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A los adolescentes con EI y sus familias.

			Y a mi familia y a todos mis amigos que
me han apoyado en esta aventura.

		


		
			“Tú eres lo que la gente ve cuando llega aquí.

			Tuyos son los ojos que ven cuando tienen miedo y se sienten solos.

			Tuyas son las voces que las personas escuchan cuando suben por los ascensores, cuando intentan dormir y cuando intentan olvidar sus problemas.

			Tú eres lo que escuchan en el camino hacia las visitas que puede influir en sus destinos, y lo que escuchan después de salir de esas visitas.

			Tuyos son los comentarios que las personas escuchan cuando tú piensas que ellas no pueden. 

			Tuya es la inteligencia y el cuidado que las personas esperan que van a encontrar aquí.

			Si tú eres ruidoso, así lo es el hospital. 

			Si tú eres grosero, también lo es el hospital.

			Y si tú eres maravilloso, así lo es el hospital. 

			(…)

			Somos juzgados por tu conducta. 

			Somos el cuidado que les das.

			La atención que les prestas.

			La cortesía con que les trates. 

			Gracias por todo lo que estás haciendo”.1

			El presidente y director ejecutivo de Summa Health Systems en Ohio (EEUU) entregó esta declaración impresa en una tarjeta tamaño cartera a todos sus empleados, reflejando los valores, las creencias y la esperanza de la organización después de haber entrevistado a todos sus trabajadores. 

			

			
				
					1 Boyatzis R, McKee A. Resonant Leadership: Renewing Yourself and Connecting with Others Through Mindfulness, Hope and Compassion. Boston: Harvard Business Press; 2005

				

			

		


		
			Prólogo

			Tuve el privilegio de conocer a Elisa hace años, cuando vino a Barcelona para escribir su tesis doctoral. Durante mucho tiempo tuve la sensación de que la calidad de vida de los adultos que viven sus vidas con una escoliosis estaba relacionada de alguna manera con la escoliosis que tenían, pero también con la forma en que “llevaban” la escoliosis que presentaban. En ese momento, comencé a explicar a los adolescentes y a sus padres, cuando proponía cualquier tipo de estrategia de tratamiento que, muy probablemente, para su futura calidad de vida, no sería tan relevante el resultado final en términos de un valor angular particular, sino la manera como nosotros, formando un equipo, pudiéramos manejar toda la situación, buscando siempre convertirla en una experiencia positiva. Siempre pensé que crear una expectativa de nocebo para los adolescentes, incluso con la mejor intención de buscar el cumplimiento del tratamiento, era una mala estrategia.

			Estoy convencido de que este libro que Elisa ha creado, a partir de su propia experiencia personal, pero finamente estructurado de la mejor manera gracias a su larga trayectoria académica y profesional, se convertirá en un clásico de la colección de libros de todos aquellos profesionales, médicos, fisioterapeutas, técnicos ortopédicos y psicólogos, que trabajen en el campo de la Escoliosis Idiopática del Adolescente. Nos cuenta sobre la importancia del modelo bio-psico-social, la importancia de considerar al adolescente como una persona completa en el camino para convertirse en un adulto sano, funcional y maduro.

			Es nuestra responsabilidad colaborar con la familia para lograr este importante objetivo. Yo abogo por que los jóvenes médicos, fisioterapeutas, técnicos ortopédicos y psicólogos reciban una educación humanista, y este precioso libro ayudará mucho en esta tarea. No se trata solo de psicología; se trata de los derechos humanos.

			Elisa, muchas gracias por esta contribución, que nos ayudará a todos a desarrollarnos mejor en nuestra profesión.

			Manuel Rigo 
Doctor en Medicina, PhD

			Instituto Rigo- Quera- Salvá

			Barcelona, España

			Elisa nos ha dado una maravillosa visión del lado humano de la EIA. En este libro, ella nos da herramientas para observar a las personas con la escoliosis que acuden a nosotros en busca de ayuda, empatizar con ellas y conectarnos desde el lugar donde están. Usando sus sugerencias respaldadas por la investigación científica, deberíamos poder ayudar a estas personas y apoyarles para que alcancen su potencial, no solo con el programa de ejercicios, sino también en su integridad a medida que maduran y pasan de la adolescencia a la edad adulta. Su propia experiencia personal con la escoliosis y sus años como psicóloga trabajando con esta población le han dado una gran perspectiva del viaje. Estas herramientas concretas ayudarán a los profesionales a apoyar a los adolescentes mientras navegan por los desafíos.

			Beth Janssen

			Fisioterapeuta, Instructora Certificada BSPTS/SBI 

			Presidente Scoliosis Rehab Inc 

			Stevens Point, Wisconsin

			Elisa hizo un hermoso trabajo al navegar los desafíos de la mente y del corazón del paciente adolescente con escoliosis. Su trabajo va más allá de los estereotipos estructurales y estériles que, lamentablemente, pueden venir con la EIA. Ella se sumerge más profundamente en la persona, no en el paciente.

			He estado siguiendo el trabajo de Elisa por unos pocos años, pero en ese tiempo, he visto brillar su pasión. Su comprensión de los elementos bio-psico-sociales (BPS) ha ayudado no solo a sus pacientes, sino a otros profesionales como yo.

			Cada vez que veo a Elisa presente, aprendo algo nuevo. Su compasión por las personas conecta con sus experiencias académicas y profesionales a la perfección. Este libro es un recurso para todos nosotros. Es reflexivo, perspicaz y, sobre todo, humano. Pero de nuevo, esta es Elisa, ¡así que no me sorprende que sea tan difícil de dejar de leerlo!

			Grant Wood, MS, CPO (UK), CO (US)

			Align Clinic, LLC

			Director General y Cofundador

			San Mateo, California

			El siguiente trabajo, de la apasionada autora Elisabetta, nos invita en un viaje creativo a redefinir, sin duda, la escoliosis en la adolescencia, con el objetivo de promover armonía y esperanza.

			Podemos tener una profunda comprensión bio-psico-social (BPS) del tratamiento.

			En su investigación, intervención y visión como psicóloga y psicoterapeuta, la autora sugiere un modelo inclusivo e integrador, en el que el adolescente tiene una voz y es coautor en el proceso de autorregulación y finalmente de transformación.

			De esta manera, la Escoliosis se convierte en un diálogo interno entre uno mismo, su biografía, sus emociones, su autopercepción y la posibilidad de una nueva narrativa.

			Esta transformación va más allá de un asunto anatómico o acerca de la cura de una patología.

			Al abandonar el modelo cartesiano, esta propuesta proporciona, me atrevo a decir, un antídoto para esta era de «enfermedades crónicas», lo que hace que los profesionales sean instrumentos más humanizados, con un enfoque más personalizado para cada caso, creando estados de relaciones seguras, construyendo puentes entre los sistemas psicológicos, neurológicos, biológicos, emocionales, conductuales y sus beneficios secundarios como motor para el paciente adolescente.

			La integración de la macro visión desde el principio, donde el contacto con uno mismo, el sistema familiar y sus alrededores, amplificará la percepción de todo el proceso. 

			Una propuesta que sin duda alguna no dejará indiferente a los diversos profesionales que trabajan en el tratamiento de la escoliosis idiopática del adolescente, abriendo así una ventana de oportunidades de nuevas habilidades a un nuevo campo de intervención en esta y otras áreas similares.

			Maria del Mar Cegarra Cervantes 

			Psicóloga Clínica, M A,

			Psicoterapeuta en Biosíntesis,

			Especialista en Psicosomática,

			Epigenética y Biología Neural

			Lisboa, Portugal
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			Introducción

			Somos almas en construcción. 

			No hemos nacido con un alma predestinada. 

			Construimos nuestra alma a lo largo del camino.

			‒Enrique Vargas

			Debido a la edad sensible de la adolescencia, a la especificidad de la escoliosis idiopática (EI) y a su tratamiento, los profesionales de la escoliosis deben manejar varios problemas comunes relacionados con la comunicación, la adherencia al tratamiento y el estrés general de los pacientes adolescentes. Entonces, en el intento de afrontar la situación, estos pacientes y todo el sistema familiar pueden presentar una variedad de problemas psicológicos, como preocupaciones, ansiedad, desinterés, apatía, estrés y más.

			El objetivo de este libro es ayudar a los profesionales que tratan a pacientes adolescentes con escoliosis, especialmente a los fisioterapeutas que pasan mucho tiempo con ellos, pero también a médicos, técnicos ortopédicos y psicólogos, que están ingresando recientemente en este campo.

			Enjoy Life with Idiopathic Scoliosis during Adolescence trata los problemas relacionados con la comunicación, la motivación, las emociones y la adolescencia, según el marco bio-psico-social, que integra el modelo biomédico con el psicosocial. Como en el campo de la escoliosis, aún no existe un puente concreto entre el marco teórico y la práctica profesional, la aplicación del modelo sigue confusa, dependiendo de la interpretación individual y personal, sin una guía clara, en un intento difícil de lograr. 

			Partiendo de la visión de que “cada problema es una oportunidad disfrazada”, como dijo el presidente de los Estados Unidos, John Adams, la idea detrás de este libro es transformar nuestras dificultades en preguntas poderosas: ¿Cómo podemos crear circunstancias favorables para ofrecer el mejor tratamiento a nuestros pacientes? ¿Cómo podemos convertir adolescentes pasivos en motivados? ¿Cómo podemos responder a sus reacciones emocionales? ¿Cómo podemos establecer una relación agradable? ¿Cómo podemos hacer que sus padres se relajen? Este libro ofrece algunas teorías, entrelazadas con la experiencia práctica, para manejar las dificultades en el tratamiento de nuestros pacientes.

			Profesionalmente, en 2007, gracias a mi curso de doctorado en psicología, comencé a estudiar la calidad de vida de los adolescentes con EI en Barcelona y Milán, y luego trabajé en el Hospital Vall d’Hebron en Barcelona durante siete años. El hospital fue una gran oportunidad para observar muchas visitas médicas de adolescentes y adultos con escoliosis idiopática y también para trabajar directamente con ellos. Me consideraba una observadora privilegiada. Era como si se apuntara una luz sobre los pacientes con escoliosis y yo tenía la tarea de observar a todos ellos, sus relaciones familiares, sus interacciones con los profesionales, etc. Cientos de pacientes desfilaban frente a mí y literalmente tomaba fotos de la mayoría de ellos. Como psicóloga y psicoterapeuta entrenada en Biosíntesis, para cada paciente, podía ver sus caderas asimétricas, sus columnas curvas, pero también esos ojos asustados y, sobre todo, podía escuchar un profundo silencio. Me pregunté cómo podríamos transformar una visita médica, una terapia física o un tratamiento ortopédico, de un procedimiento estandarizado a un proceso humano rico y conectado en favor del crecimiento saludable de los adolescentes con escoliosis.

			Para este propósito, este libro se propone enriquecer nuestra profesionalidad científica con una comunicación humana amable y afectuosa que nos permita comprender cómo un adolescente puede sentirse, pensar y comportarse. Es una integración entre la teoría y las experiencias vividas, que ofrece casos clínicos y propuestas de trabajo para quienes acompañan a estos adolescentes. Compartiré la información teórica, mi experiencia profesional y personal para ayudarte en tu trabajo con los adolescentes con escoliosis.

			Primero, con respecto a la teoría, presentaré el modelo bio-psico-social, el concepto de calidad de vida relacionada con la salud y la comunicación centrada en el paciente (Capítulo 1); para su aplicación, las intramontables teorías de la Escuela de Palo Alto nos dan sugerencias prácticas en general y para la estructura de la primera visita con el paciente y su familia en particular (Capítulo 2). Además, se presentan recientes conceptos respaldados por la ciencia relacionados con la imagen corporal (Capítulo 3), las emociones (Capítulo 4) y el desarrollo del cerebro en la adolescencia (Capítulo 5), siendo la mayor parte originados a partir de los avances de la neurociencia. Todos ellos pueden enriquecer nuestro conocimiento y comprensión de la experiencia de los adolescentes en el tratamiento de la escoliosis y tener un impacto en nuestra relación con nuestros pacientes durante el tratamiento.

			En segundo lugar, desde mi experiencia profesional, estoy encantada de compartir todas mis observaciones, anotaciones y propuestas de trabajo provenientes de mi trabajo con estos pacientes. Me gustaría sugerir una manera alternativa de encontrar a los pacientes, y que el foco que ilumina las radiografías y los exámenes con topografía de superficie puedan complementarse con nuestra capacidad de acompañar el sistema familiar, crear un vínculo e iluminar a los pacientes, comprender su mundo emocional y despertar sus chispas vitales en una situación tan complicada. Tenemos que ir más allá de lo literal: levantar los ojos de la radiografía examinada, buscar los ojos de nuestros pacientes, comprender el significado implícito en la comunicación de la familia, usar el humor, refinar la intuición, mejorar la empatía. “Abriendo nuestra mente como un paraguas”2, sobreponiendo la información de estudios científicos estadísticamente significativos con la singularidad de la persona que tenemos ante nosotros: integrar la medicina como ciencia con la medicina como arte. Es nuestro DESAFÍO.

			¿Cómo podemos crear las condiciones para ver más allá de las apariencias? ¿Dónde debemos mirar para no caer en atribuciones fantásticas o falsas imposiciones?

			Con este objetivo en mente, ofreceré recursos provenientes de diferentes disciplinas como psicología, neurociencia, narrativa, poesía, mitos, etc. En cada capítulo menciono casos clínicos (en ventanas) y ofrezco propuestas de trabajo práctico (en ventanas marcadas con el símbolo). Espero que sea útil en tu práctica diaria para motivar a los pacientes a aceptar el tratamiento y conectarse con ellos mismos. 

			En tercer lugar, siento un compromiso personal con estos pacientes. Cuando tenía 13 años, me probé un traje de baño y noté algo extraño en mis caderas: estaban asimétricas. No dije nada a mi madre de inmediato, ya que pensaba que no era importante. Cuando finalmente se lo comenté, me llevó de inmediato al médico que pronunció esas famosas palabras: Escoliosis Idiopática del Adolescente. Tuve que llevar un corsé Milwaukee. Sólo asociaba ese nombre, Milwaukee, al lugar donde un famoso asesino en serie de final del siglo pasado desmembraba a sus víctimas y las escondía. Si trato de recordar esos años encuentro una cierta dificultad, como si una capa de niebla ocultara los recuerdos. Los colores eran opacos. No había sonido. El tiempo se detuvo. El reloj de la cocina quedó cubierto de polvo. Solo había una cosa que despertaba mi nebulosa existencia. Una vez a la semana iba al taller de teatro en la escuela. Era mi único rescate a la monotonía de mi vida. Sentía mi cuerpo, su vitalidad y energía; podía expresar mi lado creativo y no estaba avergonzada de mí misma. Cuando tenía 18 años y mi corsé desapareció, expandí mi expresión creativa a la danza, sintiendo mi cuerpo de una manera completamente nueva.

			Mi experiencia me trajo a lo largo de este viaje; como un juego de la vida, mi compromiso ha sido escrito curiosamente, ya que mi nombre Elisa, aparece mágicamente en el acrónimo del título inglés de este libro: Enjoy Life with Idiopathic Scoliosis during Adolescence (Disfrute la vida con escoliosis idiopática durante la adolescencia).

			¡Feliz lectura!

			

			
				
					2  Vega, A.B. Abriendo la mente como un paraguas. Ahora León [Inter- net]. 2018 Dec. [Citado 2019 Feb 19]. Disponible en: http://www.ahora- leon.com/abriendo-la-mente-paraguas

				

			

		


		
			


Primera Parte

			Centrándonos en el
Paciente

		


		
			Cápitulo 1

			De la teoría: el Modelo Bio-Psico-Social

			Todo arte debe convertirse en ciencia. 

			Y toda ciencia en arte.

			─Heinrich von Schlegel

			Integrando Modelos

			Iain McGilchrist3, psiquiatra e investigador en neuroimagen, estudió el funcionamiento del cerebro y se centró en un aspecto crucial: su “naturaleza bipartita” o, como él lo llamó, nuestro “cerebro dividido”4. Los dos hemisferios ven el mundo de manera muy diferente, produciendo “dos tipos de mundos” (McGilchrist, 2001). El hemisferio derecho experimenta el mundo como una representación global, una red de interconexiones; entiende las relaciones y el lenguaje corporal, crea arte, intuición e imaginación. El hemisferio izquierdo experimenta el mundo como un mapa hecho por entidades fragmentadas y aisladas; ve los detalles, no las relaciones y entiende que una persona está compuesta de partes. 

			El hemisferio izquierdo no es una guía confiable de la naturaleza del mundo, del cerebro o del cuerpo. Su visión mecanicista es mejor para entender las máquinas, pero su visión práctica es fácil de comprender.

			Cada hemisferio ve un aspecto vital de la experiencia, sin embargo, confiar solo en uno es un error. De hecho, la ciencia no proviene solo del hemisferio izquierdo, sino que se basa en la apertura mental, la flexibilidad y la observación empírica de la experiencia. Su origen necesita creatividad, iniciando desde el hemisferio derecho, mientras que sus procedimientos de evaluación son realizados por el hemisferio izquierdo. Además, “la medicina no trata de cuerpos, cerebros o mentes, sino de seres humanos, sus vidas y experiencias. (...) Pero para entender los seres humanos, necesitamos saber algo de lo que todavía se llaman humanidades. (...) La educación médica necesita urgentemente ser devuelta a las humanidades de las que una vez surgió. (...) No me malinterpretes: el conocimiento científico detallado es sumamente importante. Confiamos en tal información minuciosa para crear el cuadro más grande. Pero es una condición necesaria, no suficiente, de ser un buen médico. Sin una forma de entenderlo e interpretarlo a un nivel más profundo, un conocimiento más detallado no logrará precisamente nada y nos llevará en última instancia a decepcionar a nuestros pacientes” (McGilchrist, 2011).

			A partir del conocimiento del Siglo de las Luces y siguiendo la tradición cartesiana (1596-1650), el modelo biomédico (BM) divide el cuerpo en sus partes estructuradas y fisiológicas, separando la mente del cuerpo, lo que posteriormente determinó el tipo de atención que el paciente recibe y la relación médico-paciente5. Es probable que sea producto del trabajo del hemisferio izquierdo.

			En 1977, por primera vez, el psiquiatra estadounidense George Engel introdujo el modelo Bio-Psycho-Social (BPS) en su artículo La necesidad de un nuevo modelo médico: un desafío para la biomedicina, publicado en Science6. La propuesta de Engel se basaba teóricamente en la idea de que, en la naturaleza, todos los sistemas, desde el microsistema más pequeño hasta el macrosistema más grande del cosmos, están interconectados de manera inextricable a través de circuitos continuos de retroalimentación7. La integración de estos sistemas es extremadamente importante para entender la historia bio-psico-social del paciente8.

			La introducción del modelo bio-psico-social (BPS) representa un cambio en la medicina y marca una transición desde el modelo biomédico (BM). El modelo BPS no separa los sistemas, sino integra los sistemas biofisiológicos y psicológicos: parece ser la integración del trabajo de los hemisferios izquierdo y derecho.

			El modelo BPS ofrece una visión de la vida como una red de sistemas vivos e interconectados, como resultado de la influencia del modelo sistémico, de la teoría de la relatividad de Einstein, de la cibernética, de las nuevas teorías ecológicas, etc. 

			En su libro9, McGilChrist afirma que el hemisferio derecho es el maestro y el izquierdo la herramienta indispensable del maestro, su emisario. Sin embargo, el inteligente emisario usurpa al maestro sabio y los resultados son trágicos. 

			El gran desafío es integrar el hemisferio izquierdo y el derecho, las realidades objetivas y subjetivas, los modelos biomédicos y psicosociales, medir el ángulo de Cobb y valorar emociones, pensamientos y relaciones del paciente, sus reglas de comunicación, etc. Por esta razón, es necesario contar con un equipo integrado de profesionales de la salud que trabajen bajo el mismo techo, todos entrenados según el modelo biopsicosocial, que hablen un idioma común al evaluar y tratar a los pacientes10.

			Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS)

			Gracias a los avances tecnológicos y farmacéuticos, muchas de las enfermedades consideradas agudas y graves se convierten en crónicas, con el consiguiente aumento de enfermedades no fatales, pero incurables. Por eso, hoy en día, vivimos en una “era de enfermedades crónicas”11. Con el aumento de la esperanza de vida, la mortalidad y la morbilidad no cubren la complejidad de la situación de la vida de una persona como expresó la Organización Mundial de la Salud (OMS). La OMS definió la salud (1948) como un estado de “completo” bienestar físico, mental y social y no simplemente la ausencia de enfermedad”12. Esta definición superó el concepto negativo de salud como ausencia de enfermedad e incluyó las áreas físicas, mentales y sociales del bienestar.

			El constructo de Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) es claramente una aplicación del modelo BPS. De hecho, la Organización Mundial de la Salud definió la CVRS13 como un constructo multidimensional (que abarca los dominios físicos, mentales y sociales), incluida la percepción del paciente, enfatizando su dimensión de proceso dinámico a lo largo del tiempo (según la edad, la etapa de vida del paciente y la fase de la enfermedad) y destacando la importancia de los factores culturales en el proceso de autoevaluación. 

			Hoy en día, la definición de “salud” ha sido criticada, dado que la edad de la población y el patrón de enfermedades cambian. En 2011, Huber y sus colegas14 sugirieron un nuevo significado de salud, ya que consideraban la definición anterior de completo bienestar de la OMS como un estado irreal en una población mundial en constante envejecimiento con enfermedades crónicas. “El requisito de una salud completa dejaría a la mayoría de nosotros enfermos la mayor parte del tiempo”. Además, este grupo de investigadores centró la atención en la dimensión dinámica de la salud, en lugar de la condición de ‘un estado’. Definieron la salud como la “capacidad para adaptarse y autogestionarse cuando las personas enfrentan desafíos físicos, mentales o sociales” o la resiliencia o capacidad para enfrentar y mantener la integridad personal, el equilibrio y la sensación de bienestar. En esta definición, lidiar con la enfermedad puede ser aprendido y la atención pasa de lo que causa la enfermedad a lo que causa la salud. 

			Como consecuencia de este cambio de perspectiva respecto a la Salud, Alejandro Jadad, profesor de la Universidad de Toronto, imagina una pandemia de salud en su artículo15. Gracias a las tecnologías digitales, es posible “conectar las mejores mentes, el mejor conocimiento y las mejores herramientas a través de los límites tradicionales para crear una pandemia de salud y mejorar la capacidad de los seres humanos para imaginar, crear y promover nuevos y mejores enfoques para vivir, sanar, trabajar y aprender”. Esta visión se adapta perfectamente a las sociedades con profesionales de la salud competentes, así como la SOSORT (Society on Scoliosis Orthopaedic and Rehabilitation Treatment), en sus esfuerzos por mejorar los tratamientos de la escoliosis. ¿Qué competencias necesitamos para proporcionar tratamientos exitosos en el futuro? ¿Qué se debe evitar?

			Nuevas palabras como placer, pasión, emoción y felicidad han entrado en los artículos científicos. Esta transformación es similar a lo que pasó en psicología. Seligman y Csikszentmihalyi escribieron16: “El enfoque exclusivo en la patología que ha dominado gran parte de nuestra disciplina da como resultado un modelo del ser humano que carece de las características positivas que hacen que la vida valga la pena. La esperanza, la sabiduría, la creatividad, la apertura hacia al futuro, la valentía, la espiritualidad, la responsabilidad y la perseverancia se ignoraron o se explicaron como transformaciones de impulsos negativos más auténticos”. Nuevas preguntas y nuevas construcciones relacionadas con la Psicología Positiva surgen de la siguiente manera: ¿Qué es lo que facilita la felicidad? ¿Cuáles son los efectos de la autonomía y la autorregulación? ¿Cómo pueden el optimismo y la esperanza afectar la salud? ¿Qué constituye la sabiduría? ¿Cómo pueden prosperar el talento y la creatividad? 

			Volviendo a nuestro tema, mi reflexión es sobre cómo nosotros, como profesionales, podemos mejorar la capacidad de los pacientes para enfrentar todos los desafíos que la escoliosis trae a su vida. La consecuencia de la multidimensionalidad de las definiciones de conceptos como salud y CVRS apoya la idea de que el tratamiento de la escoliosis debe ser multidimensional. Significa que un tratamiento conservador o quirúrgico debe incluir componentes psicológicos y sociales para seguir el modelo BPS, superando la perspectiva mecánica reduccionista cartesiana.

			CVRS en los Adolescentes con Escoliosis

			De todos los conceptos tratados antes, está claro que necesitamos tener a disposición un repertorio de medidas de salud auto-percibida, así como otras herramientas, para comprender mejor a nuestros pacientes. No hay una respuesta fácil a la pregunta: “¿Cuál es el mejor conjunto de instrumentos para usar en pacientes con escoliosis?”

			Con un número cada vez mayor de herramientas para medir la CVRS desarrollados en general, y específicamente en el campo de la escoliosis, es cada vez más difícil para los investigadores y profesionales clínicos seleccionar los instrumentos más apropiados. La mayoría de las veces, las validaciones de herramientas de CVRS o los artículos de revisión solo informan sobre las propiedades básicas de los instrumentos, como dominios y propiedades psicométricas, pero no qué antecedentes conceptuales están por debajo17: aún no existe un único criterio estándar para la CVRS. Los dominios para medirla son diferentes, incluyendo la salud emocional, social, física; los ítems comúnmente evalúan las dificultades o la frecuencia de los sentimientos negativos o síntomas, en contraste con los aspectos positivos de la vida, como consideramos antes. Además, los indicadores objetivos de la CVRS, como en la escoliosis, el ángulo de Cobb, generalmente tienen pobre relación con los indicadores subjetivos, ya que múltiples factores de personalidad como la resiliencia, el estilo de afrontamiento y las actitudes pueden interferir. “Existen pocos instrumentos de calidad de vida que se centran en los aspectos positivos de la adolescencia, que incluyen las perspectivas y el lenguaje de los adolescentes, y se aplican tanto a las poblaciones generales como a las vulnerables”18. Parece existir la necesidad de evaluar a los adolescentes de manera diferente que a los adultos. Según Frisén19, los dominios para evaluar a los adolescentes son la maduración física y la imagen corporal, las relaciones con los compañeros, la intimidad, la sexualidad y la autonomía.

			Hoy en día, en la investigación clínica, el SRS-22 (Scoliosis Research Society)20 es el cuestionario más traducido y más utilizado para medir la CVRS en adultos y adolescentes. Sin embargo, el SRS-22 no es una herramienta específica para los adolescentes, ya que carece de la capacidad para evaluar problemas específicos. Herramientas más específicas, explorando la enfermedad, como el ISYQOL (Italian Spine Youth Quality of Life)21 se están traduciendo a varios idiomas. Además, test gráficos podrían integrarse a los verbales, ya que en una sociedad cada vez más visual, los adolescentes capturan imágenes más fácilmente que los textos escritos22. Trunk Appearance Perception Scale (TAPS)23 es un breve test que presenta tres conjuntos de imágenes que exploran la percepción subjetiva del tronco por parte del paciente.

			
				
					[image: ]
				

			

			A pesar de la falta de tiempo en nuestra acelerada vida laboral, los profesionales también podrían usar otros instrumentos más allá de los cuestionarios (Patient Reported Outcomes - PRO) para evaluar sus CVRS. Una entrevista psicosocial para adolescentes como HEEADSSS24 que trata problemas específicos de este período de la vida podría ser un medio inspirador de exploración.

			
				
					
				
				
					
							
							♯1♯ Una Consulta de 15 minutos:
la entrevista HEEADSSS25
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							La entrevista es una guía para explorar diferentes áreas de la vida del paciente y se puede utilizar de una manera flexible. Las áreas a explorar son: Hogar, Educación/Empleo, Alimentación, Actividades, Drogas, Sexualidad, Suicidio/ Estado de ánimo bajo, Seguridad. HEEADSSS es el acrónimo en inglés de Home, Education/Employment; Eating; Activities; Drugs; Sexuality; Suicide/Low Mood; Safety. Como ejemplo, puedes ver la siguiente guía para la exploración del área de Educación. Te remito al artículo de sólo cinco páginas para leer la entrevista en su totalidad.

							Esta entrevista se puede usar de diferentes maneras y para diferentes objetivos, por ejemplo: para romper el hielo al inicio discutiendo aficiones y eventos recientes; para profundizar en las conductas de riesgo. Si el tiempo es limitado, puede acortarse y adaptarse. Debe dirigirse al adolescente sólo, explicando a los padres que es bueno que su hijo comience a responsabilizarse de su proceso de tratamiento de salud y creando un lugar seguro y privado para que el adolescente hable. Se requiere una discusión confidencial, con profesionales que aseguren a sus pacientes la privacidad para animar un intercambio abierto y honesto diciendo: “lo que digas se mantendrá en privado entre nosotros, no se transmitirá a tus padres ni a nadie fuera de esta oficina, sin tu permiso”, excepto que “Si me dice algo que te ponga en riesgo, es posible que tenga que hablar con alguien sobre este tema”.
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