualquier

otro" (Evitacidn).

Entrevistado N°5, 18 afios, relata: "Yo creo que fueron cambiando con el
tiempo... eran emociones principalmente negativas, en el sentido de que me
comparaba con los otros nifios... ya después, con el tiempo, como que lo fui

aceptando" (Evoluciéon de las emociones y aceptacion)

Los entrevistados manifestaron sentimientos al hablar o pensar de este
diagnoéstico. Sondeandose elementos como de normalizacion, aceptacion, y

evitacion.

Subcategoria: Impacto en el cuerpo y la actividad

Dimension: Limitaciones funcionales y cambios en la rutina

La siguiente dimension hace referencias a las limitaciones fisicas cuando la
curvatura es significativas en los pacientes, que presentan esta condicién médica.
Es decir como estas limitaciones impactan en la rutina diaria de los adolescentes.
A continuacion se mencionan algunas experiencias de adolescentes que

participaron del presente estudio:

Entrevistada N°1,16 afios, expresa: “Como siempre he crecido con eso,
como que siempre fue... no hago las cosas tan distintas... tal vez mas lento, cosas

con mas cuidado, pero nunca fue algo tan distinto" (Adaptacién temprana).
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Entrevistada N°2,18 afios, comenta: "no vi la interrupcion, porque no lograba

hacer cosas que pudieran como interrumpirme por tener escoliosis" (Integracion).

Entrevistada N°3, 17 afos, refiere: " En estos momentos no realizo ciertas

actividades como moverme, y bailar" (Restricciones fisicas).

Entrevistada N°6, 17 afios, sefiala: "deje de realizar deporte porque me dolia

" (Limitaciones deportivas).

Entrevistado N°4, 18 afios, expresa: "trato de adaptar las actividades fisicas

para evitar que la enfermedad continue " (Adaptacion consciente).

De acuerdo a los hallazgos obtenidos se logra comprender que los
adolescentes han experimentado cambios significativos en su rutina diaria debido a
la escoliosis. En algunos casos los adolescentes han adaptado su vida, frente a
esta condicion de manera natural, mientras que en otros grupos han enfrentado
prohibiciones en participar de actividades fisicas y deportivas. Consiguientemente,
esto sugiere que el impacto de la escoliosis en la rutina diaria es variable y
dependera, de la capacidad de adaptacion y el grado de severidad de este

diagnéstico.
Dimension: Conciencia y autocorreccion de la postura

En esta dimension se esboza los relatos de los adolescentes, como ellos
logran identificar su postura corporal y/o intentos de autocorregirla. Tomando
conciencia y cuidado en la realizacion de actividades basicas en su quehacer diario.
Contando con el apoyo profesional y familiares. A continuacion se describe las

vivencias de los informantes desde su experiencia personal:
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Entrevistado N°5, 18 afios, indica: "Me daba cuenta de que estaba asi muy
encorvado. Y yo mismo me trataba de autocorregir, 0 sea, decia asi como yo
también me veo feo... me trataba de poner bien... después inconscientemente volvia

a estar en la misma posicion" (Autocorreccion consciente).

Entrevista N°7,17 afios, describe: "Ahora estoy mas consciente de mi
postura... actualmente, controlo mi espalda sobre cOmo estoy parada o me siento o

camino” (Conciencia postural).

Concluyendo, los adolescentes se vuelven mas conscientes de su condicion,
esforzdndose continuamente por mantener una postura correcta, lo que refleja una

mayor atencién a su cuerpo y sus movimientos.

Subcategoria: La Escoliosis y la interaccién con otros

Dimension: Comparacion Social y Percepcién de Diferencia

En la presente dimension indaga la comparacién social de los
adolescentes con sus grupos de pares, y el desarrollo de sentimientos de
aislamiento, que son recurrentes en ellos dada la afectacién de esta enfermedad. A

continuacion se relata las experiencias difundidas por los participantes.

Entrevistado N°4, 18 afios, declara: “El mayor impacto que tiene es el tamafio
porque notas diferencias respecto a otras personas o companeros” (centrarse en

las diferencias de tamafio).
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Entrevistado N°5, 18 afios, menciona: “Empecé a prestar mucha atencién a
€s0, a prestar atencién a la postura... como que te comparas... Vi a otros nifios, no
sé, en la clase de gimnasia, estaban trotando, trotando todo el tiempo y yo pensaba,

patear, ¢como deberia lucir corriendo?” (Comparacion con otros)

Entrevista N°6,17 afos, refiere: “Me senti mal antes de la cirugia, me sentia
un extrafo, diferente a las demas personas, y usaba ropa grande... No me gustaba
gue me vieran, y no me gustaba ir al rio a bafiarme, por lo mismo sentia que me

encerraban” (Sensacion de diferencia y aislamiento).

Las vivencias relatadas por los adolescentes que padecen esta condicion
médica, destacan las diferencias con otros en el ambito corporal, desarrollando
sentimientos de aislamiento y miedo. Afectando su autoimagen y seguridad frente

a sus pares.
Subcategoria: Proyeccion a futuro y adaptacién alargo plazo
Dimension: Expectativas de la Vida Futura

La siguiente dimensién detalla como los adolescentes se visualizan en su
vida futura, lo que incluye aspectos como la normalidad, la superacion y la mejora
post-tratamiento. A continuacion se detalla los relatos de los participantes, desde

diversas perspectivas abordandose varios significados.

Entrevistada N°1 16 afos, indica: "Yo creo que me sigo viendo, igual que
ahora como siguiendo con la vida, no sé, no he pensado como mucho en eso"

(Continuidad y normalidad).
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Entrevista N°2, 18 afios, expresa :"La verdad que seguir adelante, ya que no
ha sido un impedimento esta condicion, dado que cuento con el apoyo de mi familia,

ellos siempre me han apoyado en todo sentido" (Resilienciay superacién).

Entrevistada N°3, 17 afos sefiala: “Estar con mis padres, mascotas y ser

feliz.(Normalidad)

Entrevistado N°4, 18 afios, refiere: "Lograr mis objetivos con mi forma de
vivir, por lo que si sigo asi no tendré problemas, espero ser un profesional y ser

independiente en todos los &mbitos de mi vida" (Logro de objetivos).

Entrevistado N°5, 18 afios, indica: "Me imagino realizando mi vida normal,
asi también preparandome en el futuro académicamente hablando, preparandome
para iniciar estudios superiores de derecho y eso dado que siempre he contado con
el apoyo de mi familia y he tenido una buena experiencia en el ambito del tratamiento

gue he recibido y eso" (Logro de objetivos).

Entrevistada N°6, 17 afios, expresa: "Ahora que me operé, yo creo que
después de mi recuperacion voy a hacer una vida mejor, todo mejor" (Mejora post-

tratamiento).

Entrevistada N°7, 17 afios, comenta: "En unos afios, yo creo que bien. Me
veo bien, ya sin preocupacion sobre mi espalda y ya me veo sin la curva" (Mejora

post-tratamiento).

De acuerdo a los hallazgos expresados por los adolescentes estos logran
elaborar un amplio abanico de oportunidades para su futuro. Algunos se preparan

para una vida normal sin cambios significativos, mientras que otros se imaginan
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superando desafios, alcanzado objetivos y mejorando su calidad de vida después

del tratamiento.

Existe una adaptacidn consciente a esta condicibn, con una mejora
significativa de la conciencia postural y las capacidades de autocorreccion. Las
personas con escoliosis perciben su imagen corporal de forma dual: algunas se
sienten comodas y seguras, mientras que otras tienen dificultades para conciliar
cdmo ven su cuerpo y como los ven los demas. Esta tension interna puede afectar
tu autoestima y confianza. Sus emociones estan en un torbellino, desde la confusion
y la aceptacion inicial, hasta la adaptacion a la nueva realidad a través de la
negacion como mecanismo de defensa. Sin embargo, esta ultima suele convertirse
en la mejor etapa intermedia, donde la comprension y la adaptacion se vuelven

cruciales.

En resumen, la escoliosis tiene un profundo impacto en la vida y la salud
fisica y mental de los adolescentes. Cada experiencia es Unica, al igual que una
huella digital, y por ello es indispensable que los centros médicos logren unificar
criterios al momento de intervenir, facilitando un servicio que se ajuste a las
necesidades de los pacientes, en el ambito fisico y psicolégico acorde a la realidad

de cada persona y familia.
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Objetivo N°3 Comprender el impacto psicosocial de la escoliosis en los

adolescentes, y como esta condicién se manifiesta en su estado emocional.

Categoria: Impacto psicosocial

Subcategoria: Relaciones sociales y familiares

Las familias estdn compuestas por vinculos e interacciones desde la llegada
del primer hijo, los adultos responsables asumen el cuidado durante los primeros
afos de vida, hasta que los hijos logran independizarse siendo un proceso gradual.
En esta dimension abarca la influencia de su entorno, en la construccion de su

autopercepcién corporal y bienestar emocional.

Dimension: Cambios en la percepcién social y familia.

En la presente dimension permite indagar, cémo la percepciéon de los demas
interfiere en los adolescentes con escoliosis, y esta varia en el transcurso del

tiempo, asi como el impacto de la condicién en las relaciones interpersonales.

Apoyados en los relatos de los entrevistados se puede apreciar aspectos

significativos los cuales se mencionan:

Entrevistada N°1, 16 afios, indica: "Mas que nada, cuando ahora que he
crecido, la gente como que ya no te mira tanto... como que te ven mas como una
persona normal... cuando uno crece tiene mejor relacion con las personas, con la
gente de su edad, porque no te miran como distinto" (Cambio positivo con la

edad).
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Entrevista N°2, 18 afos, declara: "No ha cambiado en nada porque no

encuentro que me ha afectado socialmente” (Ausencia de impacto).

Entrevista N°7, 17 afios expresa: "La verdad no mucho cambio un ejemplo
podria ser que me dicen si estoy como mal parada... 0 me hacen asi como un
golpecito en la espalda y es como que ya me doy cuenta al tiro” (Bromas familiares

sin mala intencion).

Concluyendo, se perciben diferentes apreciaciones entre los participantes,
algunos cambios positivos en la percepcién social a medida que maduran, notando
una mayor aceptacion y menos aislamiento; otros no notan mucha diferencia y
algunos expresan voluntariamente que ciertas bromas o comentarios siguen

existiendo dentro del contexto familiar.

Dimensién: Apoyo familiar y aceptaciéon social

En esta dimension se hace referencia al rol que asume el ndcleo familiar y
la aceptacion por parte de grupos de pares y compafieros en la adaptacion de los
adolescentes a la escoliosis. Los relatos vertidos nos demuestran la importancia
significativa de las familias y amistades en el proceso de los pacientes con la

escoliosis, los cuales se demuestran a continuacion.

Entrevistado N° 5, 18 afios, describe: "Mi familia me ayudé mucho... mis
compaferos nunca fueron, nunca como que fueron, como de hacer bullying... mis
mismos compafieros me ayudaban a sacarme el corset... y me apoyaban... mis
relaciones afectivas, digamos, de amistades y cosas, yo creo que incluso mejoraron

un poco... con el tratamiento, viendo que mi entorno me aceptaba, digamos, como
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estaba con el corset y todo. Eso igual me ayuddé mucho a generar un poco mas de

confianza en mi mismo" (Importancia del apoyo familiar y de compafieros).

Entrevistada N°6, 17 afos, sefiala: "Yo era muy deportiva... Y después
empecé a dejarlo por el dolor y me empeceé como a cerrarme en mis circunstancias”

(Cambio negativo en la participacién social).

Entrevistada N°3, 17 afios, manifiesta: "Después que me llevaron al Hospital
cambié mi forma de caminar puedo hacer cosas juego, bailar eso" (Mejora tras el

tratamiento).

Entrevistado N°4, 18 afios, asevera: “Mi familia siempre me ha apoyado con
respeto y consejos de como seguir con mi vida y que actividades puedo

realizar”.(Apoyo familiar)

El apoyo familiar y la aceptacién social son fundamentales para la
experiencia de los adolescentes con escoliosis. Siendo indispensable promover una
ambiente de seguridad, confianza y menos emociones negativas. Cuando no hay
apoyo disponible, se produce un ambiente desafiante, aislamiento social y se

disminuye la participacion en actividades sociales.

Subcategoria: Participacion social

En la presente subcategoria participacion social es abordada, la manera

como escoliosis impacta la capacidad de los adolescentes para participar
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plenamente en actividades sociales y fisicas cotidianas, asi como los sentimientos

de inseguridad y exclusion que pueden surgir de estas limitaciones.

Dimension: Limitaciones en la participacion social y fisica

Esta dimensién indaga cémo las limitaciones fisicas atribuidas por la
escoliosis obstaculizan la participacion en actividades sociales y fisicas comunes,
llevando a sentimientos de exclusion en los pacientes. Los Hallazgos obtenidos por
los informantes describen experiencias complejas, derivado a la enfermedad los

cuales se detallan a continuacion:

Entrevistada N°1, 16 afios, refiere: "El mismo hecho de ser amigos, sobre
todo cuando eras chica, porque todos salian a correr en el patio, jugar, saltar,
entonces el hecho de yo... la mayoria de cosas no poder hacer o hacer con mas

dificultad, he la gente, los nifios no se acercaban tanto a mi" (Exclusién social)

Entrevistada N°2, 18 afios, indica: “Hay cosas, mantenerse mucho tiempo
agachada, estar sentada en una mala posicion también me afecta" (Dificultades

fisicas).

Entrevistada N°3, 17 afios, expresa: “Problemas al caminar y moverme,

agacharme, eso era complicado para mi" (Limitaciones fisicas).

Entrevistado N°4 18 afios afirma: "Mas que nada el rechazo a ciertas

actividad que no puedo realizar por mi condicion” (Rechazo a la actividad fisica).

Las limitaciones fisicas pueden generar a la exclusion social, durante la

infancia y adolescencia temprana. Ademas, la ausencia para participar en
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actividades comunes puede generar sentimientos de: inseguridad, aislamiento,

depresion afectando la interaccion con otros.

Dimension: Inseguridad y autoimagen en contextos especificos

Esta dimension explora como las limitaciones fisicas impuesta por la
escoliosis dificultan la participacion en actividades sociales y fisicas comunes
llevando a sentimientos de exclusion. Las narrativas de los informantes, refieren

experiencias significativas que conlleva esta condicién, las que se mencionan:

Entrevistada N°6, 17 afios, asegura: "Por ejemplo, en el verano yo no podia,
no me gustaba usar ropa que se usa en el verano. Ya, muy ajustada. Me pasaba

con buzo" (Inseguridad con la ropa).

Entrevistada N°7, 17 afios, describe: "Capaz cuando he usado traje de bafo,
ahi como que digo, oh chuta, me da cosa, porque se nota harto la curva de mi
espalda, entonces ese es como un momento que me da, me la pienso cuando me

pongo traje de bafio" (Incomodidad con el cuerpo).

En efecto, es como si se hubiera planteado un problema de imagen corporal
entre los adolescentes con escoliosis. Esa curvatura modesta o mucho mas
pronunciada de la columna ahora llama la atencién, una marca que los adolescentes
sienten que los distingue en publico. La forma de vestirse que anteriormente los
identificaban, se ha convertido ahora en la primera linea de una batalla en la que
cada pieza es criticada y condenada por no ocultar la vergiienza. El espejo se
convierte en una herramienta demasiado cruel e imperdonable que muestra no solo

el estado fisico que trae consigo la escoliosis, sino también el dolor y el miedo que

101



la acompafian. Los adolescentes, en ese camino hacia la busqueda de si mismos,
tendran que aprender a amar sus cuerpos en un mundo que tan a menudo
romantiza la perfeccion pristina de los cuerpos. Aqui es donde la escoliosis pasa a
otro nivel méas alla de los desafios fisicos y se convierte en una prueba mental que

exige compasion y conciencia.

Subcategoria: Estrategias de afrontamiento

Esta subcategoria analiza los mecanismos y recursos que los adolescentes
con escoliosis, han desarrollado para enfrentar los desafios tanto fisicos como

emocionales que implica vivir con esta condicion.
Dimension: Autoaceptacion y apoyo social como estrategia

Los adolescentes muestran capacidades de resiliencia al desarrollar formas
y estrategias para enfrentar los desafios tanto fisicos como emocionales que
conlleva esta condicion. En este apartado se logra visualizar aspectos significativos

de la participante, expresados desde sus experiencias.

Entrevistada N°1, 17 afios, indica: “El factor de mayor aceptacion, creo, es
mi propio apoyo Yy el apoyo de la gente, y ver que tener esto no te hace tan diferente

del resto” (Autoaceptacion y apoyo)
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Dimensidn: Conciencia corporal y adaptacion

Los adolescentes en este estudio, demuestran capacidades resilientes
logrando desarrollar formas y medios para enfrentar los desafios tanto fisicos como

emocionales que conlleva esta condicion.

La autoaceptacion y el apoyo social aparecen como las formas béasicas de

afrontar los problemas emocionales. Como sefiala en la narrativa la informante.

Entrevistada N°2, 18 afos, describe: “Lograr he, lograr conocer que
movimientos o que acciones puedo hacer para que no me afecte ni emocionalmente

ni fisicamente”. (Conciencia Corporal)

Entrevistada N°7, 17 afios, expresa: “He... los ejercicios que me recetaron,
eso me han ayudado harto y el estar atento a mi postura, como eso seria.

(Adaptacién)

La autoaceptacion sirve como base para construir una autoestima positiva y reducir
el impacto emocional negativo de la escoliosis. El apoyo de familiares y amistades
en caso de escoliosis facilita el desarrollo de sentimientos de pertenencia y de ser

normal; esto mejora la autopercepcion de ellos mismos.
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Dimension: Reinterpretacion positiva del tratamiento y apoyo

profesional

Aca se indaga como cambiar la percepcion negativa hacia el tratamiento y el
apoyo profesional son habilidades para manejar la escoliosis. De acuerdo a los

relatos de los participantes se mencionan:

Entrevistado N°5, 18 afos, refiere: "Yo creo que lo que hicieron
principalmente fue como cambiar la percepcion respecto al tratamiento sobre todo...
mi entorno al menos, mi familia o mis amigos no tenian una percepciéon como de,

oh, tiene un corset” (Apoyo profesional y familiar).

Entrevistada N°3, 18 afios, comenta: “recibo terapia y tengo el apoyo de mi

familia y compafieros”(Apoyo profesional y familiar).

Entrevistado N°4, 18 afios, indica: “Confio en mi capacidad para superar los

retos fisicos que me frenan”. (Apoyo profesional).

Entrevistada N°6, 17 afios, expone:” mi madre me apoyo en todo momento”

(Apoyo familiar).

Se evidencia las estrategias Utiles para el afrontamiento de la escoliosis y sus
consecuencias sobre la imagen personal, siendo un indicador positivo hacia la
terapia, la movilizacion de redes de apoyo profesional en el area meédica,

adherencia a participar del tratamiento asistiendo a terapia y ejercicios especificos.
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Subcategoria: Apoyo recibido

El apoyo recibido se enfoca en la importancia del entorno social y afectivo en
la experiencia de los adolescentes con escoliosis, destacando como la familia y los

amigos actian como pilares fundamentales en su adaptacion a la condicion.

Dimensién: Apoyo familiar Incondicional y practico

El entorno social y emocional de los adolescentes se identifica como un
elemento clave en las experiencias vividas en los pacientes. Dentro de este ambito,
el apoyo familiar destaca como el mas sobresaliente. La familia (y los amigos) se
convierten asi en el lugar donde los adolescentes pueden refugiarse y obtener la
motivacion que impulse su adaptacion a la condicién. En las narrativas de las

informantes se evidencian el apoyo que reciben las adolescentes:

Entrevistada N°1, 16 afios, expresa: “Bueno, mi familia siempre me ha
ayudado, ellos han... Bueno, ir a la Teleton y todas esas cosas también me ha
ayudado mucho” (apoyo general) Esto indica un tipo de apoyo mas que soélo

emocional, hay involucramiento en actividades y tratamientos.

Entrevistada N°2, 18 afios, pone de relieve la ayuda en la vida cotidiana,
donde los hechos valen mas que las palabras, indica: “mi familia me ha apoyado
mucho, cuando tengo que hacer algo que pueda afectar a mi escoliosis me ayudan
y tratan de que no lo haga para evitar dolores de espalda y todo eso” (cuidado en

la rutina diaria).
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Entrevistada N°3, 17 afos, detalla: “Mis tios, primos y padres me alientan,

me siento muy querida por mi familia” (amor y apoyo familiar)

Entrevistado N°4, 18 afos, afirma: “Mi familia siempre me ha apoyado con
respeto y consejos sobre como seguir con mi vida y qué actividades puedo realizar”

(respeto y orientacion).

El apoyo aqui se refiere a los factores de respeto, comprensién e informacion
para, fomentar la autonomia y la autoestima del adolescente. La implicacion familiar

incluye el seguimiento del tratamiento, como se observa.

Entrevistada N°7, 17 afios, relata: “Me han apoyado recordandome que tengo
que hacer los ejercicios, recordandome que tengo que estar siempre de pie,

recordandome que tengo que esforzarme” (seguimiento de las pautas medicas).

De acuerdo a las percepciones de los entrevistados el apoyo familiar se
considera incondicional, practico y esencial. El apoyo emocional, practico y logistico
gue brindan las familias fortalece la resiliencia de los adolescentes que viven con
escoliosis. Ademas, el apoyo en el tratamiento demuestra la implicacién familiar, lo
gue contribuye a la salud y el bienestar del adolescente, mejorando asi su calidad

de vida.

Dimension: normalizacion y cuidado por parte de amigos

En la dimension se explora el trato de normalidad que ejercen las amistades
de los adolescentes, a la vez que modifican sus comportamientos para cuidar de
ellos. De acuerdo a las narrativas vertidas por los participantes se evidencian

aspectos significativos a continuacion:
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Entrevistado N°5, 18 afios, relata: "Mi papa principalmente, mi familia en
general, siempre... no hubo como un, digamos, cambio en el trato... me siguio
tratando normalmente... Al menos de parte de mis compafieros, de mis amigos...
ellos siempre me estuvieron apoyando... ellos sabian que yo, por ejemplo, estaba
con un corset... ellos si me trataron con mas cuidado que antes, pero siempre desde

un punto de vista positivo" (Normalizacion y cuidado por parte de amigos).

Entrevistada N°6, 17 afios, expresa: "Como mensajes alentadores, No, creo

gue no" (Ausencia de apoyo emocional).

Puede notarse que el apoyo social, particularmente el proveniente de los
pares desempefian un papel crucial en el bienestar de los adolescentes con
escoliosis. La aceptacion y el trato normalizado por parte de los amigos, sumado a
un cuidado adicional, pueden fortalecer su autoestima y resiliencia. Sin embargo, la
variabilidad en la percepcién del apoyo emocional sugiere que algunos
adolescentes pueden no recibirlo y, por lo tanto, resalta la necesidad de programas
gue aumenten la sensibilidad en el entorno social y promuevan redes de apoyo

sélidas.

Este andlisis, para el objetivo N° 2 Comprender el impacto psicosocial de la
escoliosis en adolescentes y como esta condiciébn se manifiesta en su estado
emocional, plantea una estructura de categorias, subcategorias y dimensiones que
evidencian la complejidad del impacto psicosocial de la escoliosis en adolescentes.
Enfatizando que las relaciones sociales y familiares son basicas en el proceso de

construccion de la autopercepcion por parte de los adolescentes, lo que se aplica
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a las experiencias que concluyen en una mirada positiva en la percepcion social y

el contacto con otros.

El apoyo familiar y la aceptacion facilitan la adaptacion en los adolescentes
generando recursos y seguridad frente a situaciones desafiantes que pueden
presentarse en su vida cotidiana. La participacion social esta influida por las
limitaciones fisicas del individuo, lo que genera sentimientos de exclusion y
aislamiento. La inseguridad y la falta de autoestima en determinados contextos, en
particular los que implican la exposicion del cuerpo, pueden dar lugar a la evitacion

de situaciones sociales, asi como a sentimientos de verglenza e inferioridad.

Concluyendo, las diversas estrategias de afrontamiento desarrolladas por los
adolescentes incluyen la autoaceptacion, la conciencia corporal y la reinterpretacién
positiva del tratamiento, por mencionar algunas. El apoyo familiar incondicional y
practico, asi como el trato normalizado y afectuoso de los amigos, pueden
considerarse factores generales vitales para su bienestar y relaciones positivas con

grupo de pares.

Grafico adolescentes (relacion de categorias, subcategorias y dimensiones)

(Anexo N° 1)
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Adultos Responsables de los adolescentes

e Objetivo N° 4 Caracterizar la percepcién y comprender el impacto de la

condicion en los responsables.

Subcategoria: Reaccion al diagndéstico
Categoria: Percepcién corporal de los responsables

Esta subcategoria describe las reacciones emocionales inmediatas y los
primeros procesos de adaptacibn que atraviesan los cuidadores tras recibir

informacion de sus hijos sobre el diagndstico de escoliosis.

Dimension: Dolor y preocupacion inmediatos

La dimension indaga las reacciones emocionales inmediatamente después del
diagnéstico de escoliosis en sus hijos, sentimientos de dolor, preocupacion, tristeza
y angustia frente a lo desconocido. Algunos hallazgos de adultos responsables, que
expresan sus vivencias al enterarse del diagnéstico de sus hijos frente a la

enfermedad.

Entrevistada N°1, 53 afios, relata: “Nuestra reaccion fue que nos dolié igual,

porque tenemos otro hijo también, nos doli6 mucho al principio” (Dolor inicial).
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Entrevistada N°2, 48 afnos, narra: “La verdad, creo que fue preocupacion por
el desconocimiento que uno tiene cuando te dan el diagnostico y no tener la

seguridad de si mi hija iba a poder mejorar” (Preocupacién y desconocimiento).

Entrevistada N°3, 43 afos, indica: “Nos pusimos a llorar, porque por la
condicion de Antonia, por su TEA, para ella es todavia mas dificil, sumado a otra

dificultad que tiene que enfrentar” (Tristeza).

Entrevistada N° 5, 44 afos, refiere: “La verdad es con tristeza, con tristeza,
mas que nada sabiendo que ella tenia una condicidén que tal vez no se podia tratar

bien” (Tristeza).

En la dimension emergen los sentimientos de dolor, preocupacion, tristeza 'y
malestar se entremezclan emociones de incertidumbre. Los cuidadores manifiestan
emociones intensas al enterarse del diagnéstico de sus hijos, proyectadndose de las

consecuencias que afectarian en el ambito fisico y proximo futuro.

Dimension: Alivio y adaptacion gradual

De acuerdo a la dimension se analiza la preocupacion que hay detras del
diagnéstico, donde algunos cuidadores muestran alivio y comienzan a adaptarse a
la situacién, sobre todo al recibir mas informacion sobre el diagnostico y apoyo. Ante
la pregunta sobre la gravedad de la condicién de su hija, la informante clave otorga

respuesta.

Entrevistada N°1, 53 afos, sefiala: “Pero después, como ya sabiamos mas
0 menos, y entre los médicos de la Teleton que los vieron, nos dijeron que no era

tan grave como el de mi otro hijo”. Entonces, ahi se nos aliviano la carga un poco y
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empezamos de a poco con las terapias de ejercicio, terapias de ejercicio” (Alivio al

recibir informacién).

Entrevistada N°4, 53 afos, relata: "Fue doloroso para nosotros como padres,
pero tuvimos el apoyo de la Teleton, optando a varios tratamientos para el Nico, lo
cual ha sido positivo, no pensamos que seria impedimento a futuro” (Busqueda de

tratamiento).

Disponer con mas informacion y apoyo de los profesionales en el area de
salud, sobre todo sabiendo que la escoliosis no es tan grave como se creia, reduce
la ansiedad inicial. La busqueda activa de iniciar el tratamiento y la confianza en la
Teleton ayudan a reducir la ansiedad inicial y favorecen la adaptacién a la nueva

situacion.
Dimensién: Sorpresay desconocimiento

Las familias al enterarse de esta condicion médica, suele presentarse
sentimientos de incertidumbre para los cuidadores, es decir el desconocimiento a la
enfermedad como estar atento a los sintomas, prestar mayor atencién. Por ello, la
falta de sospecha inicial genera un impacto emocional. De acuerdo al relato que

expresa la responsable, se evidencian aspectos significativos.

Entrevistada N°2, 48 afos, describe: “Estabamos preocupadas, nos
sorprendid, no nos lo esperabamos, ya tenia 12 afios, nadie nos habia dicho que
tenia escoliosis, no lo sabiamos, no teniamos mucha informacién sobre qué es la

escoliosis” (sorpresay desconocimiento).
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La sorpresa y el desconocimiento son reacciones habituales cuando no se
ha notado ni sospechado previamente la sintomatologia. La inexperiencia del
diagnostico de escoliosis promueve en los adultos sentimientos de tristeza,

desesperanza, y preocupacion inicial de las familias.
Dimension: Sospecha previay confirmacion

Esta dimension, indaga cdémo algunos responsables ya sospechaban la
condicién, pero necesitaban una confirmacion médica. A continuacion se explora el

relato de la responsable, dando respuesta desde su experiencia.

Entrevistada N°7, 38 afos, plantea: "Fue una sorpresa, pero lo
sospechabamos. Ya veniamos hace rato pensando que podia ser eso, pero
requeria hacer trdmites, sacar horas y no contabamos con mucho tiempo. Asi que
habia pasado harto tiempo, pero cuando lo pudimos concretar, si fue una sorpresa”

(Confirmacion de sospechas).

Para algunos de los adultos responsables, el diagndstico validd sus temores,
a pesar de dudas, la verificacion del diagndstico demuestra la importancia de

consultar a un experto en salud.

Subcategoria: Cambios en la vida diaria

En la subcategoria se explora cémo el diagndstico de escoliosis en un hijo

impacta la rutina cotidiana y las dinamicas de funcionamiento dentro de la familia.
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Dimension: Continuidad y normalizacion

Posteriormente esta dimension mide el impacto de ese enfoque en mantener
la normalidad y no hacer diferencias entre su hijo y los demas solo porgue tiene este
diagnéstico. Los siguientes discursos dan respuesta a las experiencias vividas por

las familias.

Entrevistada N°1, 53 afos, narra: “Para nosotros no ha estado bien, no, como
le dije, para nosotros no, porque todos somos iguales, aqui todos somos iguales,
nada porque usted tiene escoliosis y lo van a tratar diferente, nada, simplemente
como iguales. No, claro que le digo a mi hija que se siente bien, esas
recomendaciones asi, pero aqui en casa la familia no, todo es normal, no nos tratan

diferente” (Trato normal).

Entrevistada N°4, 53 afios, refiere: “No hemos hecho ningun cambio porque
mi hijo lleva su vida normal, no hacemos ninguna diferencia, siempre lo apoyamos

a él y a sus otros hermanos” (Ausencia de cambios).

De acuerdo a los relatos, algunos de los familiares tienden a mantener la
dindmica familiar normal y no diferencian entre sus hijos con escoliosis y otros. Con
esto, practicamente, se intenta minimizar el efecto de la enfermedad en la vida
familiar siendo un apoyo en los adolescentes que en ocasiones deben enfrentar

desafios frente a esta condicion.

Dimension: Percepciéon de cambios fisicos y limitaciones

En la presente dimension detalla como los responsables, han observado

cambios fisicos en sus hijos, asi como limitaciones en la realizacion de actividades
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diarias. En la siguiente narrativa, adulta describe situacion de la adolescente

causada por la escoliosis.

Entrevistada N°2, 48 afos, relata: "Fisicamente es que ella tiene un hombro
mas arriba que el otro, como que si estuviera un poquito chueca, y dolor para hacer

ciertas actividades fisicas" (Cambios fisicos y limitaciones).

De los entrevistados algunos cuidadores son reflexivos de los cambios fisicos
en sus hijos, como un hombro mas alto que otro, y reconocen las limitaciones que

impone la condicion, especialmente al realizar ciertas actividades fisicas.

Dimension: Mayor cuidado y conciencia en la familia

El diagndstico de escoliosis requiere una mayor atencion y cuidado en casa,
en particular en lo que respecta a la postura y las actividades diarias. Adulta
responsable describe desde su experiencia actividades diarias en el cuidado con la

adolescente.

Entrevistada N°3, 43 afios, expresa: “Bueno, somos mas cuidadosos con
esto y ahora todos tratamos de tener una mejor  postura... realmente  nos

volvimos conscientes” (Mayor conciencia y cuidado).

El diagndstico de escoliosis ha llevado a una mayor conciencia a los cuidados de

los hijos frente a esta condicion, respecto a la postura de la columna, y las

actividades. Las familias se vuelven mas atentas a las necesidades del nifno,
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promoviendo espacios saludables lo cual beneficiara en el avance y progreso del

tratamiento presentes en esta condicion.

Dimension: Enfoque en la busqueda de tratamiento y apoyo

Una vez que las familias tienen conocimiento del diagnéstico acuden a redes
de apoyo, involucrandose en el tratamiento con sus hijos. Un testimonio relata esta

realidad.

Entrevistada N°6, 58 afios, manifiesta: “Una vez que empezamos a visitar el
hospital, empezamos a buscar informacion, a ver a un fisioterapeuta, a ver como
pueden recuperarse; empezamos a preocuparnos por esa parte de algo que no
estaba con nosotros, que no era nuestra preocupacion” (Busqueda de

tratamiento).

La busqueda de un tratamiento adecuado, se vuelve entonces esencial
trasladandose las familias a las ciudades, para beneficiarse y contar con atencion

profesional, frente a los desafios que conllevan a esta enfermedad.

Dimensién: Tension y frustracion de los adolescentes

Esta dimension aborda cémo los cuidadores o figuras parentales logran
identificar la frustracion que experimentan sus hijos al verse limitados por la
condicion. Adulta responsable describe su experiencia en la atencién que recibié su

hijo de parte del profesional.
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Entrevistada N°5, 44 afios, describe en los relatos: “El se frustraba el hecho
de que los demas nifios pudieran hacer algo y él no, entonces ahi uno como que
trabajaba més en esa area, su pediatra siempre estuvo muy muy pendiente de él,
entonces siempre trabajando también en el area de que €l no se sintiera menos que

el resto" (Frustracién del hijo ante las limitaciones).

Los adultos estan conscientes de lo frustrante que puede ser para los

adolescentes tener limitaciones fisicas y esto los lleva a brindar apoyo individual.

Subcategoria: Impacto Emocional

En el Impacto emocional indaga cdmo esta condicion, afecta el bienestar
psicolégico de los adolescentes, desde la perspectiva de los cuidadores, captando
las circunstancias y vivencias que experimentan sus hijos en relacién con su
autoimagen, su autoestima y su salud mental. Los adolescentes que padecen esta
condicion se comparan constantemente con sus pares siendo en ocasiones
discriminados y aislados en participar de actividades habituales afectando su

autoconcepto y relaciones sociales.

Dimension: Impacto de la Mirada Social y la Autoimagen

En el Impacto emocional comprende como la escoliosis afecta el equilibrio
emocional de los adolescentes desde la mirada de los cuidadores, desde las
perspectivas revelando las complejas emociones y las dificultades que

experimentan sus hijos en relacion con su autoimagen, su autoestima y su salud
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mental. Los relatos de los participantes sefialan como impacta esta condicion en la
autoestima y la autoimagen de los adolescentes, generando inseguridad y malestar
emocional. Evidencidndose aspectos significativos en las respuestas de los

informantes, los que se describen.

Entrevistada N°1, 53 afios, indica: "A mi hija le ha afectado tener su espalda
asi porque, del momento que, por ejemplo, que sale y que los nifios la miran, de
primera cuando chica yo creo que le afectaba que la miraran tanto, incluso algunas
veces no eran los nifios, eran los adultos, los adultos como que se dan vuelta

mirandoles” (Impacto de las miradas).

Entrevistada N°6, 58 afios, relata: "Ella estaba bien bajoneada, se sentia mal,
complejada por su fisico, se vestia con polerones grandes, tratando de tapar su

cuerpito, que no se le notara la falla que tenia" (Impacto en la autoimagen).

Entrevistada N°4, 44 afos, describe: "A mi hijo le afectdé en el dmbito
emocional porque las personas adultas y compafieros cuando era mas pequefio
hacian distincién, lo cual ahora la situacion es diferente, dado que él estd mas
maduro y se vincula sin dificultad con su grupo de amigos." (Discriminacién

social).

Efectivamente, la percepcion de los demas, especialmente las miradas
curiosas o discriminatorias, impacta negativamente la autoestima y la autoimagen
de los adolescentes. Por lo tanto, la conciencia de la diferencia en sus cuerpos

genera inseguridad y malestar emocional.
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Dimensién: Preocupacion por la progresion y el tratamiento

La siguiente dimension describe cdmo los temores constantes sobre la
escoliosis y su tratamiento persiguen a los adolescentes. Adulta describe su
situacion particular con la adolescente, y como deben lidiar con esta condicion.
Entrevistada N°2, 48 afos, narra: “Por su parte, le preocupa si progresara
demasiado rapido, si progresa o si ho progresa. Si se puede hacer algo en caso de
que la afeccidon sea mas grave, eh, eso es emocionalmente hablando mas que nada”
(Preocupacion por la progresion y el tratamiento).
Para este contexto, las preocupaciones por la evolucion de la escoliosis y la
efectividad del tratamiento es una constante en la vida emocional de los
adolescentes. En consecuencia, la incertidumbre sobre el futuro genera

preocupacion y angustia tanto en los adolescentes como en sus familias.

Dimensidn: Limitaciones fisicas, cambios de humor y superacion

Las dificultades fisicas de movilidad generadas por la escoliosis, afectan los
estados emocionales provocando cambios de humor y/o inseguridades en los
adolescentes, creando asi estrés y problemas para realizar actividades diarias en
los adolescentes. Los siguientes discursos hacen referencia a situaciones que viven
los adolescentes, a continuacion se desprenden algunas respuestas emitidas por

los responsables.

Entrevistada N°3, 43 afios, declara: “Anto pesaba demasiado antes de bajar
de peso. Ahi fue cuando notaron que tenia escoliosis. Empezé a encorvarse y le

costaba mucho respirar, hacer cosas basicas, caminar mucho, eh, hacer ejercicios,

118



muy dificil agacharse, pero después de la operacion, ya esta super derecha, respira
bien, camina mejor... ya juega, se agacha, baila y camina mas...” (Limitaciones y

mejoria fisica)

Entrevista N°5, 44 afos, refiere: “En ese momento era complejo... era el mas
bajito... el doctor le dijo que si se paraba bien... iba a ser mas grande que todos...

y de hecho, tenia razon....” (Proceso de crecimiento y tratamiento).

Entrevistada N°7, 38 afios manifiesta: “Yo creo que en algin momento se
pudo haber impactado su autoestima... y ‘El hecho de que le dieran la oportunidad
de hacer el tratamiento fue stper bueno porque le explicaron que si seguia con los

tratamientos podria ser reversible” (Impacto en la autoestima y la esperanza).

Las limitaciones fisicas, directa o indirectamente, afectan al estado
emocional de los adolescentes, volviéndolos malhumorados, irritables y
desesperanzados. Sin embargo en el proceso, se evidencias cambios positivos en
la recuperacién retomando los adolescentes, algunas actividades que anteriormente

no podian realizar dada sus condiciones fisicas.

Subcategoria: Manejo Familiar

En la subcategoria se detalla la forma en que las familias emplean sus
recursos frente a las dificultades que experimentan sus hijos, tomando en cuenta
las estrategias, la dinamica establecida y cdmo el sistema familiar, se involucra en
el proceso, adaptandose y promoviendo buenas practicas en el cuidado de los

adolescentes.
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Dimensién: Apoyo y coordinacion familiar

Esta centrada en la organizacion y planificacion de los cuidadores en
satisfacer las necesidades basicas de los adolescentes, lo que implica
acompanfarlos a las terapias y garantizar el cumplimiento del tratamiento,
favoreciendo del bienestar y cuidado. En los siguientes discursos describen las

experiencias desde el acompafiamiento y apoyo frente a esta condicion.

Entrevistada N°1, 53 afos, relata: “Bueno, como familia siempre nos hemos
apoyado, nos ponemos de acuerdo para acompafiar a Constanza... ”

(Coordinacion familiar).

Entrevistada N°5, 44 afos, describe: “Como lo llevamos en realidad, fue
como muy... cansador, porque... Javier tenia cuatro dias de fisioterapia, y eran dos
horas entonces teniamos que ir a buscarlo a la escuela teniamos que llevarlo al
fisioterapeuta esperarlo en el fisioterapeuta aprender los ejercicios del

fisioterapeuta... y volver y volver” (Coordinacion y esfuerzo).

Entrevista N°7, 38 afios, comenta: “Gracias a Dios todavia era leve, entonces
no requirio de mayor reto que el tratamiento y estar pendiente de ella porque no era

una escoliosis grave”. (Coordinacion tratamiento)

En general, el involucramiento y compromiso de las familias en el cuidado y
asistencia a controles, promueve avances en el tratamiento de los adolescentes con

la escoliosis, subsanando las dificultades que acarrea esta enfermedad.
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Dimension: Fomento de la autonomiay la resiliencia

Esta dimension implica como los adultos se relacionan con el adolescente
reforzando buenas préacticas que facilitan el fomento de la autonomia y la resiliencia
en sus hijos. Aca la responsable otorga respuestas, desde su experiencia con la

adolescente en el apoyo emocional frente a esta condicion.

Entrevistada N°2, 48 afios, relata: "En realidad siempre le decimos que ella
lo puede hacer todo, independiente de cdmo sea o lo que tenga, que siempre puede,

siempre tiene que dar mas de lo que puede...”. (Fomento de la autonomia).

Las familias fomentan en sus hijos la independencia y capacidades que les
permiten superar situaciones adversas, reforzando sentimientos de seguridad y

autoconcepto positivo en los adolescentes.

Dimensidn: Adaptacion y busqueda de soluciones

Hace referencia a como los cuidadores se adaptan a esta condicion médica,
buscando soluciones e investigando con los expertos en el area de salud, para
mejorar la calidad de vida de sus hijos. Las figuras responsables dan respuesta a

sus experiencias y desafios con los adolescentes.
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Entrevistada N°3, 43 afnos, verbaliza: "Pero lo hemos enfrentado bien como
familia, de hecho hemos tomado los resguardos necesarios para que Anto tenga
una buena calidad de vida tanto en la casa como en el colegio, en el colegio le hacen

las terapias" (Adaptacion y resguardos).

Entrevistada N°6, 58 afios, manifiesta: "Bueno, nosotros somos bien
luchonas, asi que ahi peleamos nomas y a nada le decimos que no, nos dicen hagan

esto y vayan alla, vayan aca, lo hacemos" (Actitud luchadora de la familia).

Las familias idéneas se adaptan al contexto en la blusqueda de soluciones,
demostrando una actitud proactiva, desarrollando estrategias para evitar problemas

potenciales.

Con respecto a la subcategoria “Reaccion al Diagndstico” presenta multiples
emociones iniciales en los adultos, asociada a la angustiay preocupacioén, sorpresa
y desconocimiento. Sin embargo los adultos logran adaptarse a lo implica esta
condicién médica, acudiendo y solicitando apoyo a profesionales que faciliten un

bienestar fisico en sus hijos que padecen esta condicion.

En lo que respecta a la subcategoria “Cambios en la vida cotidiana”, revela
como las familias afrontan la escoliosis en su vida cotidiana. Asimismo se observa
como los cuidadores mantienen la normalidad evitando conductas desiguales
siendo apoyados sin diferencias, en otros aspectos los cuidadores reconocen los
cambios fisicos y la necesidad de una mayor conciencia, frente a la enfermedad.
Principalmente comprometidos en asistir a los controles y terapias siendo prolijos

en este proceso frente a la escoliosis.
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Consiguientemente, se considera que la subcategoria de impacto emocional hace
referencia a los factores que afectan al estado psicoldgico del adolescente, asociado
a su autoimagen y a sus preocupaciones sobre la evolucion, que también estan
relacionados con la depresién y la inseguridad. La subcategoria de gestion familiar
destaca los factores que implican el apoyo y la coordinacion familiar, la promocién
de la autonomia y la busqueda de soluciones como elementos clave para afrontar

esta situacion.

Categoria: Impacto psicosocial en familiares

Subcategoria: Relaciones familiares

Para este escenario es evaluada las relaciones familiares en relacion con el
impacto de la dinamica familiar, que abarca tanto la normalizacion y continuidad de

las relaciones como el apoyo y la adaptacion familiar.

Dimension: Normalizacion y continuidad de las relaciones

En esta dimension se analizan, como algunos cuidadores de los
adolescentes refieren que la escoliosis no ha interferido en vinculos o relaciones
familiares, sefialando que las familias no hacen diferencias, abordando con la
normalidad y tratar al adolescente como siempre. Los siguientes discursos dan

respuesta a las experiencias significativas que experimentan las familias.

Entrevistada N°1, 53 afos, declara: “No, no, nada, aqui no es un problema

para nosotros, algunos tios y primos, no, toda Coni que se lleva muy bien con sus
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tios, los primos, pues tampoco tenemos mucho contacto, cuando nos juntamos no,

todo normal, o sea que no ha habido problema” (Normalidad en las relaciones).

Entrevistada N°2, 48 afos, declara: “La verdad es que nos lo hemos tomado
con calma y tranquilidad, sin perder el foco de lo importante que yo puedo hacer”

(Tranquilidad ante la condicion).

La mayoria de los padres piensan que la escoliosis no ha provocado grandes
cambios en los vinculos familiares. Esto describe que el tratamiento y apoyo
emocional constante de las familias facilita el desarrollo de habilidades
interpersonales, reduciendo el impacto que genera la enfermedad en la vida de sus
hijos.

Dimension: Apoyo y adaptacién familiar

Esta dimensidn se centra en como las familias se adaptan a la condicion y
brindan apoyo a sus hijos, incluyendo el acompafiamiento en el tratamiento y las
modificaciones en la vida diaria. A continuacion se detallan las respuestas de las

participantes desde sus vivencias.

Entrevistada N°3, 43 afios, expresa: "Bueno, después de la operacién la Anto
se pifiizco y se dejé una marca en la espalda. Bueno, a la Anto la cuidamos y
tomamos las medidas necesarias para la vida cotidiana de la Anto y estudiamos las
condiciones y como poder enfrentar la operacion, ahora ya es como un tema que

ya pasé" (Cuidado y adaptacion).
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Entrevistada N°4, 53 afios, indica: "La verdad que como familia siempre lo
hemos apoyado en asistir a terapia, traslado y todo lo que él necesita, es un buen

hijo inteligente que se ha destacado en el &mbito escolar" (Apoyo al tratamiento).

Los adultos logran adaptarse a la escoliosis, facilitando apoyo y contencion
a sus hijos, ademas el apoyo terapéutico. Los cambios que se generan en la vida
cotidiana y la busqueda de informacién, son los elementos esenciales que

constituyen el proceso de adaptacion.

Dimensidn: Aprendizaje y participacion conjunta

Es abordada como la escoliosis interfiere a que la familia comprenda y se
involucre conjuntamente en las actividades relacionadas con el tratamiento y el
cuidado de su hijo. Las entrevistadas dan respuesta frente a los desafios que

conlleva esta condicion, expresando desde sus miradas y vivencias.

Entrevistada N°5, 44 afios, relata: "Bueno, un cambio de vida, porque tuvimos
gue todos aprender a hacer ejercicio para la escoliosis. Bueno, de hecho, él hacia
los ejercicios y nosotros lo haciamos junto con él... entonces, yo creo que eso fue

mas de familia que de otra cosa" (Aprendizaje y participacién conjunta).

Entrevistada N°6, 58 afios, expresa: "He bueno con tratar de cuidar a la Carol,
gue no haga esto, ella es muy, muy hacendosa, muy inquieta, entonces tratando
siempre, Carol trate tranquila, Carol no haga esto, Carol, siempre preocupando de

gue no ande en esas cosas que no debe hacer" (Cuidado familiar constante).

En este sentido, la escoliosis genera un proceso de aprendizaje y

participacion conjunta de los responsables fortaleciendo los vinculos y aumenta la
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conciencia de salud. El apoyo de las familias se manifiesta en consecuencia a
través del involucramiento activo en el tratamiento, cuidados y modificacion de

rutinas diarias.

Subcategoria: Valoracion del sistema de salud

La subcategoria explora como los responsables perciben y evalian la

atencion y el tratamiento que sus hijos han recibido en los servicios de salud.

Dimensidn: Limitaciones en la atencién y necesidad de mejora

Esta dimension se centra en las valoraciones sobre el sistema de salud,
destacando las limitaciones en la continuidad, frecuencia y acceso a especialistas.
Las informantes describen aspectos significativos en los servicio de salud, los que

a continuacion se describen.

Entrevistada N°1, 53 afos, describe: "Es bueno, pero es muy poco, porque
teniendo la experiencia de mi otro hijo que bueno, en esos afos se ingresaba como
el mes completo y se le hacia una terapia completa el mes completo todos los dias...
y ya ahora es casi dos veces en el afio con la doctora y la doctora manda ejercicio
y son dos veces por la semana por dos o tres semanas hada mas" (Limitacion en

la frecuencia de las terapias).

Entrevistada N°2,48 afios, indica: "La verdad que desde el diagndstico ahora
gue son casi un poco mas de un afo, todavia estamos esperando la interconsulta
con el traumatdlogo de columna. Asi que se entendera que no hemos tenido buenas

respuestas” (Falta de acceso oportuno a especialistas).
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De acuerdo a los relatos de las ambas figuras marentales describen un
descontento, sefialando limitaciones en la atencion recibida, como la falta de
continuidad y la dificultad para acceder a especialistas. Ademas, la lentitud del
sistema y la falta de recursos son factores que generan preocupacién e

insatisfaccion en las familias.
Dimension: Valoracion Positiva de la Atencion y el Trato

Se abordan las valoraciones positivas las cuales detallan la atencion, trato
recibido por los profesionales de la salud, destacando la calidad del servicio y la
empatia del personal. Los siguientes discursos hacen referencia a experiencias
positivas acogidas por las informantes con respecto al servicio otorgado a los

pacientes.

Entrevistada N°3, 43 afios, refiere: "La operamos en el hospital Exequiel

Gonzalez, excelente la atencion" (Excelente atencion en el hospital).

Entrevistada N°4, 53 afios, relata: "Bueno, la verdad el apoyo de los

profesionales en la Teletén" (Apoyo de los profesionales de la Teleton).

Entrevistada N°5, 44 afios, narra: "Mire, la verdad es que nosotros somos
unos privilegiados de parte de Dios, porque yo soy consciente que no todos tuvieron
la bendicion de ser bien tratados como mi hijo... nosotros teniamos... un médico... y

siempre él estuvo muy pendiente de Javier..." (Atencidn privilegiada).

Entrevistada N°6, 58 afios, declara: "El que recibimos en el Calvo Mackenna,
muy bueno. La gente muy preocupada... tuvimos la mejor atencion, nada que

qguejarnos... cuando el doctor la vio... dijo, ¢sabes qué? Te dijo, ¢tienes una? Y tu
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le dijo, asi que te voy a operar mafiana..." (Buena atencién en el hospital y

prioridad en el caso).

Entrevistada N°7, 38 afios, expresa: "Excelente, fue muy bien recibida, ellos
bien profesionales para la atencion, amables también y super agradecidos porque
la Antonia estaba en la edad ya para terminar y no acceder al tratamiento, pero aun

asi le permitieron estar en terapia” (Profesionalismo y amabilidad del personal).

Como resultados obtenidos en las entrevistas, las responsables sefialan
mayoritariamente de forma positiva la calidad de la atencion, preocupacion,
eficiencia de los profesionales sanitarios en el manejo de los casos. Sin embargo,
otros reconocieron que su experiencia fue superior a la de otras familias, superando

las expectativas, siendo positivo su experiencia con el servicio de salud.

Subcategoria: Oportunidades de mejora y expectativas

Al indagar esta subcategoria, sintoniza con los anhelos y deseos de los
adultos, en relacion con las mejoras que consideran necesarias en el manejo de la

escoliosis asi como las expectativas para el futuro de sus hijos.

Dimension: Necesidad de mayor personal y atencion especializada

Esta dimension abordara la percepcién de los responsables sobre la

necesidad de contar con mas profesionales de la salud especializados en esta
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materia. Adulta describe su experiencia en la atencién de su hijo, sefialando

algunos aspectos que deben considerarse en el tratamiento.

Entrevistada N°5, 44 afios, indica: "Yo creo que mas medicos en el area
especialista de escoliosis... en este momento en el hospital regional hay un solo
médico que le hace los corset a los nifios... El tema es que es uno, para una atencion
qgque son muchos nifios... la atencion en si podria mejorar si hubiera mas
profesionales dedicados en esta area de escoliosis. Y para hacer los corset, porque
como le digo, hay una parte que se llama... que es €l solamente el que hace el

corset" (Necesidad de mas especialistas).

Resumiendo se observa una limitante, dado que el servicio de salud no
dispone con especialistas en el &rea ortopedista ocasionando retraso en la atenciéon

de los pacientes.

Dimensién: Mejora en la oportunidad y personalizacion de la atencién

Esta dimension se basa en las necesidades de los pacientes, en la entrega
de horas de atencidn, la continuidad del tratamiento, el seguimiento postoperatorio
y la personalizacion del tratamiento en pacientes que presenten otras necesidades.
En los siguientes discursos, se desprenden aspectos significativos relacionados
con la atencion destacandose aquellos que requieren mejoras para optimizar la

calidad del servicio.

Entrevistada N°2, 48 afos, describe: "Si la rapidez que te llamen o te

entreguen o que te vea el profesional del Hospital" (Necesidad de mayor rapidez).
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Entrevistada N°3, 43 afios, relata: "Yo creo que el servicio deberia, eh,
tener... la Antonia que tiene TEA... los ruidos fuertes, eh, las cosas muy bruscas,
ella le dan mucho miedo... yo esa parte, yo la tendria solita en una sala, seria como

mi opinién” (Necesidad de atencion personalizada).

Entrevistada N°6, 58 afos, indica: "No, lo Unico que las operan y después a
los seis meses recién vuelven a ver como les ha ido. Eso es como bastante largo”

(Falta de seguimiento continuo).

Se hace necesario que los servicios de salud abarquen las necesidades de
los pacientes. Incrementando el personal de salud requerido para la poblacién,
optimizando la disponibilidad de horas, asegurando la continuidad de los
tratamientos, reforzando seguimiento postoperatorio, ofreciendo una atencion

personalizada entre otros requerimientos para el tratamiento efectivo.

Dimension: Limitaciones de la atencion por el sistema

En la dimensidbn se aborda la percepcion de los responsables en los
servicios personalizados y la continuidad del tratamiento. En el siguiente relato, la
adulta comparte su experiencia en el servicio, evidenciando diferencias en la

atencion brindada a nifios y adultos.

Entrevistada N°1, 53 afos, relata: "En la Teletdon yo creo que ya no, porque
resulta que como le digo hay mas nifios ahora, entonces no son primordiales como
uno nifio especifico, o puede que sea para los nifios que estan como mas postrados

a lo mejor puede que tengan otros beneficios mas y como la Coni a independiente
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entonces como su escoliosis no mas entonces igual no necesita terapia pero a lo

mejor no tanto como a lo mejor otros nifos." (Limitaciones del sistema).

Como resultado, se evidencia la sobrepoblacion, siendo una limitante que
impide una atencion de calidad destinado a los pacientes. Sumado a otros aspectos

donde priorizan los casos urgentes, postergando a otros que lo requieren.

Dimensién: Ampliacién de la cobertura por edad

En la dimension se explora como algunos responsables consideran
necesario ampliar el rango de edad para la atencion en los servicios de salud. A
continuacion se evidencia la percepcion de la madre de la adolescente, desde sus

experiencias.

Entrevistada N°7, 38 afos, dicta: "Si, la ampliacién de edad, es muy limitada,
como hablabamos antes, los adultos quedamos fuera, entonces la prioridad es

cortar la brecha." (Necesidad de ampliar la edad de la atencién).

Por lo tanto, algunos responsables ven necesario ampliar el rango de edad
para la atencion en estos centros, evitando que los adultos no accedan a la atencién

requerida.

Dimension: Autonomia, éxito personal y profesional

En la siguiente dimension se basa en como los adultos esperan que sus hijos

alcancen la autonomia y logren el éxito personal y profesional, sin que la
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enfermedad sea un impedimento en concretar proyecto de vida. Los que se aprecia

en las respuestas de las informantes.

Entrevistada N°1, 53 afos, indica: "Que estudie una carrera, que salga
adelante, que ella elija su futuro, que va a tener el apoyo 100% a los papas, no, y la
veo independiente... que viva solita, 0 a lo mejor que iba con nosotros pero sea
independiente total ahi en su vida porgue nosotros aca todos les vamos a dar el

apoyo" (Autonomiay apoyo familiar).

Entrevistada N°4, 53 afios expresa: "Que sea profesional independiente dado
gue el Nico se destaca en sus estudios, un buen alumno que la verdad que no creo
que sea un impedimento para él, la escoliosis no le ha afectado en su vida" (Exito

profesional).

En general, los adultos responsables esperan que sus hijos alcancen la

autonomia y logren el éxito personal y profesional.
Dimension: Bienestar fisico y superacion de la condicién

Esta dimensiébn se centra en como las familias se proponen metas,
orientados a subsanar aspectos que ha provocado la enfermedad, en los
adolescentes principalmente bienestar fisico, autonomia en la toma de decisiones 'y

realizacion de proyecto de vida personal y profesional.

Los discursos describen situaciones particulares con los responsables y/o

sus hijos.

Entrevistada N°3, 43 afios, refiere: "Que no tenga que pasar por otra

operacion y que todo el esfuerzo valga la pena" (Superar la condicién).
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Entrevistada N°6, (58 afios) Sefala: "Ahora buena, esperar que deje de doler
porque todavia le duele mucho su espalda... esperar que llegue el momento en que
se cure completamente y ya no sienta mas dolor para poder hacer una vida normal"

(Recuperacion fisicay sin dolor).

Entrevistada N°7, 38 afos, declara: "Que pueda corregir completamente, que

los ejercicios ella pueda usar la actividad fisica como manera de vivir” (Estilo sano).
Dimensién: Seguimiento médico y control de la condicion

La dimension aborda la expectativa de los responsables de que se mantenga
un seguimiento médico y control de la condicion de sus hijos, aun en la etapa adulta.

Evidenciandose en los hallazgos aspectos significativos en la atencion.

Entrevistada N°5, 44 afios, manifiesta: "Mi hijo va a cumplir 19 afios... lo vio
el doctor Luarte y lo vio de alta, porque ya gracias a Dios no tiene una condicion
severa. El tiene que seguir obviamente con ejercicio, de hecho, en febrero lo mandé
al traumatologico a control, cosa que nunca me han llamado hasta el momento...
ahi uno se puede dar cuenta de la diferencia que hay entre adulto y nifio."

(Necesidad de continuidad en el seguimiento)

En este sentido, las familias esperan una continuidad en los controles y el
seguimiento médico de sus hijos, aun en la etapa adulta, puesto que perciben que

la atencién entre nifios y adultos difiere, asi como las necesidades.
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Dimensién: Mayor rigurosidad y prontitud en el diagnéstico y

tratamiento

Desde esta dimension se explora como algunas familias consideran que se
necesita mayor rigurosidad en la deteccién temprana de la escoliosis, y prontitud en
la aplicacion del tratamiento de sus hijos. Las informantes expresan sus
experiencias desde varias perspectivas, manifestando la necesidad y apoyo

profesional especializado los cuales se describen.

Entrevistada N°1, 53 afios, sostiene en su relato: "Puede que haya sido, eh,
yo a lo mejor haberme puesto mas firme en la postura o alguna cosa mas para ver,
no haberse doblado mucho, a lo mejor, a lo mejor haberme puesto como mas firme
porque igual yo le digo hija siéntese bien, esas cosas que ayudan al poco, pero a lo
mejor yo no fui como muy tajante asi, pues a lo mejor eso influy6é que en la escoliosis

lo hablara un poquito mas" (Necesidad de mayor rigurosidad).

Entrevistada N°2, 48 afios, indica: "La rapidez, y o el tiempo de espera que
tienen los pacientes en los hospitales, yo creo que eso mejoraria en varios sentidos
la espera, la ansiedad, de saber que va pasar si avanza, si no avanza si se puede
operar, si hay que usar algun tipo de ayuda, o hay que usar un tipo de faja para
poder corrigiendo la desviacion de la columna" (Necesidad de prontitud en la

atencion).

Entrevistada N°7,38 afos, devela: "El haber accedido con mi hija antes a la

atencion, mas pequefia." (Importancia del acceso temprano al tratamiento).
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Por los discursos expresados, algunos responsables sienten que podrian
haber sido méas firmes en la deteccion temprana, el tratamiento de la escoliosis, y

que el sistema de salud deberia ser eficiente en la atencion.

Dimension: Necesidad de mayor Informacion y apoyo en el tratamiento

Es abordada la responsabilidad que se necesita mas informacién sobre la
condicién y el tratamiento. Adulta describe situacion particular expresando la

necesidad de contar con informacion sobre la enfermedad.

Entrevistada N°3, 43 afios, manifiesta: "Mas informacion sobre la misma
operacion. Y que nos expliquen bien el manejo en casa del dolor" (Necesidad de
mas informacion).

Caso particular, algunos responsables les preocupa la ausencia de informacién
clara y detallada sobre la enfermedad y el tratamiento. Otro aspecto relevante de
este proceso es la necesidad de contar con estrategias para manejar el dolor en el

hogar.

Dimension: Mejoras en la continuidad, equidad y especializacién de la

atencién

Esta dimension se centra en la necesidad de mejorar la continuidad de la
atencion, la equidad en el trato, y la presencia de profesionales especializados en
escoliosis. A continuacion se mencionan algunos relatos significativos de las

informantes.
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Entrevista N°4, 53 afios, relata: "Quizés haber optado a un tratamiento mas
riguroso o quizas que hubiera optado a una cirugia, pero la verdad que la doctora
nos sefialé que no era favorable por tema cardiaco, que se evit6 este procedimiento

a nuestro hijo." (Necesidad de otros tratamientos).

Entrevista N°5, 44 afos, describe: "Bueno, mejorar en todo sentido el tema
de la atencion que fuera de adulto a nifio, porque es como que tu ya creciste y tienes
gue ver otros profesionales, el tema es que no es el mismo trato, 0 no es la misma
preocupacion... yo creo que eso en el servicio de salud debiera mejorar como salud
en general y bueno, especificamente la escoliosis debiera mejorar porque hay
muchas personas adultas que lamentablemente el dolor en su espalda, en su
columna es muy fuerte y quizas a veces con un tratamiento Kinésico cambia mucho
y le mejoraria la vida a ciertas personas” (Necesidad de mejorar la atencidon para

adultos y mas especialistas).

Entrevistada N°6, 58 afios, manifiesta: "Que haya mas gente que se
preocupe de algo asi porque cuando uno ve las ecografias con las radiografias y
uno ve cdmo estan las espaldas de los nifios y aqui en la regibn como que, pues ya
sabes, aqui no hay solucion. Tiene que quedarse asi... Y nadie le abre los ojos,
nadie le da una respuesta, le dice puedes buscar por otro lado... ellos saben y uno...
averiguar, averiguar, supe de esas dos palabritas que tenia que cambiarle nomasy
gue me la cambiara a otro hospital" (Falta de preocupacién y soluciones, y

necesidad de profesionales en regiones).

De los discursos de los responsables, los aspectos que los sistemas
sanitarios deberian mejorar para ofrecer una mejor atenciébn se encuentran la
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mejora de la continuidad de la atencion, la equidad del tratamiento y la presencia de
profesionales especializados en escoliosis. Por otro lado, la problemética se ve
resaltada por la discontinuidad del tratamiento y la falta de especialistas en esta

area, lo que genera barreras para acceder al tratamiento necesatrio.

La estructura de andlisis detallado por categorias, subcategorias y
dimensiones revela la complejidad del impacto psicosocial en las familias de
adolescentes con escoliosis. Se puede resumir en dos puntos principales: los lazos
familiares se fortalecen a través de la adaptacion, el apoyo y la busqueda de la
normalidad; por otro lado, una evaluacion del sistema de salud permite ver la calidad
de la atencién y lo que habria que hacer para mejorar la continuidad y el acceso a

los especialistas

La subcategoria “Oportunidades de mejora y expectativas” también resalta la
importancia de la deteccién temprana, el tratamiento oportuno y de calidad, y el
manejo, asi como el deseo de que su hijo tenga independencia, salud y éxito por si

mismo.

Grafico Relacion de categorias, subcategorias y dimensiones

(Responsables) Anexo N°2.
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ANALISIS DE RESULTADOS

Adolescentes con Escoliosis

Los hallazgos primarios obtenidos revelan informacion importante sobre la
cantidad de adolescentes con escoliosis, tomando en cuenta el autoconcepto. Asi
también de los pacientes con escoliosis, se evidencia que esta condicidon se
presenta con mayor frecuencia en el sexo femenino en comparacion con el

masculino, un hallazgo que coincide con lo descrito en la literatura especializada.

En cuanto al nivel de ingresos, se encuentran distintos tipos de familias, con
predominancia en el nivel medio y bajo. Sin embargo, también hay algunos casos
adolescentes que provienen de zonas rurales. La ubicacién geogréfica de los
adolescentes también es variada. Aunque muchos viven en las ciudades de
Concepcién, hay casos que vienen de lugares mas alejados, como Coyhaique,

Rancagua y Santiago.

Ademas, se vio un retardo en el diagndstico de algunos jévenes, sobre todo
los que viven en lugares mas alejados. Este hallazgo muestra la necesidad de
mejorar el acceso a servicios de salud y deteccién temprana de escoliosis en zonas

CONn Menos acceso a recursos.

Se percibe que la escoliosis afecta el estudio y el aprendizaje en algunos
pacientes. Esto muestra lo importante que es dar ayuda completa a los

adolescentes con escoliosis, pensando no solo en lo fisico, sino también en los
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problemas que puedan tener en su escuela. Mediante los relatos pudo evidenciarse
gue la escoliosis afecta el entorno de aprendizaje en algunos adolescentes, esto
subraya la necesidad de dar apoyo integral a los adolescentes con escoliosis, esto
quiere decir que la enfermedad no puede verse solo los aspectos fisicos sino

también las posibles dificultades que puedan encontrar en su desarrollo académico.

El estudio muestra que la forma en que los adolescentes asumen la
escoliosis empieza con un gran efecto su parte emocional, mostrando miedos y falta
de seguridad. Estos sentimientos coinciden con investigaciones anteriores , que
refieren el diagndstico de escoliosis como una crisis emotiva (Avila, 2011). La falta
de claridad inicial y el olvido del diagndstico, sobre todo en los primeros afos, se
vinculan con estudios pasados sobre lo dificil que es recordar eventos de

negatividad en edades tempranas.

El modo de aceptar emociones en jévenes con escoliosis no es claro y puede
tener sentimientos mezclados de rechazo y molestia. La variedad de emociones
experimentadas que van desde la duda hasta el huir, muestra la variedad de

maneras de manejar las emociones en cada adolescente

En cuanto al efecto en la vida diaria, se ve una amplia variedad de
experiencias. Algunos joévenes logran ajustarse y hacer parte la curva a su vida sin
grandes problemas, mientras que otros tienen dificultades funcionales y en los
deportes. Esta diferencia se conecta con trabajos anteriores que muestran que la
adaptacion depende de lo fuerte que es la condicion y las formas propias del

paciente (Solis et al., 2023). EI cambio activo pide un proceso activo de ajuste a las
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restricciones impuestas por la curva mientras la conciencia postural muestra un gran

conocimiento y entendimiento del cuerpo (Belli et al., 2022).

La comparacion social y la percepcion de diferencia reflejan una
preocupacion por la autoimagen y la dificultad para encajar en los estandares
sociales, lo cual concuerda con hallazgos sobre el impacto de la imagen corporal en
adolescentes con escoliosis (Kinikll et al., 2022). El sentimiento de inseguridad
resalta como la escoliosis puede generar emociones negativas en relaciéon con la
autopercepcién y las interacciones sociales, lo que se relaciona con la literatura que
sefala un sentimiento de alteridad y verglienza en estos casos (Auerbach et al.,

2014).

A pesar de los desafios que presenta la escoliosis, algunos adolescentes
logran proyectarse hacia el futuro con una visién de continuidad y normalidad, lo
que sugiere una adaptacién a largo plazo. Esta capacidad de adaptacion se
evidencia en la presencia de resiliencia y superacién, asi como en un enfoque
proactivo en el logro de objetivos. La busqueda de mejora y recuperacion tras el
tratamiento refleja el anhelo de un futuro sin limitaciones, lo que concuerda con
estudios previos sobre la mejora de la imagen corporal después del tratamiento

(Otto, Molina y Chahin, 2020).

Las conexiones familiares en el manejo de la enfermedad de la escoliosis
son varias. Algunos jovenes ven normalizacion y continuidad en sus dinamicas de
familiares; esto sugiere un esfuerzo consiente para mantener rutina a pesar de
condicion. En otros casos el apoyo y adaptacion familiar se convierten en parte
clave, mostrando una actitud proactiva. Los responsables de los adolescentes se
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involucran activamente en tratamiento de sus hijos y adaptan a necesidades
especificas que surgen a partir de escoliosis; esto muestra compromiso grande con
bienestar sus hijos. El aprendizaje y participacion conjunta evidencian cémo la
escoliosis puede fortalecer los vinculos familiares y la conciencia sobre la salud, lo
cual concuerda con hallazgos sobre la efectividad del apoyo familiar (Guerrero et

al., 2025).

Las limitaciones en la interaccion social y fisica eran comunes, al igual que
la inseguridad en entornos particulares, lo que resaltaba la angustia emocional que
podia evocar la escoliosis. La autoaceptacion y el apoyo social surgieron como vias
principales para mitigar las dificultades emocionales; la conciencia corporal y la
adaptacion se indicaron para hacer frente a las limitaciones fisicas. Un enfoque
activo para el manejo de la escoliosis es la reevaluacion positiva del tratamiento y
el apoyo profesional son indicativos de un enfoque activo para hacer frente a la
escoliosis; el papel del apoyo de los amigos tiene un efecto positivo en la

autopercepcién y, en consecuencia, en el funcionamiento emocional.

En lo que respecta la valoracion del tratamiento los adolescentes valoran la
integralidad y el ambiente de la Teletdén, y la atencion profesional cercana. La
necesidad de mayor apoyo psicoldgico se alinea con estudios sobre la importancia
de un abordaje integral. La continuidad y celeridad de la atencién son aspectos
importantes, asi como la expectativa de autonomia. En resumen, la escoliosis
impacta integralmente la vida de los adolescentes, influyendo en sus relaciones,
participacion, afrontamiento, apoyo y valoracién del tratamiento. Se necesita una

atencion integral que considere aspectos fisicos, emocionales y sociales.
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Los responsables manifiestan un dolor y preocupacion por la confirmacion
del diagnostico. La adaptacion gradual se da con la recepcion de informacion y
apoyo. La sorpresa contrasta con la sospecha previa, evidenciando la importancia
de la informacion y la variabilidad en experiencias. Los padres se ven esforzados
por mantener la normalidad en la dinamica familiar, aunque reconocen los cambios
fisicos y las limitaciones. El cuidado y la conciencia se incrementan, y se prioriza la
busqueda de tratamiento y apoyo, siendo conscientes de la frustracion del

adolescente.

Por otro lado, muestran preocupacion sobre la imagen de si mismos que
tienen los adolescentes, ya que pensaban que eso tenia un efecto malo en la
confianza en si mismos de los adolescentes desde un punto de vista social, la
preocupacion sobre el cambio trajo confusion y estrés. Consideran que aunque se
puede hacer mejora con ayuda de un terapeuta y apoyo familiar las barreras fisicas
pueden cambiar el estado emocional. Las familias usan maneras que ayudan, unen,
dan lugar a independencia y buscan respuestas. En sintesis, los responsables
pasan por muchos sentimientos y ajustes para tratar de estar bien y ayudar a sus
hijos.

En el mundo familiar, la escoliosis afecta lo normal y el curso de las
relaciones, asi como la ayuda y adaptacion. El saber que viene de la vida junta
fortalece los lazos familiares. Los adultos de los jévenes muestran una doble vision
del sistema de salud: reconocen las faltas en atencion, pero también valoran la
calidad y trato recibido. Sin embargo, saben que sus vivencias son privilegiadas y

mencionan necesidad de mejorar justicia en acceso a atencion.
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En cuanto a mejoras, los adultos responsables piden al personal de salud
atencién personal y especial, junto con mas chances y adaptacion en los cuidados.
También quieren que se aumente la cobertura por edad para asegurar que los
adolescentes tengan acceso a la ayuda que requieren. Los responsables tienen
altas esperanzas para el porvenir de sus hijos, esperando que logren

independizarse, ser exitosos y estar bien.

En resumen, la escoliosis afecta a toda la familia, y los hogares trabajan para
hallar un balance entre lo normal y el cambio. Las aspiraciones es poder acceder a
un sistema de salud mas eficaz y asegurar un futuro independiente para sus hijos

en la adolescencia.
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Tabla

Analisis comparativo Triangulacion concomitante

Categoria

Reaccion al
Diagnostico

Afectacion en el
dia a dia

Adolescentes

Shock inicial,
miedo,

inseguridad (E5,
E6, E7).

Ambigiedad u
olvido del
diagnostico,
especialmente a
edades

tempranas (E2,
E4). Evolucién
hacia la
aceptacion,
negativa o]
frustracion  por
limitaciones
(E1,E7,E2).
Reconocen la
adaptacion
temprana  (E1,
E2). Limitaciones
deportivas  (ES,

Responsables

Dolor y
preocupacion
(R1, R2, R3, R5).
Desconocimiento
inicial (R2, R®).
Adaptacion
gradua, y
reconocimiento
del apoyo | (R1,
R4). Variedad de
experiencias
previas entre la
sorpresa VS.
Duda (R6,R7)

Esfuerzo por
normalizacion

(R1, R4).
Percepcion de

cambios fisicos y

Elementos comunes

Los dos
experimentan
emociones intensas al
inicio, aunque se
manifiestan de forma
diferente
(miedo/preocupacion).

grupos

Ambos reconocen el
impacto en la rutina
diaria, aunque Ila
experiencia de los
adolescentes es

Elementos
diferentes

Los adolescentes
internalizan el
impacto en su
autopercepcion,
en cambio que
los responsables
se enfocan en la
preocupacion y el
desconocimiento
inicial sobre el
estado de sus
hijos

Los adolescentes
se centran en su
propia

experiencia
adaptacion,

de

Elementos
complementarios

Los adolescentes
confirman la
sospecha del
diagnéstico.  El
alivio que sienten
los responsables
complementa la
adaptacion  por
parte de los
adolescentes.

Los responsables
observan los
cambios fisicos y
limitaciones

desde una
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Autopercepcion
en la sociedad

E6). Adaptacion
consciente a
limitaciones (E4).
Mayor conciencia
postural (E5, E7).

Comparacion

social y
percepcion  de
diferencia  (E4,

E5). Sentimiento
de diferencia y
aislamiento (E6).
Inseguridad
sobre la
apariencia (E7).

limitaciones (R2).
Mayor cuidado y

conciencia

familiar (R3).
Busqueda de
tratamiento y
apoyo (R6).
Percepcion de
tension y

frustracion (R5)

Preocupacion por
la autoimagen
(R1, R4, R6).
Preocupacioén por
la progresion de
la condicion y el
tratamiento (R2).
Observacion de

cambios de
humor y el
proceso de
superacion  (R3,
R5, R7).

personal y la de los mientras que los

responsables
centrada en
dinamica familiar.

Ambos reconocen el

impacto de

percepciéon social en

la autoestima
seguridad.

responsables
notan las
limitaciones que
esto genera en
sus hijos.

Los adolescentes
viven
directamente la
comparacién
social y el
sentimiento  de
diferencia,
mientras que los
responsables se
preocupan  por
como la
percepcion social
afecta a sus hijos.

perspectiva
externa, mientras
que los
adolescentes los
viven desde
dentro. La
atencion y
cuidado familiar
complementan la
auto  correccion
de los
adolescentes.

La preocupacion
de los padres y el

impacto
emocional se
complementan
con la

experiencia  de
inseguridad y el
sentimiento  de
aislamiento de los
adolescentes.
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Estrategias
Afrontamiento

Visioén futurista

de Dualidad
emocional y
evitacion (E1,
E4).
Autoaceptacion y
apoyo social

como estrategias

(E1). Conciencia
corporal y
adaptacion (E2,
E7).
Reinterpretacion
positiva del
tratamiento (E5,
E3, E4, E6).

Busqueda de
normalizaciéon
(ES).

Continuidad y
normalidad (E1,
E2). Fortaleza
ante la

Apoyo y
coordinacion

familiar (R1, R5,
R7). Fomento de

autonomia y
resiliencia  (R2).
Adaptacion y
busqueda de
soluciones (R3,
R6).

Se preocupan por
el bienestar fisico
de sus hijos y su
capacidad para

Ambos grupos
implementan

estrategias de
afrontamiento, aunque
de diferente
naturaleza (los
adolescentes a nivel
personal y los

responsables a nivel
familiar).

Globalmente, lo
reflejado en las
entrevistas refleja el
deseo de un futuro de

Los adolescentes
buscan
estrategias a
nivel personal vy
social
(autoaceptacion,
conciencia
corporal,
reinterpretacion
del tratamiento),
mientras que los
responsables lo

hacen a nivel
familiar  (apoyo,
autonomia y
soluciones)

Los
responsables,

por su parte,
comparten la

La busqueda de
normalizacion de
los adolescentes
se complementa
con el apoyo y la
coordinacion

familiar de

responsables.

los

El  grupo de
adolescentes se
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Valoracion socio
profesional

adversidad (E3).
Logros

personales (E4,
E5). Esperanza
de recuperacion
post tratamiento
(E6, E7).

Integridad en la

atencion de
Teletén (EL).
Atencién

superar la
escoliosis  (R3,
R6), y también
tienen

expectativas en
cuanto a la
eficiencia del

sistema de salud
(R2, RY).

Valor de atencion
positiva trato vy
privilegio (R3, R4,
R5, R6, R7Y).

superacion de la

enfermedad

, donde la normalidad
y la superacion son
elementos clave. Los

adolescentes con
escoliosis se
proyectan hacia el

futuro con una vision
de normalidad vy
continuidad (E1, E2),
destacando Su
resiliencia y capacidad
de superacion (E3),
asi como su enfoque
en logros personales
(E4, ES). La
esperanza de
recuperacion tras el
tratamiento (E6, E7) y

la basqueda  de
autonomia (R1)
también son

importantes para ellos

Los grupos
reconocen la
importancia del apoyo
profesional, aunque

preocupacion por
el bienestar fisico
de sus hijos y su
capacidad para

superar la
escoliosis  (R3,
R6), pero
también

enfatizan la

necesidad de un
sistema de salud
eficiente que
responda a sus
necesidades (R2,
R7).

Los adolescentes
valoran el trato
personalizado vy
el apoyo en su

centran en su
recuperacion con
el objetivo de
alcanzar sus
logros personales
, mientras que los
responsables se
preocupan por el
bienestar integral
y un sistema de
salud eficiente
para sus hijos. La
bdsqueda de un
sistema de salud
eficiente por los
padres
complementa el
anhelo de
recuperacion vy
bienestar por
parte de los
adolescentes.

La necesidad de

mas apoyo
psicolégico  por
parte de los
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profesional
cercana y
personalizada
(E5, E6). Apoyo
profesional  en

tratamiento y
recuperacion
(E4, E7).

Aspiraciones en
el mayor apoyo
psicoldgico e
informacion (E5,
E6). Mejora en
continuidad  del
programa de
atencioén (E2,
E7).

Fuente: La autora (2025)

Limitaciones en desde
y diferentes.

continuidad
acceso a
especialistas (R1,
R2). Necesidad

de mayor
personal y
atencion

especializada

(RS y de wun
sistema mas
eficiente (R2,R7).

perspectivas proceso de

recuperacion,

mientras que los
responsables se
preocupan por la
eficiencia, la
continuidad y la
equidad del
sistema de salud.

adolescentes
complementa la
necesidad de un
sistema de salud
eficiente
expresada por los
responsables.
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El proceso de triangulacion de los adolescentes con escoliosis y sus
responsables crea un panorama mixto, donde se juntan elementos comunes,
diferentes y complementarios, lo que mejora la interpretacion del fenémeno
estudiado. Un lugar clave es la forma en que tanto los adolescentes y responsables

perciben el impacto emocional en el diagnostico.

De igual manera, ambos grupos saben sobre las barreras que la escoliosis
pone en su dia a dia, lo que marca lo comun del reto de adaptarse y superar la

condicion limitante.

La influencia de la mirada social en la confianza del adolescente aparece
como un punto importante para los dos grupos, mostrando cémo lo que ven los
deméas cambia la forma en que miran su cuerpo. También, se encuentra una
necesidad comdn de maneras para lidiar con problemas, viendo lo esencial de
cosas que ayuden a jévenes y sus familias enfrentar las dificultades emocionales y
de la vida diaria relacionadas a la curva en la espada. Por ultimo ambos grupos
manifiestan un gran deseo un futuro bueno, valorando el apoyo profesional como

parte clave para obtener este meta.

Sin embargo, las diferentes maneras en que se vive la experiencia de la
escoliosis son significativas, especificando a los adolescentes, se internalizan el
impacto de la condicibn desde su propia percepcion corporal y emocional,
experimentando en primera persona la ambivalencia, la autoimagen y las
limitaciones fisicas y sociales. Mientras que los responsables perciben la
experiencia desde la preocupacion por sus hijos, focalizando su atencion en la
gestion del entorno familiar, la busqueda de tratamientos y la provision de apoyo
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practico y emocional. De igual manera, difieren las estrategias de afrontamiento
empleadas: mientras que los adolescentes se centran en aspectos personales y
sociales, como la autoaceptacion y la reinterpretacion del tratamiento, los
responsables se enfocan en el nucleo familiar, implementando estrategias como la
coordinacion familiar, el fomento de la autonomia y la basqueda de soluciones
practicas para los desafios del dia a dia., las diferencias en la forma en que se vive

la experiencia de la escoliosis son significativas.

La experiencia interna de los adolescentes sobre sus emociones
experiencias y desafios se complementa con la perspectiva de los cuidadores,
quienes buscan el bienestar de sus hijos y brindan un entorno seguro y de apoyo.
De esta manera, ambos grupos se complementan en la busqueda de soluciones

para superar los desafios que plantea la escoliosis.

La derivacion de los hallazgos en la triangulacién tiene implicaciones
importantes para la atencion y el apoyo de adolescentes con escoliosis. En primer
lugar, la necesidad de una atencion integral se vuelve patente, ya que es crucial
considerar las perspectivas tanto de los adolescentes como de sus familias,
reconociendo sus necesidades y experiencias diferenciadas. En segundo lugar, el
empoderamiento de los jovenes se ve como una prioridad que necesita esfuerzos
gue apoyen una imagen se si mismo y la formacion de planes para enfrentarse

mejor a los problemas.

En tercer lugar, el refuerzo del respaldo familiar se ve como una necesidad
urgente, es decir, mayor informacion, herramientas y recursos para que puedan
ayudar a sus hijos de manera efectiva y consciente. Por ultimo, es clave mejorar el
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sistema de salud, asegurando la eficiencia, equidad y continuidad del cuidado de
manera que se atiendan bien las necesidades de los adolescentes asi como las

preocupaciones de sus familias.
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CONCLUSIONES

La escoliosis, es una condicion médica que afecta la forma de la columna,
tiene un efecto que va mas alla del cuerpo, transcendiendo a lo psicosocial. Este
analisis interpretativo realizado a adolescentes y adultos responsables atendidos en
centros y servicios de salud que operan en otras regiones de nuestro pais. Permite
visualizar a fondo cémo esta situacién afecta la autopercepcion y su bienestar
emocional de los adolescentes. De los resultados obtenidos emergen ideas
importantes que ayudan a tener una mejor idea de las necesidades y vivencias de

este grupo de adolescentes junto a sus adultos responsables.

En primer lugar, para el objetivo 1 Describir las caracteristicas
sociodemogréficas de los adolescentes con escoliosis. La variedad hallada en
cuanto a nivel socioecondmico resalta la necesidad de ajustar las intervenciones y
servicios a lo particular de cada adolescente y su medio. Evidenciando en el
presente estudio desigualdades en la atencién en el acceso a la salud entre zonas
rurales y urbanas. Debido a la falta de recursos y tecnologia en estas areas
especializada. Algunas familias de zonas alejadas tuvieron que enfrentar desafios
significativos principalmente en alejarse de sus familias, durante periodos
prolongados, asimismo disponer de los recursos econOmicos, destinado a
transporte, estadia, alimentacion entre otros factores no previstos. Asimismo la falta
de acceso a la atencion médica especializada, puede tener consecuencias graves
para los adolescentes con escoliosis, una escoliosis no tratada puede llevar a
problemas como dolores cronicos, problemas respiratorios y discapacidad. Por tal
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motivo es transcendental la implementacion de programas de telemedicina que
permitan a los pacientes recibir consultas y seguimiento a distancia. Creacion de
centro de atencibn en zonas alejadas y capacitacion de profesionales

especializados en areas apartadas.

Otra caracteristica sociodemografica que se identifico en este estudio es la
prevalencia significativa en las adolescentes mujeres en comparacion en los
adolescentes varones, afectando en su mayoria a las adolescentes quienes son
mas propensas en desarrollar esta condicion médica, replicandose en este estudio
con la literatura. Lo cual se hace necesario implementar programas en las
comunidades educativas que brinden apoyo especifico a las adolescentes que
enfrentan esta condicion. Estos programas deben incluir herramientas y estrategias
disefiadas para ayudarlas a afrontar tanto los desafios emocionales como fisicos

gue implica vivir con esta enfermedad.

Otro aspecto a destacar es la presencia del adulto responsable
visualizandose una alta incidencia compuesta por mujeres quienes desempefian un
rol transcendental en el apoyo emocional y practico destinado a sus hijos.
Visualizandose en la practica, responsabilidad en apoyar y guiar a los adolescentes
en sus desafios asociados a la escoliosis como la autoestima y la aceptacion. Otro
aspecto es la coordinacion a citas médicas, terapias y tratamientos, asegurandose
de que el adolescente reciba la atencidon adecuada, estableciendo rutinas que
incluyan ejercicios recomendados, una buena postura y el uso de aparato

ortopédico.
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El apoyo emocional brindado por los responsables familiares, asi como por
los contextos sociales, educativos y de atencion médica en los que se desenvuelven
los adolescentes con escoliosis, resulta clave para ayudarles a enfrentar los
desafios cotidianos. Este respaldo les permite superar las barreras relacionadas con
la discriminacion y el estigma asociados a la enfermedad. Por lo tanto, se hace
imprescindible promover la concienciacion sobre esta condicion para garantizar una

mayor comprension y apoyo hacia quienes la padecen.

Ademas, es fundamental promover futuras investigaciones para identificar
con precision los obstaculos que enfrentan estos adolescentes. De este modo, sera
posible optimizar la calidad de la atencion brindada y fomentar su recuperacion,

facilitando una vida plena tanto en el aspecto emocional como en el fisico.

Objetivo 2 Caracterizar la autopercepcion de los adolescentes con

escoliosis.

Del estudio se desprende que la autopercepcion corporal en adolescentes
con escoliosis no es un estado, sino un proceso dinamico y complejo, que se
desarrolla bajo la influencia de la evolucion emocional a lo largo del tiempo. Aunque
el primer diagndstico suele tener un impacto inicial negativo, los participantes
parecen seguir una trayectoria emocional variada. Algunos llegan a lograr un
proceso gradual de autoaceptaciéon y normalizacion de su condicién, mientras que
otros todavia luchan con sentimientos persistentes de frustracion, rechazo o

ambigtiedad emocional. Esta complejidad enfatiza la necesidad de que el apoyo
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psicoldgico se adapte a cada caso, teniendo en cuenta las trayectorias emocionales
diferenciales de los adolescentes y fomentando estrategias de afrontamiento

adaptativas.

De la conciencia del cuerpo y los cambios emergen importantes acciones
para la adaptacion de los jovenes con escoliosis, aunque su percepcion cambia.
Estos hallazgos muestran la gran necesidad de planes de ayuda que resguarden

tanto el hacer fisico como la creacién de planes personales.

La comparacién social, por otro lado, parece ser un aspecto importante de la
autopercepcion corporal de los adolescentes con escoliosis. Las diferencias de
tamafio y postura en comparacion con sus pares los hacen sentir diferentes,
inseguros e incluso socialmente aislados. El temor al juicio y la exclusion puede
causar que los adolescentes escondan sus cuerpos, eviten eventos sociales y
tengan problemas en sus interacciones con otras personas. Estos hallazgos
muestran la gran necesidad de crear espacios que incluyen y apoyen a todos, que
favorezcan la aceptacion de la variedad de cuerpos y luchen contra la exclusiéon que
trae la escoliosis. Ademas, es muy importante hacer acciones que mejoren la
autoestima y la imagen que tienen los adolescentes de ellos mismos, al mismo

tiempo reforzar sus habilidades sociales en las relaciones interpersonales.

Por lo tanto, un futuro normalizado y la esperanza de una mejoria posterior
al tratamiento son vitales para la adaptacion a largo plazo a la escoliosis. La mayoria
de los adolescentes, a pesar de todos los desafios emocionales y fisicos, hacen una
proyeccion positiva de su futuro, imaginando una vida plena y normal, donde la
escoliosis no sera un impedimento para lograr sus objetivos. La esperanza en los
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beneficios del tratamiento y la posibilidad de mejorar la calidad actian como
impulsores de la motivacion y la resiliencia. Esto subraya que es esencial fomentar
la esperanza y el optimismo en los adolescentes con escoliosis, al brindarles
informacion clara y realista sobre sus opciones de tratamiento, los posibles
resultados y cémo estos pueden mejorar su calidad de vida, brindandoles

herramientas para mantener una actitud positiva y proactiva frente a su condicion.

En cuanto al objetivo 3 Comprender el impacto psicosocial de la
escoliosis en los adolescentes, y coOmo esta condicion se manifiesta en su

estado emocional.

Los hallazgos del estudio develaron impactos de la escoliosis en las
relaciones sociales y familiares son muy variables y dependen significativamente
del contexto. Algunos adolescentes, a medida que maduran, disfrutan de un cambio
positivo en la atmosfera social percibida; otros continGan enfrentdndose a
constantes burlas o comentarios en el entorno familiar, y otros no ven ningun
impacto significativo en sus relaciones. Esta variabilidad subraya la necesidad de
tener en cuenta la edad, el entorno social y la dinamica familiar especifica de cada
adolescente al disefar intervenciones psicosociales. Los resultados sefalan la
importancia de la ayuda familiar y la aceptacion de los amigos en la adaptacion y
los sentimientos de los adolescentes con escoliosis. En un contexto de ayuda,
marcado por el cuidado, el respeto y la comprension mejoran la confianza en uno
mismo, reduce el efecto de los malos sentimientos y ayuda con las actividades
sociales.
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Igualmente, el no tener apoyo familiar y ser maltratado por los amigos puede
causar soledad, menor participacion en las tareas cotidianas y empeoramiento del
estado emocional. Estos hallazgos subrayan la necesidad de construir sistemas de
apoyo social y familiar para los adolescentes con escoliosis; fomentando el dialogo,

la comprensién y la aceptacion incondicional.

Tras interpretar las limitaciones corporales que provoca la escoliosis, se
puede llegar a impedir que el adolescente participe en reuniones y desplazamientos
habituales, generando sentimientos de exclusién y dafiando la autoimagen del
adolescente en determinadas situaciones. La dificultad para participar en deportes
o pasatiempos divertidos o incluso para elegir la ropa adecuada puede provocar
sentimientos de malestar, verglienza y soledad. Las interpretaciones de las voces
de los informantes ponen en evidencia la necesidad de impulsar la inclusion de los
adolescentes con escoliosis en actividades sociales y fisicas adaptando las tareas
a sus capacidades y fomentando un espacio de acogida y consideracion para los

diferentes tipos de cuerpo.

Este estudio sefiala, entre otras cosas, un conjunto de estrategias de
afrontamiento adaptativas que mejoran el bienestar emocional de los adolescentes
con escoliosis. La autoaceptacion de la enfermedad, el desarrollo de la conciencia
corporal y la reinterpretacion positiva del tratamiento se percibe como una
herramienta para mejorar su calidad de vida y no como una limitacion- aparecen
como mecanismos clave para afrontar los retos, tanto emocionales como fisicos,
que plantea la escoliosis. Los hallazgos subrayan la importancia de fomentar el
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desarrollo de estas estrategias en los adolescentes, con un arsenal similar al que
puede utilizarse para lograr la autoaceptacion, la comprensién de la propia imagen

corporal y la vision positiva del tratamiento.

Objetivo 4 Caracterizar la percepciéon y comprender el impacto de la

condicion en los responsables.

Al interpretar las experiencias emitidas por los responsables, se pueden
describir emociones negativas intensas, como angustia, preocupacion y tristeza,
acompafiadas de sorpresa y desconocimiento en algunos casos. Esta reaccion
inicial es dindmica en la naturaleza, ya que cambia con el tiempo a medida que
aumenta la informacién sobre la enfermedad y los recursos de apoyo disponibles.
El proceso de busqueda activa de tratamiento, el establecimiento de confianza en
instituciones como Teleton y llegar a comprender que la escoliosis no es una
condicion tan grave como se percibia inicialmente, construyen procesos que

reducen la angustia y permiten un proceso de adaptacion gradual.

La diagnosis médica en adolescentes altera dramaticamente la vida cotidiana
de las familias y requiere un esfuerzo deliberado por mantener las cosas normales
y no diferenciar al adolescente. Sin embargo, esta busqueda de normalizacion no
debe eclipsar las limitaciones fisicas y emocionales que impone la condicion. Por lo
tanto, los cuidadores se enfrentan al desafio de lograr un equilibrio entre fomentar
la autonomia y la resiliencia en sus hijos y ser mas conscientes y cautelosos en el
hogar para adaptar las actividades, fomentando asi habitos posturales saludables.
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Este balance reflejaria adecuadamente la complejidad que implica la crianza de un
nifio con escoliosis, destacando asi el apoyo integral que necesita, que abarca tanto

los aspectos fisicos como los emocionales.

La revision manifiesta que los responsables conocen muy bien como afecta
la enfermedad a la autoimagen y la autoestima de los nifios. La percepcion de
miradas curiosas o incluso discriminatorias por parte de otras personas genera una
constante inseguridad y malestar emocional sobre la evolucién y el tratamiento de
la escoliosis, algo que parece preocupar a todos los adolescentes. Por ello, los
cuidadores desearian proporcionar un apoyo emocional constante, autoaceptacion
y reconocimiento de los logros de sus hijos junto con un mensaje de esperanzay
confianza en el futuro. También asumirian un papel activo en la busqueda de
soluciones y recursos que puedan utilizarse para mejorar la calidad de vida de estos

nifios, revelando asi un compromiso incondicional con su bienestar.

El estudio se revela que, cuando un adolescente se diagnostica con escoliosis, la
familia busca un equilibrio entre continuidad y adaptacion. Normalizar y mantener
las relaciones preexistentes para minimizar el impacto psicolégico es importante,
pero la condicion requiere de apoyo que se puede traducir en acompafamiento al
tratamiento, modificaciones en la vida diaria y una actitud de aprendizaje conjunto
sobre la escoliosis. Esta implicacion familiar no solo estrecha el vinculo, sino que

también aporta un mayor nivel de conciencia de salud en el hogar.
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Los cuidadores de adolescentes con escoliosis, por tanto, expresan una
valoracion ambivalente del sistema de salud. Valoran muy positivamente la calidad
del tratamiento y la dedicacion de los profesionales en la prestacion de servicios a
los mismos, especialmente en instituciones como Teletdn. Por otro lado, sefialan
algunas limitaciones importantes en la continuidad de la atencion, el dificil acceso a
especialistas y que los tratamientos no son personalizados, o que genera

preocupacion e insatisfaccion.

Esta doble percepcién subraya la necesidad de reforzar la coordinacién entre
los diferentes niveles de atencién y de conseguir un enfoque centrado en las
necesidades individuales de los pacientes y sus familias. En este sentido, los lideres
concluyen con una serie de oportunidades de mejora en el sistema de salud, que
van desde un diagnéstico y tratamiento mas oportuno y riguroso hasta una mayor

cobertura por edad y la personalizacion de la atencién.

En definitiva, estas mejoras apuntan a un sistema mas centrado en el
paciente que promueva la autonomia, el bienestar general y el éxito personal y
profesional de los adolescentes con escoliosis. Esta aspiraciéon de que sus hijos
lleven una vida plenay normal, libres de las cargas de la escoliosis es lo que impulsa
a los lideres a abogar por un sistema de salud mas eficiente, equitativo y con mayor

capacidad de respuesta individual.
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APORTES AL TRABAJO SOCIAL

La presente investigacion constituye un aporte significativo al campo del
Trabajo Social, ya que los profesionales de esta disciplina desempefian un rol
crucial en la intervencion desde un enfoque psicosocial. Este enfoque tiene como
objetivo apoyar a los pacientes con escoliosis, quienes enfrentan desafios

asociados tanto al ambito fisico como emocional, impactando su calidad de vida.

Es especialmente importante garantizar que los adolescentes y sus familias,
particularmente aquellos que residen en localidades rurales, zonas aisladas o que
pertenecen a sectores vulnerables, puedan acceder a servicios médicos esenciales.
Estos incluyen diagnosticos tempranos, tratamientos adecuados y un seguimiento
continuo que se adecue a las necesidades individuales de cada paciente. La
equidad en el acceso a estos servicios es un eje prioritario para reducir brechas

sociales y garantizar un cuidado integral.

Conjuntamente, el Trabajo Social tiene un papel fundamental en la educacion
y sensibilizaciéon de las familias sobre la escoliosis. Esto implica fomentar la
deteccidén temprana, proporcionando informacion clara y adecuada, y trabajando en
la eliminacién de prejuicios y estigmas que rodean esta condicibn médica. Este
proceso educativo contribuye no solo al bienestar fisico, sino también a la

estabilidad emocional y social de las personas afectadas.

Otro aspecto esencial es la participacion activa del Trabajo Social en la

formulacién de politicas publicas, estas politicas deben integrar programas de salud
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orientados a abordar de manera integral las necesidades de las personas con
escoliosis. Esto incluye la incorporacion de estrategias que promuevan la
prevencion, la atencion médica oportuna y el acompafiamiento psicosocial
necesario para garantizar un desarrollo pleno en los ambitos fisico, emocional y

social.
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LIMITACIONES DEL ESTUDIO

Al inicio de esta investigacion, se encontraron diversas dificultades que impactaron
el proceso de recoleccidon de datos y el tamafio de la muestra. Un desafio importante
fue la falta de colaboracion por parte de las redes formales, ya que estas no
accedieron a proporcionar informacién sobre los pacientes que estaban siendo
atendidos. Esta situaciobn complico la seleccion de una muestra que cumpliera con

los requisitos necesarios para participar en el estudio.

Otro obstaculo relevante fue la resistencia de algunos informantes que, aunque
inicialmente manifestaron su disposiciébn para participar, no completaron las
entrevistas dentro del tiempo establecido. A pesar de realizar multiples intentos para
concretar estas entrevistas, quedaron inconclusas y fuera de los pardmetros

previamente definidos en la pauta establecida.

Resumidamente, aunque se presentaron desafios significativos al inicio de la
investigacion, se implementaron medidas para adaptarse a las circunstancias y
garantizar la obtencion de datos valiosos. Estos esfuerzos contribuyeron a avanzar

en el analisis y a enriquecer los resultados del estudio.
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MALLA TEMATICA

Entrevista destinada a los adolescentes con escoliosis:

1. Experiencia Personal:

- "Cuéntame sobre el momento en que te diagnosticaron con escoliosis,

¢, COmo te sentiste y qué pensaste?"

- "¢De qué manera ha cambiado tu rutina diaria desde que te

diagnosticaron con escoliosis?"

2. Autopercepcion y Emociones:

- "¢ Como te ha afectado la escoliosis, tu manera de ver y sentir sobre tu

cuerpo?"

- "Describe las emociones que sueles experimentar al pensar o hablar

sobre tu escoliosis."

3. Relaciones Sociales:

- "¢ Has notado cambios en tus relaciones con amigos o familiares desde

tu diagnostico? ¢ Puedes darme algun ejemplo?"

- "¢Hay alguna situacion social que hayas encontrado particularmente

desafiante debido a tu diagnostico?"
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4. Afrontamiento y Apoyo:

- "¢ Qué estrategias has encontrado Utiles para manejar los desafios fisicos

y emocionales de la escoliosis?"
- "¢ Coémo te han apoyado tus amigos y familia en esta situacion?
5. Experiencia en el Servicio de salud:

- "Basado en tu experiencia en el Servicio de salud, ¢Qué aspectos del

tratamiento o apoyo valoras mas?"

- "¢ Qué mejoras sugeririas para los servicios que has recibido en el Instituto

Teletéon?"
6. Visiéon Futura:

- "¢Como imaginas tu vida en los préximos afios en relacion con tu

escoliosis?"

- "¢ Qué esperas que mejore en términos de tratamiento o0 apoyo para la

escoliosis?"
Entrevista para las familias de adolescentes con escoliosis:
1. Experiencia desde la Perspectiva Familiar:

- "¢, Como reaccionaron ustedes cuando se enteraron del diagndstico de

escoliosis de su hijo/a?"

- "¢, Qué cambios han observado en la vida diaria de su familia desde el

diagnostico?"

178



2. Apoyo y Percepciones:

- "Desde su perspectiva, ¢como ha impactado la escoliosis en la vida

emocional de su hijo/a?"

- "¢Como manejan ustedes como familia los desafios que presenta la

escoliosis?"
3. Relaciones y Dindmica Familiar:

- "¢Han enfrentado situaciones desafiantes como familia debido a la

escoliosis? ¢ Podrian compartir alguna?”
- "¢, Como ha influido la escoliosis en las relaciones dentro de la familia?"
4. Experiencia en el servicio de salud:

- "¢, Cémo valoran la atencion y el tratamiento que su hijo/a ha recibido en

el Instituto Teletén?"

- "¢, Hay algun servicio o aspecto del tratamiento que consideren que podria

mejorarse?"
5. Expectativas y Deseos para el Futuro:
- "¢ Qué esperan para el futuro de su hijo/a en relacién con su condicion?"
- "¢ Qué aspectos del manejo de la escoliosis les gustaria ver mejorados?"

Estas preguntas se adaptaran durante las entrevistas segun la respuesta y
comodidad del entrevistado, asegurando que la conversacion fluya naturalmente y

proporcione aportes profundos y relevantes.
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Entrevistada N° 1

Edad 16 afios

Sexo: Femenino
Diagnostico de Escoliosis

Adulto Responsable: Madre

1. Experiencia Personal:

- "Cuéntame sobre el momento en que te diagnosticaron con escoliosis,

¢, Como te sentiste y qué pensaste?"

He yo siempre tuve la escoliosis lo que pasa que cuando he ido creciendo,
se ha ido como como agrandando, pero sinceramente fue algo que no me afecto
tanto, hasta ahora en la adolescencia, donde me fui fijAndome en mi cuerpo y
empece, a tener como mis inseguridades y cosas... pero nunca... nunca fue como,
como que, yo supiera del diagndstico, fue simplemente como que creci con eso,

creci sabiendo de lo que tenia.

- "¢De qué manera ha cambiado tu rutina diaria desde que te

diagnosticaron con escoliosis?"

He... no, no como siempre he crecido con eso, como que siempre fue... no
fue tan no hago las cosas tan distinta como que entiende, tal vez mas lento, cosas
con mas, con cuidado pero nunca fue algo tan distinto, desde porque siempre lo

he sabido.
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2. Autopercepcion y Emociones:

- "¢ Como te ha afectado la escoliosis, tu manera de ver y sentir sobre tu

cuerpo?"

He igual pudo haber sido complicado, como el hecho del auto aceptacion,
pero no si dentro que es algo que he trabajado de a poco con los meses con los

dias de que ya que lo veo mas normal lo he normalizado todo.

- "Describe las emociones que sueles experimentar al pensar o hablar

sobre tu escoliosis."

Mmm es como igual a veces, depende de cdémo me sienta, me da pena,
como que igual siento como un poco de como como emocion hablarte de todo pero

creo que con el tiempo ya sé como hablarlo sin que més afecte tanto.

3. Relaciones Sociales:

- "¢ Has notado cambios en tus relaciones con amigos o familiares desde

tu diagnéstico? ¢ Puedes darme algun ejemplo?"

Méas que nada, cuando ahora que he crecido, la gente como que ya no te
mira tanto, sobretodo estando en media, como que te ven mas como una persona
normal, porque yo recuerdo cuando estaba en basica que hay nifios de otros cursos
o de mi curso, preguntandome lo que yo tenia o bueno, de hecho, de salir a la calle

y venir, porque ahi mirandote y hablandole a las mamas de qué tiene ella, porque
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yo lo he escuchado, uno se da cuenta de que... de que cuando uno crece tiene
mejor relacion con las personas, con la gente de su edad, porque no te miran como

distinto.

- "¢Hay alguna situacion social que hayas encontrado particularmente

desafiante debido a tu diagnostico?"

El mismo hecho de ser amigos, sobre todo cuando eras chica, porque todos
salian a correr en el patio, jugar, saltar, entonces el hecho de yo... la mayoria de
cosas no poder hacer o hacer con més dificultad, he la gente, los nifios no se
acercaban tanto a mi, porque ellos preferian estar corriendo en el patio, que estar
sentados, jugando o hablando. Entonces, eso yo siento que hacen como los mas
desafiantes, pero como dije el hecho de que la gente, de que han crecido, como yo

y yo hemos madurado, y es mas facil esto.

4. Afrontamiento y Apoyo:

- "¢ Qué estrategias has encontrado Utiles para manejar los desafios fisicos

y emocionales de la escoliosis?"

El hecho mas de aceptacién, yo creo. ES mi mismo apoyo y el apoyo de la

gente, y ver que no por tener esto eres como tan distinto al resto.

- "¢ Como te han apoyado tus amigos y familia en esta situacion?

Bueno, mi familia siempre me ha ayudado, me ha... Bueno, el hecho de ir a

teleton y todas esas cosas, igual me ha ayudado harto. Y amigos, a veces, las que
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no es como un tema que yo hable tanto como mis amigos solamente me expreso
cuando me siento como insegura, cuando normalmente me siento muy mal, pero

€S0 ya no sucede tanto como antes.

5. Experiencia en el Servicio de Salud:

- "Basado en tu experiencia en el servicio de salud, ¢qué aspectos del

tratamiento o apoyo valoras mas?"

Bueno, es que en el teletdon no solo vemos cosas de mi espalda, sino de mis
manos y muchas cosas mas, que no sé si saltamos de los nombres, pero... los
ejercicios basicos, es que no hago nada, pero el ejercicio de espalda o igual, o que
mas valoro es el ambiente que hay en el teletén, es muy sano y no hay momentos
donde tu te sientas, o por lo menos yo, que no me sientes incomoda y en el teletén,
creo que siempre me ha agradado y nunca ha sido como un lugar donde no me

gusta ir.

- "¢, Qué mejoras sugeririas para los servicios que has recibido en el servicio

de salud?"

No. yo creo que ninguno, o sea, le echo de que igual he por ejemplo,
renovaron como el teletén la mejoraron como que ahora es centro de que todo esta

mejor, entonces yo no veo como nada.
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6. Vision Futura:

- "¢Como imaginas tu vida en los proximos afios en relacion con tu

escoliosis?"

Yo creo que me sigo viendo, igual que ahora como siguiendo con la vida, no

sé, no he pensado como mucho en eso.

- "¢ Qué esperas que mejore en términos de tratamiento o apoyo para la

escoliosis?"

Mas que con o sea, como conmigo misma de poder ya hacer yo misma como
hacer ejercicio como sentarme mejor, como que yo misma de a poco ir

evolucionando como en eso.

Entrevistada N°1
Adulto Responsable: Madre
Edad: 53 afios

Profesién o actividad: Ingeniero en Informatica

1. Experiencia desde la Perspectiva Familiar:

- "¢ Como reaccionaron ustedes cuando se enteraron del diagnostico de

escoliosis de su hijo/a?

Nosotros la reacciéon fue que igual nos dolié porqgue con nosotros tenemos
otro hijo también igual nos doli6 de un principio harto pero después como ya

sabiamos mas o menos y en medio de los doctores de la teleton que los vieron los
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doctores nos decian que no era tan grave como la de mi otro hijo. Entonces ahi se
nos aliviand la carga un poco y empezamos de a poco con las terapias de ejercicio,
terapias de ejercicio. Pero hubo un tiempo que como la enfermedad de la
colagenopatia, todo eso la escoliosis se empezd a mover como quiso nomas y nadie
la detuvo. Entonces ahi ya con Corsé trataron de colocarle Corsé unas cosas firmes
las posturas pero no hubo caso. Después habia la opcion después de un tiempo de
operarla pero no quisimos nosotros no mi marido no quiso pero asi ha pasado el
tiempo y por lo menos a ella le duele bien poquito la espalda, casi nada le duele la
espalda entonces mientras no le duele no tenga algo fuerte no estamos bien hasta

el momento con eso.

- "¢, Qué cambios han observado en la vida diaria de su familia desde el

diagnodstico?"

No, para nosotros no ha sido como todo bien no como le dijera de nosotros
no porque todos iguales no mas aqui todos son iguales no nada porque tienes
escoliosis y se va a tratar diferente nada por iguales no claro que yo le digo a mi hija
gue se siente bien esas recomendaciones asi pero aqui en la casa la familia no es

todo normal no se trata diferente.

2. Apoyo y Percepciones:

- "Desde su perspectiva, ¢COmo ha impactado la escoliosis en la vida
emocional de su hijo/a?" Bueno, yo creo que a mi hija le ha afectado la de ha
afectado tener su espalda asi porque del momento que por ejemplo que sale y que

los nifios la miran de primera cuando chica yo creo que le afectaba que la miraran
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tanto incluso algunas veces no eran los nifios, eran los adultos los adultos como
que se dan vuelta mirandoles entonces a nosotros nos daba rabia ese sentido pero
después yo empeceé a decirle ya hija no se preocupe yo misma empecé a decirle no
se preocupe no porque la mira no vamos a salir salgamos igual no mas vistamos,
nos vamonos lindas no me salimos entonces da poquito ella puede que esté
aceptando su escoliosis en su vida diaria puede que alguna cosa alguna ropa como
no le queda bien alguna cosa eso le puede afectar pero no, yo le doy animo alguien

0 sea a todos le damos &nimo a todos aqui.

- "¢ Como manejan ustedes como familia los desafios que presenta la

escoliosis?"

Bueno como familia siempre nos hemos apoyado con mi esposo y mi hijo
mayor nos coordinamos para acompafar a terapia a Constanza y su otro hermano
que presenta la misma condicién fisica. En casa todos somos iguales no hacemos

diferencias y nos apoyamos.

3. Relaciones y Dinamica Familiar:

- "¢Han enfrentado situaciones desafiantes como familia debido a la

escoliosis? ¢ Podrian compartir alguna?”

Bueno mi hija como tiene ansiedad depresiva, puede que haya sido también
por el problema de la escoliosis también que le haya afectado eso también puede
lo a lo mejor las nifias o los nifios no se juntaban con ella o la dejaba un lado puede
gue también le haya afectado eso y eso le produjo esa ansiedad tan grande que no

gue no afect6é a todos como familia cuando le empezaron a dar con su crisis pero
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con tratamiento con todos los que ha tenido ella més nosotros como familia vamos

salido adelante y a llevar bien bien su problema digamos.

- "¢, Como ha influido la escoliosis en las relaciones dentro de la familia?"

No, no, nada aqui por lo menos nosotros no es un problema unos tios que
unos primos no todo la Coni que se lleva genial con los tios, los primos bueno que
tampoco lo tenemos tanto contacto cuando nos juntamos no todo lo normal sea no

ha habido un problema.

4. Experiencia en el Servicio de salud:

- "¢, Como valoran la atencion y el tratamiento que su hijo/a ha recibido en

el servicio de salud?"

Es bueno pero es muy poco porque teniendo la experiencia de mi otro dijo
que bueno en esos afos se ingresaba como el mes completo y se le hacia una
terapia completa el mes completo todos los dias se ingresaba a las 9 de la mafana
y se llegaba a las 6 de la tarde a la casa y ya ahora es casi dos veces en el afio con
la doctora y la doctora manda ejercicio y son dos veces por la semana por dos o
tres semanas nada mas y que yo le pido para la columna porque yo le pido a la
doctora me dice ejercicio para la columna para enderezarle pero ayudarle un poco
al estiramiento porgue un poco esta como poco tiesa y después nada mas y
después cuando toca el otro control que puede ser en 4 0 6 meses mas después
viene la doctora y la doctora de nuevo la manda entonces digamos que la Coni tiene
dos meses en el afio no mas ejercicio pero dos dias no mas por la semana pero eso

ya no se puede evitar porque hay muchos nifios el sistema de la teletbn a ha
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cambiado mucho entonces no se puede evitar entonces yo por lo menos a los
terapias de kinesiologa yo trato de no faltar puede ser a la otra terapia o a divu que

se encarga ahi si pero de kinesidlogo trato de no faltar.

- "¢ Hay algun servicio 0 aspecto del tratamiento que consideren que podria

mejorarse?"

En la Teleton yo creo que ya no, porque resulta que como le digo hay mas
nifios ahora entonces no son primordiales como uno nifio especifico o puede que
sea para los nifios que estdn como mas postrados a lo mejor puede que tengan
otros beneficios mas y como la Coni a independiente entonces como su escoliosis
no mas entonces igual no necesita terapia pero a lo mejor no tanto como a lo mejor

otros nifios.
5. Expectativas y Deseos para el Futuro:
- "¢ Qué esperan para el futuro de su hijo/a en relacion con su condicion?"

Ha ya no que estudie una carrera que salga adelante que ella elija su futuro
gue va a tener el apoyo 100% a los papas no y la veo independiente a lo mejor no
casada a lo mejor si porque ella no esté ni ahi en ese sentido de tener hijos también
dice que no pero no sé a lo mejor puede que tenga su departamento que viva solita
0 a lo mejor que iba con nosotros pero sea independiente total ahi en su vida porque

nosotros aca todos les vamos a dar el apoyo.
- "¢ Qué aspectos del manejo de la escoliosis les gustaria ver mejorados?”

Puede que haya sido he, yo a lo mejor haberme puesto mas firme en la

postura o alguna cosa mas para ver no haberse doblado mucho a lo mejor a lo mejor
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haberme puesto como mas firme porque igual yo le digo hija siéntese bien esas
cosas que ayudan al poco pero a lo mejor yo no fui como muy tajante asi pues a lo

mejor eso influyé que en la escoliosis lo hablara un poquito mas.
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Entrevista N°2

Edad: 18 afios

Sexo: Femenino
Diagnostico: Escoliosis

Adulto Responsable: Madre

1. Experiencia Personal:

- "Cuéntame sobre el momento en que te diagnosticaron con escoliosis,

¢, Como te sentiste y qué pensaste?"

Cuando me diagnosticaron escoliosis yo estaba muy pequefia, que no

recuerdo mucho como logre llevar la situacién, que si no logro acordarme.

- "¢De qué manera ha cambiado tu rutina diaria desde que te

diagnosticaron con escoliosis?"

La verdad no interrumpié mucho porque no lograba hacer cosas que pudieran

como interrumpirme por tener escoliosis.

2. Autopercepcion y Emociones:

- "¢, Como te ha afectado la escoliosis, tu manera de ver y sentir sobre tu

cuerpo?"

En manera emocional ha llegado el momento donde me frustro ya que trato
de hacer algunas cosas o hacer ejercicio a veces me estanco porque el dolor es

muy fuerte, porque me quedo estanca y asi.
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- "Describe las emociones que sueles experimentar al pensar o hablar

sobre tu escoliosis."

Hablando de las emociones la verdad no me ha afecta mucho porque la
escoliosis igual es una discapacidad o enfermedad que se ve mucho ahora entonces
como gue no tampoco me estanca a hablar o a querer hacer cosas sabiendo que

tengo escoliosis

3. Relaciones Sociales:

- "¢ Has notado cambios en tus relaciones con amigos o familiares desde

tu diagnostico? ¢ Puedes darme algun ejemplo?"

No ha cambiado en nada porgue no encuentro que me ha afectado

socialmente.

- "¢Hay alguna situacion social que hayas encontrado particularmente

desafiante debido a tu diagnostico?"

Hacer cosas desafiantes pues si porque hay cosas mantenerse mucho

tiempo agachada estar sentada en una mala posicién también me afecta.

4. Afrontamiento y Apoyo:

- "¢ Qué estrategias has encontrado Utiles para manejar los desafios fisicos

y emocionales de la escoliosis?"

Lograr he, lograr conocer gue movimientos o que acciones puedo hacer

para que no me afecte ni emocionalmente ni fisicamente.
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- "¢ Coémo te han apoyado tus amigos y familia en esta situacion?

Mi familia me apoyado super bien, al momento de tener que hacer algo que
puedan afectar mi escoliosis me ayuda y tratan de yo no hacerlo para evitar que

me duela la espalda y eso.

5. Experiencia en el Servicio de Salud:

- "Basado en tu experiencia en el servicio de salud, ¢qué aspectos del

tratamiento o apoyo valoras mas?"

Bueno no ha sido una buena experiencia dado que aun no he contado con

atencion con especialista.

- "¢ Qué mejoras sugeririas para los servicios que has recibido en el servicio

de salud?"

Que fuese mas rapida porque ha pasado harto tiempo para mi atencién.

6. Vision Futura:

- "¢Coémo imaginas tu vida en los préximos afios en relaciéon con tu

escoliosis?"

La verdad que seguir adelante ya que no ha sido un impedimento esta
condicion, dado que cuento con el apoyo de mi familia ellos siempre me ha apoyado

en todo sentido.
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- "¢ Qué esperas que mejore en términos de tratamiento o0 apoyo para la

escoliosis?"

Seria bueno que las horas con especialistas pudieran ser mas rapidas

porque es necesario para nosotros que contamos con este diagnaostico.

Entrevista N° 2
Adulto Responsable: Madre

Edad: 48 afios
Profesién o actividad: Trabajadora Social

Experiencia desde la Perspectiva Familiar:

- "¢ Como reaccionaron ustedes cuando se enteraron del diagndstico de

escoliosis de su hijo/a?"

La verdad yo creo, que preocupacion por, el desconocimiento que uno tiene
cuando le entregan el diagndéstico y no tener certeza si mi hija iba hacer capaz de
mejorarse bien y lo otro que pasaba por mi cabeza que podria ocurrir mas adelante

eso con muchas dudas sobre el diagnostico.

- "¢, Qué cambios han observado en la vida diaria de su familia desde el

diagndstico?"

Fisicamente es que ella tiene un hombro mas arriba que el otro, como que si

estuviera un poquito chueca y dolor para hacer ciertas actividades fisicas.
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2. Apoyo y Percepciones:

- "Desde su perspectiva, ¢como ha impactado la escoliosis en la vida

emocional de su hijo/a?"

Por parte de ella preocupacién, si va avanzar muy rapido, si avanza, o Si no
avanza. Si se podré hacer algo en caso de que sea algo mas grave la condicién he

eso emocionalmente hablando méas que nada.

- "¢Como manejan ustedes como familia los desafios que presenta la

escoliosis?"

En realidad siempre le decimos que ella lo puede hacer todo, independiente
de cdémo sea o lo que tenga, que siempre puede, siempre tiene que dar mas de lo

gue puede, para que le resulte lo que vaya a realizar.

3 Relaciones y Dindmica Familiar:

- "¢Han enfrentado situaciones desafiantes como familia debido a la

escoliosis? ¢ Podrian compartir alguna?"”

La verdad que no lo hemos visto, afectado de manera importante, he por
parte de la condicion de la escoliosis, he pero si por ejemplo ella sabe que no puede
hacer fuerza con la columna. Pero en si no lo hemos visto afectado o no lo ha

impactado de gran manera.

- "¢ Como ha influido la escoliosis en las relaciones dentro de la familia?"
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La verdad que lo hemos tomado de manera tranquila y liviana sin perder el
foco de lo importante que pueda hacer. He tratamos de apoyar de ayudarla la mayor

cantidad de cosas posible.

4. Experiencia en el Servicio de salud:

- "¢ Como valoran la atencion y el tratamiento que su hija ha recibido en el

servicio de salud?"

La verdad que desde el diagnostico ahora que son casi un poco mas de un
afio todavia estamos esperando la interconsulta con el traumatdlogo de columna.

Asi que se entendera que no hemos tenido buenas respuestas

- "¢, Hay algun servicio o aspecto del tratamiento que consideren que podria

mejorarse?"

Si la rapidez que te llamen o te entreguen o que te vea el profesional del

Hospital

5. Expectativas y Deseos para el Futuro:
- "¢ Qué esperan para el futuro de su hijo/a en relacién con su condicion?"

Que logre hacer o que logre tener una vida totalmente normal sin dificultades

fisicas.
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- "¢ Qué aspectos del manejo de la escoliosis les gustaria ver mejorados?"

Larapidezy o el tiempo de espera que tienen los pacientes en los hospitales,
yO Creo que eso mejoraria en varios sentidos la espera, la ansiedad, de saber que
va pasar si avanza, Sino avanza si se puede operar si hay que usar algun tipo de
ayuda, o hay que usar un tipo de faja para poder corrigiendo la desviacion de la

columna.
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Entrevista N°3

Edad: 17 afios

Sexo: Femenino
Diagnostico: Escoliosis
Adulta Responsable: Madre

1. Experiencia Personal:

- "Cuéntame sobre el momento en que te diagnosticaron con escoliosis,

¢, COmo te sentiste y qué pensaste?"

Bueno yo tenia dolores en la espalda rodillas y después las cosas mejoraron

desde que estuve en el hospital.

- "¢De qué manera ha cambiado tu rutina diaria desde que te

diagnosticaron con escoliosis?"

Ahora realizo algunas actividades que antes no podia realizar como

moverme bailar.

2. Autopercepcion y Emociones:

- "¢ Como te ha afectado la escoliosis, tu manera de ver y sentir sobre tu

cuerpo?"
Antes sentia dolor ahora no siento dolor puedo moverme.

- "Describe las emociones que sueles experimentar al pensar o hablar

sobre tu escoliosis."

Mucho dolor en mis rodillas y espalda.
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3. Relaciones Sociales:

- "¢ Has notado cambios en tus relaciones con amigos o familiares desde

tu diagnostico? ¢ Puedes darme algun ejemplo?"

Después que me llevaron al Hospital cambio mi forma de caminar puedo

hacer cosas juego, bailar eso.

- "¢Hay alguna situacion social que hayas encontrado particularmente

desafiante debido a tu diagnostico?"

Problemas al caminar y moverme agacharme eso era complicado para mi.

4. Afrontamiento y Apoyo:

- "¢, Qué estrategias has encontrado Utiles para manejar los desafios fisicos

y emocionales de la escoliosis?" voy a terapia en el colegio y mi familia me apoya.

- "¢ Como te han apoyado tus amigos y familia en esta situacion?

Me dan animo mis tios, primos y padres soy regalona de mi familia.

5. Experiencia en el Servicio de Salud:

- "Basado en tu experiencia en el Servicio de Salud, ¢qué aspectos del

tratamiento o apoyo valoras mas?"
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Las personas del hospital se preocuparon y me senti apoyada.

- "¢ Qué mejoras sugeririas para los servicios que has recibido en el ambito

de Salud?"
Nada, todo bien.
6. Vision Futura:

- "¢Como imaginas tu vida en los proximos afios en relacion con tu

escoliosis?"
Estar con mis padres, mascotas y ser feliz.

- "¢ Qué esperas que mejore en términos de tratamiento o apoyo para la

escoliosis?"
Todo fue bueno me senti acompafiada eso.

Entrevista N°3

Adulto responsable: Madre

Edad: 43 afos

Profesion o actividad: Duefia de Casa

1. Experiencia desde la Perspectiva Familiar:

- "¢, Como reaccionaron ustedes cuando se enteraron del diagndstico de

escoliosis de su hijo/a?"

Solo lloramos porque por la condicion de la Antonia por su TEA es aln mas

dificil para ella, sumado a otra dificultad que debe enfrentar.
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- "¢ Qué cambios han observado en la vida diaria de su familia desde el

diagndstico?"

Bueno tenemos mas cuidado con ella y ahora como que todos tratamos de
tener mejor postura de no caernos o dejar cosas en el suelo. Cosas basicas, pero

la verdad tomamos conciencia.

2. Apoyo y Percepciones:

- "Desde su perspectiva, ¢cémo ha impactado la escoliosis en la vida

emocional de su hijo/a?"

He bueno antes de la operacion, la Anto pesaba mucho ochenta kilos y
cuando ella bajo de peso, llego a sesenta, cincuenta y ocho kilos, ella ahi se le
noto recién he la escoliosis, ella empezé a enchuecarse no se bien la palabra, pero
a enchuecar, empez6 a caminar por un lado y antes le mandaron hacer examenes
de pulmén y donde ella estaba tan chueca, he le costaba respirar, hacer cosas
basicas caminar mucho, he hacer ejercicios esas cosas le costaba mucho hacerla,

agacharse, y me decia que le dolia la rodilla, he que le dolia la espalda.

Y después de eso la diagnosticaron, con la escoliosis. Y la Anto después de
la operacion, ella ahora esta super derecha, respira bien, camina mejor, de hecho
se le enderezaron hasta las piernas, estaba muy chueca en los pies y todo.
Entonces yo en lo personal tenia como mucho miedo en operarla ya que es algo

super invasivo...mas la condicion de ella pero no me arrepiento en realidad
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Yo vi su cambio, su cambio fisico y ahora puede hacer muchas mas cosas,
de hecho lleva casi tres meses operaba y ella ya juega, se agacha, baila, camina

mas, se cansa mas, siente mas frio como esas cosas pero bien.

- "¢ Como manejan ustedes como familia los desafios que presenta la

escoliosis?"

Son los desafios tanto en la familia, como en el colegio, es un todo en
realidad, porque por la condicién del TEA de Anto, es mas complicado aun, porque
ella no sabia en realidad lo que le pasaba, no sabia lo que le iban hacer,
procedimientos nada. Pero lo hemos enfrentado bien como familia de hecho hemos
tomado los resguardos necesarios para que Anto tenga una buena calidad de vida

tanto en la casa como en el colegio en el colegio le hacen las terapias.

3. Relaciones y Dinamica Familiar:

- "¢Han enfrentado situaciones desafiantes como familia debido a la

escoliosis? ¢ Podrian compartir alguna?”

Yo creo gque los dolores y ella sabia que tiene una herida y algo en la espalda
pero no sabia por qué y lo otro para nosotros fue que la Anto no se sacara el parche

y rascarse su piel.
- "¢, Como ha influido la escoliosis en las relaciones dentro de la familia?"

Bueno después de la operacion la Anto se pifiizco y se dejé una marca en la
espalda. Bueno a la Anto la cuidamos y tomamos las medidas necesarias para la
vida cotidiana de la Anto y estudiamos las condiciones y como poder enfrentar la

operacién ahora ya es como un tema que ya paso.
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4. Experiencia en el Servicio de Salud:

- "¢, Como valoran la atencion y el tratamiento que su hijo/a ha recibido en

el ambito de salud"

La operamos en el hospital Exequiel Gonzélez excelente la atencion.

- "¢, Hay algun servicio o aspecto del tratamiento que consideren que podria

mejorarse?"

Si, yo creo que el servicio deberia he tener suponte la Antonia que tiene
TEA, ella los ruidos fuertes he, las cosas muy brusca ella le dan mucho miedo,
entonces yo suponte estuvo cuatro dias en la UTI y después paso a sala comuny
en la UTI estuvo sola. Pero en la sala comun habia mas gente, habian tres nifias
mas y los nifios lloraban la Anto se me descompensaba era todo mas mas mas
ruido, entonces yo esa parte, yo la tendria solita en una sala, seria como mi
opinion.

5. Expectativas y Deseos para el Futuro:

- "¢ Qué esperan para el futuro de su hijo/a en relacién con su condicion?"

Que no tenga que volver a someterse a otra operaciéon y que todo el

esfuerzo valiera la pena

- "¢ Qué aspectos del manejo de la escoliosis les gustaria ver mejorados?"

Mas informacion sobre la misma operacion. Y que nos expliquen bien el

manejo en casa del dolor.

202



Entrevista N°4

Edad 18 afios

Sexo: Masculino
Diagnostico: Escoliosis
Adulto responsable: Madre

1. Experiencia Personal:

- "Cuéntame sobre el momento en que te diagnosticaron con escoliosis,

¢, COmo te sentiste y qué pensaste?"

- Bueno mi diagnéstico fue dado cuando yo era bastante menor por lo que a

esa edad no tuve percepcion de como me afectard en mi vida cotidiana

- "¢ De qué manera ha cambiado tu rutina diaria desde que te diagnosticaron

con escoliosis?"

Desde que he estado con escoliosis he adaptado mi vida entorno a

actividades que pueda realizar para evitar dafio o problemas a futuro
2. Autopercepcion y Emociones:

- "¢ Como te ha afectado la escoliosis, tu manera de ver y sentir sobre tu

cuerpo?" —

Lo mas que puede afectar es en tema de tamafio ya que se nota la diferencia

en comparacion a otra personas 0 compafieros.

"Describe las emociones que suelen experimentar al pensar o hablar sobre

tu escoliosis."
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No comento mucho sobre mi escoliosis, intento evitar estos temas para no

darle importancia y hacer mi vida como cualquier otro.
3. Relaciones Sociales:

- "¢ Has notado cambios en tus relaciones con amigos o familiares desde tu

diagnostico? ¢ Puedes darme algun ejemplo?"

No he notado realmente un cambio ya que siempre dejo en claro mi condicion
a mis compafieros o amigos o personas que me rodean y respondo preguntas que
tengas respecto a mi y la opinién que tengan. Ademas mi familia siempre me ha

apoyado dandome &nimo y contencion en lo que yo necesito.

"¢,Hay alguna situacion social que hayas encontrado particularmente

desafiante debido a tu diagnostico?"

Mas que nada el rechazo a ciertas actividad que no puedo realizar por mi
condicién
4. Afrontamiento y Apoyo:

- "¢ Qué estrategias has encontrado Utiles para manejar los desafios fisicos y

emocionales de la escoliosis?

Realizar ejercicios de acuerdo a las indicaciones de profesionales para

mejorar mi condicion a pesar de las dificultades fisicas que presento.

- "¢ Como te han apoyado tus amigos y familia en esta situacion?

Mi familia siempre me ha apoyado con respeto y consejos de cOmo seguir

con mi vida y que actividades puedo realizar.
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5. Experiencia en el Servicio de Salud:

- "Basado en tu experiencia en el servicio de salud, ¢qué aspectos del
tratamiento o apoyo valoras mas?" El apoyo que me otorga la teletén ha sido crucial
en mi vida apoyo profesionales Kinesidlogo entre otros. Han dado apoyo necesario

para evitar que la situacion empeore.

- "¢ Qué mejoras sugeririas para los servicios que has recibido en el servicio

de salud?"

He tenido una buena atencion en general porque no tengo una mejora que

sugerir
6. Vision Futura:

- "¢Como imaginas tu vida en los proximos afios en relaciébn con tu

escoliosis?"

Lograr mis objetivos con mi forma de vivir por lo que si sigo asi no tendré
problemas, espero ser un profesional y ser independiente en todos los &mbitos de
mi vida.

- "¢, Qué esperas que mejore en términos de tratamiento o apoyo para la

escoliosis?"

Finalizar mi tratamiento y poder tener una vida normal como cualquier
persona. Dado que la escoliosis no ha sido impedimento para realizar mis
actividades cotidianas dado que he tomado cuidado de acuerdo a las terapias con

los profesionales que me asisten.
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Entrevista N°4

Adulto Responsable: Madre

Edad: 53 afios

Profesion o actividad: Ingeniero en Informatica

Experiencia desde la Perspectiva Familiar:

- "¢, Coémo reaccionaron ustedes cuando se enteraron del diagnéstico de
escoliosis de su hijo/a?" Fue doloroso para nosotros como padres pero tuvimos el
apoyo de la Teleton, optando a varios tratamientos para el Nico lo cual ha sido

positivo, no pensamos que seria impedimento a futuro.

- "¢ Qué cambios han observado en la vida diaria de su familia desde el

diagndstico?"

Ningun cambio hemos tenido, porque mi hijo hace su vida normal nosotros

no hacemos diferencias siempre lo hemos apoyado al igual que sus otros hermanos.

2. Apoyo y Percepciones:

- "Desde su perspectiva, ¢como ha impactado la escoliosis en la vida

emocional de su hijo/a?"

- A mi hijo le afecto en el &mbito emocional porque las personas adultas y
comparferos cuando era mas pequefio hacian distincion lo cual ahora la situacién
es diferente dado que él esta mas maduro y se vincula sin dificultad con su grupo

de amigos.
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- "¢Como manejan ustedes como familia los desafios que presenta la

escoliosis?"

- No son desafios porque mi hijo no ha sido algo que no pueda hacer por

tener escoliosis hace todo normal

3. Relaciones y Dinamica Familiar:

- "¢Han enfrentado situaciones desafiantes como familia debido a la

escoliosis? ¢ Podrian compartir alguna?"

- Ninguna situaciéon desafiante como familia porque mi hijo tiene una vida
normal. Eso si que él toma cuidado en hacer fuerza en algunas actividades pero él

hace su vida con tranquilidad.

- "¢, Como ha influido la escoliosis en las relaciones dentro de la familia?"

La verdad que como familia siempre lo hemos apoyado en asistir a terapia
traslado y todo lo que el necesita es un buen hijo inteligente que se ha destacado

en el ambito escolar.

Experiencia en el Servicio de salud:

- "¢, Como valoran la atencién y el tratamiento que su hijo/a ha recibido en el

servicio de salud?"

Bueno la verdad el apoyo de los profesionales en la Teleton.
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- "¢ Hay algun servicio o aspecto del tratamiento que consideren que podria

mejorarse?"

- Quizéas optar a otro tratamiento pero la verdad que el Nico no podia
operarse que nosotros por resguardar su vida desistimos por orientacion
profesional, que solo el asiste a terapia con Kinesiologo y eso a él lo ayudado en

sus posturas y cuidados.

5. Expectativas y Deseos para el Futuro:
- "¢ Qué esperan para el futuro de su hijo/a en relacion con su condicion?"

Que sea profesional independiente dado que el Nico se destaca en sus
estudios en buen alumno que la verdad que no creo que sea un impedimento para

él la escoliosis no le ha afectado en su vida.

- "¢ Qué aspectos del manejo de la escoliosis les gustaria ver mejorados?"

Quizas haber optado a un tratamiento mas riguroso o0 quizds que hubiera
optado a una cirugia pero la verdad que la doctora nos sefialé que no era favorable

por tema cardiaco, que se evitd este procedimiento a nuestro hijo.
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Entrevista N°5

Edad 18 afos

Sexo: Masculino
Diagnostico: Escoliosis
Adulto Responsable: Madre

1. Experiencia Personal:

- "Cuéntame sobre el momento en que te diagnosticaron con escoliosis,

¢ Como te sentiste y qué pensaste?"

Ya, cuando a mi me diagnosticaron la escoliosis, a ver, yo tuve que estar en
séptimo basico mas o menos, entonces yo creo que igual, o sea, desde chiquitito
como que uno no entiende mucho acerca de ciertos conceptos, como que me digan
escoliosis y todo, pero cuando me explicaron asi como muy resumidamente, era por
ejemplo el tema de la columna. Y igual, por ejemplo, lo mismo hace cuando uno es
nifio, como que no entiende muy a grandes rasgos ciertas cosas, pero, No s€, pues
yo sabia que tenia algo, o sea, como en el sentido de que, 0 sea, no me veia yo
exactamente qué es lo que tenia, pero siempre, por ejemplo, mi mama me decia
como que me pare bien y cosas asi, como que no esté curvado. Y yo decia, pero
COMO que a veces me cuesta, o0 sea, de repente estoy sentado bien y como que, no
sé, no me doy cuenta cuando estoy asi 0 una cosa asi. Entonces, yo como que no
entendia bien y de repente como que digo, oye, igual estoy como muy chueco, asi
como muy asi para abajo y todo, y eso igual como que me causo impacto porque
yo, siendo nifio, busqué asi como qué es lo que es escoliosis, asi como en YouTube
y todo, porque me decian asi que tenia esto. Y claro, pues veia casos que eran ya
MAas severos, y eso me impacto, que eran ya casos de gente que directamente no
se podia parar normal y tenia que andar en silla de ruedas y todo. Y yo recuerdo
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que en un momento fuimos al médico, no sé si habra sido en el momento del
diagndstico, pero un poco después cuando me mostraron una radiografia, un rayo
X, y veo mi columna que parecia una S practicamente, y veo mi columna y esa ahi
me impactd porque yo decia asi estoy. Entonces, eso yo creo que fue lo que mas
me impacté. O sea, a ver, no sé si puede ser como un impacto necesariamente
negativo, pero quedé como diciendo esto soy yo por dentro o una cosa asi, y era

una S directamente la columna como la tenia.

- "¢De qué manera ha cambiado tu rutina diaria desde que te

diagnosticaron con escoliosis?"

Ya, mi rutina yo creo que cambié igual radicalmente en el sentido de que yo,
no sé, no me daba, como no estaba consciente de lo que tenia, no tenia problemas,
0 sea, no tenia dramas ni nada, o sea, era mi vida normal. Y yo cuando me enteré
de que tenia un diagnostico médico de la columna y cosas, yo ahi, por ejemplo, de
repente me acomplejaba solo en el sentido de que no se me estaba hablando con
mis amigos, y de repente me daba cuenta que estaba asi muy encorvado. Y yo
mismo me trataba de autocorregir, o sea, de que decia asi como yo también tengo
que ver feo, asi seguramente, porque estan todos asi como, bueno, bien, yo solo
como que me decia asi como, oye, estoy muy encorvado, me trataba de poner bien
y todo, y después inconscientemente volvi a estar en la misma posicion y todo. Eso,
y después cuando empecé con el tratamiento, fueron ejercicios, eran ejercicios
especificos para la columna diariamente, o0 sea, que eso era parte del tratamiento.
Entonces, de repente ya yo me daba cuenta de que no podia estar curvado todo el
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tiempo, pero después cuando me paraba bien, después inconscientemente volvia a

estar curvado. Entonces eso igual me acomplejaba

2. Autopercepcion y Emociones:

- "¢ Como te ha afectado la escoliosis, tu manera de ver y sentir sobre tu

cuerpo?"

He chuta, yo creo que me afect6 en el sentido de que de repente veia que
los demas estaban todos asi como, me empecé a fijar mucho en eso, en la postura,
porque eso puede ser principalmente, me empecé a fijar mucho en la postura de las
personas. No necesariamente en la mia, sino que inconscientemente uno igual
como que se compara. Claro. Entonces veia, por ejemplo, a los otros nifios cuando,
no sé, en educacion fisica, trotaban y trotaban recto. Y yo decia, chuta, ¢cémo me
debo ver yo trotando? O sea, ¢debo ser como curvado? Estabas agachadito.
Entonces eso me costaba mucho, porque yo veia a los otros nifios correr recto,
entonces yo decia, chuta, ¢cdmo? Y mientras trataba de correr recto, igual, no sé.
Entonces yo creo que eso, la comparacion inconsciente que hace uno cuando es
nifio, es dificil.

- "Describe las emociones que sueles experimentar al pensar o hablar

sobre tu escoliosis.”

He yo creo que fueron cambiando con el tiempo. Por ejemplo, cuando era
mas chico y me pasaba eso, eso yo creo que era una, ¢como decirlo? Pero eran

emaociones principalmente negativas, en el sentido que me comparaba con los otros
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nifios, entonces yo mismo me sentia mal conmigo mismo. Pero ya después, con el
tiempo, como que lo fui aceptando. Con el sistema de tratamiento y cosas asi, ya
por ejemplo estaba acostumbrado a hacer los ejercicios. Ya con el tiempo me fui
acostumbrando un poco mas y ahi fueron cambiando las emociones. Fueron cosas
que yo decia, por ejemplo, al principio era mas complicado porque yo decia, los
otros niflos corren bien, yo no, o los otros nifios se sientan bien y yo no. Y ya
después con el tiempo fui como dejando eso y lo cambié como a un, tengo un
problema pero todavia es reversible, entonces tengo que hacer algo para cambiarlo.

Y eso yo creo que fue como un cambio durante el tratamiento.

2. Relaciones Sociales:

- "¢ Has notado cambios en tus relaciones con amigos o familiares desde

tu diagnostico? ¢ Puedes darme algun ejemplo?”

Yo, bueno, mi entorno, principalmente mi familia, bueno no lo digo porque
estd mi mama al lado, pero principalmente mi familia me ayud6é mucho. En el sentido
que, por ejemplo, igual, bueno, mis compafieros nunca fueron, nunca como que
fueron, como de hacer bullying, ¢ya? Como que decir eso, no, mis compafieros al
contrario. Cuando yo estuve pasando por el tratamiento del corset, porque yo tenia
gue estar con el corset todo el dia, entonces el inico momento donde yo me lo podia
sacar, ya eso hablando del tratamiento, era durmiendo o haciendo actividades
fisicas. Y cuando teniamos que ir a educacion fisica, he mis mismos comparieros

me ayudaban a sacarme el corset porque era por atras, entonces mis mismos
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compaferos me ayudaban a sacarme el corset pero, y me apoyaban, o sea, me
decian asi como, de hecho, bueno, nifio igual, decia, por ejemplo, no, el Javier tiene
una armadura, en el sentido asi como de un soldado o una cosa asi. Entonces mis
compafieros como que en ningln momento lo vieron de una manera negativa
tampoco hacia mi. O sea, no, como que mis relaciones afectivas, digamos, de
amistades y cosas, yo creo que incluso mejoraron un poco en el sentido que, bueno,
a mi igual quiz& mi caso fue distinto porque me toc6 un buen ambiente, o sea, como
gue tuve un buen ambiente alrededor y gente que me apoyaba. Pero eso, o sea, las
emociones negativas que yo sentia al principio principalmente eran mias. A ver, era
como en el sentido de que ¢ por qué los otros nifios estan derechos y yo no? Pero
tenias como penitas, te sentias poco comprendido, o te daba... Me daba como pena
que los otros nifios pudieran estar derechitos y yo no. Pero ya eso, bueno, como le
digo, con el paso del tiempo fue cambiando. O sea, con el tratamiento, viendo que
mi entorno me aceptaba, digamos, como estaba con el corset y todo. Eso igual me

ayud6 mucho a generar un poco mas de confianza en mi mismo.

- "¢Hay alguna situacion social que hayas encontrado particularmente

desafiante debido a tu diagnostico?"

Yo creo que... Aver, es que lo que pasa es que puede ser que siempre estuve
siendo apoyado por mi entorno, pero yo al principio no lo veia, yo creo que esa es
la diferencia. Al principio igual uno como es nifio quiza no ve su entorno, que si lo
estd apoyando, entonces como gue uno... O sea, principalmente eran pensamientos

mios, pero mi entorno en general fue bastante bueno en esos momentos.
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4. Afrontamiento y Apoyo:

- "¢ Qué estrategias has encontrado Utiles para manejar los desafios fisicos
y emocionales de la escoliosis?" Yo creo que lo que hicieron principalmente fue
como cambiar la percepcion respecto al tratamiento sobre todo. ¢ En qué sentido?
En que, por ejemplo, yo no... O sea, mi entorno al menos, mi familia 0 mis amigos
no tenian una percepcion como de, oh, tiene un corset. Sino que era una percepcion
distinta, asi como de, oh, es una armadura, digamos, de un caballero, por ejemplo.
Entonces, el hecho de cambiar esa percepcion de algo no malo, pero de algo como
un tratamiento que podria como dificultar la vida de una persona, como que se torno

en algo positivo.

- "¢ Coémo te han apoyado tus amigos y familia en esta situacion?

Yo creo que tuvieron distintos tipos de apoyos. Por ejemplo, mi papa
principalmente, mi familia en general, siempre, o sea, ho hubo como un, digamos,
cambio en el trato. Digamos, no fue como que me trataban como un, por ejemplo,
como un nifio con escoliosis, sino que me siguié tratando como un Javier, o sea, me
siguid tratando normalmente. No hubo como un cambio o0 una compasién, digamos,
mas alla, sino que fue todo normal. Entonces, como que yo no senti como que
hubiera un cambio brusco, digamos, que ahora tengo corset y antes no, antes me
trataban distinto, ahora no. Siempre fue un cambio, o sea, siempre fue un trato
normal. Y al menos de parte de mis compafieros, de mis amigos, bueno, eso
principalmente, entonces ellos siempre me estuvieron apoyando. Ellos mismos, por
ejemplo, cuando jugaban en los recreos y todo, ellos sabian que yo, por ejemplo,
estaba con un corset y que ese corset no se podia romper. Entonces, ellos si me
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trataron con mas cuidado que antes, pero siempre desde un punto de vista positivo
en el sentido de, por ejemplo, no s€, unos nifios de repente corren y cosas, entonces
siempre tenian la precaucion de que no me golpearan en el corset y cosas asi.
Entonces, yo creo que eso si, o sea, al menos de mi entorno de amistades, si
cambié un poco en el sentido de que tenian una precaucion mayor a la hora de

interactuar.
5. Experiencia en el Servicio de Salud:

- "Basado en tu experiencia en el servicio de salud, ¢qué aspectos del

tratamiento o apoyo valoras mas?"

Yo creo que el trato de los doctores, en el sentido de que, porque yo todo el
tratamiento lo hice en el hospital regional. Entonces, el tratamiento de los doctores
fue muy bueno, o sea, el trato, digamos, de los, en el sentido, si, porque en ese
momento igual era el doctor es de pediatria. Entonces, igual ellos tenian como un
trato bien cercano en el sentido de, o sea, bueno, en todos los procedimientos que
se realizaban en él, por ejemplo, cuando me tuve que hacer un nuevo corset porque
habia crecido, el doctor me decia ya, por ejemplo, tienes que ganarte asi, y él me
enrollaba con un, con un, como con un yeso y cosas. Entonces, pero los doctores
en todo momento tuvieron un buen trato hacia mi. O sea, yo no tengo nada que
decir al respecto. De hecho, cuando yo le, me acuerdo que una vez yo le comenté
al doctor, al principio, cuando ya habia recibido el trato, le habia comentado de que
yo me sentia mal conmigo mismo porque los otros nifios corrian, trataban asi recto
y todo. Y me acuerdo siempre que el doctor me dijo una vez, me dijo, si, pero ta con
este tratamiento del corset vas a poder correr igual que los otros nifios, incluso
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mejor, me dijo, porque vas a correr mas derechito que los otros nifios. Entonces,

por parte del apoyo de los doctores fue muy, muy bueno conmigo.

- "¢, Qué mejoras sugeririas para los servicios que has recibido en el servicio

de salud?"

Yo creo que, 0 sea, yo lo que siempre he asumido es de que mi caso fue
bueno. Ya. En el sentido de que yo tuve un buen ambiente, yo tuve una buena, una
buena red de apoyo y todo. Pero yo creo que una cosa que podria mejorarse es en
conjunto con el tratamiento de escoliosis fisico, podria haber incluso un tratamiento
yo creo que un poco mas de apoyo, mas psicoldgico en el sentido de, no sé, un
psicologo, un pediatra o algin especialista en el tema. Porque entiendo que mi caso
fue bueno, pero es muy probable que algun otro nifio que haya pasado por eso, que
no lo haya pasado también en el sentido de que le hayan hecho bullying, o la familia
no lo haya apoyado correctamente. Y yo creo que, bueno, y otra cosa yo creo que
se podria mejorar, porque yo estuve cuando los doctores estaban en pediatria, y
después, poco tiempo después, yo me estuve haciendo controles. O sea, controles
de la columna y todo eso. Entonces yo creo que una cosa que cambié ahi fue
cuando pasé de pediatria a medicina para adultos. O sea, como, y ahi la atencién
cambio6 un poco en el sentido, no necesariamente de parte de los doctores, sino que
en general. Porgue siento yo que hay muchos adultos que también pasan por eso,
y la atencién cambia bruscamente en el sentido que para los nifios es una muy
buena atencidon, mientras que para los adultos es como, por ejemplo, hay adultos,
bueno, hay gente que todavia esta esperando que los llamen, o cuando los llaman

no los tratan de la misma manera. Entonces yo creo que también puede ser
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complejo para un adulto. Entonces yo vivi ese cambio, o sea, el cambio de pediatria
a medicina como mas para adultos, y fue un poco mas brusco en el sentido que no

reciben el mismo apoyo que los nifos.

6. Vision Futura:

- "¢Coémo imaginas tu vida en los préximos afios en relacion con tu

escoliosis?"

Me imagino realizando mi vida normal asi también preparandome en el futuro
académicamente hablando preparandome para iniciar estudios superiores de
derecho y eso dado que siempre he contado con el apoyo de mi familia y he tenido

una buena experiencia en el ambito del tratamiento que he recibido y eso.

- "¢ Qué esperas que mejore en términos de tratamiento o apoyo para la

escoliosis?"

¢ Qué espero yo? Yo creo que, bueno, principalmente lo que comentaba
atrads, que haya como un apoyo también de parte psicolégico para la gente que

haya. Yo creo que eso podria esperar.

Entrevista N°5

Adulto Responsable: Madre

Edad: 44 afos

Profesion o actividad: Duefia de Casa

1. Experiencia desde la Perspectiva Familiar:

- "¢ Como reaccionaron ustedes cuando se enteraron del diagnostico de

escoliosis de su hijo/a?"
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La verdad con pena, con pena, mas que nada por saber de qué tenia una
condicién que quiza a lo mejor no iba a poder ser bien tratada, no iba a quedar bien
su columna, pero sabiamos que lo ibamos a apoyar, o sea, tratamiento lo iba a tener

de alguna manera, el tema era si es que si el tratamiento iba a ser efectivo.

- "¢ Qué cambios han observado en la vida diaria de su familia desde el

diagndstico?"

Lo que pasa es que Javier tuvo como varios diagnosticos desde muy
pequefio, entonces siempre hubo mucha tension en él, él es el primero, el mayor,
por asi decirlo, entonces era como, era un hijo muy esperado, entonces como que
toda la tension la tenia Javier, y la verdad es que los cambios fueron paulatinos,
porque siempre, nunca fue como un peso el hecho de que él tuviera que ir a médico,
que él habia que ver un traumatélogo especialista, que habia que hacer esto, que
habia que hacer esto otro, y la verdad que yo estaba 100% con él, buscando los
mejores médicos, hasta que llegamos al hospital regional, y la verdad es que ahi ya
fue un trato de llegar a los mejores profesionales, porque lo atendiamos particular,
entonces ya el trato nunca fue el mismo, quiza lo mejor que tenian los otros nifios,
entonces por eso que Javier nunca, €l se sinti6 menos cavado, nunca él sintié como
que era algo, si uno lo veia porgque €l era muy mal genio, bueno todavia tiene un
genio, pero él no sé, como que €l se frustraba el hecho de que los demas nifos
pudieran hacer algo y él no, entonces ahi uno como que trabajaba mas en esa area,
su pediatra siempre estuvo muy muy pendiente de él, entonces siempre trabajando
también en el area de que €l no se sintiera menos que el resto.
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2. Apoyo y Percepciones:

- "Desde su perspectiva, ¢como ha impactado la escoliosis en la vida

emocional de su hijo/a?"

Bueno, en ese tiempo fue complejo, fue complejo porque fue todo en plena
adolescencia, vino la operacion primero de los dos pies, eso fue en nueve afios,
después él era el mas bajito, porque ese fue otro problema, de donde él andaba
siempre agachado, €l no crecia, entonces todos sus compafieros eran muy altos, y
él era muy bajito, entonces el doctor le decia que si él se paraba bien, si él se
sentaba bien, si él usaba el corset, €l iba a ser mas grande que todo el resto, y de
hecho tuvo razén, porque crecié hasta ahora mido un 84, entonces un tratamiento
que fue completamente exitoso, y ese periodo fue con tratamiento kinésico, fue con
corset que estuvo dos afios, entonces para €l quizas a lo mejor no fue algo tan
traumante como quizas para otro pequefio, porque de hecho el corset tenia que
usarlo, si el dia tenia 24 horas, él tenia que usarlo 23 horas, hasta dormir con el
corset, entonces fue como fuerte en su momento, pero fue a la vez paulatino, no fue
porque primero empezaron con tratamiento kinésico, estuvo dos afios con
tratamiento kinésico antes que el corset, ya como el tratamiento no funcioné, iban a
probar con el corset, que fue cuando tenia como 12, 13 afios aproximado, y si no
funcionaba con eso, al primer afio ya iba a ser operacién, entonces siempre fue

como probando y gracias a Dios funcioné
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- "¢Como manejan ustedes como familia los desafios que presenta la

escoliosis?"

Como lo manejamos en realidad, fue como muy, a ver, quizas, no sé si
extenuante la palabra, pero cansador, por el hecho de que, por ejemplo, de lunes a
viernes, Javier tenia cuatro dias de kinés, y eran de dos horas, entonces habia que
ir a retirarlo al colegio, habia que llevarlo al quinesiélogo, esperarlo en el
quinesiblogo, aprender los ejercicios del quinesiélogo, porque era un nifio, 0 sea, yo
no podia decir, ya Javier, tu tienes que aprendértelo, no, sino que yo tenia que
aprendérmelo junto con él, para incentivarlo aqui en la casa que pudiera hacerlo, ya
en ese periodo tenia mi hija pequefiita también, entonces, era como que entre las
dos, entre la chica y yo siempre, porque el papa siempre trabajoé afuera, entonces
éramos como los tres, y estar yendo para alla, para ac4, y el papa llegaba en la

noche, y qué hiciste, hijo, y tratando de estar siempre con él.

2. Relaciones y Dindmica Familiar:

- "¢Han enfrentado situaciones desafiantes como familia debido a la

escoliosis? ¢ Podrian compartir alguna?”

Desafiante, a ver, la verdad que, no sé si desafiante, pero si, por ejemplo, el
hecho de enfrentar en el colegio con sus compafieros, desde un principio fue un
desafio, yo tuve entrevista en el colegio, por ejemplo, para presentar, antes de que
Javier llegara con el Corset, hablando, de hecho, gracias a Dios, el colegio nos

presté una ayuda tremenda, él estaba desde pre-kinder en ese colegio, entonces,
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los comparfieros que venian con €l, eran, se conocian desde muy nifios, entonces,
el desafio fue enfrentarme a ellos, quizds como alumnos, como comparieros, y decir
que Javier venia, como preparar la tierra, antes de que Javier llegara, porque Javier,
por ejemplo, yo lo escuchaba cuando decia, sus compafieros siempre fueron
partners, siempre fueron, pero también hay un trabajo detras, porque yo hablaba,
por ejemplo, con los papés, que mi hijo iba a llegar en esta condicién, como ya nos
conociamos hace muchos afios, y los chicos que lo tomaron perfecto, que el
profesor de educacion fisica fue un puntal, pero tremendo, en poder ayudar, la
psicologa del colegio, entonces, fue un conjunto de, y eso fue un desafio, porque no
habia estado ningun nifio con corset dentro del colegio, entonces, yo creo que eso
fue un desafio, tanto para el colegio, para nosotros como padres, y para sus
compafieros, porque Javier, por ejemplo, nunca dejé de hacer educacion fisica, él,
cuando le tocaba educacion fisica, él se tenia que sacar el corset, y sus compafieros
le ayudaban, porque ellos eran los que estaban en sala con él, y el profesor nunca
dice que él nunca tuvo que ayudarlo, porgue siempre sus compafieros estaban ahi
con él, entonces, nunca, ese, yo creo que fue uno de los mas grandes desafios que
nosotros tuvimos como papas, en el sentido de que él se sintiera que no era un
problema, y que él iba a quedar bien, que su tratamiento iba a ser, quiza a lo mejor
fuerte en el momento, pero ya después, gracias a Dios, ya en primeros segundos

fueron controles, ejercicio, y nunca mas tuvo que usar corset.

- "¢ Como ha influido la escoliosis en las relaciones dentro de la familia?"

Bueno, un cambio de vida, porque tuvimos que todos aprender a hacer

ejercicio para la escoliosis. Bueno, de hecho, él hacia los ejercicios y nosotros lo
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haciamos junto con él, Javier tenia que tirarte mas, de hecho, era como chistoso,
porque la chiquitita, ella no tiene ni un problema, es super derecha, si, pero por un
tema de que siempre estaba mirando a su hermano que hacia ejercicio. Entonces,
yo creo que eso fue mas de familia que de otra cosa. Ya, y con el tema de la

experiencia en el servicio de salud

4. Experiencia en el Servicio de salud:

- "¢ Como valoran la atencién y el tratamiento que su hijo/a ha recibido en

el servicio de salud?"

Mire, la verdad es que nosotros somos unos privilegiados de parte de Dios,
porque yo soy consciente que no todos tuvieron la bendicion de ser bien tratados
como mi hijo. Gracias a Dios, nosotros teniamos, bueno, la pediatra de mi hijo, que
lo recibi6 desde un mes, ella nos contacté con otro médico dentro del servicio de
salud, y siempre él estuvo muy pendiente de Javier, 0 sea, como él decia, por
ejemplo, él nunca tuvo que esperar una atencion muchas horas para que le dieran
una hora disponible, porque yo iba y hablaba con el doctor y el doctor me daba la
hora y le colocaba en el papel urgente, iba a SOME y me daban la hora. Entonces,
yo sé que el servicio de salud quizas, a lo mejor, si t0 no tienes un conocido,
lamentablemente, en Chile, no es una muy buena atencién, o no sé si no buena,
pero la rapidez, nosotros somos unos privilegiados en ese sentido, porque Javier

tuvo una atencion privilegiada.

- "¢ Hay algun servicio o aspecto del tratamiento que consideren que podria

mejorarse?"
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Mire, yo creo que mas medicos en el &rea especialista de escoliosis, porque,
por ejemplo, en este momento en el hospital regional hay un solo médico que le
hace los corsetas a los nifios, que se llama el doctor Luarte, es un médico humano,
es muy consciente, es muy apafiador con los nifios. El tema es que es uno, para
una atencion que son muchos nifios, y como bien decia usted, una escoliosis son
distintos grados de escoliosis, hay nifios que estan muy complejos, con mucho
dolor, de hecho Javier estuvo en la primera etapa con dolor, que yo creo que él ni
se acuerda porque no lo dijo, pero fue tan minimo que ya los ejercicios con eso
fueron pasando, pero hay nifios que no tienen eso tampoco, porque es un médico
el que deriva para todo eso. Entonces, eso es complejo. Gracias a Dios, como le
digo, nosotros no tuvimos mayor inconveniente, pero la atencion en si podria
mejorar si hubieran més profesionales dedicados en esta area de escoliosis. Y para
hacer los corset, porque como le digo, hay una parte que se llama, que es abajo en
el hospital regional, que es él solamente el que hace el corset, entonces no da abajo

para poder hacerle a todos los nifios que necesitan corset.
5. Expectativas y Deseos para el Futuro:
- "¢ Qué esperan para el futuro de su hijo/a en relacién con su condicion?"

Gracias a Dios, mi hijo va a cumplir 19 afos ahora en febrero, y a los 18 afios,
bueno, unos dias antes de 18 afios, porque él estaba en febrero, lo vio el doctor
Luarte y lo vio de alta, entre comillas, porque ya gracias a Dios no tiene una
condicion severa. El tiene que seguir obviamente con ejercicio, de hecho, en febrero
lo mando al traumatolégico a control, cosa que nunca me han llamado hasta el
momento, porque ya yo no tengo ningun coloquio. Entonces, ahi uno se puede dar
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cuenta de la diferencia que hay entre adulto y nifio. El nifio uno puede, es mas
accesible, se demora quizés, pero es accesible, pero en el traumatolégico ya
estamos hablando de otra cosa, de adultos, entonces ahi yo no sé, he ido a
preguntar como dos o tres veces, me dicen, no, tiene que esperar, tiene que

esperar, y esto estamos hablando ya hace mas de un afo.

- "¢ Qué aspectos del manejo de la escoliosis les gustaria ver mejorados?"

Bueno, mejorar en todo sentido el tema de la atencion que fuera de adulto a
nifio, porque es como que td ya creciste y tienes que ver otros profesionales, el tema
es gue no es el mismo trato, o no es la misma preocupacion porque ya tu escoliosis
ya en un adulto ya a lo mejor no tiene un tratamiento mas especifico, quizas a lo
mejor esperas una cirugia, no lo sé. Entonces quizas a lo mejor el tratamiento es
distinto, pero en el caso de mi hijo, yo lo he llevado particular y gracias a Dios vamos
bien, no es algo que yo diga, si estoy esperando esto porque necesito una cirugia,
quizas a lo mejor si necesitara cirugia o algo asi, tendria que esperar en el
traumatologico, pero ahi es donde se genera quizas un poco la diferencia y
esperaria que eso mejorara, yo creo que en muchas areas, no solamente en el area
de la escoliosis, en el area de salud, hay mucha gente que esta esperando hace
mucho tiempo una atencién y lamentablemente a veces pasan afios, afios y afios y
la gente ya cuando llega la hora ya quizas a veces ni la necesita porque a veces ni
esta. Yo creo que eso en el servicio de salud debiera mejorar como salud en general
y bueno, especificamente la escoliosis debiera mejorar porque hay muchas

personas adultas que lamentablemente el dolor en su espalda, en su columna es
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muy fuerte y quizas a veces con un tratamiento Kinésico cambia mucho y le

mejoraria la vida a ciertas personas.

225



Entrevista N°6

Edad 17 afios

Sexo: Femenino
Diagnostico: Escoliosis
Adulto Responsable: Madre

1. Experiencia Personal:

¢"Cuéntame sobre el momento en que te diagnosticaron con escoliosis,

¢, COmo te sentiste y qué pensaste?"

Yo bueno en ese tiempo era pequefa igual, o sea igual tuve miedo pero
pensé gue se iba a resolver con la ayuda de la Junaeb y con el Corset y ya a medida
gue fue creciendo y fue evolucionando asi, la curvatura empezdé a crecer y ahi tuve
mas miedo porque bueno acd en Coyhaique que no hay opciones de operacion.
Era asi o asi salir de ac4, de mi casa, dejar mi familia y fue complicado. La verdad
yo pensé que nunca me iba a operar, que iba a quedar asi para siempre y en mi
caso yo quiero ser mama cuando sea grande y eso igual genera complicaciones.
De ahi también que no pueda hacer fuerza bruta, ni nada de eso, como que tenia

gue depender de alguien siempre y cuando sea mayor iba a ser peor.

¢De qué manera ha cambiado tu rutina diaria desde que te diagnosticaron

con escoliosis?"

Bueno como me contaba mi mama, hace lefios a veces yo la ayudaba y de
ahi ya no hacia nada, como que empecé a tener una vida sedentaria. Porque por
ejemplo me dolia hacer deporte, Vélibol y cosas que me gustaban no podia

hacerlas por el dolor.
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2. Autopercepcion y Emociones:

¢,Como te ha afectado la escoliosis, tu manera de ver y sentir sobre tu

cuerpo?"

Antes de que yo me operara me sentia muy mal, me sentia como extrana,
diferente a los otros y usaba ropa muy grande. Por ejemplo yo soy como XS y yo
usaba hasta talla L y no me gustaba que me vieran, no me gustaba ir al rio a

bafiarme por lo mismo, como que me encerraba.

¢, Describe las emociones que sueles experimentar al pensar o hablar sobre

tu escoliosis."

Yo creo que nerviosi, quizas un poco de nostalgia cuando me lo dijeron,
cuando creia que no me esperaban y quizas un poco de alegria al ver que si se

pudo.

3. Relaciones Sociales:

- "¢ Has notado cambios en tus relaciones con amigos o familiares desde

tu diagnostico? ¢ Puedes darme algun ejemplo?”

Bueno yo antes de que me digan lo de mi escoliosis y que empezara a
empeorar yo era muy deportiva, hacia futbol, basquetbol y todo lo que me dijeran
gue haga yo lo hacia. Y después empecé a dejarlo por el dolor y me empecé como

a cerrarme en mis circunstancias.

- "¢Hay alguna situacion social que hayas encontrado particularmente

desafiante debido a tu diagnostico?" He por ejemplo, en el verano yo no podia, no
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me gustaba usar ropa que se usa en el verano. Ya, muy ajustada. Me pasaba con

buzo.
4. Afrontamiento y Apoyo:

- "¢, Qué estrategias has encontrado Utiles para manejar los desafios fisicos

y emocionales de la escoliosis?"

De parte del hospital creo que una méas que el doctor, el traumatélogo, solo
mi mama& me apoy6 en todo el proceso que conllevé que me digan que me tenia

que operar, solo mi mama.
- "¢ Como te han apoyado tus amigos y familia en esta situacion?
Como mensajes alentadores, No, creo que no.
5. Experiencia en el Servicio de Salud:

Basado en tu experiencia en el servicio de salud, ¢Qué aspectos del

tratamiento o apoyo valoras mas?"

El apoyo que te dan en el cargo maquina es super bueno. Cuando ta tienes
algun problema, asi como el que yo tuve, como que te tratan de ayudar en todo lo
posible, en que salgas rapido y bien. Si, igual el trato con los test que te ayudaban
en el dia a dia igual era super bueno. Como que, no sé, pues si te veian triste, te

contaban chistes sobre cuando estabas en la cama y asi.

¢, Qué mejoras sugeririas para los servicios que has recibido en el servicio de

salud?"
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Yo creo que darle un poco més de apoyo e informacion a las familias, porque
yo con mi mama lo tuvimos que hacer asi por nuestra cuenta. Nadie nos dijo como,
no, como que tratamos de hacerlo todo por nuestra cuenta. Igual ellos si se supone

que saben, deberian decirlo.

6. Vision Futura:

- "¢Coémo imaginas tu vida en los préximos afios en relacion con tu

escoliosis?"

Ahora que me operé, yo creo que después de mi recuperacion voy a hacer

una vida mejor, todo mejor.

- "¢ Qué esperas que mejore en términos de tratamiento o apoyo para la

escoliosis?"

Yo creo que ayuda psicolégica falta mucho, porque yo no tuve ninguna. Si,
porque yo antes de mi operacién yo me sentia mal con mi escoliosis y me sentia

como muy baja.

Entrevista N° 6
Adulto Responsable: Madre
Edad: 58 afios

Profesiéon o actividad: Duefia de casa.

229



1. Experiencia desde la Perspectiva Familiar:

¢,COmo reaccionaron ustedes cuando se enteraron del diagnéstico de

escoliosis de su hijo/a?"

Preocupacion, nos tomoé de sorpresa, no nos esperdbamos eso, tenia 12
afos ya, nadie nos habia dicho que tuviera escoliosis y tampoco sabiamos, no

teniamos mucha informacion de qué era la escoliosis.

¢, Qué cambios han observado en la vida diaria de su familia desde el

diagnodstico?

La empezar a ir al hospital, empezar a buscar informacion, empezar a ver
quinesiologo, a ver como se puede recuperar, empezar a preocuparnos de esa parte

de algo que no estaba con nosotros, no era nuestra preocupacion eso.

2. Apoyo y Percepciones:

¢Desde su perspectiva, ¢como ha impactado la escoliosis en la vida

emocional de su hijo/a?

Alto, ella estaba bien bajoneada, se sentia mal, complejada por su fisico, se
vestia con polerones grandes, tratando de tapar su cuerpito, que no se le notara la

falla que tenia.
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¢Como manejan ustedes como familia los desafios que presenta la

escoliosis?"

Bueno, nosotros somos bien luchonas, asi que ahi peleamos homasy a nada

le decimos que no, nos dicen hagan esto y vayan alla, vayan aca, lo hacemos.

3. Relaciones y Dinamica Familiar:

- "¢Han enfrentado situaciones desafiantes como familia debido a la

escoliosis? ¢ Podrian compartir alguna?"

La salir de la region fue una, dejar a mi pareja solo porque €l igual tiene harto
problema con la diabetes, con el cancer, con los problemas de la prostata. Yo
siempre me preocupo de sus remedios, todo eso, y tuve que partir a Santiago,
bueno nosotros partimos por tres dias, pero terminamos gquedandonos un mes y
medio, y eso conlleva gastos, conlleva dejar la casa sola, mi viejo solo aca, fue un

tremendo desafio.

- "¢ Como ha influido la escoliosis en las relaciones dentro de la familia?"

He bueno con tratar de cuidar a la Carol, que no haga esto, ella es muy, muy
hacendosa, muy inquieta, entonces tratando siempre, Carol trate tranquila, Carol no
haga esto, Carol, siempre preocupando de que no ande en esas cosas que no debe

hacer.
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4 Experiencia en el Servicio de salud:

- "¢, Como valoran la atencion y el tratamiento que su hijo/a ha recibido en

el servicio de salud?"

El que recibimos en el Calvo Mackenna, muy bueno. La gente muy
preocupada, se preocupan hasta de lo lejos que nos vive, tuvimos la mejor atencion,
nada que quejarnos asi como se quejan de los hospitales publicos, de las cosas,
nosotros no, a nosotros todo se nos dio, cuando el doctor la vio, nosotros ibamos
para que la viera nomas el primer dia. Claro. Y ver al doctor cdmo uno vay le cuenta
lo que tiene y chao. Dijo, ¢ sabes qué? Le dijo, ¢tienes una? Y tu le dijo, asi que te
voy a operar mafana. Fue como de verle, le dijo, ya, me caes tan bien que mafana
te voy a operar. Y nos fue asi, nos encontramos con que tenia problemas a la
sangre, tuvimos que empezar a hacerle estudios a su sangre, fue, se nos complicé
y yo le dije, yo le empecé a decir, no, yo no me voy de aqui hasta que, ya que nos

hayan dicho que nos iban a operar, hasta que tengamos una solucion.

Y empezamos a ver a otras doctoras, una hematéloga que nos vio, que tenia
ahora como para dos meses mas. Y yo fui a su puerta y yo la toqué, porque nadie
queria hablar con ella porque decian que era mafiosa. Y yo le dije, ¢ sabes qué? Y
me fue a la puerta de la doctora, le pregunté a su secretaria y dijo, no, esta
atendiendo al ultimo paciente. Y yo fui y le dije, ¢ sabes qué? Yo vengo con la Carol,
esta es mi nifiita, tiene 16 afos, de Coyhaique, la iban a operar, no pudieron por sus
problemas a la sangre. Asi que la doctora me dijo, ya, le voy a, te voy a ver tu nifita,
le dijo. Dijo, mafiana ven a sacarle sangre y la veo de nuevo. Asi, porque se suponia
que era para dos meses, logro. Claro. Y de ahi teniamos que ir a otro hospital,
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¢como se llama el hospital que fuimos? El Sotero del Rio. Y ahi la vio un conjunto
de doctores y igual, era para mucho tiempo mas el examen. Y yo fuiy ya le conté el
mismo cuento. Me dijeron, ya, el viernes traigo a la Carol y le vamos a tomar los
examenes y en una semana le vamos a tener los resultados. Y antes de la semana
tuvieron los resultados. Todo se fue dando, se fue dando. Bueno, yo igual, porque
yO soy asi, pues yo no me quedo aunque me dicen que no. Y no, pues era llorar y
no me voy a encerrar. Yo toco las puertas, hablo con la gente, ya no sé, con el

director del hospital y si tengo que hablar, lo hago.

- "¢, Hay algun servicio o aspecto del tratamiento que consideren que podria

mejorarse?"

No, lo Unico que las operan y después a los seis meses recién vuelven a ver
coémo les ha ido. Eso es como bastante largo. Cuando le hicieron los examenes de
sangre y nos mandaron al otro hospital a ver, y ahi habia una junta médica y vieron
Su caso, Y ahi le dieron la solucion y volvimos al hospital y le dijeron ya tiene que
inyectarse un medicamento y con ese no tiene, no se va a desangrar, no va a haber
problema. Solo que tenia que tener una sala de UCI para salir de la operacion. Pero

todo eso le dieron en su sala de UCI, los tres dias ahi.
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5. Expectativas y Deseos para el Futuro:

- "¢ Qué esperan para el futuro de su hijo/a en relacién con su condicion?"

Ahora, bueno, esperar que termine de mejorarse porque todavia la carne,
todavia le duele mucho su espalda. Es que ahora llegamos de Aisén y estaba
descansando acostadita porque le duele su espalda, por cierto, todavia le duele
harto. Entonces, esperar que llegue la hora que se sane completamente y ya no

sienta mas dolor y pueda hacer una vida normal.

- "¢ Qué aspectos del manejo de la escoliosis les gustaria ver mejorados?"

Que haya mas gente que se preocupe de algo asi porque cuando uno ve las
ecografias con las radiografias y uno ve cémo estan las espaldas de los nifios y
aqui en la regibn como que, pues ya sabes, aqui no hay solucion. Tiene que
quedarse asi porgue es tan cara la operacion, uno ni vendiendo su casa no sacaria
para operarla. Y nadie le abre los ojos, nadie le da una respuesta, le dice puedes

buscar por otro lado.

No todas las personas son busquillas, como yo porque yo al doctor, yo fuiy
le dije, mire doctor, cAmbiale esa espalda ahorita que dice estacionaria, cAmbiesela
por... Claro, que le quite la palabra, que no era estacionaria su enfermedad porque
cada vez iba mas chueca, pues se iba empeorando. Cambiale eso, le dije yo, y
cambiale al GES. Imaginense, cuando ellos son los profesionales, ellos saben y

uno, bueno, yo porque no sé tanto, averiguar, averiguar, supe de esas dos palabritas
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que tenia que cambiarle nomas y que me la cambiara a otro hospital. Averiguando
y llegué a saber que el “Calvo Mackenna” hacia esas operaciones porque nosotros
le ibamos al “San Borja”, pero le ibamos asi como uno va a cualquier doctor y se
siente en la sillita y sale y ya le miran la espalda y para el otro afo te veo. Ni una
solucién. Y eso que ibamos a Santiago, nos quedabamos solamente con

Coyhaique, pero hay poca preocupacion por el asunto.
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Entrevista N°7

Edad 17 afios

Sexo: Femenino
Diagnostico: Escoliosis

Adulto Responsable: Madre

1. Experiencia Personal:

- "Cuéntame sobre el momento en que te diagnosticaron con escoliosis,

¢, Como te sentiste y qué pensaste?"

He cuando me dijeron, quedé como un poco en shock, pero me lo esperaba
un poco, porque ya mis papas me estaban diciendo mas o menos como estaba mi
postura y como que ya lo veia venir, la verdad. Y he la verdad me senti un poquito

mal, porque no queria que me pasara, pero me paso, me bajoneo, la verdad.

- "¢De qué manera ha cambiado tu rutina diaria desde que te

diagnosticaron con escoliosis?"

Cambio, cambi6 harto en el sentido de que estoy mas atenta a mi postura,
desde ese dia. Bueno, antes yo no me fijaba ni como estaba parada, ni como estaba
mi espalda o como me sentaba, y actualmente si, si, automaticamente ya me
controlo solita mi espalda sobre como estoy parada o me siento o camino. He

entonces ha cambiado harto al respecto de cdmo estoy tan atenta a mi cuerpo.
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2. Autopercepcion y Emociones:

- "¢ Como te ha afectado la escoliosis, tu manera de ver y sentir sobre tu

cuerpo?"

He me ha afectado un poco, la verdad, mas que todo en el sentido de como
se ve mi espalda, porque como se ve la parte de la espalda mas arriba con el cuello,
se nota como un poco la curva, y como que eso no me gusta y no me hace sentir

segura, se podria decir. Pero seria mas que todo.

- "Describe las emociones que sueles experimentar al pensar o hablar sobre

tu escoliosis."

Nervios, un poquito me da como lata, pero cada vez menos, la verdad, lo he

ido superando.

3. Relaciones Sociales:

- "¢ Has notado cambios en tus relaciones con amigos o familiares desde

tu diagnéstico? ¢ Puedes darme algun ejemplo?"

La verdad no mucho cambio un ejemplo podria ser que me dicen si estoy
como mal parada. Eso podria ser que me dicen cOmo antojo tu espalda o me hacen

asi como un golpecito en la espalda y es como que ya me doy cuenta al tiro.
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- "¢Hay alguna situacion social que hayas encontrado particularmente

desafiante debido a tu diagnostico?"

He capaz cuando he usado traje de bafio, ahi como que digo, oh chuta, me
da cosa, porque se nota harto la curva de mi espalda, entonces ese es como un

momento que me da, me la pienso cuando me pongo traje de bafio.

4. Afrontamiento y Apoyo:

- "¢, Qué estrategias has encontrado Utiles para manejar los desafios fisicos

y emocionales de la escoliosis?"

He los ejercicios que me recetaron, eso me han ayudado harto y el estar

atento a mi postura, como eso seria.

- "¢ Coémo te han apoyado tus amigos y familia en esta situacién?

Me han apoyado en recordarme que haga los ejercicios, en recordarme que

siempre esté bien parada, en recordarme que me tengo que esforzar.

5. Experiencia en el Servicio de Salud:

- "Basado en tu experiencia en el servicio de salud, ¢qué aspectos del

tratamiento o apoyo valoras mas?"

He apoyo harto los atentos que fueron los Kinesiologos conmigo, cuando me
ensefiaban los ejercicios, la paciencia que tenian con ensefar cada uno, los

constantes que eran y atentos. Fueron un 7 para mi, sin duda.

- "¢, Qué mejoras sugeririas para los servicios que has recibido en el servicio
de salud?"
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He capaz que sean las sesiones mas seguidas podria ser, porque era una
vez a la semana y un poquito de rato, entonces capaz si eran mas, podia capaz

avanzar un poco mas en menos tiempo tal vez.

6. Vision Futura:

- "¢Coémo imaginas tu vida en los proximos afios en relacién con tu

escoliosis?"

En unos afios, yo creo que bien. Veo bien, ya sin preocupacion sobre mi

espalda y ya me veo sin la curva.

- "¢, Qué esperas que mejore en términos de tratamiento o apoyo para la

escoliosis?"

Tal vez en ejercicios mas, que se puedan hacer como en cualquier momento.
Me explico que hay ejercicios en los que tengo que estar como solamente haciendo
ejercicio. Como sacar un tapete y acostarme en el piso. Entonces podrian ser
ejercicios que pueda hacerlo como en cualquier momento. No sé, algo asi como un

ejercicio simple de mover el brazo o los hombros.
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Entrevista N°7
Adulto Responsable: Madre
Edad: 38 afios

Profesién o actividad: Trabajadora Social

1. Experiencia desde la Perspectiva Familiar:

- "¢ Como reaccionaron ustedes cuando se enteraron del diagndstico de

escoliosis de su hijo/a?"

Fue una sorpresa, pero lo sospechabamos. Ya veniamos hace rato
pensando que podia ser eso, pero requeria hacer tramites, sacar horas y no
contdbamos con mucho tiempo. Asi que habia pasado harto tiempo, pero cuando lo

pudimos concretar, si fue una sorpresa.

- "¢ Qué cambios han observado en la vida diaria de su familia desde el

diagndstico?"

Que estamos mas pendientes de, por ejemplo, cuando estuvo en si en los
ejercicios, nos organizdbamos, nos coordindbamos entre nosotros para
acompanarla, para que no fuera sola dentro de lo posible. Ya estar pendientes del
kinesidlogo, qué decia y aqui en casa estar como bien pendientes de avisarle

cuando no esta derecha.
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2. Apoyo y Percepciones:

- "Desde su perspectiva, ¢como ha impactado la escoliosis en la vida

emocional de su hijo/a?"

Yo creo que en algin momento en su autoestima pudo haber impactado.
Hem y el que le otorgaron la posibilidad de hacer el tratamiento fue super bueno,

porque le explicaron que si ella continuaba con los tratamientos podia ser reversible.

- "¢ Como manejan ustedes como familia los desafios que presenta la

escoliosis?"

Es que gracias a Dios era como igual leve, entonces no requiri6 mayor
desafio que el tratamiento y estar como pendiente de ella, porque no era una

escoliosis grave.
2. Relaciones y Dinamica Familiar:

- "¢Han enfrentado situaciones desafiantes como familia debido a la

escoliosis? ¢ Podrian compartir alguna?"

He si, fue como el desafio inicial de observar que antes estaba asi como igual
antes del tratamiento, entonces eso si era desafiante y nos vimos como yo en
realidad habia avanzado su escoliosis, pero con el tratamiento ya lo pudo corregir

mucho mas

- "¢, Como ha influido la escoliosis en las relaciones dentro de la familia?"
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Bueno, igual asi como, pucha, te dijimos, era deber, era debimos haberlo

hecho antes, claro de nosotros también dejar pasar tanto tiempo.

4. Experiencia en el Servicio de salud:

- "¢ Como valoran la atencion y el tratamiento que su hijo/a ha recibido en

el servicio de salud?"

Excelente, fue muy bien recibida, ellos bien profesionales para la atencion,
amables también y super agradecidos porque la Antonia estaba en la edad ya para

terminar y no acceder al tratamiento, pero aun asi le permitieron estar en terapia.

- "¢ Hay algun servicio 0 aspecto del tratamiento que consideren que podria

mejorarse?"

Si, la ampliacion de edad, es muy limitada, como habldbamos antes, los

adultos quedamos fuera, entonces la prioridad es cortar la brecha.

5. Expectativas y Deseos para el Futuro:

- "¢ Qué esperan para el futuro de su hijo/a en relacién con su condicion?"

Que lo pueda corregir del todo, que los ejercicios, ella pueda adoptar la

actividad fisica como forma de vida.

- "¢ Qué aspectos del manejo de la escoliosis les gustaria ver mejorados?"

El haber accedido con mi hija antes a la atencién, mas pequefia.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo del estudio: “Autopercepcion y estado emocional de adolescentes con

escoliosis”

Investigador principal: Andrea Soledad Vasquez Leal, celular de contacto

972708879. Correo electrénico avasquezudec.cl

Descripcion del estudio: Estimado/a, Usted estd siendo invitado/a a participar,
junto con su hijo/a adolescente, en un estudio que busca comprender como la
escoliosis afecta la autopercepcion y el estado emocional de los jévenes que la
padecen. Este estudio tiene como objetivo determinar la autopercepcion corporal y
su estado emocional en adolescentes con escoliosis, describiendo las
caracteristicas sociodemograficas, la autopercepcion corporal de los adolescentes
y comprender el impacto psicosocial y como esta se manifiesta en su estado

emocional.

Propdsito de la participacion: Durante este estudio, su hijo/a sera entrevistado/a
de manera respetuosa y confidencial, y se le pedira que comparta sus experiencias

y percepciones sobre cdmo la escoliosis influye en su vida.

Confidencialidad: Toda la informacion recopilada ser4 tratada de manera
estrictamente confidencial y utilizada Unicamente para fines académicos. Los datos
seran codificados, lo que significa que no se asociaran directamente con su

identidad ni con la de su hijo/a.
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Participacion voluntaria: La participacion de su hijo/a es completamente
voluntaria. Tiene el derecho de retirarse del estudio en cualquier momento, sin

necesidad de dar explicaciones y sin que esto tenga consecuencias negativas.

Beneficios y riesgos: Si bien este estudio no representa riesgos significativos, es
posible que algunas preguntas evoqguen emociones. En caso de ser necesario, se
proporcionara orientacion para acceder a apoyo profesional. Como beneficio, su
participacion ayudara a generar conocimiento que podria influir en el disefio de

futuros programas de apoyo emocional y social.

Declaracion de consentimiento: Al firmar este documento, usted declara que
comprende los objetivos del estudio, sus procedimientos, asi como los derechos y

responsabilidades de los participantes.

Autorizacion del adulto responsable: Yo, (nombre del adulto), autorizo que mi
hijo/a participe en el estudio Autopercepcion y estado emocional de adolescentes

con escoliosis. Firma del adulto responsable: Fecha:

Consentimiento del adolescente: Yo, (nombre del adolescente), acepto participar
en este estudio después de haber recibido la explicacion sobre sus objetivos y

procedimientos. Firma del adolescente: Fecha:

Contacto del investigador para dudas o aclaraciones: (Tu nombre) (Tu correo

electrénico o teléfono)
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