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PREFACIO

El nifio tiene cada dia un papel mas activo en nuestra sociedad como
consecuencia directa de los cambios que se estan produciendo en €l
entorno socia y familiar actual. El nifio debe cuidar de si mismo durante
intervalos de tiempo a lo largo del dia, gestiona su propio presupuesto,
orienta el gasto familiar en muchas ocasiones y es objetivo de multitud de
campahas publicitarias.

Sin embargo, en e ambito médico se le otorga un papel pasivo a nifio,
como paciente, de una forma habitual: hay que cuidarle, protegerle, hacer
prevencién de enfermedades y curarle, pero basandose en la figura del
adulto siempre presente. El nifio debe estar, sin duda, tutelado y
supervisado por alguien que pueda asumir responsabilidades, pero quizas
el papel del nifio, en la relacion médico paciente, debe empezar a

considerarse de una forma diferente.

El avance diagnéstico y terapéutico, en los ultimos afios, ha motivado
que € pediatra tenga un contacto cada vez mayor con enfermos cronicos
y, de hecho, €l pediatra, a instaurar un tratamiento, no sélo prescribe un
férmaco, sino que estd implicando a nifio y a su familia en una serie de
cambios de conductas en casa con repercusiones directas en la dinamica
familiar, personal y social; a su vez, las conductas pautadas por el
pediatra son matizadas por las tendencias individuales y familiares. Estos
dos mundos parecen cercanos, pero se encuentran muchas veces
incomunicados. El pediatra insiste habitualmente en la informacion que
el nifio y su familia debe comprender, asmilar y aceptar. Sin embargo,
pocas veces es capaz de reconocer los valores, actitudes e implicaciones
que la enfermedad genera o dicita en el ambito familiar. No solo tiene el
paciente que entender al médico; éste necesita también hacerse cargo de
los condicionamientos y actitudes de las familias sobre la salud y la
enfermedad.



Este trabgjo intenta conocer y comprender ese mundo del nifio asmético
con su familia, sus amigos, su enfermedad y tratamiento, y descubrir los
factores que pueden influir en una mejor aplicacion de las medidas de

manejo del asma infantil.

Es entonces cuando el pediatra, desde su mesa de consulta, estaria mejor
capacitado para ver no solo un nifio, sino todo un complejo mundo de

relaciones familiares y sociales que enmarcan la salud y la enfermedad.

El andlisis de la interaccion entre los dos "mundos’, € sanitario y €l
familiar, tiene que hacerse desde el &mbito de las ciencias sociaes. Es
una forma de estudio diferente a la habitual en Pediatria o Epidemiologia
Clinica, pero que se complementa necesariamente. No pretende
demostrar hipétesis, sino generarlas. No intenta responder preguntas, sino
hacer las més pertinentes. Entrevistar, escuchar, observar, ver la realidad
"desde fuera'. La misma metodologia cudlitativa, implica un continuo
volver a los textos de las entrevistas y los datos. Andizar y reanalizar.
Obtener nuevas ideas e hip6tesis tras un primer estudio. Esta implicacion
mutua del andlisis y la interpretacion hacen que no sea recomendable, ni
siquiera posible, separar los resultados de la discusion. No se entenderia
la discusion sin la cercania de los datos, ni estos se podrian obtener sin

una continuada discusion.

Este trabajo pretende conocer las percepciones, ideas, planteamientos y
expectativas de las familias con nifios con asma, sobre la salud, la
enfermedad y las medicinas. Para ello se han utilizado los métodos
cualitativos propios de las ciencias sociales (antropologia y sociologia)
dentro del proyecto de accion concertada, patrocinado por la Comision
Europeay con participacion de diferentes paises de la UE y un grupo de
trabgjo en USA. (Proyecto ASPRO: The Pharmacological and
Sociocultural Management of Childhood Asthma. BMH1-CT94-1399).
De hecho, se sitla en una linea de trabajo ya comenzada sobre la

percepcion de sdud y enfermedad y e papel cultura de los



medicamentos en nifios y sus familias. Los trabaos iniciales analizaron
nifios sanos. En esta segunda etapa se pretende estudiar € nifio en e
contexto de una enfermedad crénica

La Memoria se estructura en cuatro apartados principales. En el
primero, se realiza una descripcién de algunos conceptos bésicos para
poder centrar a lector en € lenguaje de la metodologia cudlitativa, las
aplicaciones de este tipo de métodos y sus beneficios en e ambito

médico.

En & segundo apartado se detalla 'y define la enfermedad cronica en el
nifio y su repercusion en los niveles individual, socia y familiar. Asi
mismo, se describe el asma infantil como enfermedad cronica, analizando
la epidemiologia, historia natural, 1os diferentes escal ones de tratamiento,
y las repercusiones vitales de esta enfermedad infantil.

En € tercer apartado, se describen los objetivosy e método, no sin antes
hacer mencion ala historia del Proyecto de Investigacion (ASPRO 1) que
sirve de base a esta memoria, con un resumen de trabajos previos que
sirvieron de base para e disefio del método y la seleccion de los
instrumentos utilizados; se describen los instrumentosy el andlisis de los
datos.

En e cuarto apartado, se analizan los resultados obtenidos, separando
éstos en tres bloques: @) los resultados del grupo de trabajo espafiol,
donde se describen y analizan cada una de las "categorias de andisis'; b)
los resultados de los demés grupos de trabajo en otros paises, con
comparacion de los resultados; y ¢) un resumen de los datos obtenidos,
estructurando y dando forma a los objetivos principales del proyecto: El
mundo social de los nifios con asma, la identificacion de similitudes y
diferencias culturales en las respuestas de los nifios, y la evauacion del
uso de las medicinas y e concepto de cronicidad del nifio asmético y su
relacion con el contexto sociocultural.
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|. ESTUDIOS CUALITATIVOSEN MEDICINA.
APLICACIONES.

l.1. DEFINICION. EL DISCURSO SOCIAL COMO OBJETO DE
INVESTIGACION.

La investigacion cualitativa ha sido el método dominante en ciertas areas
de las ciencias sociales como la antropologiay la historiay de forma més
reciente en sociologia, psicologia 0 medicina. Los datos cualitativos se
recogen para obtener generalizaciones descriptivas sobre e pensamiento
humano y la conducta, sobre los que elaborar €l tipo 0 modelo de un
grupo, cultura o sociedad.! La investigacion se centra en e andlisis del
discurso: palabras, significados, asi como e contexto que rodea un
determinado hecho a investigar, e incluye su cultura, sus creencias'y sus
comportamientos.

En e andlisis de la realidad social, el investigador se encuentra con
hechos. acciones o acontecimientos. Estos pueden ser explicados,
registrados, correlacionados, cuantificados y estructurados mediante
censos 0 encuestas estadisticas formalizadas. Es decir, cabe la aplicacion
de métodos cuantitativos, propios de técnicas experimentales, en €l
andlisis de la realidad socia. Estas técnicas cuantitativas son Utiles y
necesarias pero no permiten abordar toda la complejidad de la realidad
socia que estudian. La encuesta estadistica precodificada propia de la
metodologia cuantitativa tiene graves limitaciones para € andisis del
discurso ideolégico del sujeto o la sociedad. Los nimeros no existen en
los hechos, sino en la mente de quien los observa. Aunque, en palabras de
Thurstone: "Todo lo que existe, existe en cierto grado y por lo tanto es
susceptible de cuantificacion?, los discursos (aguello que los sujetos
dicen o manifiestan espontéaneamente: desde una simple palabra hasta
una larga exposiciéon oral), en cuanto expresion de deseos, creencias,

'Helman C.Culture Health and liness. An Introduction for Hedlth Professionals.22
ed.Ed. Butterworth Scientific.1990;1-11.



valores y fines del sujeto hablante, escapan, en su nivel maximo, al
enfoque cuantitativista, y exigen, fundamentalmente, ser comprendidos e
interpretados. Afirmar que lo cualitativo pertenece a ambito de los
"datos blandos"’, es un prejuicio injustificado que en muchos casos lleva

implicita la creencia de que lo cuantitativo esinfalible.

Esos "discursos’, tanto individuales como de grupos, es decir, las
manifestaciones y opiniones producidas por alguien en una situacion de
comunicacion interpersonal, son esenciadles para poder entender, y
describir con profundidad una realidad social. ® Las interpretaciones y
generalizaciones derivadas de los datos cualitativos se obtienen de
multiples fuentes: escritos, frases o extractos de discursos, historias
contadas en palabras del investigador o informante, o en citas obtenidas
del lenguaje origina del sujeto investigado. Esto provee una descripcion
rica que ayuda a comprender fendmenos culturales de un grupo o
sociedad.

La riqueza de los datos obtenidos derivard del hecho de que las
generalizaciones e interpretaciones estén basadas en varias fuentes de
datos recogidas por diferentes métodos en diferentes niveles de
investigacion.* Los investigadores cualitativos, en contraste con los
cuantitativos, prestan mucha atencion a lenguaje especifico, utilizado en
cada situacién concreta para comprender un comportamiento o € entorno
cultural. Si escuchamos atentamente la manera en la que la gente discute
un fendmeno, qué palabras utilizan, qué distinciones moraes y
conceptuales emplean, e investigador puede aprender los conceptos y
puntos de vista relevantes de los miembros de una determinada cultura.

2 Thurstone LL. The measurement of values. University of Chicago Press, Chicago
1959,

% Reichardt C, Cook T. Hacia una superacion del enfrentamiento entre |os métodos
cualitativos y cuantitativos. En: Métodos cualitativos y cuantitativos en investigacion
evaluativa. Ed. Morata. Madrid 1986; 25-29.

“Helman C.Culture,Health and lIness. An Introduction for Health Professionals.22
ed.1990;Ed. Butterworth Scientific . 15-20.

® Bush P, Trakas D,Sanz E. et al.Children, Medicine and Culture. Ed. Pharmaceutical
Product Press.1996; 15-20.



Por ello, en medicina, e estudio de la realidad social con métodos
cualitativos se hace cada vez més necesario. Las enfermedades crénicas
van ganando importancia en la medida que avanza la terapéutica. Se
hacen necesarios estudios cualitativos para € andisis de la calidad de
vida®, educacién para la salud, programas de prevencién, automanejo, e
incluso, en el estudio del enfoque multicultural de la enfermedad, de su
comprension y de su interiorizacion por parte del paciente'y de su ambito

familiar’.

La meta de un estudio cualitativo aplicado en Medicina suele ser
descubrir "la otra verdad”, aguella que nos ayude a obtener una imagen
delo que la gente, y en & caso del presente trabgjo, los nifios hacen con,

y conocen de, las medicinas, la enfermedad, y sus repercusiones.

Las técnicas cudlitativas més caracteristicas son la observacion
participante, la entrevista en profundidad mas o menos estructurada y €l
grupo de discusion. Varia, en ellas, e modo de "escucha', pero cuentan
siempre con la capacidad del investigador para obtener los temas, o que
es relevante, las categorizaciones que emplean, implicita o
explicitamente, los individuos. en definitiva una comprension
sistematizada de la realidad observada.

Sin pretender hacer aqui una revision exhaustiva se exponen a
continuacién algunos conceptos sobre el significado de estas "categorias'
de pensamiento obtenidas a partir de la observacién y € andisis no
predeterminado de los datos. Se podrian considerar dos tipos de andlisis
que se han denominado con los términos "EMIC" y "ETIC", derivados de
los ingleses fonemic y fonetic.

El procedimiento EMIC parte del "texto" del sujeto, tanto conceptual
como linglisticamente. Del andlisis de los contenidos, usando los

® Nelson A, Berwick C. The measurement of heath statusin clinical practice.Mead Care
1989; (27): 77-90.

" Garcia Sanchez- Colomer M. Tesis doctoral: "Estudio cualitativo sobre conceptos y
actitudes de los nifios ante las medicinas. Universidad de La Laguna 1995.



términos propios del entrevistado, se pueden entresacar las "lineas de
fuerza' del discurso, las metaforas empleadas, los puntos a los que da
especia relevancia, o las expresiones utilizadas dentro de en un contexto
determinado. Este andlisis de la observacion de los datos obtenidos
permite elaborar "categorias de andlisis': determinar los aspectos
relevantes, tanto para el sujeto, como para € investigador, sobre los que
volver, una y otra vez a texto, hasta alcanzar su comprension e
interpretacion mas profunda. Por tanto, € investigador parte sin ningun
planteamiento "a priori" del camino que tomara € andisisy los puntos a
estudiar (suponiendo, y en lamedida en que, esto sea posible).

S e andlisis de las observaciones, entrevistas, relatos, etc, se rediza
buscando algunas caracteristicas o cualificaciones, clasificaciones,
"categorias' establecidas a priori, antes del comienzo de la investigacion
y del andlisis de los actos, entonces se denomina como procedimiento
ETIC. ® El procedimiento ETIC, precisa una estructuracion previa del
conocimiento y e andlisis de los datos; esta relacionado con € lenguaje
cientifico, anterior a la experiencia, o referido a ésta, pero con conceptos
elaborados previamente. Un gemplo de instrumento ETIC, seria un
cuestionario previo a andlisis de los datos, que contuviera ya aquellos
aspectos que €l investigador considerara relevantes a priori, y sobre los
que pretendiese llegar a una mayor profundizacion’.

En la préctica, es dificil que lainvestigacion antropoldgica realizada en la
propia cultura, o incluso en e andisis médico por un profesiona
sanitario, distinga de una forma precisa y absoluta entre ambas
categorias. En redidad, €l andlisis de los datos se hace siempre con un
marco referencial propio y unas caracteristicas que se pretende, implicita
o explicitamente, confirmar o denegar.’® Sin embargo, e esfuerzo

8 Baunman L, Grenberg A.The use of Ethnographic Interviewing to inform:
Questionaire construction. Health Education Quaterly,1992; 19(1): 9-23.

® Steckler A, Mc Leroy LR, Goodman RM, Bird ST, Mc Cormick L. Toward integrating
gualitative and quantitative methods. An introduction. Health Education Quaterly
1992;19(1):1-8

10 Comelles IM. Sociedad, Salud y enfermedad: los procesos asistenciales.En: Trabajo
Social y Saud. Antropologia de la Medicina. Martinez A, Comelles JM, Miranda



especifico por encontrar la informacion "origina" que aparece en los
datos cudlitativos, su identidad propia, la buUsqueda de categorias
"EMIC", suele ser recompensado. Aparecen nuevas ideas, puntos de
vista, interpretaciones, acercamientos a la realidad que proveen de una
informacién excepcionalmente valiosa para esos profesionales, o "para €l
antropdlogo que trabaja en casa."

La investigacion cualitativa es, pues, mas que una mera descripcion. Se
realiza con la meta de comprender € fendmeno cultural seleccionado. Sin
embargo, no explica los hechos siguiendo hipétesis o leyes
"preestablecidas.” El ambito idea de la investigacion cudlitativa es la
generacion de nuevas teorias, que surgen de los datos obtenidos, y no se
pueden utilizar, habitualmente, para confirmar teorias pre-establecidas.

Es una técnica de "avanzadilla' més que de "consolidacion”.

Una objecion frecuente es que la investigacion cualitativa es muy
intuitiva, personal e individuaista, y que esto influye en la coleccion de
los datos, su andlisis e interpretacion. No hay duda de que € investigador
es e colector de los datos y quien los interpreta. Pero esto no es
necesariamente una desventagja. La implicacién personal del investigador
crea las condiciones necesarias para que la compleja coleccion de datos
se realice adecuadamente, mientras que si éste se encuentra distante, la
coleccion de datos puede verse afectada. Un investigador concienzudo,
no es simplemente una méaguina de recoger datos, debe ser parte activa
del medio ainvestigar. Una forma de evitar una excesiva subjetividad es
trabajar en equipo con otros investigadores, analizando los datos
obtenidos y comparando resultados, criticas de interpretaciones, y
observaciones de diferentes situaciones.

M.(Compiladores).Asociacion Trabajo Socia y Salud. (Ed). Reproimsa. Zaragozal998;
135-149.



Triangulacién

Ambas metodologias, cualitativa y cuantitativa, aportan determinadas
interpretaciones vaidas de los objetos de estudio, con las limitaciones
propias de cada una; por eso se pueden utilizar conjuntamente como
medios vdélidos de conocimiento de la redlidad, respetando sus
respectivos métodos epistemolégicos y dejando que sean éstos los que
determinen una u otra, en funcion de sus caracteristicas™.

En realidad, deben hacerse combinaciones entre lo EMIC y lo ETIC,
entre lo cudlitativo y las técnicas cuantitativas, aprovechando los
beneficios de cada una, e intentando soslayar sus debilidades. Esto
constituye lo que Steckler y cols™, han llamado “triangulacién”. Més que
combinaciones de conocimiento, la triangulacion es un ir y venir de un
planteamiento EMIC auno ETIC, y de uno cualitativo a otro cuantitativo,
y viceversa, para confirmar resultados, perfeccionar instrumentos,
confirmar hipétesis, etc.. Significa, en definitiva, que cada pieza de
informacién  obtenida, cada conclusion, debe ser considerada
provisionalmente hasta que sea corroborada con informacién recogida de
otras fuentes. La triangulacion puede ser redlizada por diferentes
investigadores trabajando en un equipo con discusiones abiertas acerca
de sus datos, los problemas surgidos en los diferentes métodos de
coleccion, comparando los resultados sobre el mismo fendbmeno y el
andlisis de datos cualitativos y cuantitativos conjuntamente. Un gemplo
sefiero de esta técnica se puede encontrar en e estudio multicéntrico
internacional sobre conceptos y actitudes de los nifios ante la salud la
enfermedad y las medicinas, llevado a cabo por investigadores de paises

1 Beltran M. Cinco vés de acceso alarealidad social.En: Garcia Ferrando M, |béfiez J,
AlviraF(eds). El Andlisis de la Realidad Social. Métodos y técnicas de Investigacion.
Alianza Editorial Textos. Madrid,1989;17-47.

12 Stecker A, Mc Leroy KR,Goodman RM, Bird ST, Mc Cormic L. Toward integrating
qualitative and quantitative methods. an introduction. Health Education Quaterly, 1992;
19(1):1-8.



europeos y americanos durante los afios 90-93, que ha sido de agun
modo |a base de este trabgjo.”®

La antropologia médica es la disciplina que aborda este tipo de estudios
con mayor rigor. Intenta estudiar como las diferentes culturas explican
las causas de la salud y la enfermedad, |os tipos de tratamiento en los que
creen y a quién recurren cuando estan enfermos, como les afecta en sus
creencias y précticas, y los cambios bioldgicos y psicolégicos del
organismo humano, en lasalud y en la enfermedad. Es por esto, que sele
ha calificado como la mas cientifica de las ciencias humanisticas y lamés
humanistica de las ciencias™.

|.2. FACTORES CULTURALESY ENFERMEDAD.

El desarrollo de la metodologia cualitativa en € campo de la medicina 'y
los intentos para conseguir un acercamiento mas global a paciente han
fomentado un abordaje de los problemas de salud con un enfoque
multicultural en la préactica médica. Kleinman, sostiene que e médico
tradicional centrala enfermedad en una disfuncién o una mala adaptacion
de un proceso hioldgico o psicoldgico en cada paciente en particular. En
cambio, los pacientes experimentan dolencias que representan las
reacciones personales, interpersonales e interculturales a la enfermedad o
a malestar™.

Centrando la discusion solo en las ideas sobre e cuerpo humano,
influidas por e entorno cultural, pueden existir 3 grupos conceptuales,
seguin Kleinman:

3 Trakas D, Sanz E. Childhood and medicine usein a cross-cultural perspective: A
European concerted action. Ed. European Commmission. Eur 16646 EN.1996.

4 Helman C.Culture, Health and IlIness. An Introduction for Health Professionals.22
ed.1990.Ed. Butterworth Scientific p. 5-10.

> Kleinman A , Eisenberg R. et a. Culture, 1liness and Care.Ann Intem Med.1978;
(88):251-258.
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Creencias acerca de la imagen ideal en cuanto a forma, tamario,
incluyendo todo aquello que cubre su superficie, atuendo, etc.
Creencias acerca de la estructura interna.

Creencias acerca de como funciona.

Tomando en cuenta la influencia del entorno cultural, se puede encontrar
una amplia variedad de interpretaciones culturales con repercusiones
claras en la percepcién de salud, dolor, sintomas, y enfermedades de los
individuos.’® La enfermedad, diferenciada de la patologia, se puede
considerar como un fendémeno cultura complego, en e que los
indicadores patoldgicos son transformados en signos socides y
relacionados simbdlicamente con otras dimensiones de la vida social.*’

Son conocidos los estudios de las creencias de diferentes grupos
culturales acerca de fendmenos fisioldgicos, como la menstruacion,
embarazo, muerte, entre otros. De todas éstas creencias y conceptos
heredados de la propia cultura, se derivan consecuencias directas para el
abordaje de los problemas de salud, en la préctica médica.

La enfermedad es modelada por percepciones subjetivas, significados
simbdlicos y juicios de valor que surgen de las tradiciones culturales de
los individuos. Tradicionamente no se han considerado las diferentes
concepciones culturales de la enfermedad en la educacion médica. Se da
mayor prioridad a los aspectos bioldgicos, a los que se considera mas
reales o "medibles’, que a los psicolégicos o socioculturales, en parte,
porque se consideran més féciles de tratar.*®

El pediatra, el nifio y su familia suelen interpretar el estado clinico del
paciente, a partir de la anamnesis, € examen fisico y los estudios

' Helman C. Culture, Health and Iliness. An Introduction for health professionals.22
ed.1990.Ed. Butterworth Scientific.p11-13.

Y GarciaJL. Enfermedad y Cultura. En:Trabajo Social y Salud.Antropologiadela
Medicina.Martinez A,Comelles IM,Miranda M.(Compiladores).Asociacion Trabajo
Social y Salud.(Ed).Reproimsa.Zaragozal998;15-23.

18 Ware S. Standard for validating health measure: definition and content. J. Chron Dis
1987; (40):473-480.
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diagndsticos. Kleinman llamo a esto € "proceso de elaboracion de una
realidad clinica" Idealmente el médico y el paciente deberian tener una
comprension coherente de la realidad clinicay llegar a un acuerdo sobre
las medidas terapéuticas més adecuadas, pero esto no es siempre asi.
Todos los individuos desarrollan un "modelo explicativo de la
enfermedad” segin la terminologia de Kleinman,"® basado en sus
conocimientos, experiencias anteriores propias y de su grupo de
referencia, valores culturales y conocimiento publico, etc. Este modelo
explicativo de la enfermedad es el vadlido y adecuado para € paciente. El
modelo "biomédico" explicativo de esa enfermedad, en términos de
ciencias de la salud y del profesional sanitario, no es siempre e mismo
gue el del paciente, permanece escondido para este habitualmente, y no
es aceptable por la mera imposicién implicita del médico. Por eso, sdlo la
discusién franca y comprensiva de las diferencias, y de los modelos
explicativos de enfermedad puede crear las condiciones necesarias para
lograr una confianza en la relacion y desarrollar un modelo explicativo

aceptable, comun para el profesional y lafamilia.

En redidad, la fdta de comprension de las causas, los métodos
preventivos y terapéuticos y las consecuencias de la enfermedad por parte
de los pacientes se debe tanto a un entendimiento incompleto de las
explicaciones y recomendaciones médicas por parte del paciente como a
una carencia en la comprenson del "modelo explicativo de la
enfermedad” del paciente por parte de su médico. Pueden establecerse
diferentes modelos explicativos que describan las dindmicas de
interaccion en la relacién médico paciente, donde se implican factores
culturales, profesionales sanitarios, razas, paciente, etc, tal como

propone Kleinman.?

¥ Kleinman A. The illness narratives: Suffering Healing and the Human Condition.12
Ed. Basic Books.1988;128-130.

% Kleinman A. Patients and Healersin the Context of Culture. An Exploration of the

Borderland between Antropology, Medicine and Psychiatry. University of California
Press(Ed). Berkeley 1980;71-118.
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En la préctica pedidtrica, la relacion médico paciente, esta mediatizada
por la intervencion de los padres/ cuidadores, con su "bagaje cultura":
interpretacion de sintomas, conductas, creencias sobre medicinas y

conductas terapéuticas.

El conocimiento previo del "factor cultura" facilitaria a médico su
trabgjo diario, no solo porque favorece la interpretacion de los datos que
le son aportados en la anamnesis, Sino porque aumenta su accesibilidad y

la comprension, por parte del paciente de |as explicaciones médicas.

Hay que afiadir la conveniencia de estudios con grupos de trabao
multicéntricos, para andisis comparativos de las distintas concepciones y

abordajes de la salud /enfermedad en diferentes lugares y culturas .

|.3. ALGUNASAPLICACIONESDE LA METODOLOGIA
CUALITATIVA EN CIENCIASDE LA SALUD

La metodologia cualitativa se ha utilizado para € estudio de varios
aspectos relacionados con la saud y la enfermedad, especialmente en
enfermos cronicos, en 10s que se presenta una mayor repercusion social
de la enfermedad y relaciones interpersonales més complgjas®. A
continuacién se exponen algunos g emplos de areas donde este tipo de

estudios han sido més frecuentes.

3.1 Estudio de la calidad de vida.

Un aspecto a que cada vez se presta mayor importancia, en el
seguimiento del enfermo crénico, es e impacto que las alteraciones
fisiolégicas y el deterioro funcional causan en € estado psicologico, €

I Helman C. The application of anthropological methodsin general practice research.
Family Practice. Oxford University Press. 1986; 13 (S1):13-16.
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bienestar social y € estilo de vida de la persona enferma, segiin su propia
percepcion y valoracion, independientemente de |a opinién del médico.?

El concepto de calidad de vida se refiere no solo a su duracion, sino,
especialmente, a la influencia sobre la vida diaria de las deficiencias, las
discapacidades funcionales, las percepciones individuales de la
enfermedad y los cambios en las oportunidades sociales. Es un concepto
fundamentado en una idea de salud entendida como el funcionamiento de
la persona en sus aspectos fisico, mental, social y la percepcion global de
bienestar 2%*. Sin embargo, los instrumentos dirigidos a medir la calidad
de vida en la poblacién se han basado principalmente en métodos
cuantitativos 0 semi-cuantitativos (cuestionarios, puntuaciones,...) y en
Su mayoria, estén dirigidos a adultos. En general, los estudios de calidad
de vida, relacionada con la salud, han mostrado que el estado de salud de
los pacientes no se corresponde exactamente con los resultados de las
medidas bioldgicas que se utilizan habitualmente en la préactica clinica

para su valoracion y seguimiento 2°.

En pediatria, la metodologia cualitativa estd desarrollandose en los
ultimos afios, fundamentalmente en campos como la promocion de la
salud a través de la educacion, los programas de salud escolar, el manegjo
de multiples enfermedades crénicas, etc. Guyatt, estudia la relacion entre
sintomas de asma, calidad de vida, y lainformacion que ofrecen los nifios
y sus padres. Propone una mayor comunicacion con € nifio,
especialmente en e mayor de 11 afios, que puede proporcionar

informacion valiosa en este campo®.

22 Perpifia M. Asma: impacto en la calidad de vida relacionado con lasalud. En:
Asma,lo esencial.12ed. ED. MRA,1997; 287-2809.

% Greenfield B,Nelson A. Recent developments and future issues in the use of heath
status assesment.Mead Care 1992;(30) : MS23-M41.

24 Ware JE. Standard for validating health measure: definition and content.J. Chron Dis
1987;(40):473-480

% Sanjuas C. Clinica, funcion pulmonar y calidad de vida en el paciente asmético.
Clinicas funcionales y biolégicas en € asma. Ed. Prous Science 1996: 15-21.

% Guyatt G, Juniper E, Griffith LE, Feeny DH, Ferrie PJ. Children and adult perception
of Childhood asthma.Pediatrics 1997; 99(2):165-168.
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L as caracteristicas médicas que posee una enfermedad de larga evolucion
afectan a diferentes aspectos relacionados con la calidad de vida. A
medida que la asistencia pediétrica ha permitido mejorar los indices de
supervivencia de los nifios con enfermedades cronicas, va adquiriendo
relevancia el concepto de calidad de vida; Casan entiende como "calidad
de vida' una adaptacion real a la enfermedad y una mejor integracion
familiar y escolar que le permita el acceso a mercado de trabgjo tras la
conclusién de su periodo de formacion®’. Pero para poder cumplir estos
objetivos, hay que conocer los problemas de base, € "campo”, sobre el
gue tenemos gue trabagjar. Los elementos que integran la calidad de vida
son multiples y de una participacion relativa, segin e punto de vista de

quien lo analiza

La investigacion médica otorgard mayor importancia a los factores
"funcionales": actividad fisica, integracion laboral y social, funcionalidad
de los respectivos sistemas. neurolégico, respiratorio, cardiovascular. En
las investigaciones de la rama social, asumen mayor protagonismo,
elementos como: satisfaccion personal, capacidad de relacion,
integracion y dinamica familiar y social. Se han publicado numerosos
trabajos en este sentido, centrados en la "repercusion vital" de diversas
enfermedades. La mayor parte de los estudios estén centrados en adultos,
pero en los Ultimos afios se estén realizando también en nifios, dentro de
diferentes contextos, tanto con como sin enfermedades crénicas.”® El
establecimiento de escalas de medida, que intentan cuantificar los
distintos pardmetros de la calidad de vida, son los méodos maés

utilizados,? 303t

%" Casan P. Definiciones y conceptos en el asma. Correlaciones funcionales y biol6gicas
en €l asma. Ed Prous Science.1996;1-5.

% Sein R. Jessop D. A measure of Child Health Status. Medical Care. 1990;
28(11):1041-1055.

 Osman L, Silverman M. Measuring quality of life for young children wit asthma and
their families.Eur Respir J.1996;(9) Suppl 21: 35-41.

% perrin EC, Stein RE, Droter D. Cautions in Using the Child Behavior Checklist:
Observations Based on Research About Children with a Chronic IlIness. Journal of
Pediatric Psychology 1991;16,4: 411-421.

% Stein RE, Riessman CK. The Development of an Impact-on-Family Scale:
Preliminary Findings. Medical Care 1980; XV111,4: 465-471.

15



Lacalidad de vida puede ser percibidacomo muy satisfactoria para una
personay ser muy baja para otra, con iguales "pardmetros’ biomédicos.
En este sentido, entrarian en juego las aspiraciones individuaes, la
experiencia vital anterior o la capacidad de adaptacion a la nueva
situacion. Por tanto, a los parametros "objetivos' que miden la calidad de
vida es necesario afiadir la percepcion del sujeto que se estudia, para
poder dar una medida lo mas correcta posible y adaptada a la realidad.

La cuantificacién de la calidad de vida en escalas validadas y

reproducibles®**?

requiere una determinacion a priori, fundada en una
teoria de salud y enfermedad, y una cuantificacién que entra dentro de las
técnicas cuantitativas y de sociologia métrica. Esto produce un resultado
objetivable y medible a costa de una imprescindible reduccién del ambito

de medida.®*

Las técnicas cualitativas, cuando se emplean en el andlisis de la calidad
de vida, no dan valores y comparaciones precisas, pero permiten un
acercamiento global, integrador y desde €l punto de vista del sujeto (méas
gue del investigador), sobre los aspectos relevantes de la calidad de vida

para cada paciente.

3.2. Educacion para la salud.

Para establecer programas educativos efectivos, es importante estudiar y
determinar la poblacion a la que va dirigida. En la mayoria de las
enfermedades, existe una clara relacion entre su prevalencia, €

% WHOQOL Group. "The Worl Health Organization Quality Of Life Assessment
(WHOQOL) position paper from the WHO". Soc. Sci. Med 1995; (41):1403-1409.

% WHOQOL Group. " The Worl Health Organization Quality Of Life Assessment
(WHOQOL). Development and general psychometric priorities'. Soc. Sci. Med 1998;
47 (12):1569-1585.

% Eisen M. Ware J. Measuring Components Of Children’s Health Status. Medical Care
1979;XVII (9):902--921.
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comportamiento y e estilo de vida de los individuos y las poblaciones
afectadas.®

El estudio de las conductas saludables tanto en la salud como en la
enfermedad, no puede enmarcarse solo en la descripcién de esas
conductas, sino en € intento de modificar las preexistentes. El
conocimiento de las variables socioculturales acompanantes es
imprescindible para comprenderlas e intentar modificarlas. Aqui es
donde entran en juego los métodos cualitativos de investigacion®. Se
podria decir que un programa de educacion para la salud debe hacer
posible e desarrollo de actitudes y valores que permitan cambios de
conducta a partir de los conocimientos que se poseen. Los elementos
fundamentales para educar para la salud que son prevencion y
promocién, necesitan y suponen educaciones o reaprendizajes de los

usuarios y sanitarios.>’

Dentro de este aspecto podemos enmarcar los "programas de
autocuidado”, tan desarrollados en € ambito de la pediatria de los
ultimos afios, especialmente en enfermedades cronicas, como la diabetes,
asma, epilepsia, programas de promocion de hébitos saludables,

prevencion del tabaguismo, educacion sexual, etc.

Existen numerosos estudios publicados sobre autocuidado, con resultados
variables. Los métodos cualitativos para investigar el estado rea del
cuidado de la enfermedad®®>°, ponen en evidencia la necesidad de

valorar el entorno del enfermo en su totalidad y los factores personales

% Secker J, Wimbush E, Watsoon J, Milburn K. Qualitative methods in health
promotion research: some criteriafor quality. Health Education Journal,1995; 54: 74-
87.

% Mesters | ,Pieterse M,Meertens R. Pediatric Asthma, a qualitative and quantitative
Approach to Needs Assesment. Patient Education and counseling,1991; (17): 23-34.
3" Uribe JM. Promocién, prevencién y educacion en salud.¢Nuevos significantes para
vigjos significados?En: Trabajo Socia y Salud. Antropologia de la MedicinaMartinez
A,Comelles IM,Miranda M.(Compiladores).Asociacion Trabajo Socia y
Salud.(Ed).Reproimsa.Zaragozal998;299-307.

% Gergen P, Goldstein R. ¢, Does asthma education equal asthma intervention? Arch.
Allergy Inmunol 1995; (107): 166-168.

% Boulet, Boutin, et a. Evaluation of an asthma self-management education program.
Journal of Asthma, 1995; 32 ( 3): ( 199-206).
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como los conocimientos, las actitudes, los sentimientos, las creencias y
otros factores externos. rol asignado, soporte socia, familiar y

econdémico.*°.

Hay numerosos estudios, centrados en diferentes enfermedades cronicas,
tanto en la infancia como en & adulto, en los que se asocia la
morbimortalidad con factores psicosociales. Por tanto, para que la
intervencién sea efectiva debe tener como objetivo la modificacion de
estos factores, al igual que e aumento de los conocimientos, sobre
"cuidado de la enfermedad"”.

Otro tema diferente es la repercusion que dichos programas de
intervencion tienen sobre € megor mango de la enfermedad, la
disminucion de héabitos de riesgo, etc. Existen trabajos publicados con
resultados contrapuestos. estudios que reflgjan una mejoria de indices
determinados, y estudios en los que no se manifiestan de forma clara, los

resultados tras una "intervencion educativa'.*?

En este aspecto, para una correcta aplicacion de un programa de

intervencién, habria que considerar:

1.Abordaje del programa educativo:
Estudio previo sobre € contexto en € que se va a trabgjar: habitos,
enfermedad, edad, entorno sociocultural.
Instrumentos a utilizar acordes a contexto.
Factores a modificar: comportamientos, mango terapéutico

utilizacion de servicios sanitarios, diagndstico de enfermedad, etc.

0 Clark N, Starr-Schneidkraut N, et al. Management of asthma by patients and families.
Am J. Respir Crit. Care Med. 1994; (149): 554-556

“1 Anderson R, Bailey PA, Cooper JS, Palmer JC, West S . Morbidity and school
absense caused by asthma and weezing illness. Archives of disease in childhood, 1983;
(58): 777-784

“2 Allen R, Jones M,Oldenburg B. et a. Randomised trial of an asthma self-management
program for adults. Théras 1995; (50):731-738
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2.Estudio de la efectividad del programa:
Definir el objetivo aanalizar.
Comparacion de datos prey post intervencion.
Valoracion de la efectividad por los propios sujetos a los que se
aplica el programa: la percepcion de beneficio, puede no coincidir

con el planteado como objetivo del programa.

Se puede decir que con € planteamiento de los programas de educacion
para la salud y programas de prevencion, la persona, se introduce en €l
proceso asistencial, pasando de ser una figura pasiva ante e médico y la
enfermedad, para convertirse en corresponsable de la saud y la
enfermedad.*®

“3 Uribe JM. Promocién, prevencién y educacion en salud.¢Nuevos significantes para
vigjos significados?En: Trabajo Socia y Salud. Antropologia de la MedicinaMartinez
A,Comelles IM,Miranda M.(Compiladores).Asociacion Trabajo Socia y
Salud.(Ed).Reproimsa.Zaragozal998;299-307.
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1. ENFERMEDAD CRONICAEN PEDIATRIA



Il. ENFERMEDAD CRONICA EN PEDIATRIA.

I1.1. IMPACTO DE LA ENFERMEDAD EN EL NINO.

La definicién de enfermedad crénica podria ser: "toda condicién fisica,
generamente no mortal, que dure més de 3 meses en un afio 0 que
necesite de un periodo de hospitalizacion continuada de mas de un mes
en un ano, incluyendo aquellos trastornos de suficiente gravedad que
interfieran la actividad del nifio en agun grado, excluyendo los
problemas psiquicos y mentales cronicos, los procesos o déficits fisicos
menores y aquellas enfermedades graves que resulten fatales a corto o
medio plazo.** Esta definicion es congruente y completa pero deberia
enmarcarse en un concepto mas amplio de salud y enfermedad.

En realidad, es necesario distinguir con claridad entre la enfermedad
infantil aguday crénicay sus repercusiones en la vida de los nifios y sus
familias. Aparte de las enfermedades habituales y autolimitadas, algunos
nifios estdn expuestos a enfermedades cronicas, lo que supone

importantes repercusiones en la vida de los nifios y sus familias *° %°.

El estudio de los conceptos o las actitudes y los conocimientos de los
nifios que sufren una enfermedad ante la salud, la enfermedad y las
medicinas es uno de los campos de conocimiento menos explorados, al
menos desde el punto de vista cualitativo.

* Navarro J. Asistencia hospitalariaal nifio con enfermedad crénica™ 111 Simposyum
materno infantil. " Escuela Salud publica. Granada.1992.

> Gémez de Terreros |. Aspectos educativos del nifio con enfermedad crénica. Archivos
de pediatria, 1994; (46): 82-84.

“6 Botet F, Arcas R. Principales problemas de pediatria social.En: Cruz M.(Ed)Tratado
de Pediatria. 72 ed. Espaxs. Barcelona,1993; (11):2017-21.
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1.1 Aspectos psicol 6gicos del nifio enfermo.

El nifio sano, con un desarrollo normal, aporta un beneficio a la sociedad
muy precozmente, en forma de un mayor bienestar familiar, mejor
rendimiento escolar, e incluso desde el punto de vista econémico,

menores gastos en sanidad para |legar a ser un adulto con buena salud.*’

Por eso es necesario conocer en qué medida la presencia de una
enfermedad cronica en € nifio afecta a la dindmica escolar, socia y
familiar, para poder actuar mejor y ayudar ala normalizacion de laviday
el &mbito familiar del nifio enfermo crénico. La construccion de la
cronicidad esté influenciada por diferentes variables, entre éllas, la edad
del enfermo. El que una enfermedad aparezca a una edad u otra, puede
modificar la aprension que produce en los demés. un recién nacido o un

adolescente, por gjemplo.®®

Los posibles enfoques de este tipo de estudios son mltiples; algunos han
estudiado la percepcion de la enfermedad por € nifio y su familia *, otros
las repercusiones en la percepcion del nifio acerca de su entorno *°, o la
calidad de viday los cambios escolares **, etc.

Para un nifio sano, sentirse enfermo, significa alterar € ritmo normal de
vidaa quedarse en casa y no ir a colegio, en muchas ocasiones
aburrimiento, o un cambio en su alimentacién, nuevas actividades, y
especiales cuidados o privilegios, etc. Pero sabe que en unos dias estara

bien y todo volverd a su ritmo normal.

" Paz-Garnelo J. Pediatria preventivay social. 32 Edicion. Interbinder SAL. 1997;
Tomo I: pag.21-24.

“8 Paris S, Comelles M. Acerca de la constrecion sociocultural de la cronicidad. En:
Trabajo Social y Salud.Antropologia de la MedicinaMartinez A,Comelles JM,Miranda
M.(Compiladores).Asociacion Trabajo Social y Salud. (Ed). Reproimsa. Zaragozal998;
315-323.

“9 Bush P, Trakas D, Sanz E. et a.Children, Medicine and Culture. 12 ed. 1996.
Pharmaceutical Products Press.p 156-164.

% Nocon. Social and emotional impact of childhood asthma. Arch Dis. Child 1991;
(66): 458-460.
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Un nifio pequefio define la enfermedad como una condicion inespecifica:
"No me siento bien...". Los nifios mayores pueden dar mas detalles de
los sintomas o de las partes de su cuerpo afectadas. "Tuve un pequefio
dolor de cabeza". En muy pocos casos mencionan una enfermedad por su

nombre>.

En general, & nifio desconoce las causas de la enfermedad, salvo en los
casos en gque haya sufrido alguna especifica como sarampion, rubéola,
apendicitis, por gemplo. El concepto de causa de enfermedad se
construye con la edad, y se ha observado que no tiene una relacion
significativa con la severidad de la afectacion. >

Wirsing,>* matiza en su andlisis, que los nifios sanos pueden establecer
"cuatro condiciones de salud":
1. Estado de salud.
2. Estado que no es de salud, pero no se puede contar como una
enfermedad real: un golpe, dolor de muelas.
3. Enfermedad de carécter poco serio como un resfriado,
rubéola, varicela.
4. Enfermedades “"serias': asma, diabetes, bronquitis,
apendicitis.

La distincién entre estas condiciones no se puede establecer segin una
linea muy definida. Los nifios perciben los dos componentes de la
enfermedad que citan Terris y Paz Garnelo, uno subjetivo, que es €
malestar (sentirse mal en diferentes grados) y otro objetivo que es el que
afecta a la capacidad de funcionar (limitacién del movimiento en

* Gibson P, Talbot P, Toneguzzi RC. Self-management, autonomy and quality of lifein
asthma. Chest, 1995; 107( 4): 1003-1008.

*2 Garcia Sanchez- Colomer M. Tesis doctoral: ' Estudio cualitativo sobre conceptos y
actitudes de los nifios ante las medicinas." Universidad de La Laguna. 1995; 86-88.

%3 Brewster A. Chronically ill hospitalized children's concepts of their illness.
Pediatrics.1982; 69 (3):355-362.

> Wirsing R. Percepions of german children and their parents about heath illness and
medicine use. En: Trakas D, Sanz E. Eds. Childhood and medicine usein a cross-
cultural perspective: A European concerted action. Ed. European Commmission. Eur
16646 EN.1996:p 156-158.
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diferentes grados)®. Este segundo aspecto es parte importante en la
valoracion de la enfermedad y en pediatria, concretamente, un campo
muy amplio para explorar. En la medida en que se conozca como le
afecta a nifio estar enfermo, se sabra mejor como ensefiarle a conocer su

enfermedad y, de alguna forma, controlarla.

Sin embargo hay pocas investigaciones disponibles acerca de lo que los
nifios entienden por salud y por enfermedad °°, pero existen algunos

principios establecidos segun diferentes autores:

1. Los factores ideolégicos o antropoldgicos, influyen en la
medicacion infantil, tanto en el prescriptor, como en €
cuidador del nifio o en el propio paciente peditrico.>’

2. A los nifios se les ve tradicionalmente como protagonistas
pasivos de su salud.*®

3. Hay pocos estudios sobre un importante factor para €
desarrollo del nifio, en la educacion para la salud: €l contexto
familiar .>

4. El nifio se percibe bésicamente como no enfermo.®

1. 2 Repercusiones en el ambito familiar y escolar de la enfermedad
cronica.

La OMS ha definido una serie de indices de salud que intentan medir la
salud infantil®. En primer lugar, se presentan los indicadores simples de

% Paz-Garnelo JA. Salud y enfermedad. En: Pediatria preventivay social. 32 Edicion.
Interbinder SAL. Madrid 1997; Tomo I: 22-25.

% Garcia Sanchez- Colomer M. Tesis doctoral: " Estudio cualitativo sobre conceptos'y
actitudes de los nifios ante las medicinas." Universidad de La Laguna 1994; . 50-60.

%" Sanz E. The unexplained differences in children's medicine use.
FIP'91.Washington,1991.

%8 Bush P.,Davidson F. Medicine and drugs: What do children think? Health Education
Quaterly, 1982;(9):113-128.

% Osterweiss M, Bush P, Zuckerman AE. Family context as a predictor of individual
medicine use. Socia Science and Medicine, 1979; (13): 287.

% Garcia Sanchez- Colomer M. Tesis doctoral: " Estudio cualitativo sobre conceptosy
actitudes de los nifios ante las medicinas.” Universid de la Laguna 1995. .
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salud de la poblacién infantil: positivos, aquellos que miden crecimiento,
y negativos, los que indican morbimortalidad. En segundo lugar, se
encuentran los indicadores complejos, capaces de calificar la salud de la
familia y donde intervienen factores demogréficos, de salud mental, de

salud fisicay sociaes.

Indicadores de salud segiin laOMS.

DEMOGRAFICOS. DE SALUD FISICA.
O Tipodelafamilia O Maa Morbilidad y estancias
O Morbilidad y Mortalidad. hospitalarias.
O Buena exdmenes de salud,
Q Abortos. Vacunaciones, Planificacion
O Absentismo laboral. familiar. N _
) O Riesgo: genético, ambiental,
O Incapacidad. social.
DE SALUD MENTAL. SOCIALES.
O Delosindividuos. O Trabgo de los padres y de los
Q Delasfamilias. nifios.
Nivel profesional y social.
Factores de estrés.
O Cdidad delavida

Al valorar estos pardmetros se hace patente la interrelacion continua y
basica entre la salud infantil y su entorno socio-familiar, y por lo tanto las
repercusiones que la enfermedad tendra en su entorno. El impacto de una
enfermedad crénica infantil en la unidad familiar, ha sido objeto de
estudio bajo diferentes perspectivas.

El periodo de diagndstico de una enfermedad, puede ser calificado como
de "crisis familiar". Es un tiempo de ansiedad, desorganizacion y
desaliento. Dependiendo de los "recursos’ familiares y sus experiencias
previas, la enfermedad puede o no, ser definida por la familia, como

crisis.

¢! Paz-Garnelo JA. Salud y enfermedad. En: Pediatria preventivay social. 32 Edicion.
Interbinder SAL. Madrid 1997; Tomo I: 21-22.
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Se podrian diferenciar dos aspectos diferentes en la "crisis': un aspecto
emocional dominado por diferentes sentimientos, ansiedad, intento de
construccion de la causa de la enfermedad, evaluacion de sus
repercusiones, etc y otra préctica, en la que se valoran los gastos, pérdida
de hora de trabajo, alteracion de la dinamica familiar, etc.

Por otra parte desde el punto de vista de los padres, se ponen en marcha
una serie de mecanismos en mayor o0 menor intensidad, tras e

diagnéstico de una enfermedad crénica.®

Rechazo del diagnostico.

Frustracién con la consecuente agresividad.

Culpabilidad de raiz familiar, individual, religiosa.

Depresion en diferentes grados de severidad.

Aceptacion de larealidad, que se puede dar en uno, varios o todos los
miembros de la familia

Solidaridad, generamente en colaboracion con asociaciones,
hospitales.

El impacto socio-familiar que produce el diagnéstico de una enfermedad
crénica es importante: condiciona los patrones de conducta familiar, €l
aprendizaje de conductas preventivas, € control ambiental, la inclusion
de terapias farmacoldgicas y no farmacol égicas en la rutina familiar, * la
restriccion de actividades deportivas y de ocio, con las consecuencias
directas en las relaciones sociales del propio nifio, etc. En la rutina diaria
se establece una serie de rituales de conducta encaminados a promover
una mejor evolucion de la enfermedad, como realizacion de gjercicios

62 Sanchez M, Sanchez P, Jiménez AV, Guardiola M, Delgado A. Familiay enfermedad
cronicainfantil. Archivos de pediatria, 1995; 146(1):85-87.

& Anderson R, Bailey P,Cooper JS, Palmer JC, West S. Morbidity and school absense
caused by asthma and weezing illness. Archives of disease in childhood, 1983;(58):
777-784 .
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fisicos especificos, dietas, visitas médicas con una periodicidad mayor o
menor dependiendo del tipo y severidad de la enfermedad.

En e contexto familiar, €l episodio de enfermedad en nifios menores de
10 afios puede constituir un evento social, en el cual e nifio es e foco de
la atencion adulta: se mueve desde su cama a lugar de actividad familiar
durante el diay la noche, en muchos casos puede dormir con uno de sus
padres, es motivo de visitas de familiares 0 amigos, es motivo para
cancelar actividades programadas con anterioridad, etc.

Los nifios y adolescentes con enfermedades cronicas adquieren con
prontitud conciencia de lo que significa la privacién de la salud tanto por
lo que supone de padecimiento fisico, como por la dificultad afiadida para
su integracién familiar y social, asi como por la frustracion que implica la
interrupcion de su proyecto personal de formacion integral.

Una de las cuestiones més desarrolladas dentro del campo de la
investigacion psicologica es la posible relacion entre trastornos
psicolégicos y enfermedad crénica. Las primeras descripciones de casos
suponian que précticamente todas las enfermedades crénicas estaban
asociadas a alguna forma de trastorno psicolégico, mientras que los
estudios recientes muestran una perspectiva diferente. Se ha visto que no
existe un unico patrén psicopatolégico, y que € perfil de trastornos
conductuales en los nifios enfermos crénicos es comparable a de los

nifios sanos.®®

Se ha intentado medir el impacto que produce la enfermedad crénica en
la familia. Para ello se han tenido en cuenta las consecuencias que
produce sobre la actividad fisica, intelectual, psicolégica y socia del

nifio. El "impacto" de la enfermedad serd mayor en funcion de los

% Nocon A. Social and emotional impact of childhood asthma. Arch Dis. Child. 1991;
(66): 458-460.

% Gomez de Terreros |. Aspectos educativos del nifio con enfermedad crénica. Archivos
de pediatria, 1994; 46: 88-90.
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sintomas que presente el paciente 0 S se haya sometido a tratamientos
agresivos capaces de limitar su actividad o interferir con laasistenciaala
escuela, larelacion con sus compafieros y la convivencia familiar.%®

En un estudio del afio 1991, destinado a conocer € impacto de las
enfermedades cronicas durante el afio anterior en las actividades
escolares de un grupo de nifios y adolescentes que padecian una 0 mas
afecciones cronicas, se confirmd que habian pasado una mediade 3 6 4
dias en la cama y habian faltado a colegio una media de 4,4 dias en €
ano, siendo los portadores de artropatias, asma y cardiopatias los mas
afectados.®”’

En e &mbito escolar, se plantean multiples problemas tras el diagnéstico
de una enfermedad cronica. El absentismo escolar que supone y que sera
mayor 0 menor segln la gravedad y repercusién que presente la
enfermedad tiene repercusiones directas en e rendimiento escolar. En
este sentido, €l soporte extra-escolar es muy importante para conseguir
que la escolaridad del nifio se vea afectada de la minima forma posible.
Por otro lado, este absentismo repercute en la relacion del nifio con sus
comparieros, de ta forma que puede provocar un distanciamiento
perjudicia para su desarrollo social. La aceptacion de los comparieros
fomenta en gran medida la autoestima, que a menudo se ha relacionado
con un desarrollo adecuado de |as habilidades sociales.

Otro aspecto importante a considerar es la capacidad del centro escolar,
incluyendo estructura y personal cudificado para asumir la
responsabilidad del cuidado de un nifio con enfermedad cronica, y
durante las fases ‘intercriticas'. Esta capacidad comprende €l
conocimiento de los signos de riesgo, el tratamiento de mantenimiento, y

% Polaino-Llorente A. " La atencion educativa a los nifios hospitalizados'. Libro de
actas. V Jornadas de Pedagogia Hospitalaria, Oviedo, 1993.

7 Gémez de Terreros |. Aspectos educativos del nifio con enfermedad crénica. Archivos
de pediatria, 1994; (46): 82-84.

% Coleman W, Lindsay R. Incapacidades interpersonales: déficit de la capacidad social
en nifios mayores y adolescentes. Clinicas Pedidtricas de Norteamérica.Version
espafiola.1992; (3): 593-612.

27



la adopcion de actitudes no "estigmatizantes' por parte del profesorado
que faciliten un mejor cuidado en e contexto escolar. Las actitudes
"estigmatizantes' y los conocimientos derivados de la herencia cultural
equivocada son muy importantes y pueden provocar conductas que no
facilitan laintegracion del nifio con una enfermedad crénica.

Es importante resefiar €l papel activo que gjerce e nifio en €l control de
su enfermedad, en la toma de medicamentos y en las conductas
preventivas, esto ha sido observado en estudios hechos en nifios con y
sin enfermedad.®®"°

Como sefidla Aramburuzabala, "es preciso, evitar la victimizacion
convencional de los nifios en las investigaciones sociades sobre el
consumo de medicamentos y enfermedad en general, en la infancia,
dandoles €l papel que les corresponde, es decir, € de participantes y
constructores de su propio proceso. Y 1o que es més importante, que este
aspecto sea reconocido por todas aquellas personas relacionadas con el
nifio. Es preciso disefiar y llevar a cabo programas de educacién, en los
gue seincluya alos padres, profesionales de la salud, persona escolar y
alos propios nifios' .

8 Austin J, SmithM, Risinger MW, Mc Nelis AM. Childhood Epilepsy and asthma:
Comparison of quality of life. Epilepsia 1994; 35: (3):618-615.

" Ejser C, Town C. llIness experience and related knowledge amongst children with
asthma. Child Care Health 1988; 14(1): 11-21

" Aramburuzabala P. "Percepcion y consumo de medicamentos en lainfancia; estudio
exploratorio previo a un programa de educacion paralasalud”. Tesis Doctoral.
Universidad Complutense. Facultad de Educacion. 1995.
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11.2. ASMA INFANTIL COMO ENFERMEDAD CRONICA.

El asma infantil es una enfermedad cronica y episodica. En ocasiones
puede ser mortal, pero mas frecuentemente se trata de una enfermedad de
caracter leve/moderado, pero que repercute intensamente en la vida del
nifio y su familia Ademés, es una enfermedad con una prevalencia
importante, que tiende a ser cada vez mejor diagnosticada y prevenida.
Estas razones hacen del asma un buen modelo para estudiar la

repercusion de la enfermedad cronica en lainfancia

2.1. Epidemiologia e historia natural.

Actualmente, después del Consenso Internacional del afio1992 % se
considera € asma como una alteracion inflamatoria cronica de las vias
aéreas, en la cua los mastocitos y los eosindfilos tienen un papel
importante. En individuos susceptibles, esta inflamacion produce
sintomas que estén generalmente asociados con una obstruccion a flujo
aéreo variable, a menudo reversible ya sea espontaneamente o con €l
tratamiento, y que produce un aumento en la respuesta de las vias aéreas
frente a una variedad de estimul os.

El asma es una enfermedad cambiante en muchos aspectos. La clinica
cambia con la edad. Ademés cambian los conceptos sobre su patogenia,
su etiologia y los factores que intervienen en ela conforme se va
profundizando en e conocimiento médico. Las complicaciones son mejor
conocidas y e tratamiento experimenta modificaciones continuas con el
fin de conseguir una terapéutica adecuada y eficaz en € control de la
enfermedad, y que €l nifio llegue ala edad del adulto sin secuelas.

2 International Consensus Report of Diagnosis and Treatment of the asthmaU.S
Departament of Health and human services. National Heart, Lung and Blood Institute
Bethesda. Maryland.Publication N°92-3091.June 1992.
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El asma afecta a un 7- 12 % de la poblacion infantil segin las diferentes
series™ "™, Estos datos estdn en concordancia con resultados recientes
obtenidos en Tenerife”. Esta enfermedad ha sido etiquetada con
multiples denominaciones que, de hecho, enmascaran el diagnéstico de
asmay que suelen estar relacionados con conceptos erréneos acerca de la
naturaleza de la enfermedad: bronquitis espéastica, bronquitis sibilante,
catarro descendente, aergia respiratoria, etc.”® El hecho de utilizar una
denominacion Unica no significa que estos procesos tengan una misma
etiopatogenia. Cada vez se sabe mejor que €l asma, y concretamente el

asma infantil, es una enfermedad multifactorial.

A pesar de que la prevalencia de la mayoria de las enfermedades cronicas
y en particular, las enfermedades respiratorias, esta disminuyendo en los
ultimos afios, en e asma, paraddjicamente la prevalencia esta

aumentando de forma significativa en todos los paises del mundo.”""

La prevalencia del asma, tanto en nifios como en adultos varia mucho de
un lugar a otro. En parte esta variacion se debe a diferencias
metodoldgicas a la hora de realizar los estudios, pero probablemente
existan variaciones importantes dependiendo de factores hereditarios y
ambientales de los distintos paises y en las distintas zonas de cada pais’™.
Se estdn redlizando estudios internacionales con una metodologia

idéntica para determinar la prevalencia del asma y las dergias en la

" Cobos N. Relacion entre asma infantil y del adulto. En: Correlaciones funcionales y
biologicas en el asma. Sanchis J, Casan P,(eds). Ed Prous Science.1996; 7-14.

" Aberg N, Sundell J, Erickson B,Hessdmar B, Aberg B. Prevalence of allergic
diseases in schoolchildren in relation to family history, upper respiratory infections and
residential characterisitics. Allergy 1996; 51: 232-237.

"® Sanz E, Hernéndez MA. "Drug use in children in Tenerife (Spain) 1982-1997: A
comparison 15 years later. 14™ International Conference on Pharmacoepidemiology.
Berlin August 16-19, 1998 Poster presentation

" Grupo de Trabajo en asma infantil. Protocolo del tratamiento del asma infantil.
Anales Espafioles de Pediatria. 1995;(143): n°6.

" VillaR,Garcia A. Epidemiologia e historia natural del asma. Pediatria, 1996; (102):3-
9.

"8 Taylor WR,Newacheck PW.Impact of childhood asthma on health. Pediatrics
1992;90(5):657-662.

™ Cortés X, Soriano JB, Sanchez-Ramos JL, Azofra J, Almar E, Ramos J.Estudio
Europeo del asma. Prevalencia de atopia en adultos jovenes de 5 areas espafiolas.Med.
Clin. 1998; (111): 573-577.
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infancia. Se trata de los proyectos. ISAAC (International Study of
Asthma and Allergies in Childhood) y & estudio ERCHS ( European
Comunity Respiratory Health Survey) en adultos jovenes de 20- 45 afios.
Ambos estudios han desarrollado un cuestionario respiratorio que se ha
validado en las diferentes lenguas. El uso de respuestas a los
cuestionarios respiratorios esta aceptado como un método vélido y
repetible para estudiar la incidencia de enfermedad respiratoria en
estudios poblacionales, si bien a cambio de perder un cierto grado de
especificidad.® &

En ISAAC se han estudiado muestras representativas de la poblacion
genera (adultosy nifios) en 119 &reas de 45 paises, y arededor de medio
millén de nifios han completado un cuestionario escrito. Las tasas mas
altas se encuentran en Norteamérica, Reino Unido, Australia y Nueva
Zdanda y las mas bajas en Africa, Asa y e este Europeo. Las
variaciones no solo son inter-regionales, incluso en una misma regioén las
prevalencias varian. Las &reas mediterraneas donde esta incluida Espafia,
segun € estudio ERCHS, se mueven entre un 2- 3%. Sin embargo, en los
resultados del proyecto ISAAC, en concreto en nifios de 13-14 afios de
edad, de 9 poblaciones espafiolas, se encuentra una prevalencia de

sintomas asméticos de un 7%.%

En la comunidad de Madrid se llevé a cabo un estudio sobre asma en
1993. De una encuesta a 4.652 personas extraidas aeatoriamente del
censo municipal, se encontré una prevalencia acumulada de asma del 7,3
% (personas que habian tenido una crisis de asma en algiin momento de
su vida). La prevalencia era de un 3 % s se consideraba solamente el

8 proyecto ISAAC ( International Study of Asthmaand Allergiesin Childhood): la
necesidad de un cooperacion internacional . Anales Espafioles de Pediatria. Informe de
expertos. 1994;Vol 40: N° 1: pag 3.

8 Sunyer J. Aspectos epidemiol 6gicos. En: Asma, lo esencial. M. Perpifia Ed. MRA.12
ed. 1997; ( 33-41).

8 Aguinagal, Arnedo A, Bellido J,Guillén F,Morales M. Prevalencia de sintomas
relacionados con asma en nifios de 13-14 afios de 9 poblaciones espafiolas. Estudio
ISAAC (International Study of Asthma and Allergiesin Childhood) . Med Clin (Barc)
1999; 112:171-175.
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asma sintomética en e momento del estudio. Un estudio realizado en
Oslo en & mismo afio mostré un incremento de un 100% en 12 afios.®

Larepercusion de esta enfermdad en e @mbito escolar es importante. Se
estima que 1 de cada 7-10 nifios en edad escolar es asmético.® La
prevalencia del asma es significativamente mayor en varones que en
mujeres por debajo de los 14 afios. Por encima de esa edad |as diferencias
no son estadisticamente significativas, aunque a partir de los 20 afios es

algo més frecuente en mujeres.

La mayoria de los pacientes con asma refieren disnea, a pesar de que
algunos se quejen solo de tos o "pitos’. Probablemente la disnea esta
relacionada con la conciencia de que se necesita un mayor esfuerzo
respiratorio para conseguir una ventilacion adecuada, 1o que esta ligado
a trabajo muscular. La maa correlacion entre este sintoma y la
obstruccion bronquia obliga a ser cauto en su valoracion. En un estudio
reciente e 39% de los pacientes asmaticos bien seleccionados y
controlados médicamente, referian no encontrarse bien o presentar
"fatiga" con frecuencia, a pesar de que los valores espirométricos estaban
en el rango de la normalidad®. La percepcion de dificultad respiratoria es
un problema complegjo y todavia no bien aclarado, en € que influye la
edad, el sexo y el estado socioeconémico.®® Los enfermos interpretan los
sintomas, apoyados en creencias y opiniones que se basan en
experiencias pasadas y en la informacion sociocultural. Un asmaético,
adulto o nifio, que ha sufrido crisis pasadas compara sus sintomas
actuales con los anteriores. Al desarrollarse la tolerancia a la disnea, las
sensaciones pueden ser menos intensas, con |o que se tiende a minimizar

los sintomas actuales. Todo esto repercute en e diagnéstico y

8 villaR.GarciaA. Epidemiologia e historia natural del asma. Pediatria, 1996; 102:3-9.

8 Sunyer J. Aspectos epidemiol 6gicos. En: Asma, lo esencial. M. Perpifia Ed. MRA.12
ed. 1997; ( 33-41).

&gobradillo V. Asma Bronquial, orientacion diagndstica. En: Asma, lo esencial. M.
Perpifia. Ed. MRA.12 ed. 1997; 159-174.
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seguimiento del paciente. Se han establecido instrumentos de medida de
la percepciéon de sintomas por parte del paciente, en adultos y nifios,
compardndola con medidas de flujo pulmonar®’, o con escalas® de
sintomas pre-establecidas, observandose en la mayoria de los casos, una
infravaloracion de los propios sintomas a compararlos con los datos de

funcion pulmonar.

La historia natural del asma, muestra que un porcentgje importante de
pacientes presenta remisiones y recaidas esponténeas. El asma infantil
puede desaparecer con la edad. Més de la mitad de los nifios con asma
leve estdn asintomdticos cuando llegan a la edad adulta. Hay factores
como la lactancia materna, presencia de rinitis, factores familiares o
dermatitis atépica, que pueden influir en la evolucién. La gravedad del
asmainicial esun factor prondstico importante, pero dentro de un mismo
nivel de gravedad no existen datos que nos indiguen en qué pacientes va

aremitir y en qué pacientes no. &

El asma, adopta un carécter agudo e intermitente, en aproximadamente
un 70-75% de los nifios que la padecen, la duraciéon y gravedad de las
crisis son variables y la funcion respiratoria suele volver ala normalidad
entre las exacerbaciones. En algo menos del 25% de los casos de asma
infantil, los episodios de sibilancias tienden a ser més prolongados y
frecuentes, y en un pequefio niUmero el proceso adquiere caracteristicas
de cronicidad y gravedad.

8 Harver A,Mahler D.The symptom of Dyspnea. En Dyspnea.Ed. Mahler D.A. Futura
publishing Comppany inc.Mount Kisco NY 1990: 1-54.

5"Boner Al, De Stefano G,Piacentini GL et al. Perception of bronchoconstriction in
chronic asthma.J Asthma 1992; 29(5): 323-330.

8 Burdon JG,Juniper EF, Kilian KJ, Hargreave FE,Campbell EJ. The perception of
breathness in asthma. Am Rev Respir Dis 1982; 126(5):825-828.

8 Cobos N. Relacion entre asmainfantil y del adulto. En:Correlaciones funcionalesy
bioldgicas en € asma.Sanchis J, Casan P.(eds) Ed Prous Science.1996; 7-14
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2.2 Abordaje terapéutico actual.

El concepto de asma siempre ha estado relacionado con la respiracion,
aunque de forma muy diversa. En la medicina de los egipcios, los
problemas respiratorios se trataban con la inhalacion de vapores de mirra,
resinas aromédticas y pulpa de datiles, pero para el asma y de forma
especifica, se aplicaban enemas y heces de cocodrilo o camello (Papiro
de Ebers, 1550 a. J.C.). La medicina ardbiga (Avicena) mostro un interés
préctico por resolver € asma de sus pacientes en forma de consgjos y
recomendaciones que mas tarde, Maimoénides (1135-1204), reflgj6 en €l
primer tratado publicado que se conoce sobre e asma

Hoy, e abordaje diagnostico y terapéutico se rige por e Consenso
Internacional sobre Asma, de 1992, donde se establecen los criterios de
inclusién en cada uno de los estadios evolutivos del asma, tanto clinicos
como funcionales, y € tratamiento y escalones terapéuticos a seguir.”
Uno de los pilares del Consenso Internacional sefiala que unaimplicacion
mas activa en sus cuidados diarios puede facilitar la consecucion de los

obj etivos terapéuticos.

Otro de los puntos que han permitido un gran avance en e control de los
sintomas en € asma es e desarrollo de dispositivos que permiten
administrar estos farmacos por via inhalada. Esta via de administracion
condiciona la llegada del farmaco directamente a lugar donde se requiere
su accién, lo que permite reducir las dosis empleadas y los efectos
secundarios sistémicos.

A continuacion se describen, de una forma resumida, los diferentes
niveles de severidad descritos en asma infantil, segin e Consenso

% Sanjuas C. Clinica, funcién pulmonar y calidad de vida en el paciente asmético.
En:Clinicas funcionales y biolégicas en €l asma.Sanchis J, Casan P.(eds). Ed. Prous
Science,1996: 15-21

! International Consensus Report of Diagnosis and Treatment of the asthmaU.S
Departament of Health and human services. National Heart, Lung and Blood Institute
Bethesda. Maryland.Publication N°92-3091.June 1992.



Internacional ya mencionado, para una mejor comprension del manejo
habitual que debe hacer el asmético y su familia.

A. Asmacrénicaleve.

Se puede presentar bajo 2 formas, una de caracter intermitente y la otra

mas propiamente crénica. Estan caracterizadas por:

o Agudizaciones sintomaticas en nimero inferior a 1-2 veces
por semana, de corta duracion (< 1 hora) y de una intensidad
entre leve y moderada.

o En ocasiones estas agudizaciones son menos frecuentes (< 5
por afo), con intensidad variable y de unos pocos dias de

duracion.

Ambas formas se acompafian de intercrisis asintométicas con poco
absentismo escolar, sintomatologia nocturna (< 2 veces/semanad) y
sintomas relacionados con € gercicio. En este grupo no se emplea
tratamiento preventivo, administrandose broncodilatadores de forma

intermitente seguin los sintomas.

B. Asma crénica moderada:

Al igua que en el apartado anterior también podemos separar dos grupos

por su frecuencia:
o Agudizaciones episodicas frecuentes en nimero de 6-12 por
afio, de intensidad variable, de varios dias de duracion y con

intercrisis asintométicas.

o Presencia de agudizaciones frecuentes mas de 1-2 veces por

semanay de corta duracion.
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Ambos grupos se pueden acompafiar de sintomas nocturnos (mas de 2
VeCes por semana), variaciones de su PEF (pico de flujo espiratorio) un
20- 30 % por debajo de su valor tedrico.

Estos pacientes presentan una mala tolerancia a gjercicio y su evolucion
clinica mantiene un empeoramiento lento pero progresivo de su
sintomatologia. El tratamiento a emplear en estos casos se basa en el
tratamiento  sintomatico, con broncodilatadores, antiinflamatorios
inhalados, (tipo cromonas o corticoides, dependiendo de la clinica), y
asociacion de broncodilatadores de larga duracién s no responde. Se
puede administrar un tratamiento de mantenimiento en los intervalos

asintomaticos durante un tiempo.

C. Asmacroénicasevera

Este grupo de pacientes presenta una sintomatologia précticamente
diaria, con frecuentes agudizaciones a lo largo del afo, y repetidos
sintomas nocturnos. Las pruebas de funcion respiratoria tienen un valor
inferior a 60 % de su valor tedrico, con una elevada variabilidad. El
absentismo escolar es muy manifiesto, asi como la limitacion de su
actividad fisica. Las hospitalizaciones durante las exacerbaciones son

frecuentes.

En este grupo se afiade a tratamiento farmacolégico anterior la
utilizacion de corticoides orales y xantinas de liberacion retardada. En
estos casos € numero de farmacos prescritos es mucho mayor y €
cumplimiento con la medicacion puede ser menor; dada la severidad de
la enfermedad en este estadio, € cumplimiento tiene una especial

relevancia
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2.3 Repercusiones vitales del asma infantil.

Aungue los consensos internacionales de tratamiento son muy precisos a
la hora de acanzar criterios comunes sobre e diagnostico, grados de
severidad y tratamiento, no existen acuerdos tan féciles sobre el grado de
repercusion de la enfermedad en e paciente y su familia. Aparte de la
sintomatologia respiratoria, en e asma infantil entran en juego otros
factores a menos tan relevantes para €l paciente y su familia, como los
sintomas respiratorios. Por un lado, los cambios que conlleva la
enfermedad en si: toma de medicacion, limitacion de actividades fisicas,
control ambiental, alimentario, absentismo escolar. Por otro, €l papel
activo que desempefia la familia en € control de la enfermedad que sera
mayor, cuanto menor es la edad del nifio. Por jemplo, la reorganizacion
de las actividades familiares, encaminadas a favorecer el cuidado de la
enfermedad, la realizacion de determinados deportes como natacion,
caminar, etc. Destacan €l control del ambiente y el polvo doméstico que
afecta de modo directo a toda la familia, la forma de la higiene en €
domicilio, la tenencia de animales domésticos o e consumo de
determinados alimentos. La asistencia a los controles médicos periodicos
que precisa la enfermedad, con los trastornos en la dindmica diaria y
laboral de los padres o cuidadores, es otro aspecto relevante a tener en

cuenta.

Con independencia de este conjunto de circunstancias, € interés reciente
por averiguar como juzga el asmético las consecuencias de la enfermedad
y su tratamiento, ha coincidido, y no por casualidad, con la aceptacién de

dos ideas esenciales;

1. Que estamos frente a un problema de salud publica, tanto por su
prevalencia como por los gastos y pérdidas que genera.

2. Que & mangjo adecuado de esta enfermedad pasa necesariamente por
la corresponsabilidad y la participacion del paciente en € control y €l

tratamiento. Esta participacion exige una formacién e informacion
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adecuadas y, a mismo tiempo, tomar en consideracion las repercusiones
que el proceso y las actuaciones médicas tienen sobre e individuo, segin
su propia experiencia. Desde esta doble perspectiva se entiende por qué
hoy preocupa tanto el conseguir medidas costo/efectivas, como saber 10
que siente e individuo y hasta qué punto € asma o e tratamiento,
afectan a su estilo de vida. S6lo combinando ambos objetivos se estara en
condiciones de prestar una asistencia mas adecuada y gustada a las
necesidades de cada persona.

Evauar y cuantificar las consecuencias a que da lugar €l padecer una
determinada enfermedad es el modo mediante el cual los clinicos juzgan
su gravedad y categorizan a los pacientes que la padecen. En este proceso
de clasificacion, la cuestion basica estriba en saber elegir, para cada
entidad, qué pardmetro tiene una importancia significativay de qué modo
resultan mas fiables sus medidas. Frente a enfermedades complejas y en
las que, ademas, no existe un "patrén oro" (el asma es un buen g emplo),
el nimero de aspectos a considerar aumenta, por cuanto que ninguno de
ellos, examinados aisladamente, aporta una vision comprehensiva y

suficiente de la morbilidad y gravedad que presenta el paciente.”

En el caso del asma, el médico utiliza tres tipos de variables: € grado de
obstruccion bronquia y su variabilidad, la magnitud y frecuencia de los
sintomas nocturnos y diurnos y la necesidad de medicacion
broncodilatadora. En términos absolutos, ninguna es mas importante que
la otra, y solo la suma resultante es la que permite juzgar con razonable

seguridad, la situacion del paciente.® %

. Queda por saber cuales son las
variables que tienen relevancia para €l paciente y su familia. En qué
medida la tienen y s estdn en consonancia con los que utilizan los

médicos.

%2 perrin E, Stein R. Cautions in Using the Child Behavior Checklist: Observations
Based on Research About Children with a Chronic Illness. Journa of Pediatric
Psychology 1991;16(4):411-421.

%3 Perpifia M. Asma: impacto en la calidad de vida relacionado con lasalud. En: Asma,
lo esencial.1? ed. ED. MRA,1997; 287-301.

% Newacheck A, Mc Manus D,Fox HB. Prevalence and impact of cronic illness among
adolescents. AJDC 1991;(145): 1367-73
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JUSTIFICACION DE LA MEMORIA DE TESIS.

En este trabajo se plantea un doble objeto de estudio:

Por un lado, €l empleo de instrumentos de investigacion cudlitativa 'y de
ciencias sociales para la exploracién de una enfermedad crénica en
pediatria. Por otro lado, €l estudio del asma infantil, en lo que se refiere a

su manejo sociocultural y el uso de las medicinas.

La utilizacién de metodologia cualitativa en pediatria supone un reto por
si misma a estar integrada por instrumentos y técnicas poco conocidas
dentro de la formacion médica. A la vez, se hace necesaria para poder
[legar a un conocimiento més profundo y cercano a paciente infantil y su
familia, en € contexto de una enfermedad crénica. En este trabgjo se ha

elegido el asma como objeto del estudio.

El asma es una enfermedad de ata prevalencia en la actualidad, con unas
consecuencias directas en la vida diaria del nifio y su familia, que
requiere un cuidado fundamentalmente ambulatorio y que presenta una
elevada morbimortalidad a pesar de |os avances terapéuticos.

Un mejor conocimiento de este mundo particular: "Qué hacen, qué
sienten, qué saben", puede ser (til para conseguir medidas terapéuticas
mas cercanas a su objetivo final: el paciente, su entorno y un cuidado
adecuado de la enfermedad.

En @ futuro se podran llevar a cabo acercamientos similares en otras
enfermedades cronicas infantiles como la diabetes, la epilepsia,
oncologia, etc, que posibiliten un mejor manejo globa de este tipo de

pacientes.
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[11. OBJETIVOSY METODO.

Esta Memoria tiene su origen dentro del proyecto de investigacion
titulado "The socio-cultural and pharmacological management of asthma
in childhood (ASPRO I)"patrocinado por BIOMED1 de la Union
Europea (Contrato BMH1-CT94-1399). Se trata de un estudio
coordinado en 8 paises de la Unién Europea (Grecia, Espafia, Alemania,
Reino Unido,Dinamarca, Suecia, Noruega y Finlandia) y los EEUU de
América. El protocolo de investigacion fue similar en todos los paises,
aungue en cada lugar del estudio se adapt6 a las condiciones locales. El
proyecto de investigacion coordinado de la UE cubrié los gastos de
coordinacion (reuniones, intercambio de personal y material, etc.) y se
obtuvo una Beca de Investigacion para el proyecto espafiol, por parte de
la DGICYT del Ministerio de Educacion y Ciencia. ("Mango
farmacologico y socio-cultural del Asma Infantil: Asma infantil,
Concepto y Actitud de los nifios ante la enfermedad”. Ministerio de
Educacion y Ciencia, 5/10/1996 - 5/10/1997. UE96-0003).

I11. 1. PROYECTO ASPRO I: HISTORIA Y DESARROLLO,
REUNIONES DE COORDINACION.

A mediados de los afios 80, & Dr. Graham Dukes, entonces director del
departamento de Farmacia de la oficinaregional de la OMS para Europa,
era € coordinador del WHO-DURG (Drug Utilization Research Group)
gue venia realizando estudios comparativos sobre la prescripcion y uso
de medicinas en Europa desde finales de los afios 60. En las reuniones de
ese comité de expertos de la OMS, € Dr. Dukes propuso la inclusiéon de
una perspectiva antropolégica , sobre la base de estudios interculturales
en Europa, en e ambito de la investigacion en utilizacion de
medicamentos. Esta nueva perspectiva podria relanzar la comprensién de
los estudios comparativos de utilizacion de medicamentos realizados

hasta entonces en Europa, examinando la dimension conductual del uso
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de los medicamentos, e investigando los factores psicolégicos y
socioculturales relacionados.

Como respuesta, se planed un pequefio estudio internaciona en Grecia,
Suecia y Holanda, sobre las percepciones de los nifios acerca de la
enfermedad y las medicinas. Siguiendo la sugerencia de la Prof.. L. Sach
del Ingtituto Karolinska en Estocolmo, se desarroll6 una técnica de
entrevista antropol égica que comenzaba con la descripcién de los nifios,
mediante un dibujo, de su propia experiencia de enfermos. El dibujo-
entrevista ha sido, posteriormente, una de las piedras angulares, para la
recogiday andlisis de datos de los Proyectos COMAC y ASPRO® %,

En 1987, e Grupo de estudio de utilizacion de medicamentos en nifios
del WHO-DURG, organizé una reunion monogréfica en Novi Sad
(Yugoslavia) donde se presentaron varios estudios cuantitativos sobre el
uso de medicamentos en nifios, y los resultados iniciales del primer
trabajo cualitativo antes mencionado. En esa reunion se acordd solicitar
un proyecto de investigacion coordinado a la, entonces, Comision
Econdmica Europea (CEE) con objeto de realizar un estudio més amplio
del mismo tipo.

La Comisién de Acciones Concertadas de la CEE (COMAC) facilito la
realizacion de una reunion del "Comité de Planificacion”que tuvo lugar
en Bruselas en Marzo y Junio de 1989. Dada la variedad de especidistas
cientificos presentes en este primer comité, el enfoque multidisciplinario

del proyecto constituy6 una parte integrante desde su inicio.

El proyecto presentado fue aprobado por COMAC en diciembre de 1990,
con € titulo: "Medicine use, Behavior, and Children’s Perceptions of

% Garcia Sanchez- Colomer M. Tesis doctoral: "Estudio cualitativo sobre conceptosy
actitudes de los nifios ante las medicinas. Universidad de LaLaguna. 1995;

% Trakas D. ASPRO FINAL COORDINATION MEETING. The Sociocultural and
Pharmacologica Management of Asthma in Childhood. (Biomed 1 Contract BMH1-
CT94-1399) 1997.
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Medicines and Health Care."(COMAC/HSR MR4-CT90-0319), bago la
direccién de la profesora Deanna Trakas del Instituto de Salud Infantil de
Atenas, y e Prof. Emilio J. Sanz como coordinador nacional en Esparfia
Como resultados de este proyecto en los diferentes equipos de
investigacion durante €l trienio 90-93, se elaboraron varias disertaciones
académicas en los diferentes paises participantes, y se publicaron tres
libros %% En Espafia algunos de los participantes elaboraron sus
memorias para la Tesis Doctoral basandose en € proyecto internacional:
"Estudio cualitativo sobre conceptos y actitudes de los nifios ante la
enfermedad y las medicinas."(Tesis doctoral: Dr. M. Garcia Sanchez-
Colomer, Univ. La Laguna, 1995), y "Percepcion y consumo de
medicamentos en la infancia, estudio exploratorio previo a un programa
de educacion para la salud."(Tesis doctoral: Dra. P. Aramburuzabala,
Univ. Complutense de Madrid, 1995).

Tras completar €l proyecto internacional inicial de COMAC, los mismos
coordinadores presentaron un proyecto de investigacion similar a
programa BIOMED. Se planted entonces la posibilidad de realizar un
estudio, con una base metodolégica semejante, en nifios con una
enfermedad cronica y se selecciond € asma infantil. Se trataba de "un
estudio exploratorio del mundo socia del nifio con asma, en relacion con
sus percepciones de salud, enfermedad y medicacion y € manejo de su
asma'haciendo hincapié en que se necesitaba recabar informacion de
padres e hijos.

El proyecto fue aprobado, con € titulo oficia de "The Pharmacological
and Sociocultural management of Childhood asthma®, Biomed Contract
N° BMH1-CT94-1399, y comenzo su puesta en marcha en Septiembre de

9 Bush P, Traks D, Sanz E, et a (Ed.) "Children, Medicines and Culture". Haworth
Press, New York, 1996

% Trakas D., Sanz E. (Ed) "Childhood and medicine usein a cross-cultural perspective:
A European Concerted Action™. European Commission, Luxembourg, EUR 16646 EN,
1996

% Trakas D., Sanz E. "Studying childhood and Medicine Use. A Multidisciplinary
Approach”, ZHTA Medical Publication. Athens, 1992
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1994, durante una reunién de los coordinadores nacionales celebrada en
Portugal .

La fase piloto dio comienzo en Abril de 1995, en Atenas, durante la
primera reunion de coordinacion; se contrastaron opiniones, se planted la
problemética surgida con los instrumentos disefiados para la coleccién de
datos, y se matizaron los objetivos del trabajo. El estudio piloto, consistio
en la redlizacion de 5 entrevistas a familias, utilizando |os instrumentos

inicialmente propuestos:

Ninos:

Dibujo sobre la tltima enfermedad relacionada con asma.
Cuestionario sobre asma- nifios.
Cuestionario sobre fiebre- nifios (opcional).

Cuestionario paravalorar el "Locus de control"de la salud.

Padres:
Entrevista acerca de |os medicamentos en el hogar.
Cuestionario sobre asma - padres.
Cuestionario sobre fiebre- padres (opcional)
Lista de problemas de salud familiar.
Cuestionario paravalorar el "Locus de control"de la salud.

Cuestionario socio-econémico.

El cuestionario para valorar € "Locus de control* de la saud, fue
replanteado y eliminado, y se matiz6 e enfoque de la entrevista del
dibujo a nifio, abordandola de la siguiente forma: "solicitar un dibujo de
la dltima enfermedad que recordara, sin especificar asma, siendo €l
propio nifio el que decidiera s dibujar algo relacionado sobre e asma, o

no".
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Los grupos de trabajo que se integraron iniciamente en esta accion
concertada eran procedentes de: Grecia, Espaia, Alemania, Noruega,
Inglaterra, Dinamarca, Hungria, Eslovagquia, y Polonia. Retirandose
posteriormente los tres Ultimos. Se afiadid un grupo de trabajo en USA,
dirigido por la Dra. Patricia Bush con dos localizaciones. Nueva York y
Chapel Hill (Carolinadel Norte).

En la primera reunion de coordinacion se realizd un consenso acerca de
la aplicacion de los instrumentos. De esta manera se podrian obtener unos
datos minimos para ser distribuidos entre todos |os equipos participantes.
Independientemente, los equipos podian afiadir otros instrumentos de
recogida de datos a nivel local. Hay que tener en cuenta que la
realizacion de estudios cualitativos hace que € tipo de datos obtenidos y
su interpretacion no puedan ser tan homogéneos y directos como en €l
caso de estudios de puntuaciones o cuestionarios cerrados. Por esta razén
se acordaron una serie de "categorias generales de andlisis', basadas en
los resultados del proyecto anterior (COMAC), con objeto de elaborar
comparaciones a posteriori, no tanto de los datos originales, como de las
interpretaciones y andlisis de cada grupo.

El equipo investigador en Espafia estuvo integrado por el Coordinador
Nacional Dr. Emilio J. Sanz, profesor Titular del Departamento. de
Farmacologia clinica, e Dr. Marcelino Garcia Sanchez- Colomer, del
Centro Regiona de Farmacovigilancia e investigador principal en el
proyecto COMAC, € profesor Carlos Ormazébal, pediatra- neumdlogo,
consultor en la fase inicial del estudio, la profesora Olga Alegre de La
Rosa, pedagoga, coordinadora de entrevistadores y consultora en la
metodologia, y los entrevistadores, licenciados en pedagogia: Sebastian
Suérez Dorta, Angeles Cutillas Garcia, Isabel Bello, M2 del Carmen
Castro, M2 Teresa Labarga y Carlos Garcia.

La recoleccion de datos se inicié en Junio de 1995 y durd hasta € verano
de 1996 con las entrevistas en los domicilios, llevadas a cabo por los

licenciados en pedagogia antes mencionados, que previamente fueron



"adiestrados’ y familiarizados con € tipo de instrumentos a emplear, los
objetivos del trabajo, y con la metodologia y resultados del proyecto
COMAC anterior.

Se realiz6 un andlisis comparativo con parte de los dibujos recogidos,
comparando con dibujos del proyecto COMAC, hechos por nifios sanos.
Este trabajo preliminar se presenté como proyecto de "fin de curso” en €l
Master Universitario Educar en la Diversidad, Departamento de
Pedagogia, Universidad de La Laguna, en Junio de 1996, con € titulo:
"Actitud de los nifios frente a la enfermedad, manifestada a través del
dibujo". Sus autores fueron los entrevistadores: Isabel Bello, Angeles
Cutillasy Sebastian Suérez.

Los grupos de trabajo se reunieron en Mayo de 1996 y en Julio de 1997,
para comparar resultados, experiencias y plantear objetivos de articulos
comparativos de los resultados obtenidos. En éste Ultimo afio se planted
una 22 parte de la accion concertada, en donde se plantea la incursion en
la aplicacion de material educativo, empleando grupos de discusién como

instrumento principal.
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[11.2. OBJETIVOSDEL PROYECTO ASPRO I.

2.1 Objetivo general: completar un estudio descriptivo, por métodos
etnogr aficos, explorando el mundo social de |os nifios con asma.

Se trata, esencialmente, de un estudio etnografico de nifios con asma, sus
padres, y su ambiente inmediato. Es un estudio exploratorio y descriptivo
dirigido no a confirmar hipotesis pre-determinadas, sino a intentar buscar
respuestas a algunas preguntas generales de partida. Seguin el documento
de consenso del ASPRO | estas cuestiones eran:

A. ¢Como se construye e concepto de asma por los nifios?
Diferencias en cuanto a ideas médicas, percepcion de las causas,
pautas para una conducta apropiada para la salud y la enfermedad.

B. ¢Como se construye el concepto de asma por |os padres de los

niNos con asma?

C. ¢Qué significados simbdlicos son atribuidos a la medicacion
antiasmética (contenidos, efectos, camaras de inhalacion, etc.),
por los nifios y sus padres, y otros miembros de la familia?.

D. ¢Cudles son las actitudes y percepciones relativas a otros

tratamientos farmacol 6gicos?

E. ¢Como puede afectar el contenido social, econdémico, politico,

e ideol6gico en las cuestiones anteriores?.

F. ¢Qué indican los resultados en cuanto a una intervencion

potencial ?

G. ¢Qué creen los nifios con asma acerca del estado de salud, y

donde entra la medicacion en este cuadro?.
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H. ¢Qué saben los nifios y sus padres acerca del tratamiento del
asma (y de otras medicinas) en términos de eficacia, beneficios,
riesgos, dosis, caracteristicas, uso y forma de administraciéon?

l. ¢Qué grado de independencia tienen los nifios en €l uso de las
medicinas en genera y en la decision de su autocuidado? ¢Bajo
gué circunstancias los nifios se autoadministran las medicinas?.
¢Quién asume la responsabilidad para medicar? ¢Cuando se
suspende la medicacion y quién lo decide?

J. ¢Qué creen los nifios acerca de la accién de la medicacion en su
cuerpo? (¢como trabgjan?, ¢qué partes del cuerpo afectan?,
¢pueden destruir su cuerpo o promover su crecimiento?).

K. ¢Cudles son los valores que los padres de los nifios asméticos
dan a la independencia, a la necesidad de proteccion, a uso del
tiempo libre, 0 a la necesidad de una interaccion social con
adultos o comparieros?.

2.2 ldentificacion de similitudes y diferencias culturales en las
respuestas de |os nifios asmaticos en la UE.

La mayor parte de este objetivo es relativa a la construccion cultural del
asma por parte de los pacientes y sus familias que puede variar en las
diferentes localizaciones. Las preguntas generales de este area eran:

A. ¢Se considera €l asma infantil como una enfermedad, 0 como
una susceptibilidad? ¢Es algo potencialmente cronico o algo

pasajero?

B. ¢Tratan de esconder los padres el diagnéstico del nifio a los
demas?
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C. ¢En qué medida es percibida el asma como limitante? ¢En qué
términos de actividad, eventos importantes de la vida comin de
nifios y padres (vacaciones, proyectos familiares para € futuro)
influye el asmaen lavidadiaria?

D. ¢Qué significa un diagnéstico de asma para los profesores,

compafieros 0 vecinos?

2. 3 Evaluacion del tratamiento farmacol 6gico del nifio asmatico y su
relacion con e contexto sociocultural del nifio.

Este objetivo no incluye € estudio de las propiedades farmacoldgicas,
farmaco- cinéticas o farmacoepidemioldgicas de la medicacion. El tipo

de cuestiones es e siguiente:

A. ¢Cuéndo fue € asma diagnosticado por primera vez? ¢Fueron

los problemas respiratorios previos diagnosticados como asma?

B. ¢Como fue explicado € diagndstico de asmay como fue éste

comprendido por los nifios y sus padres?

C. ¢Como estda siendo utilizada actuamente la medicacion
antiasmatica? (¢como rutina solo en ciertas circunstancias, solo

durante las crisis?.)

D. ¢Los nifios toman la medicacion de forma autbnoma o son

controlados por sus padres?
E. ¢La administracién de la medicacién es percibida como

engorrosa, dificil de usar o transportar, no utilizada cuando se
necesita, interrumpe la actividad familiar, sus horarios?
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F. Los padres o los nifios, ¢sienten que necesitan esconder € uso
de la medicacion a los demas, o la usan libremente en la clase o

mientras juegan en lugares publicos?

CONS DERACIONESETICAS.

En e disefio del estudio se establecieron agunas consideraciones sobre
los requerimientos éticos de este tipo de trabagjos. Seguin la legislacion
espafiola no existe ningln comité de revision ética a que se tenga la
obligacién de someter previamente un proyecto de investigacion de este
tipo. Sin embargo, todos los grupos nacionales acordaron seguir las
siguientes normas de funcionamiento que aseguraran un correcto manejo

de los nifios, las entrevistas y los datos.

De acuerdo con € documento de consenso:

1. La informacion serd recogida sélo a través del consentimiento
de los participantes. padres, nifios y meédicos implicados en €
tratamiento del asma.

2. Los productos farmacéuticos no serdn promocionados en
ningun caso. En todos los casos la intervencion farmacoldgica

sera determinada sélo por el médico responsable del paciente.

3. Los investigadores no deben proveer informacion acerca del
tratamiento del asma y otros problemas de salud de los padres.
Cuando éstos soliciten tal informacion deben ser referidos a su
médico u hospital.

4. Si se encuentra agun nifio en necesidad de agun tipo de
cuidado médico que no tenga de forma usual, esto debe ser
comunicado a coordinador nacional, para que tome las medidas

oportunas.
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5. Se mantendra, en todo momento, una estricta confidencialidad
de los datos recogidos. Las cintas de las entrevistas, y las
transcripciones de los nifios solo podran ser identificadas por €l
codigo del estudio (en e que figuralaedad y € sexo). Latablade
identificacion para los codigos solo estara en poder del

coordinador nacional.

6. Cuando en € andlisis o la presentacion de los datos se haga
referencia a citas textuales de las entrevistas se cuidara de que no

se pueda conocer laidentidad del nifio o la familia.

I11.3. METODO.

A continuacién se describen los instrumentos empleados en € grupo de

trabajo en Tenerife, y las caracteristicas de la muestra.

3.1. Muestra e instrumentos.

3.1.1 Sujetos del estudio.

Lamuestra se seleccioné por muestreo oportunistico'® a partir de nifios y
nifias de 7 a 12 afios de edad, con diagndstico de asma moderaday severa
segun el Consenso Internacional sobre asma del afio 1992, provenientes
de zona urbanay suburbana. Se requeria que tuvieran una historia clinica
abierta y un seguimiento habitual por su pediatra neumdélogo y sus
padres. El tamafio de la muestra fue de 30 familias en el grupo de trabajo
de Tenerife, y variable en el resto de los grupos, oscilando entre 10 y 46

familias.

100 Murphy E,Dingwal R,Greatbatch D, Parker S, Watson P. Qualitative research
methods in heath technology assessment: areview of the literature. Heath Technology
Assesment 1998;2(16): 90-91.
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LUGAR | Atenas| Thesal | Gorlitz| Keele | Kuopio | N.Y y Oslo | Estocolm{ Tenerife [ Total
Wash.
NINOS 22 5 4 4 12 20 5 10 20 92
NINAS 24 17 6 5 19 29 10 9 1 139
0
Totales 46 22 10 9 31 49 15 19 30 231

En Tenerife, las historias clinicas de nifios asméticos, del grupo de edad

pre- establecido en € proyecto, se obtuvieron através de:

Nifios atendidos en los centros de salud de las dos zonas urbanas méas

importantes, Santa Cruz y La Laguna, con diagndstico de asma

moderada-severa y que hubiesen sido hospitalizados a menos una

vez en los dos Ultimos afios, y que se encontrasen bajo control
habitual por su pediatra.

Consultas externas de neumologia infantil del Hospital Universitario

de Canarias y del Hospital La Candelaria, con diagnéstico de asma

moderada-severa, en control habitual por neumologia infantil, y que

pertenecieran a las zonas mencionadas e ingresados en los 3 afios
previos (1992-1995).

Las familias fueron contactadas por teléfono. En la conversacion se

explico el tipo de colaboracion requerida, e tiempo previsto a emplear, y

otros datos, con objeto de conseguir e consentimiento de los padres y

fijar la primera cita. El contacto fue hecho directamente por la persona

que redlizaria posteriormente la entrevista. Se preparé una carta de

identificacion que llevaban consigo los entrevistadores, firmada por €l
Coordinador Nacional, en nombre de la Universidad. Cada entrevista fue

realizada por dos personas. una desarroll6 la parte correspondiente al

nifio y otralade los padres.

N° historias seleccionadas 78
Familias contactadas 41
Se niegan a colaborar 10
Entrevistados 30
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Parala seleccion de los nifios, y por tanto de las familias, participantes en
el estudio se estableci6 e limite inferior de 7 afios, porque corresponde
con la edad minima en la que se puede mantener una entrevista abierta'y
el maximo se fij6 en 12 afios, para evitar las diferencias que marca la
adolescencia, en la maduracién de nifios y nifias.

La realizacion de este tipo de muestreo supone diferencias notables con
respecto a los muestreos habituales en pediatria o epidemiologia. Durante
las reuniones de coordinacion se discutio la posibilidad, o necesidad, de
hacer una seleccién basada en criterios mas estrictos, en relacion con el
salario familiar, o €l nivel educativo de los padres, en los distintos paises.
Sin embargo, la elaboracion de estratos o criterios de inclusion que
fueran completamente comparables se consideré inalcanzable. Por otro
lado, s se quieren evaluar las actitudes y conocimientos de los nifios y
sus familias ante la enfermedad, lo importante realmente es que los
sujetos de la muestra sean capaces de "dar a conocer” sus experiencias de
la enfermedad y las repercusiones en su vida. En un enfoque cualitativo
no se busca una muestra representativa por su calidad numérica, sino por
su cualidad de pertenencia a grupo de estudio. La calidad del trabgjo esta
marcada por la profundidad de los datos obtenidos y de su andlisis y no
por la cantidad de datos o su representacion aleatoria. No se pretende
hacer inferencias sobre la normalidad o la distribucion cuantitativa de
opiniones o datos, sino intentar elucidar todos los factores que influyen, o
pueden influir, en una situacion dada. Por eso se escogié un muestreo
oportunista, que selecciona los informantes segin la calidad o la
probabilidad de que den informacion nueva o relevante.

Sin embargo si se decidié incluir solo enfermos de asma en grado
moderado-severo. Al ser el asma una enfermedad que presenta una gran
variabilidad en la frecuencia e intensidad de |os sintomas de un paciente a
otro (desde la presencia de sintomas severos de forma continuada, hasta
episodios leves ocasionales) se considerd importante seleccionar

52



individuos mas 0 menos homogéneos en cuanto a la "carga clinica' de la
enfermedad.

En todo el proyecto internacional, cada nifio fue identificado con un

nimero de 7 digitos:

- Lugar. 2 primeros digitos: en € caso de Tenerife fue 01.
- N° de orden dentro del estudio: 2 digitos.

- Edad: 2 digitos.

- Sexo: 1§ esnifioy 2 s esnifia

3.1.2 Recogida de datos.

El método principal de recogida de datos en este trabgjo ha sido la
entrevista personal, abierta y semi-estructurada. Los instrumentos
finAmente utilizados en Tenerife fueron los siguientes (se pueden

consultar los formatos originales que se encuentran en el anexo 1):

A. Entrevista nifios.

- Dibujo sobre la dltima enfermedad que recuerde, y entrevista
abierta semiestructurada posterior, sobre €l dibujo

- Cuestionario sobre fiebre.

- Cuestionario sobre asma

B. Entrevista padres..

- Cuestionario socio- econémico.

- Listado de problemas de salud- familiar.

- Cuestionario sobre fiebre.

- Cuestionario sobre asma.

- Botiquin familiar: cuestionario sobre medicamentos en el hogar,

y conocimientos acerca de la medicacion.

53



La redizacion de entrevistas abiertas semi-estructuradas implica la
elaboracion de una "guia de la entrevista' que pretende ayudar a
entrevistador a referirse a algunos temas concretos que parecen de
interés, sin que suponga un listado de preguntas o temas obligatorios a
responder. Sin embargo, €l hecho de que las entrevistas fuesen abiertas
hace que, en muchas ocasiones, la informacién recogida no sea completa,
0 escape a los temas sugeridos en la "guid' antes citada, afiadiendo
perspectivas nuevas o datos no previstos. La calidad de la informacion
recogida dependerd de multiples factores como la relacién que se
establece entre entrevistador y entrevistado, €l estilo con e que se lleve la
conversacion, la percepcion del entrevistado de lo que debe 0 no debe
responder o contar, etc. Todos estos factores deben ser tomados en cuenta

en larealizacion de laentrevistay en el andlisis posterior de los datos.

Etapas de desarrollo del proyecto.

1. Estudio piloto (Mayo 1994 - abril 1995)
.Designacion de los miembros del equipo.

.Localizar los nifios que seran incluidos en €l estudio.
.Traduccion de los instrumentos de coleccidn de datos.
.Realizacion de 5-10 entrevistas.

2. Coleccion de datos utilizando los instrumentos consensuados: 18
meses. (Junio 1995- Octubre 1996).

3. Informe técnico final y primer andlisis de resultados (Junio 1997)

4. Andlisis de todos los materiales y realizacion de los "report "finales de

cada pais: Abril 1998.



3.2 Descripcion de los instrumentos utilizados en Tenerife.

A continuacion se realiza un descripcion de los instrumentos utilizados

en Tenerife.
Entrevista Cuestionarios Cuestionarios
semiestructurada. abiertos. cerradas.
Padres - Botiquin - Cuestionario de - Listade
Familiar. Asma. problemas de
salud.
Cuestionario de
Fiebre. - Socioeconémico.
Nifios Dibujo. - Cuestionario de
Asma.
Cuestionario de
Fiebre.

— =

Triangulacion.

3.2.1 Dibujo y entrevistaa nifio.

El instrumento mas claramente definido en este trabgjo es la entrevista
abierta semiestructurada con € nifio sobre un dibujo, realizado por €l
mismo, acerca de "la Ultima vez que estuviste enfermo” sin mencionarle
el asma. El entrevistador |levaba consigo € material necesario para hacer
el dibujo, regalando al nifio la caja de colores que utilizaba. Se dio €
enfoque de que "hable & experto”, "cuéntame td, que eres el que sabe de
esto." A continuacion se mantenia una conversacion entre €l nifio y el
entrevistador, que fue grabada en cinta magnetofonica, en la que primero

se plantea la descripcion del dibujo, no dando nada por entendido, y
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estimulando a nifio, para que sea é quien explique los detalles que ha
dibujado. Luego, en funcion de lo dicho se intentd buscar informacion en
diferentes areas. El dibujo y €l resto de la entrevista fueron realizadas en
los domicilios de los nifios, sin la presencia de los padres siempre que
fuera posible, para evitar que influyeran en la conducta del nifio, le
sugirieran respuestas o le recordaran hechos que de forma espontanea el
nifio no recuerde, entre otras. El andlisis de los dibujos, forma parte de
otro trabgjo, que andizara € importante material recopilado. (En los
anexos se presentan el guion utilizado para la redizacion de las
entrevistas, copias de algunos dibujos, transcripciones de algunas
entrevistas y un modelo de andlisis de la transcripcion por categorias.)

Segin e protocolo planteado en la entrevista, se planteaba una
conversacion esponténea, en la que € entrevistador intentaba enfocar
hacia los aspectos que interesaban, ademés de todos aguellos que
surgieran de forma esponténea y que tras e andlisis, constituyeran

nuevas categorias.

3.2.2. Cuestionario sobre asma.

Este instrumento se utilizd tras dar por terminada la descripcion del
dibujo, y con e antecedente de haber hablado ya sobre la Ultima
enfermedad del nifio. Seiniciaba el cuestionario a modo de conversacion
sobre 1o sucedido en la dltima crisis de asma. Las preguntas fueron
elaboradas por los directores del proyecto, basandose inicialmente en €l
cuestionario sobre fiebre que se utilizé en e proyecto COMAC, y en
informacion obtenida a través de las entrevistas de los dibujos. Fue
utilizado en la fase piloto, con 10 nifios, por cada equipo, y se corrigieron
algunos matices que se prestaron a error, 0 no Se interpretaban
correctamente, preparandose la version definitiva .

Este cuestionario se elabor6 con € fin de recoger informacion acerca de
los conocimientos, sentimientos y necesidades que tienen el nifio y sus
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padres, en e contexto de la crisis de asma, centrandose especiamente en
la Ultima ocasion que ocurrid. Se elaboraron dos versiones por separado

paranifios y padres.

Este instrumento permitié la obtencion de datos que se podian cuantificar
y comparar sus resultados entre los diferentes grupos; por otro lado, a
no estar pre-codificados (cuestionario abierto) se llevé a cabo un andlisis
cualitativo de las respuestas, comparando los datos obtenidos en el

cuestionario y en la entrevista del dibujo.

Entre las preguntas preparadas figuraban algunas acerca de |os recuerdos
de su ultima crisis, quienes estaban con €, la busgueda de ayuda,
primeras medidas tomadas, sensaciones, sintomas, relacion con los
compafieros, repercusion en la escuela y sus relaciones sociaes, y
familiares, etc. Las preguntas se leyeron por e entrevistador y, a igual
gue en € instrumento anterior, se grabaron las entrevistas y fueron
posteriormente transcritas con anotaciones. En el papel que servia de
soporte para €l entrevistador se hicieron anotaciones de gestos, 0 se
resaltaban detalles llamativos y que complementarian posteriormente el

andlisis.

3.2.3. Cuestionario sobre fiebre.

Se readliz6 siguiendo igual metodologia que e instrumento anterior, y es
unaréplica del utilizado en el proyecto COMAC. Se preparé una version
adaptada para € nifio y para los padres, y e andlisis comparativo los
resultados del mismo cuestionario sobre nifios sanos esta siendo objeto de

un trabajo gjeno aesta Memoria.
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3.2.4 Listade problemas de salud familiar y Cuestionario Socio-
economico.

Se trata de dos instrumentos utilizados en la entrevista a los padres, con
el fin de poder lograr una descripcién de la unidad familiar lo mas
completa posible. La "Lista de problemas de salud" consiste en un
repertorio de enfermedades frecuentes en Atencion Primaria, de entre las
gue los padres debian indicar aquellas padecidas por alguno de los
miembros de la familia. El cuestionario socio-econémico recogia datos
de nivel cultural y educativo de ambos padres, una aproximaciéon a los
ingresos mensuales, descripcion somera de la vivienda, y anotaciones de

los entrevistadores acerca del aspecto general de lafamiliay de su hogar..

3.2.5 Botiquin Familiar.

Una vez concluida la recogida de los datos de los demas instrumentos de
nifios y padres, se solicitaba a estos que mostraran todos los
medicamentos disponibles en el hogar, bien en e propio lugar donde
estaban guardadas, o trayéndolas al lugar de la entrevista. Tras algunas
preguntas sobre uso de medicinas en general en el hogar, €l entrevistador
solicitaba que la madre/padre lo condujera a lugar donde guardaban las
medicinas y, mientras, se continuaba conversando (y grabando), se
registraban los nombres comerciales, uso principal, para quién fue
prescrito, y fecha de caducidad. En dos casos |os padres se negaron a que
esta parte de la entrevista se grabara, y en uno se negaron a redlizarla,
"por fata de tiempo." Este instrumento puede considerarse como una
entrevista dirigida semiestructurada, y constituye el instrumento paralelo
a de la entrevista del dibujo en e nifio. Sin embargo, es interesante
destacar la necesidad de obtener previamente "un margen de confianza’
con los padres para poder llevarla a cabo, mientras que en el caso de los
nifios, la realizacion de la entrevista es, de por si, un modo de "ganar su
confianza’, y es utilizado de entrada.
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3.3 Andlisis de resultados.

3.3.1. Andlisisde las entrevistas

Para e andlisis de los datos recogidos se siguieron dos estrategias
diferenciadas. Los datos obtenidos de los cuestionarios fueron analizados
de acuerdo con su estructura propia y, en su caso, se sometieron a un
andlisis cuditativo y la post-codificacion de las respuestas por € centro
de referencia paralos resultados cuantitativos del proyecto ASPRO .

El andlisis de las entrevistas se reaizd segin € método de andlisis de

contenidos ("Content analysis')*™

. Se escuchd la grabacion de las
entrevistas para extraer de cada una de ellas la informacion referida a las
categorias generales establecidas como objetivos del proyecto. Cada una
de ellas fue posteriormente transcrita, con anotaciones que hacian
referencia a los tonos de voz, silencios, dificultad advertida en la forma
de responder, etc... Es necesario considerar que hay aspectos en las
respuestas que pueden dar informacion valiosa y que enriquecen el
andlisis, y que no se pueden extraerse de un material escrito: tono de voz
gue transmite angustia, seguridad, temor; silencios, rapidez en las
respuestas.

Tras € andlisis de las transcripciones se registrd inicialmente, de forma
manuscrita en tablas, los datos, frases y fragmentos de entrevista que
formaban parte de dichas categorias.

El andlisis continuado y recurrente de los textos, dio lugar a la
identificacion de nuevas categorias de andlisis 0 a un replanteamiento de
categorias preestablecidas. Por gemplo, una situacion como la toma de
medicinas, se debe analizar dentro de un contexto variable, como es la
toma de la medicacién de una forma independiente por € nifio, o con €l

108 Murphy E,Dingwal R,Greatbatch D, Parker S, Watson P. Qualitative research
methods in heath technology assessment: areview of the literature. Heath Technology
Assesment 1998;2(16): 134-136.
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seguimiento de sus padres; su utilizacion en el caso de presentar
sintomas, o sin ellos; en casa 0 en € colegio, etc.Este andlisis plantea

varias categorias posibles:

Situacion observada.

Uso de lasmedicinas. — . Por € propio nifio / Por sus padres.
—» Consintomas/ Sn sintomas.
» Encasaoenel colegio.

v

Categorias planteadas.

Independencia del nifio en el uso de las medicinas.

Conocimientos y creencias sobre las medicinas, del nifio y sus
padres.

Actitud en el colegio sobre & uso de las medicinas.

Papel de las medicinas en la vida diaria del nifio.

En otros casos, por gemplo, la aparicion de sintomas puede relacionarse
con una serie de consecuencias directas, segin esté e nifio solo o
acompafiado, interrumpa la actividad de ese momento o desencadene una
serie de conductas especificas. En este caso se pueden plantear otras
categorias de analisis como:

Situacion planteada.

Aparicion de sintomas. —»  Nifio solo/ nifio acompariado.
—»  Interrupcion de actividad.
—» Toma de decisiones. solicitud de ayuda,
uso de medicinas, visita al médico.

v

Categorias planteadas.

Actitud del nifio ante los sintomas.
Independencia en la toma de decisiones.
Sentimientos durante las crisis.

Papel del médico.
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En ocasiones, la presencia de palabras determinadas, como miedo,
muerte, medicinas, 0 actitudes y sentimientos como pedir ayuda,
sensacion de impotencia o inmovilizacién, constituyen categorias de
andlisis por si mismas: "sentimientos en la enfermedad”, "situacion de
dependencia’, "uso de medicinas’, etc.

Por otra parte, la ausencia de referencias a algunos aspectos comunes del
asma durante las entrevistas constituye también otro tipo de categorias
para € andlisis, como pueden ser, la fata de referencia d médico, las
medicinas, o a medidor de "flujo expiratorio”.

Inicialmente se recogieron datos de las entrevistas a los nifios sobre las
categorias establecidas, y las nuevas, en forma de tablas. Posteriormente
se elaboraron planillas por categorias de andlisis con los datos de las 60
entrevistas analizadas. Tras € estudio de los textos recogidos para cada
categoria de andlisis, y su observacién en conjunto, surgieron nuevas
ideas, hipbtesis y relaciones con otras categorias, que podian explicar las
conductas, actitudesy respuestas.

Tras la reunion de Consenso celebrada en Atenas en 1996, se llegb a un
acuerdo para utilizar algunas categorias comunes para e andlisis
comparativo entre los diversos grupos.

3.3.2. Andlisis de cuestionarios

L as respuestas de |os cuestionarios fueron agrupadas segiin su contenido,
formando categorias a posteriori, tras lo que se les adjudicé un codigo,
por & que fueron agrupadas para su andlisis semi-cuantitativo. El Centro
de Referencia para € andlisis cuantitativo del proyecto ASPRO | estaba
localizado en e Departamento de Farmacologia de la Universidad de La
Laguna (Dr. Emilio Sanz y Dr. Marcelino Garcia). Para el tratamiento de
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datos se utilizd € programa Excel. En el anexo se detallan las tablas de
los datos obtenidos.

La secuencia seguida en el desarrollo de la codificacion de las respuestas

de los cuestionarios sobre asma, se detalla a continuacién. %

Recoleccién de las respuestas a los cuestionarios enviadas por 1os
investigadores de |os diferentes grupos de trabajo.

Agrupacion de respuestas y asignacion de codigos a cada grupo.
Determinacion de frecuencias de respuesta en todas las
cuestiones.

Realizacion de tablas comparativas, de frecuencias de respuestas,
por cada grupo de trabajo.

Los datos del andlisis cuantitativo se describen y discuten conjuntamente

con los del cualitativo en la presentacién de | os resultados.

3.3.3. Categorias finales de andlisis

A continuacién se describen las "categorias principales de andlisis' que
se han considerado en la memoria. Estas categorias de andisis no
resultan extrafias, ni esencialmente novedosas, ya que responden a la
observacion sistemética de lo que los médicos, los pacientes y sus
familiares perciben y experimentan cada dia, aunque sin que se haga,
habitualmente, una reflexion posterior. Las categorias de andlisis
finalmente establecidas fueron:

102 Trakas D. ASPRO FINAL COORDINATION MEETING. The Sociocultural and
Pharmacol ogica Management of Asthmain Childhood. (Biomed 1 Contract BMH1-
CT94-1399) 1997; p 15-20.
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Categorias béasicas de andlisis. Componentes.

1. Vidadiaria
A. Actividades
B. Papel de la medicacion.
C. Integracion de amigos que tienen y no tienen asma..
2. Cambios durante la enfermedad.
A. Inmovilizacion, limitaciones y sentimientos.
B. Toma de medicinas.
C. Estigmatizacion.
3. Padres: actitudes y conocimientos ante la enfermedad y medicinas.
A. Actitud general.
B. Padresy tratamiento farmacol 4gico.
C. Percepcion de futuro/peligros de la enfermedad.
D. Percepcién de estigma familiar.
4. Autonomia del nifio asmatico y su familia.
A. Actitudes preventivas.
B. Tratamiento de mantenimiento.
C. Actitud durante las crisis.
5. Papel del médico desde & punto de vista del nifio y su familia
A. Transmision de la informacién.
B. Autonomia de la unidad familiar en relacion con e control del
médico.
C. Automedicacion.
6. Camaras de inhaacion y uso del peak-flow.
7. Control ambiental
8. Asmay escuela
A. Toma de medicacién en la escuela.
B. Repercusiones en la dindmica escolar
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IV. PRESENTACION Y ANALISIS DE RESUL-
TADOS



V. PRESENTACION Y ANALISISDE RESULTADOS.

La presentacion y andlisis de resultados se ha dividido en tres apartados
principales:
1. Resultados del grupo de trabajo espariol.
2. Andisis comparativo de los resultados de los diferentes grupos de
trabajo de |os distintos paises.
3. Implicacién de los resultados en el contexto sociocultural del
asma infantil.

Los resultados del grupo de trabajo espafiol, son presentados de una
forma més extensa y profunda. En la presentacion de resultados de los
demas grupos solo se han analizado |as respuestas de |os cuestionarios de
asma dirigidos a los padres y los nifios. Algunos grupos de trabajo, han
remitido datos de las entrevistas, en sus informes finales, de los cuales se
han extraido datos que han sido de utilidad. El andlisis comparativo entre
los distintos paises se encuentra, todavia, en fase de elaboracion.

En € tercer apartado, se pretende integrar los resultados obtenidos para
dar respuesta a los objetivos generales planteados en el proyecto de este
trabgjo.

IV.1. RESULTADOS DEL GRUPO DE TRABAJO ESPANOL.

Durante la presentacion de los resultados se explican los conceptos que
abarca cada categoria de andlisis antes de entrar en la presentacion de los
datos obtenidos; cuando resultaba conveniente se han intercalado frases
textuales para apoyar ciertas descripciones. Las categorias de respuestas
se han cuantificado en nimeros absolutos pero no estédn sometidas a
andlisis estadistico. El valor de cada categoria de andlisis radica en su
significado para la comprension de los objetivos del estudio y estd en
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funcion de su integracion en la parte de la redlidad que se explora. La
frecuencia de aparicion de determinados contenidos en e andisis
determina la tendencia: es la actitud, percepcion o concepto més 0 menos
extendido.

Al presentar los resultados se incorpora su andlisis y la relacion que
mantienen unos con otros. En este trabajo se ha optado por no hacer una
separacion estricta entre resultados y discusion. La razén fundamental
estriba en que € andlisis de contenidos y de categorias significantes tiene
que hacerse de una forma iterativa. Solamente la interpretacion de los
textos y su contenido permite una comprension de la redidad y la
obtencién de los resultados mas importantes. Por otra parte, la separacion
de "resultados’ y discusiéon”, teniendo en cuenta € gran nimero de
categorias analizadas y su constante interrelacion darian lugar a un texto

farragoso, repetitivo y poco comprensible.

Se han redlizado 30 entrevistas a nifios con diagnéstico de asma
moderada o severa y sus familias, en sus domicilios. Cada visita dur
aproximadamente dos horas. Durante este tiempo se llevaron a cabo la
entrevista al nifio y la entrevista a los padres y se completaron los
cuestionarios del estudio. El padre intervino activamente en solo 2 de las
30 entrevistas, y en € resto fue la madre quién participd. No se
plantearon problemas durante la realizacion del trabagjo, siendo la
colaboracion familiar en general muy buena. En total se recogieron 73
horas de entrevistas domiciliarias en cinta magnetofonica.

1.1. Descripcion tabulada de la muestra.
A. NINOS.

Se entrevistaron 10 nifias y 20 nifios distribuidos de acuerdo con

la severidad del asma, siguiendo el Consenso Internacional®®. La mitad

% | nternational Consensus Report of Diagnosis and Treatment of the asthma.U.S
Departament of Health and Human Services. National Heart, Lung and Blood I nstitute
Bethesda. Maryland.Publication N°92-3091.June 1992.
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de los entrevistados tuvieron su Ultima crisis en € afio previo a la

entrevista.
Tipo deasma. Nifio Nifa
Asma moderada 16 7
Asmasevera 4 3

Tiempo transcurrido desde la Ultima crisis:

Tiempo transcurrido. NUmer o de nifios.
No se obtienen datos 6
Menos de una semana. 0
De una semana a 6 meses 10
7 meses a un afno 4
Del- 2 afos 10

Ladistribucion por edad y sexo es la siguiente:

7-8 afios 9-10 anos 11-12 afos
Nifos 9 3 8
Nifas 3 7 0

B. UNIDAD FAMILIAR:

La mayor pate de las familias presentan un nivel educativo y
socioeconémico medio y estaban compuestas por 4 a 6 miembros. Dos
tercios de las madres trabajan fuera de casay solo la mitad de €ellas tenian
jornada completa. Los padres trabajaban fuera de casa en la mayoria de
los casos y en jornada completa. La media de enfermedades referidas por
la familia fue de menos de 5 por unidad familiar, y en 8 familias habian

otros miembros afectados por asma ademas del nifio entrevistado.

Nivel de estudios de los padres:

E.GBo Bachillerato Universitario (grado
equivalente. | Superior o equiv. | medio 0 superior)
Madre 14 10 6
Padre 14 12 4
Total 28 22 10
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Nivel socio-econémico referido.

I ngresos > 250.000 150.000- <150.000
mensuales. ptasmes 250.000/ptas/mes ptas/mes.
N° de 4 13 13

familias.
Situacién laboral de los padres.
Trabajo fuera No trabaja Jornada
de casa completa
Padre 26 2 22
Madre 19 11 9
N° de personas que integran la unidad familiar:
N°miembros/familia 3 4 5 6 10
N° familias 1 17 6 5 1

Problemas de salud de la unidad familiar.

N° de enfermedades/ unidad familiar.

N° de familias.

familiar( excluyendo a nifio).

Menos de 5 18
Entre 5y 10 enfermedades. 6
Més de 10 enfermedades 6
Asma en otros miembros de la unidad 8

Con respecto al nivel socioecondmico de la familiay su influencia en e

cuidado de la enfermedad, algunos estudios concl

un factor decisivo en la severidad de la enfermedad, pero si en € patrén

de uso de los recursos sanitarios™, y en e nimero de hospitalizaciones,

posiblemente por dificultades en e manejo.’® L

familias estudiadas en este caso puede explicar que estas diferencias

tampoco se hayan encontrado en el andlisis de los

uyen que no se trata de

a homogeneidad de las

resultados.

% Mowat D, Mc Cowan C, Neville RG, et al. Socioeconomic status and childhood

asthma. Asthmain general practice. 1998; 6 (1): 9-11.

10 Byrr M, Verrall C, Kaurr B . Social deprivation and asthma. Respir Med. 1997;

91(10): 603-608.
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1.2 Resultados del estudio exploratorio. Andlisis de categorias.

A continuacion se describen los resultados relativos a andlisis del
entorno del nifio y su familia. Tras la revision sistematica (en
profundidad) de las entrevistas, se identificaron una serie de temas
recurrentes, "categorias basicas de andlisis' que constituyen elementos
comunes de relevancia para los pacientes y sus familias. Estas categorias
de andlisis fueron obtenidas como se ha explicado anteriormente (cfr.

111.3.3. de Objetivos y Metodologia). Se reproducen a continuacion de
nuevo:

Categorias béasicas de andlisis. Componentes.

1. Vidadiaria
A. Actividades
B. Papel de la medicacion.
C. Integracion con amigos que tienen y no tienen asma.

2. Cambios durante la enfermedad.
A. Inmovilizacion, limitaciones y sentimientos.
B. Toma de medicinas.
C. Estigmatizacion.

3. Padres: actitudes y conocimientos ante la enfermedad y medicinas.
A. Actitud general.
B. Padresy tratamiento farmacol 6gico.
C. Percepcion de futuro/peligros de la enfermedad.
D. Percepcidn de estigma familiar.

4. Autonomia del nifio asmatico y su familia.
A. Actitudes preventivas.
B. Tratamiento de mantenimiento.
C. Actitud durante las crisis.

5. Papel del médico desde & punto de vista del nifio y su familia
A. Transmision de la informacion.
B. Autonomia de la unidad familiar en relacion con & control del

médi co.

C. Automedicacion.
6. Camaras de inhalacion y uso del "peak-flow".
7. Control ambiental.
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8. Asmay escuela.
A. Tomade medicacién en la escuela
B. Repercusiones en ladindmica escolar.

1.2.1 Vidadiaria

1.2.1.A. Actividades.

Las actividades ordinarias son importantes como base descriptiva del
entorno donde se desarrolla cominmente la vida de los nifios del estudio:
las repercusiones sobre € cuidado de su enfermedad, las personas que le

rodean, qué actividades se afectan cuando estan enfermos, etc.

Los lugares donde se desarrolla la vida diaria del nifio son,
fundamentalmente, el hogar y la escuela. Aqui es donde ellos actlan y
aprenden; donde negocian las actitudes relativas a su salud y donde se
relacionan con los poderes intergeneracionales. los padres en el hogar y
los profesores en la escuela™®.
En la siguiente tabla se resumen las actividades nombradas por |os nifios,
como parte de su vida diaria, durante las entrevistas, antes de empezar a
hablar de la enfermedad, segln su frecuencia.

Actividades diarias mencionadas espontdneamente por los

nifios en la entrevista sobre e dibujo.

Actividades. Nifios
Ir a colegio. 30
Hacer deporte. 12
Jugar con los amigos/hermanos. 11
Medidas de control ambiental. 2
Jugar con animales domésticos
Tomar medicinas. 0

101 Mayall B. Access to heath maintenaince I ntergenerational issuesin children dayly
lives. En:Childhood and Medicine use in Cross Cultural perspective. D. Trakasy E.
Sanz (eds) Euroreport, Louxembourg, 1995; 35-53.
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Durante las entrevistas algunos indicios pueden indicar la diferencia entre
un dia "norma" y uno que no lo es. Un nifio de 9 afios menciona por
giemplo, que:

" cuando estoy sdlo con tos, sin crisis, yo hago (...) "(0118091).** La
expresion de "estoy sdlo con tos', podria establecer la diferencia con el
resto de los dias en los que los sintomas pueden impedir que haga lo que
€l considera normal: poder ir a la escuela o jugar con sus amigos, entre
otras. Este matiz, sin duda, marca una diferencia en la percepcion de la

vida diaria de un nifio sano y uno asmatico.

La actividad inicial que todos refieren como aguello que ocupa la mayor
parte de su tiempo es e colegio. Por lo que e "estar bien" se relaciona
con mucha frecuencia con no faltar a clase, 0 hacer |as actividades fisicas

que conlleva el ambiente escolar sin problemas.

El deporte y €l juego con sus amigos del colegio 0 vecinos es la siguiente
actividad més nombrada y relevante. Mencionan actividades a aire libre
los fines de semana, como ir ala playa, montar en bicicleta, ir a cazar. El
deporte (natacion y playa) es mencionado como forma de estimular "la
buena evolucion del asma" (0107092) segin comenta una madre en su
entrevista, o también, como dicen los propios nifios. "Porgque me sienta
bien", "Porque asi no me pongo tantas veces mala" (0107092). En casos
aislados se objetiva, incluso, el establecimiento de rutinas que afectan a
toda la familia "porque convienen al nifio asmatico", como puede ser
desplazarse los fines de semana o de vacaciones a un lugar determinado.
Las actividades de los nifios en este grupo de edad son normalmente

supervisadas por un adulto. En los nifios €l deporte més nombrado es €l

192 En todos el apartado de resultados se indicara el codigo de cada informante cuando
se citen referencias textuales. Cada nifio es identificado de acuerdo alas instrucciones
ddl proyecto europeo, con un nimero de 7 digitos: Lugar. 2 primeros digitos, que
identifican €l lugar de laentrevista.( en € caso de Tenerife es01.) / N° de orden dentro
dd estudio: 2 digitos. / Edad: 2 digitos./ Sexo: 1 s esnifioy 2 si esnifia. En este caso,
por giemplo, setrata del nifio nimero 18 de Tenerife, que tiene 9 afios y es varon.
Cuando se citan textos de los padres se codifican con el codigo de sus hijos. (cfr.
111.3.1.)
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fatbol. Las nifias nombran mas frecuentemente actividades de tipo social

COmo jugar con amigos/as.

En dos tercios de las entrevistas |os nifios hablan de forma esponténea de
las limitaciones que presentan en las actividades fisicas : "No puedo estar
con € perro ni jugar al fatbol."(0110111), "No puedo ir en hicicleta" (
0115081). Cuando hablan de una actividad determinada matizan: "Hago
fitbol y baloncesto, pero despacio" (0128091). "Hago natacion para
hacer gjercicios respiratorios.” (0130081)

En las familias en las que existen animales domésticos, éstos no son
mencionados por los nifios de forma esponténea y cuando lo hacen los
sacan fuera de su circulo: "Hay gatos, pero estdn fuera de casa'

(01150801). " Tenemos un pajaro pero lo cuida mi madre'(0124101).

Las referencias a las implicaciones del control del ambiente y el polvo
doméstico se discuten mas detenidamente en otro apartado.

1.2.1.B. Papel delamedicacion en larutina diaria.

En e modelo médico del mangjo del asma se produce un sistema
complejo de medidas de prevencién y uso de medicacion de forma
regular alin cuando e enfermo esta libre de sintomas. Esta situacion
convierte a asma en una rica fuente de estudio para la relacion entre

médico y paciente'y el cumplimiento del tratamiento.'*

El asumir el tratamiento de todos los dias como parte de la vida diaria es
un elemento importante en la construccion de enfermedad y puede ser,
por si mismo, lo que dé lugar a la percepcion de cronicidad con
independencia de la presencia de sintomas.

103 Adams E, Pill R, Jones A. Medication, chronic illness and identity: the perspective of
people with asthma. Soc Sci Med. 1997; 45 (2): 189-201.
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Dentro de las referencias esponténeas a las actividades diarias merece la
pena resaltar el hecho de que los nifios no mencionan de forma
espontanea el tener que tomar medicinas como parte de su rutina diaria,
en ningln caso. Esto llama més la atencion teniendo en cuenta que se
encuentran bajo tratamiento de mantenimiento en la mayoria de los
casos. Hablan de ellas cuando se les pregunta directamente, o cuando se
les pregunta qué hacen para evitar enfermar. Sin embargo, a pesar de no
mencionarlas espontaneamente, casi todos los nifios conocen las
medicinas que utilizan. Este aspecto sera desarrollado de forma ampliaen
el capitulo sobre autonomia. Cuando hablan de las medicinas las
relacionan con la prevencion del asma, aungue una cuarta parte de los
nifios no las mencionan en absoluto. ES importante destacar que la
utilizacion de las medicinas sblo se pone en relacion directa a
tratamiento de la enfermedad en uno de cada cinco nifios entrevistados.
El tratamiento de mantenimiento es parte de su rutina, igual que ir a

colegio, o jugar, pero no lo nombran de forma espontanea.

No se plantea tampoco en este apartado, e incumplimiento del
tratamiento aunque las dosis y forma de administracion son conocidas y
perfectamente descritas por los nifios como algo que hacen de forma
habitual cuando se hace referencia a las medicinas en las entrevistas. La
forma de uso y cumplimiento forman parte del andlisis de la autonomia

en € control de la enfermedad.

Los nifios no auden & hecho de tomar medicacion como algo que les
diferencie de los demés. La interpretacion de este hallazgo no es facil;
puede tratarse de un mecanismo de negacion y defensa, o simplemente
qgue € nifio asuma la utilizacién de la medicacion como algo tan
integrado en su vida que no le resulta relevante. Posteriormente se
analizaran otras categorias y se podra matizar con més detalle esta

disyuntiva.

En algunos casos, los nifios manifiestan "su desacuerdo” con €l
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tratamiento: " No me gusta tomar medicinas’'(0102092), "Me gustaria
saber porqué hay que usarlas tanto"(0107092), "Me cansa todos los dias
lo mismo”(0130081).

Estos resultados se pueden resumir en la siguiente tabla en la que se
registran las categorias de andliss més frecuentes en relacion a la
referencia de los nifios a las medicinas en las entrevistas.

Relacion de las medicinas con su rutina diaria en las entrevistas de

los nifios
Categoriasde andlisis N°
Relacionan las medicinas con prevencion 14/30
Relacionan las medicinas con enfermedad 5/30
Relacionan medicinas con peligros 1/30
No se obtienen datos 7/30

1.2.1.C. Integracién con amigos que tienen y no tienen asma.

Se presenta, en general, una buena integracion de los nifios entrevistados
con sus compafieros y amigos, y ho se observan actitudes de
inadaptacion, o de aislamiento especialmente llamativas. Los nifios se
refieren frecuentemente a amigos, vecinos, primos que tienen su mismo
problema; en estos casos tienden a valorar a sus comparieros 0 amigos
asmaticos en peor estado que €llos, a comparar sintomas, tratamientos, o

limitaciones.

"El tiene asma, pero es mas obeso que yo" (01121101).

"El tiene asma, yo tengo alergia“(01081101)

"El tiene que ponerse el Pulmicort en clase( yo no)" (01300801).
"El no tiene tantas crisis, pero yo creo yo que estoy mejor porque a
él le ponen més vacunas." ( 01121101)

Este fendbmeno de comparacion puede ser debido a un mecanismo de
refuerzo de la autoestima, 0 a que se tienda a valorar de otra forma la
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situacion gjena en comparacion a la propia. Se trataria, en definitiva, de
un mecanismo de "normalizacion” que se da en € nifio, pero que este no

identifica en los otros.

Relacion con amigos que tienen y no tienen asma.

Categoriasde andlisis. N° de entrevistas.
Mencionan a amigos/familia con asma 16/30
No refiere amigos con asma 8/30
Hablan de sus amigos del hospital 3/30

Un aspecto a sefidar de la relacion de los nifios con sus amigos son las
referencias de otros comparieros acerca de la enfermedad o el tratamiento
y la curiosidad por saber |as razones de un comportamiento diferente o el
uso de una medicacién especia (que no es habitual en € tratamiento de
otras enfermedades infantiles, como camaras, inhaladores, etc). Aunque
este fendbmeno de la interaccién entre los nifios asmaticos y sus
comparieros parece muy frecuente en otros estudios, en las entrevistas
realizadas no aparece una mencién concreta ni frecuente, salvo en dos
ocasiones; e incluso entonces de una forma muy superficial. No parece

ser un tema que preocupe especiamente a los nifios entrevistados.

1.2.2 Cambios referidos por 10s nifios durante las crisis.

En este apartado, se describen los aspectos mencionados por el nifio a
referirse alos periodos de enfermedad que ellos reconocen como "crisis’.
Estos datos estan recogidos tanto en la entrevista abierta, como en las
respuestas a los cuestionarios especificos sobre asma, cuyas respuestas se
detallan en los anexos.

Destacan los siguientes cambios en |os habitos de vida.

Cambios mencionados durantela crisis. Nifios
Comportamientos de inmovilizacion 12
Aparicién de sintomas 0 sentimientos 11
Actividades que no pueden realizar 16
Tomar medicinas 2
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1.2.2.A. Inmovilizacion, limitaciones y sentimientos.

Los nifios mencionan la " inmovilizacién" como la principa referencia
durante una crisis. Frases como: "no te puedes mover", "tienes que estar
muy quieto”(0102092), "no puedes hacer cas nada’ (0108111), se
repiten de una manera més intensa, al estar en el contexto de enfermedad.

Estos resultados estan en consonancia con los obtenidos en un estudio
realizado hace 10 afos en el que se exploraron los significados de salud y
enfermedad en nifios asméticos de 9 a 11 afios de edad. Al igua que en
estas entrevistas, la mayor parte de los nifios identificaron la salud con la
capacidad de estar activos’®™. El concepto de limitacion surge
ubicuamente; ya en las referencias a la rutina diaria es un aspecto coman
en las entrevistas a referirse ala actividad fisica. Cuanto mayores son las
limitaciones menor es la percepcion de su saud, y mayor la de
enfermedad.

Las referencias a la inmovilizacion suelen estar acompafiadas de la

angustia, y de la conciencia de la necesidad de tranquilizarse.

"Me tengo que quedar tranquilito”(0126092). "Cuando me empiezo a
asfixiar, lo que hago es tranquilizarme”( 0118091), etc.

L os sintomas son mencionados tan frecuentemente como los sentimientos
al referirse a momento de la crisis. Los mas frecuentes son la sensacion
de ahogo (" El aire se me queda ahi, y parece que no voy a poder
respirar nunca."(0125092), "Parece como s hubiera una pared que
crecey crecey no me deja respirar” (0115081)), angustia ("se me queda
el aire dentro"(0128091), " Me parecia que meiba a morir "(0127122));

las referencias a dolor ("me duele e pecho”, "me duele todo” (0128091))

son mucho menos frecuentes.

Kieckhefer GM. The meaning of health to 9-10-11 years old children with chronic
asthma. J asthma 1988;25(6):325-333.
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La ansiedad y la angustia que surgen tras la aparicion de los sintomas,
segun refieren los nifios en las entrevistas, son a su vez reconocidas por
ellos mismos como agravantes, por o que manifiestan, frecuentemente,
gue una de las primeras cosas que deben hacer es. "Tranquilizarme”,
"ponerme tranquilita’ (0126092); estas referencias a la necesidad de
controlar la angustia y otros sentimientos son més frecuentes en 10s nifios

mayores y con asma de més larga evolucion.

Algunas lineas de investigacion, en el campo de la psiquiatria, sobre los
aspectos psicolégicos de la atencidn del paciente asmético, destacan la
importancia de los sentimientos de angustia y estrés en la fisiopatogenia
del asma. El estrés emocional desempefia un papel importante en la
expresion de los sintomas asméticos'® y e apoyo de tratamientos
psicologicos en determinadas circunstancias, tales como fata de
respuesta a tratamiento médico o ateraciones importantes en la conducta
del nifio o de la familia, son esenciales s se quiere hacer un abordaje

completo del paciente.’®

Surge también, en € andisis de los datos, la presencia ocasiona de
conductas "rentabilizadoras', situaciones en las que los nifios
aprovechan "para obtener beneficios" de su enfermedad:

"A veces no me importa estar enfermo, porque asi no voy al colegio”
(01150801). "Cuando estoy malo juego a la game boy... pero de todos
modos me aburro” ( 01161002).

En una de las entrevistas, la madre hace referencia a una respuesta de
defensa del hijo como causa de unacrisis.

" Yo creo que son los nervios. Le han dado crisis después de haberle
reganado” (01300801).

1%Aleméan S, Sanchez A. Abordaje integral de |os aspectos psicol 6gicos del nifio
asmético. Allegol et inmunopathol, 1992; 20: 6 ( 240-245).
106) ask B. Psychological treatments for childhood asthma. Archives of Diseasein
Childhood 1992;(67): 891.
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No se puede negar la influencia de factores emocionales como causa de
sintomas asmaéticos, y ya Nocon en 1991 se refirié extensamente a
impacto emociona del asmay a su repercusion social, mencionando las
situaciones de chantaje emocional.’”” Estas conductas pueden ser e
producto de la sobreproteccion que normamente acompafia € manejo
familiar de la enfermedad'®, y que puede dar lugar a que los nifios se

refuercen en la utilizacion de sus crisis para manipular situaciones,'®

La utilizacion de los sentimientos y de los sintomas por parte de 1os nifios
para la "rentabilizacion" de su enfermedad puede estar directamente
relacionada con la dificultad del mangjo y la integracion familiar del
asma. Sin embargo las referencias de los padres a este fenémeno no son
especialmente frecuentes. En una de las preguntas del cuestionario de
asma para padres (Q25, anexo Il y VII) solo la mitad de los padres
consderan que € cuidado es complicado "algunas veces' o
"siempre”(Q25 asma-padres).

Las limitaciones a su actividad son otra constante durante la fase de
agudizacion. El no poder redlizar la misma actividad fisica que sus
compafieros durante la fase de crisis o convalecencia y e hecho de
sentirse diferentes, aunque no aclaren porqué, son las percepciones mas
repetidas en los entrevistados. Esta percepcion de la limitacion se
relaciona, pues, con dos aspectos fundamentales en su vida: € colegio y
la actividad fisica. La imposibilidad de establecer las mismas rutinas que
los otros comparieros, especialmente durante las exacerbaciones es una
referencia constante ("Cuando me ingresan me tienen sola sin ver a mis
amigos’ (0125092), (soledad)). En genera dejan deir a colegio cuando
los sintomas no ceden a la medicacién de la fase aguda, pero si responden

197Niocon A. Social and emotional impact of childhood asthma. Arch Dis. Child. 1991;
66: 458
1% Nocon A. Social and emotional impact of childhood asthma. Arch Dis. Child. 1991;
66: 460
1% Diaz N, GraciaR, Villaverde M. Aspectos psicoldgicos del asma infantil. Pediatrika
1986; 6: 8-9.
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es habitual que asistan a colegio e intenten incorporarse a la actividad
habitual. En la mitad de las entrevistas refieren haber perdido gimnasia,
recreos u otras actividades "deseables’ por su problema. En una de las
entrevistas se cuenta como hubo que suspender su fiesta de cumpleafios

por unacrisis.

La falta de entretenimiento , secundaria a la enfermedad, es un aspecto
repetido, y es paliado con la realizacion de actividades sedentarias como
los video-juegos, ver la T.V, leer. Se produce un aislamiento de sus
relaciones sociales, lo que es muy importante durante esta fase de la vida
en el grupo de edad que se estudia.

La valoracion de las restricciones es una constante en otros trabajos que
se han redlizado sobre la percepcién de la enfermedad en nifios
asméticos. En un estudio similar, realizado a través del estudio de
narrativas sobre la enfermedad en nifios con asma moderada y severa, se
relacionaron con la situacion de enfermedad todas aquellas situaciones
precedidas de la expresion "No puedo...": restricciones en general,
sensacion de muerte, ademas de mencionar los sintomas o e

tratamiento.'°

La interrelacion entre sintomas y sentimientos es complea,
especialmente durante las crisis. De acuerdo con € andlisis de los
resultados obtenidos se puede describir la inmovilizacion y las
limitaciones como consecuencia de los sintomas respiratorios y de
broncoespasmo. Estas consecuencias generan una diversidad de
sentimientos e implicaciones sociales. Del fendmeno de inmovilizacion
se generan los sentimientos de angustia, impotencia y sensacion de
muerte; mientras que de la percepcion de las limitaciones surge el
sentimiento de soledad, aburrimiento y aislamiento social.

110y 0os HL, Mc Mullen A. llIness narratives of children with asthma. Pediatr Nurs
1996; 22(4):285-290.
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Impotencia
—®  Inmovilizacion T Angustia
Sensacién de muerte
Sintomas
Aburrimiento
—®  Limitaciones —> Soledad
Aislamiento social

1.2.2.B. Toma de medicinas durante las crisis.

El tratamiento médico no es referido como un cambio importante durante
la crisis por parte del nifio. Es comentado de forma espontanea en solo
dos casos. Tiene prioridad en el relato de los nifios contar 1o que sienten,
lo que les pasa. Para €llos tomar medicinas en mayor cantidad o
frecuencia de la habitual, no supone un cambio significativo. Una nifia, a
referirse a los cambios producidos cuando enferma, dice por el siguiente
orden:

"Comer, si. Ir a la piscina, no. (Qué mas?...jAh! y tomar medicinas’
(0107092)

Las medicinas, como ya se apunt6 en la descripcion de la vida diaria, son
mencionadas a insistir o a preguntar especificamente y se refieren a
ellas libremente y sin especiales connotaciones, aunque en ocasiones
Ilegan a concederles un carécter "salvador":

" S estoy tosiendo mucho me pongo e Ventolin y ya me pongo mejor y
no toso tanto.” ( 0108111). "Es el mejor regalo que pueden darte cuando
estas malo." (0115081) "Las medicinas son como anticuerpos que se
cargan la enfermedad” (0118091)

Cuando se les hace una pregunta especifica los nifios se refieren alatoma
de medicinas como una de las actitudes iniciaes tras la aparicion de los
primeros sintomas. No es la medida prioritaria, ni la més llamativa para
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ellos. El tomar medicinas durante la crisis no supone ninguna diferencia
[lamativa para € nifio asmético. Las diferencias en e tratamiento y
manegjo durante las crisis son otras (limitaciones, inmovilizaciones,
cambios en los sentimientos). Esto no significa que no reconozcan su
utilidad. Los nifios saben que tienen que tomarlas, que les ayudaran a
ponerse mejor, y que Son necesarias, pero Su Uuso No constituye una
diferencia esencial con lo que ya vienen haciendo todos los dias.

En los nifios sanos con enfermedades agudas €l uso de las medicinas si
constituye un cambio importante con respecto a su vida durante los
periodos sin enfermedad. Esta diferencia entre el papel de las medicinas
para € nifio sano y e nifio enfermo crénico durante una agudizacion
gueda, sin embargo, matizada por el reconocimiento que dan los nifios
sanos al valor de las medicinas. En estos nifios tampoco las medicinas
ocupan € lugar central del tratamiento, o meor del mango, de la
enfermedad. De una forma similar a la descrita para los nifios asmaticos
cronicos, la enfermedad tiene més repercusion en otras esferas de la vida:
aislamiento, limitaciones, aburrimiento y, también, especiales privilegios,

visitas o regalos™ 112,

A la percepcion del beneficio de las medicinas, que es coman y bien
estructurada, se acompafia la manifestacion de "cierta desconfianza', la
percepcion del "riesgo de las medicinas':

"Me gustaria degjar de tomarlos para tener e cuerpo libre de
medicamentos’(0118091). "(...Contesta a la pregunta de las dosis de
medicinas): No, (solo toma lo que e médico le dice) sera porque es
mucha medicina no s€."(0108111). "...Y ademas me puedo confundir de
pastillas y luego es peor ¢no?" (0112111)

M Garcia Sanchez- Colomer M. Tesis doctoral: " Estudio cudlitativo sobre conceptos y
actitudes de los nifios ante las medicinas'. Universidad de La Laguna 1995.
M2AImarsdottir A, Aramburuzabala P. Garcia M, Sanz E.Children's Perceived Benefit of
Medicines in Chapel Hill, Madrid and Tenerife.En:Bush P, Trakas D, Sanz E, Wirsing
R, Vaskilampi T, Prout A(eds). Children, Medicines and Culture. Ed. Pharmaceutical
Products Press.1996.
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La percepcion del riesgo de las medicinas es comun en |os nifios, aunque
no hayan experimentado ellos mismos ningin efecto adverso™. Los
nifios no confunden las medicinas con aimentos o caramelos, a partir de
una cierta edad, y aunque reconocen su vaor positivo tiene una
conciencia clara del riesgo o, o que es méas importante, de su inutilidad
cuando estén sanos. Este fendmeno de percepcion del riesgo es comun en
nifios sanos que sdlo han tenido enfermedades agudas de la infancia™™* y
en nifios asmaticos cronicos. En general la percepcion del riesgo no
impide la aceptacion de su necesidad y del beneficio a obtener. En el caso
de los nifios sanos €l beneficio posible es comprendido como posibilidad,
mientras que en los nifios asméticos existe una percepcion clara de la
cantidad y la cuaidad del beneficio esperado, que se basa en la
experiencia anterior con € mismo farmaco en una crisis. Esta percepcion
del beneficio y e riesgo de las medicinas debe suponer un campo
importante de actuacion en los programas de educacién para la salud.

1.2.2.C. Percepcion de estigmaindividual .

En el andlisis de las entrevistas aparecen datos de queja o protesta por
aquellas actividades que no pueden realizar debido a su enfermedad.
Estas limitaciones pueden suponer un sentimiento de "diferencia’ o

"minusvaloracion".

"Me enfado cuando vuelvo a estar mala." (0111082).

"Me gusta € futbol y aunque me asfixio, sigo jugando." (0127121).

" No puedo correr mucho porque me asfixio. Solo corro un poquito. No
hago |las cosas malas que hacen otro nifios." (0128091).

13 GarciaM, Sanz E, Aramburuzabala P, Almarsdottir A.Concepts of adverse Drug

Reactions among Children in Eigh Countries.En:Bush P, Trakas D, Sanz E, Wirsing R,

Vaskilampi T, Prout A(eds). Children, Medicines and Culture. Ed. Pharmaceutical

Products Press.1996.

"4Garcia Sanchez- Colomer M. Tesis doctoral: "Estudio cualitativo sobre conceptos'y

actitudes de los nifios ante las medicinas’. Universidad de La Laguna 1995; 101-114.
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Se puede interpretar esta Ultima frase como producto (o transmision por
el entorno familiar) de la elaboracién del nifio para positivar una
limitacion: La limitacion que supone no poder realizar alguna actividad
comun es positivada al sefialar o remarcar sus aspectos perjudiciales.

La percepciéon de discriminacion de los demas hacia e nifio por su
condicién de asmético, no aparece claramente en las entrevistas, aunque
el uso continuado de la medicacion, €l deber restringir su actividad fisica
en determinados momentos, la falta de asistencia a clase, les lleve a un
"trato diferente” en su propia casa con respecto a otros hermanos, con los
amigos o en e colegio. Unade las preguntas del cuestionario (Q17) sobre
asma para nifios solicitaba la indicacion de su estado, cuando no
experimentaban ninguna crisis ("los dias normales'), en una escala
analdgico - visual entre tristeza y felicidad (significadas por las palabras
y un dibujo de una cara feliz o triste. Cfr. Anexo Il). La mayoria se
colocaron muy cerca de la cara feliz. Este resultado concuerda con la
afirmacion de que el nifio se percibe basicamente como no enfermo,
resultante del trabajo hecho en nifios sanos™. Sin embargo, cuando en
las entrevista surgian referencias directas sobre si se sentian diferentes a
los demés, més de la mitad lo afirmaban, dando detalles o no.

Frecuentemente (uno de cada cuatro nifios) se han podido observar datos
que reflgian encubrimiento, negacion o vergienza con respecto a su
enfermedad, especialmente en nifios mayores:

" Yo me siento como si no tuviera asma.” (01211201)

"No tengo porqgué contarle mi enfermedad a los demés." (01241001).

Dos tercios de los nifios mencionan consecuencias de la enfermedad
sobre su entorno. Les preocupa la repercusion que puede tener su
enfermedad en los demés, la preocupacion generada en los padres por la
enfermedad, €l contagio alos amigos, y se dan cuenta de la diferencia de
atencion con respecto a sus hermanos. Estos hechos integran un factor de
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carga emocional para el nifio, que hay que valorar y tener en cuenta en el
enfoque médico y familiar de la enfermedad.

"No creo que la enfermedad afecte a mi familia. La tengo desde muy
pequefio y ya estaran acostumbrados’,( 0112111). "Me dan mas mimos
gue a mi hermano",(0114102). "Me tuvieron que quitar todos los
juguetes que habia en la habitacién",(0121121) "Puedo pegarle la
enfermedad a otro"(0122092).

En la siguiente tabla se resumen los datos extraidos de las entrevista y
gue han sido analizados.

Datos de estigma en las entrevista alos nifios.

Categoriasde andlisis N°
Datos de encubrimiento de la enfermedad: 7/30
negacion, vergienza.
M enciona repercusiones concretas de su 4/30
enfermedad sobre el entorno.
Refieren actividades concretas que no pueden 15/30
realizar.
No se obtienen datos. 4/30

El fendbmeno de la estigmatizacion ha sido considerado muy
extensamente en relacion con la enfermedad cronica, especialmente con
algunos tipos como la epilepsia, la lepra o e asma. Estigma es todo
aquello que crea una marca, una sefial. El diccionario lo define como
"todo aquel vestigio o signo permanente de una enfermedad congénita o
adquirida’.*® Pero existen otros significados desde el punto de vista
antropolégico. Interesan conceptos de estigmatizacion social: como el
sentimiento de ser inferior, de estar desacreditado, de ser diferente a los
demas; bien porque los deméas provoguen ese sentimiento 0 por una
estimacion subjetiva. El estigma o sefid que acompafia a enfermo
crénico tendra repercusiones diferentes si es visible ante todos, por una
sefial fisica, como malformaciones, cicatrices, etc, o cuando lo conoce

solo quién lo padece o lo cuida. Las situaciones que se plantean seran

15 Garcia Sanchez- Colomer M. Tesis doctoral: " Estudio cualitativo sobre conceptos'y
actitudes de los nifios ante las medicinas." Universidad de La Laguna 1995.
116 Real Academia Espafiola.Diccionario de la Lengua Espafiola. 21 ed. Ed. Espasa-
Calpe. Madrid, 1992.
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diferentes de acuerdo a las creencias y conocimientos acerca de esa
"sefia" en e contexto cultural. ™’

Es conveniente resaltar que la utilizacién de los medicamentos por los
pacientes, tanto durante la fase asintomatica como durante la crisis, no se
puede separar de las repercusiones sociales que la toma de medicinas

lleva consigo. Sanz.™®

sefiaa la implicacion existente entre € uso de las
medicinas y €l concepto social de enfermedad. El hecho de tomar
medicinas es uno de los factores mas relevantes del reconocimiento
social del enfermo como tal, junto con la presencia de sintomas o signos
y la experiencia de limitaciones, fisicas o sociales. De hecho, la toma de
medicinas y la evidencia de limitaciones (dietas, libertad de
movimientos, capacidad de actuar) tienen un papel social més fuerte en la
definicién socia del enfermo que la presencia o no de sintomas (que
necesitan ser comunicados desde la propia subjetividad del enfermo) o de
signos (que habitualmente tienden a ocultarse). En muchos casos,
especialmente cuando el tratamiento, o la "enfermedad” a tratar es mas
bien un "factor de riesgo" nos encontramos ante “enfermos
asintométicos’ en los que predominan los factores sociales antes
descritos (Hipertension leve, hipercolesterolemia moderada, etc.). En €l
nifio asmético, que pasa la mayor parte del tiempo sin sintomas claros o
con sintomas leves y asumidos, €l reconocimiento de la enfermedad por
su grupo de referencia se basa precisamente en las limitaciones a la
actividad diariay alatoma habitual de medicacién. De hecho, 10s nifios
se refieren frecuentemente a la necesidad de dar explicaciones sobre su
enfermedad, lo que no ocurriria s los sintomas fuesen constantes o
evidentes. ("No tengo porqué contarle mi enfermedad a los demas."
(01241001).)

17 Kleinman A. Theillness narratives: Suffering healing and the human condition. Ed
Basic Books 1988; 158-161.
118 5anz E. Papel cultural de los medicamentos en la sociedad. | Jornadas de medicinay
Filosofia. Sevilla. Octubre, 1998.
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Se podria diferenciar por otro lado, un estigma objetivo o cuantificable,
como es la limitacion funcional que supone la enfermedad en si, y €
estigma percibido, que es el que siente e propio enfermo, que no por elo
es menos rea, y que esta relacionado directamente con el concepto de
autoestima.**. No necesariamente coinciden entre si y varios factores
influyen de manera notable en su intensidad, como la actitud del entorno
y la percepcion que tenga de é e propio enfermo. Las actitudes ante los
enfermos de SIDA o lepra son gemplos extremos de actitudes
estigmati zantes.**

Existen estudios sobre autoestima en nifios asméticos, enfocados desde
diferentes puntos de vista Se intenta medir la respuesta obtenida tras
programas de autocuidado, midiendo la actividad escolar, la competencia
deportiva y los comportamientos sociales. Vézquez'”* no observéd
ninguna influencia sobre la autoestima tras la aplicacion de agunos
programas de intervencion, no sdlo a nivel de autocuidado sino con
componentes cognitivos y de comportamiento. Concluye que el asma
afecta a estilo de vida y tiene un impacto directo en la autoestima, tanto
como producto de la severidad objetiva de la enfermedad, como por las
actitudes de control que desencadena, los conocimientos, € pesimismo
siempre presente ante la posibilidad de aparicion de una crisis, etc. Hay
pacientes con sintomas aparentemente similares y funcion pulmonar
semejante, que presentan diferentes niveles de distrés y disfuncién en su

vida diaria.}®

Otro punto interesante para conocer mejor esta categoria de analisis, son
los factores que influyen en la autoestima del nifio y su variacion con la
edad, Granleese, en su trabgo, aplica un instrumento de medida de

119 Brook U. Tepper |. Self image, coping and familial interaction among asthmatic
children and adolescents in Isragl. Patient Educ Couns 1997; 30(2): 187-192.

120 Guyatt GH,Juniper EF, Griffith LE, Feeny DH, Ferrie PJ. Children and adult
perception of Childhood asthma. Pediatrics 1997; 99(2):165-168.

121 yv&zquez M, Fontan-Bueso J, Buceta J. Self-perception of asthmatic children and
modification  through  self-management  programmes.Psychological ~ Reports
1992;71:903-913.
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autoestima (Harter Self Perception Profile), y sugiere que en un nifio de 8
anos, la aceptacion socia es determinante mientras que en los nifios de
11 afios el aspecto més importante la competencia escolar'?. Esta
interpretacion no ha podido ser corroborada con el andlisis de los datos
de este estudio. En muchos casos, medidas sociométricas o psicoldgicas
pueden dar resultados muy precisos de comportamientos o situaciones
gue no parecen relevantes para quienes las padecen o experimentan, pero
que surgen a la luz a tratar de cuantificarlas. Ademas esta sujeta a
multiples influencias en funcion del ambiente social y familiar. Se trata
de un campo de estudio abierto ala profundizacion.

1.2.3. Padres: Actitudes y conocimientos ante la enfermedad v las

medicinas.

1.2.3.A. Actitud general.

Las entrevistas fueron realizadas en e domicilio familiar, a una hora
concertada previamente. La colaboracion fue buena en generd,
aceptando de buen grado la grabacién de la entrevista, salvo una madre
gue se negd a grabar la entrevista del botiquin familiar. Las entrevistas se

desarrollaron casi siempre en el salon de estar de lacasa, y con la madre.

El padre estuvo presente e intervino solo en tres entrevistas aunque su
figura estuvo presente en el transcurso de las demés conversaciones. En
realidad la figura del padre no aparece en el relato sobre el manego
"normal"” de la enfermedad, que pertenece a la esfera madre/hijo. Sin
embargo, aparece siempre que es necesario tomar decisiones en
Situaciones mas graves, como una visita a Urgencias o cuando hay que

122 Osman L, Silverman M. Measuring quality of life for young children wit asthma and
their families.Eur Respir J.1996; 9(21): 35-41.

123 Granleese J, Joseph S. Reliability of the Harter Self-Perception Profile for Children
and Predictors of Global Self-Worth. The Journa of Genetic Psychology. 1994; 155:
487-492.
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realizar turnos en el cuidado del nifio, sobre todo cuando la madre trabaja
fuera de casa (casi 2/3 del total).

El control del tratamiento, la compra de las medicinas, las
modificaciones del ambiente, las visitas al médico y e seguimiento del
nifio en la escuela son todas esferas de decision materna, y a veces
intervienen las abuelas, s conviven en el domicilio familiar. Lafigura del
hermano/a mayor también aparece, en algunas entrevistas, como
cuidador.

A los padres se le pidi6 que respondieran a cuestionario abierto sobre
asmay fiebre. Ademaés se realiz6 una entrevista abierta semi-estructurada
al recoger los datos sobre el uso de los medicamentos en el hogar. En esa
entrevista se exploraban actitudes y conocimientos sobre indicaciones,
automedicacion, contraindicaciones, etc...

1.2.3.B. Padres y tratamiento farmacol 6gico.

En genera, los padres conocen € tratamiento antiasmatico de
mantenimiento, y de fase aguda, y las dosis cominmente utilizadas. Con
respecto a los otros tipos de féarmacos, conocen, en genera, las
indicaciones principales de los medicamentos que tienen en casa. Existe
una automedicacion frecuente en € uso de analgésicos, antipiréticosy en
el mango iniciad de farmacos antiasméticos de fase aguda, pero la
automedicacion con los nifios de la casa es muy inferior a la que realizan
los adultos consigo mismos. "A los nifios no se les puede estar dando
medicinas porque si. En los adultos es diferente.” (0108111).

Aungue una quinta parte de los entrevistados describen efectos o

contraindicaciones de farmacos utilizados, es este un aspecto poco

conocido, lo cual esimportante s se tiene en cuenta que en muchos casos

forman parte del tratamiento sustancias con posibles efectos secundarios

importantes, como los corticoides. En general, Los riesgos de la
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medicacion son asociados a dosis inadecuadas, o0 a tiempo prolongado de
administracién, pero no a farmaco en si mismo. Mas de la mitad de los
padres atribuyen efectos positivos a la medicacion: conceden especia
importancia a tratamiento de mantenimiento, y les preocupan las
repercusiones que pueda tener sobre el organismo un tratamiento de larga
duracién. Sin embargo, la desconfianza abierta fue expresada solo en tres

de las entrevistas:

"Todos los medicamentos tienen contraindicaciones’ (01081101)
"Mientras se puedan evitar, mgjor”( 01081101).

"No confio en los medicamentos porque no le han servido de mucho"
(01170501).

Referencias a efectos secundarios y contraindicaciones en las
entrevista a los padres.

Categoriasde andlisis N°
Refieren conocimientos sobre efectos 7/30
secundarios/ contraindicaciones.
Manifiestan abiertamente su desconfianzaen 3/30
|as medicinas.
No saben 2/30
Refieren solo efectos positivos. 19/30

En laentrevistaalos padres, y a partir de larealizacion del "inventario de
medicamentos en la casa’', se obtuvieron datos acerca del niumero de
medicinas en el hogar.

M edicamentos en |las casas.

N° familias:30 N° medicinas /familia: 7.8
N° personas.134 N° medicinas /persona:1.8
N° medicinas.246 N° personas /familia: 4.4

Los datos obtenidos en un estudio previo similar hecho en familias de

124

nifios sanos en Tenerife, (Proyecto COMAC) ™", revelan una distribucion

124 5anz E,BushP,Garcia M, et al. Medicines at home: The Content of Medicine cabinets
in eigh countries.En:Bush P, Trakas D, Sanz E, Wirsing R, Vaskilampi T, Prout A.
Children, Medicines and Culture. Ed. Pharmaceutical Products Press.1996.
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diferente de las medicinas en las casa de esos nifios. En los hogares sin
nifios enfermos crénicos el nimero de medicinas almacenadas es mayor,
y también el nimero de medicinas por persona.
NUumero de medicinas en los hogares de nifios sanos (Estudio
COMAC) y los de nifios asmaticos (ASPRO |) de Tenerife

COMAC ASPRO
NCpersonas/familia. 4 4
N° medicinas/familia. 18 8
N° medicinas/ persona. 4 2

Inicialmente, pareceria l6gico pensar que en una hogar con un nifio
enfermo crénico, € nimero de medicinas que se utilizan o se guardan
deberia ser mayor que en un hogar en e que solo se atienden procesos
agudos y limitados. Sin embargo, estos resultados muestran lo contrario:
El nimero de medicinas por hogar y por persona es sensiblemente menor
en el caso de los hogares de |os nifios asméticos.

Este dato estd en consonancia, sin embargo, con la identificacion de
rutinas de orden en e botiquin familiar relacionadas con e contacto
diario, la comprobacién de los remanentes de medicamentos, las
caducidades, etc... En la casa de un nifio asmético las medicinas son algo
presente, vivo, que se usa todos los dias. El hecho de estar en contacto
continuo con un tratamiento determinado puede provocar una actitud de
rechazo alas medicinas y puede dar como resultado una actitud contraria
ala del aimacén en casa. Seria interesante explorar si la conducta de la

familia es la misma con un adulto enfermo crénico

Las actitudes de control ante las medicinas y la prescripcion médica han

S125,126

sido exploradas en diversos trabagjos en adulto y en nifios’*’. En

ellos se describen las diferentes actitudes que toma un enfermo cuando

125 Britten N. Patient Demand for Prescriptions: a View from the other side. Family
Practice 1994; 11(1):62-66.
126 Secker J, Wimbush E,Watsoon J, Milburn K. Qualitative methods in hedlth
promotion research: some criteria for quality. Health Education Journal 1995; 54. 74-
87.
127 Aramburuzabala P, Polaino-LIorente A. Factors related to the use and misuse of
medicines during childhood. J Soc. Admin Pharm. 1994; 11:37-45.
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acude a la consulta en relacion a los medicamentos prescritos, y los
diferentes tipos de demandas de medicinas, o la vision de los nifios (sin
enfermedad) ante las medicinas. Sin embargo no parece existir un patron
de conducta especifico que relacione claramente las demandas de los
pacientes en las consultas con € hébito de guardar las medicinas en las
casas.

Aparecen también en las entrevistas referencias a tratamientos no
farmacol 6gicos en general; entre ellos se mencionan el uso de aparatos
para humidificacién o purificacion del aire, e infusiones naturales. La
naturopatia y la homeopatia solo aparecen en tres entrevistas. De hecho,
en los inventarios de medicamentos no figuran productos de este tipo.
Este dato si es similar a encontrado en los botiquines de los hogares de
nifios sanos en Tenerife. La presencia de productos homeopaticos es muy
infrecuente en esos hogares, y responde a una penetracion cultural mucho
menor que en e caso de Holanda o Alemania en cuyos hogares se
encontré un porcentaje sensiblemente mayor de homeopatia'®®. Por otra
parte la percepcion de la severidad del asma hace que muy pocos padres
confien en este tipo de remedios para €l tratamiento del asma infantil.

1.2.3.C. Percepcion de futuro / Peligros de la enfermedad.

La percepcidn de la gravedad de la enfermedad, por parte de los padres,
esta basada en gran medida en el nimero de medicamentos que necesita
tomar €l nifio y el tiempo que va a durar € tratamiento. Aunque estas
medidas estan relacionadas con los sintomas, los padres se refieren més
frecuentemente 'y mas directamente a la necesidad o no de tomar

medicinas.

128 5anz E,BushP,Garcia M, et al. Medicines at home: The Content of Medicine cabinets
in eigh countries.En:Bush P, Trakas D, Sanz E, Wirsing R, Vaskilampi T, Prout A.
Children, Medicines and Culture. Ed. Pharmaceutical Products Press.1996.

90



"El no tiene tratamiento fijo ahora. Ha tenido buena
evolucion." (0129071) "Espero que poco a poco deje de tener que usar €l
ventolin."( 0123111)

De la misma forma, la mejoria se relaciona muy directamente con los
cambios en € tratamiento. En aquellos casos en los que ha habido una
buena evolucion, con disminucién de las dosis y las frecuencias, se

manifiesta una perspectiva de futuro mas optimista.

La percepcion de cronicidad por parte de los padres, es "construida'
entre otros elementos por:

- La presencia de un tratamiento de mantenimiento, prolongado en el
tiempo y sin fecha de terminacion.

- La perspectiva de futuro de la enfermedad. Es algo que puede durar
anos.

- Laincertidumbre provocada por la aparicion de crisis.

- Lanecesidad de unavigilancia diaria de | os sintomas.

El futuro aparece como indeterminado e incierto, con la esperanza de una
mejoria a crecer. Esta percepcién de una futura mejoria se asocia

frecuentemente a la posibilidad de disminuir el tratamiento con € tiempo.

"Quisiera saber si conforme vaya creciendo, se le va a ir despgjando €l
pecho, ésa es la esperanza que tengo."( 01060801). "Cuando madure, a
lo mgior se le quita.” (01150801). "Me preocupa que con 8 afios siga
necesitando tratamiento de mantenimiento” (01110802).

En la mayoria de los casos, los padres relacionan € peligro con la
insuficiencia respiratoria derivada de una crisis asmatica, valorandola
bien por signos externos como la cianosis, tirgje, pitidos o por falta de
respuesta a la medicacion, de acuerdo a entrenamiento que haya recibido

0 a su propia experiencia.
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Los datos de peligro o de mala evolucién més relevantes para los padres
son aquellos que han aprendido por si mismos. Estos son mas valorados,
que los indicados por €l médico en la consulta.

"Yo, desde que lo veo con € pito me voy a Urgencias' (01150801.
"Cuando sube mucho la temperatura” (0103081). "Cuando esta muy
apurada respirando. Pero yo no dejo que eso suceda.” (0114102)

En la tabla siguiente se resumen los datos relacionados con |os signos de

peligro referidos en las entrevistas.

Categorias de andlisis. N°
Signos de insuficiencia respiratoria. 22/30
Falta de respuesta a tratamiento. 4/30
Aumento de temperatura. 2/30
No refieren. 2/30

La percepcion del asma bien como enfermedad crénica, bien como
recurrente, tiene una repercusion muy importante en el manejo global del
nifio. Las familia que aceptan el diagndstico como una enfermedad
crénica con exacerbaciones tienden a establecer rutinas de control y
mangjo de la fase asintomatica y de las criss mas auténomas e
individualizadas. Ante la presencia de sintomas o0 signos de peligro
reaccionan con esguemas de actuacion ya previstos, y en la préctica
"ensayados', hasta que siente la incapacidad de controlar una situacion
especiamente grave. SOlo en esos casos acuden urgentemente al médico;
sino, pueden consultar a posteriori para reafirmar su actuacion. En otros
casos, cuando la familia no acepta la enfermedad como un proceso
cronico y estable, sino como sucesos independientes de dificultad
respiratoria, 0 alo sumo, como una cierta predisposicion, entonces cada
nueva exacerbacion es percibida como una enfermedad distinta, sobre la
gue no se sienten preparados para su manejo. En estos casos €l recurso a
los servicios médicos y de urgencia es mas frecuente y en ocasiones se da
un rechazo explicito atomar (demasiadas) responsabilidades.
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1.2.3.D. Percepcion de estigma familiar.

En e andlisis de las entrevistas se exploran aspectos que puedan
relacionarse con signos de alteracion familiar secundaria a la enfermedad.
Estos aspectos se mencionan alo largo de las entrevistas y sereflejaen e
andlisis como la tendencia mas llamativa de la familia. En las entrevistas
analizadas se observan tres tipos de referencias principales, que muestran
afectacion de la dindmica familiar. No son los Unicos indices de
afectacion pero si |los mas relevantes por su constante referencia por parte
de los entrevistados.

1. Rutinas familiares impuestas por la enfermedad: son mencionadas de

forma expresa en la mitad de las familias. Entre ellas destacan las

siguientes.

El cambio impuesto en la rutina diaria para conseguir las
modificaciones recomendadas en la casa: cambios en las cortinas,
afombras, tapicerias, sabanas, etc... En este sentido e cuidado
familiar de mascotas se convierte en una fuente importante de
conflictos y de necesidad de gjustes delicados.

la modificacion de las actividades de fin de semana de forma que se
tiende a readlizar actividades que favorezcan al nifio asmético o que
no le perjudiquen. Esto significa no poder acudir a determinados
lugares por € frio, por contraste de temperaturas o por la presencia
de polvo; € tener que suspender actividades por una crisis que
aparece de forma inesperada; |as situaciones desencadenadas a tener
gue compartir con otros un espacio fisico en € que hay humo de
tabaco, perfumes, animales, etc.

La afectacion en la jornada laboral: en las tres cuartas partes de las
entrevistas, los padres se refieren a los cambios en el horario laboral
y la pérdida de dias de trabajo como consecuencia de la enfermedad
de su hijo.

La modificacién en el habito tabaquico, "Mi madre, cuando fuma, se

va siempre a otro lado." (0105072)
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Estas situaciones no son descritas en forma de quea pero si se
mantienen presentes a lo largo de las entrevistas como algo que
condicionan laviday las relaciones de la unidad familiar.

2. Larepercusion psicoldgica 0 animica en la familia esta presente, en un

grado o en otro, en las entrevistas. Las familias son capaces de integrar y
normalizar las consecuencias psicolégicas de la enfermedad, y no se
refieren directamente a ellas normalmente. En cuatro casos, sin embargo,
las madres refirieron una ansiedad importante durante los periodos en los
gue la enfermedad ha tenido peor control, e incluso una de ellas precisd
tratamiento antidepresivo que ella atribuia a la carga emociona del
cuidado del nifio enfermo.

3.Las situaciones de "desacuerdo" manifestadas como conductas

contrarias a los consgjos médicos, pueden ser una muestra de la

percepcion del estigma familiar. En agunas familias no se seguian las
recomendaciones farmacoldgicas y, sobre todo, no farmacolégicas para
el control del asma. En varias familias se mantenia el consumo de tabaco,
el cuidado de mascotas, o la presencia de ambientes sobrecargados en el
interior de la casa. Esta falta de seguimiento de los consejos médicos no
se plantean en tono de desafio sino simplemente como un modo de
organizacion familiar en € que la presencia del nifio asmético, o la
severidad de su enfermedad, no constituyen una razén suficiente para
ceder algunos aspectos de su dindmica interna. La presencia de estos
habitos familiares constituye un punto de discusion frecuente con los
profesionales sanitarios, y con otras personas del ambiente. Se enfrenta la
organizacion interna a los esquemas de cuidado impuestos desde fuera.
Las dificultades en larelacion con e médico, la fata de entendimiento, o
simplemente la negacion a seguir determinadas actitudes que creen
innecesarias, podria ser la explicacion de este tipo de conductas.*® De

129 gtimson G. Obeying doctor's orders: aview from the other side. Soc Sci Med. 1974;
8: 97-104.
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cualquier manera, los problemas en la relacion con e médico fueron
manifestados por |os padres entrevistados en tan solo cinco casos.

Laincidencia de las referencias analizadas se refleja en la siguiente tabla

(En algunos casos se observa mas de un tipo de afectacion.):

Tipo de situaciones Numer o de familias
Rutinas familiares impuestas por |a enfermedad. 16/30
Situaciones de ansiedad, depresion. 4/30
Rutinas contrarias a control ambiental y 10/30
Problemas en larelacién con el médico.

Stein™ intenté medir en su trabgjo e impacto familiar de una
enfermedad crénica en la familia, aplicando una escala de 24 itemsy que
explora las ateraciones producidas a nivel econdmico, social-familiar,
desgaste personal y control de la enfermedad. Sin embargo, |os resultados
demuestran que la utilidad de la escala es discutible. Es importante
destacar que en ese tipo de trabagjos se miden variables previamente
definidas y tomadas a priori como descriptoras del estado de salud. En
este trabgjo, sin embargo, se analizan aquellos aspectos que surgen
espontaneamente en € transcurso de las conversaciones mantenidas con
los nifios y sus familias y que se repiten en diferentes entrevistas y en
diferentes familias. Son hechos a los que se refieren como aquellos que
efectivamente les afectan, frente a otros que no mencionan y que pasan a
un segundo plano. No es posible hacer una cuantificacién del impacto de
la enfermedad crénica sobre la familia, como hace Stein, pero si se
identifican aquellos factores alos que ellos prestan mas atencion.

1¥0gtein R, Jessop D. A measure of Child Health Status. Medical Care.
1990;.28(11):1041-1055.
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1.2.4 Autonomia dd nifio asmético y su familia.

Se podria definir e término autonomia como "la independencia
funciona que es capaz de desarrollar e nifio en e control de su
enfermedad”, y abarca desde la organizacién y e desarrollo de las
actividades sociales generales de su vida y la de la familia hasta las
actitudes preventivas y terapéuticas, dentro del contexto de una
enfermedad crénica™". El andlisis de esta independencia puede ayudar a
comprender qué areas del manejo de la enfermedad deben ser apoyadas
desde e punto de vista familiar, médico, escolar y social. Es conveniente
diferenciar algunos aspectos de la "autonomia infantil" en el manejo de la
enfermedad. Ademés de la definicion "tedrica’ de autonomia se puede
considerar la "autonomia percibida": la que e nifio "siente que gerce".
Por otra parte, la que le concede su familia se puede denominar

"autonomia concedida’.*3%133

Estas diferentes percepciones y experiencias de independencia se pueden
analizar segun tres categorias de andlisis: actitudes preventivas en nifios y

padres, tratamiento de mantenimiento, y actitud durante la fase aguda.

1.2.4. A. Conocimientos sobre causa de enfermedad y actitudes
preventivas.

Los nifios reconocen su capacidad de actuacion en relacién con medidas
preventivas de las agudizaciones, especidmente en las areas de mangjo
del medio en & hogar y del uso de los medicamentos. En estas actitudes
influyen mucho las ideas que tienen sobre la enfermedad y sobre qué
cosas son las que la producen .Gorka, de 11 afios, explica la causa de su

13! Trakas D. Children's health Behaviour Autonomy. Euro Asthma forum. November
1997; 2: 1.
132 Fowler M, Davenport M. School Functioning of US Children With Asthma.
Pediatrics. 1992; 90(6): 939-944.
133 polaino- Llorente A, del Pozo A, et a. Modificacion de la depresién mediante un
programa de intervencién psicopedagdgica en | os nifios cancerosos no hospitalizados.
Andlisisy modificacion de la conducta. 1992; 18: 493-503.
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ultima crisis de forma clara " El suelo estaba congelado y ese dia estuve
todo el tiempo descalzo y por la noche empecé a toser!" (0110111) lria,
de 9 afios refiere: "En Galicia también me enfermaba porque como alli
hay plantas(...), la alergia no es solo por las plantas, es €l polvo, que al
respirarlo, o el humo, o las cosas que contaminan, entonces, me pongo a
toser(...), a veces mi madre cuando fuma se pone a otro lado".(0105072)
En esta frase se constata como percibe la enfermedad como algo que le
sucede de vez en cuando, sin embargo, durante € desarrollo de la
entrevista cuenta como se cansa continuamente a caminar o correr
mucho. Para ella la enfermedad son las crisis. Esta actitud es muy
frecuente en e resto de las entrevistas. Con mucha frecuencia los nifios
relacionan la enfermedad con un falo en el mecanismo de prevencién:
"Cogi frio"(0110111) "Porque fumaron a mi lado" (0105072). Es
importante destacar que los nifios refieren habitualmente la causa de su
enfermedad en relacion directa con ellos mismos y sus propias conductas.

En la tabla siguiente, se resumen las conductas preventivas referidas por
los nifios agrupadas por edad. La distribucion de conductas es

homogénea en ambos grupos.

Medidas preventivas més frecuentes en las entrevista con los nifios

Actividades preventivasdelos | N°otal | 7-9afios | 10-12afios
ninos

Tratamiento de mantenimiento 13/30 7 6

Control ambiental: evitar frio, 17/30 8 9

no jugar con animales, no hacer

gjercicio.

No hace nada 6/30 6 0

La realizacion de conductas preventivas, auténomas o inducidas por los
cuidadores, esta intimamente relacionada con e concepto de causa de la
enfermedad. En este sentido es interesante recordar que el concepto de
causa de enfermedad en el nifio evoluciona con la edad y es importante

en e aprendizgje de las conductas de salud y prevencion. Brewster*,

134 Brewster A. Chronically ill hospitalized children's concepts of their illness.
Pediatrics 1982; 69 (3): 355-362.
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sostiene que existen tres etapas en e reconocimiento de las causas de
enfermedad, en funcién de la edad. En una primera etapa €l nifio percibe
las enfermedades como causadas por otro ser humano. Méas adelante es
capaz de establecer una relacion entre la causa de la enfermedad y
gérmenes 0 agentes externos. Solamente en un tercer estadio de
evolucion y maduracion seria capaz de establecer la enfermedad como el
resultado de una susceptibilidad o defecto fisico.

En el nifio asmatico, estos tres niveles no se pueden diferenciar tan
claramente. Los nifios de las edades estudiadas relacionan indistinta, y
muchas veces conjuntamente, la aparicion de los sintomas con la carencia
de medidas preventivas u otras acciones humanas, con lainterferencia de
un agente externo (humo, polucién, frio), 0 con una predisposicion o
susceptibilidad (porgue €ellos tienen aergia o asma). Aunque en e trabajo
de Brewster antes citado no se hacen referencias a grupos de edad, es
posible que la discrepancias entre sus andlisis y estos resultados pueda
ser debido a que estudiaron grupos de edad mucho més extremos (los
nifios de este trabgjo tenian todos entre 7 y 11 afios), o a que la
hospitalizacién suponga un cambio importante en sus percepciones de la
enfermedad, més separada de la vida ordinaria en que se desenvuelve €l

nifio asmético.

La autonomia familiar en € manejo de la enfermedad recae de una
manera especial sobre los padres. El conocimiento o las creencias acerca
de las causas de enfermedad que tengan ellos determina, en gran medida,
las actitudes de prevencién. También en este caso los padres se refieren a
circunstancias del ambiente como causa de la enfermedad, en la mayor
parte de los casos.

Causas de la enfer medad Ne°
Causas ambientales 16/30
No saben 7/30
I nfecciones 4/30
Causas hereditarias 4/30
Emociones 3/30
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El hecho de que més de la mitad de los padres reconozcan las causas
ambientales y su control, como desencadenantes ("Los cambios de
tiempo le afectan mucho. jParece un barémetrol.” ( 01170501)),
contrasta con las actitudes que demuestran que un control muy intenso
del ambiente les produce cierto rechazo. Aparecen menciones como:
"Con su tratamiento ella va bien. Por |o demas, no voy a tenerla en una
burbuja de cristal”(01141002). "Tiene que irse adaptando poco a poco”
(01050702).En redlidad, los cambios familiares relacionados con el
control de los factores ambientales que modifican la enfermedad
congtituye unos de los puntos mas importantes de preocupacion para las
familias y sera objeto de un apartado especifico (cfr. 1.2.7)

En las entrevistas a los padres, e tratamiento farmacolégico aparece
como lo mas importante desde € punto de vista preventivo y figura en un
70% de las respuestas a la pregunta "¢qué hace para evitar una crisis?'
(Q5 del cuestionario de asma para padres; cfr Anexo Il). Se puede decir
que, para los padres, € tratamiento farmacolégico permite un control
ambiental mas flexible. Hay que tomar en cuenta, "€l trabgjo extra' que
supone la limpieza adicional, y las conductas encaminadas a reducir la
exposicion a agentes irritantes, como apunta Nocon en su articulo sobre
el impacto familiar del asma *** . La sobrecarga de trabajo puede
explicar, en parte, esta actitud contradictoria: los padres reconocen las
causas ambientales como desencadenantes mas frecuentes, pero
consideran € tratamiento farmacol6gico como e mecanismo preventivo
mas eficaz, por encima de las medidas de control ambiental.

"El tratamiento es lo mas importante” (01030801); "S no tuviera
tratamiento, estaria asfixiado" (01150801). "Su habitacion no esta vacia
del todo. Ella toma su tratamiento.” (01141002) . Destaca € hecho de

135 Nocon A. Social and emotional impact of childhood asthma. Arch Dis. Child. 1991;
66: 458-460.
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gue ninguno se refiere explicitamente a fallo del tratamiento o € no
tomar medicinas como causa de la enfermedad .

Un resumen de las frecuencias con que los padres se refieren a las

medidas de prevencion se reflgja en latabla siguiente.

M edidas de prevencion citadas N°
Tratamiento de mantenimiento. 22/30
Control ambiental. 18/30
No hacen nada. 4/30

Al igual que hizo Brewster con los nifios, Snadden™® propone un modelo
dindmico en la experiencia de la enfermedad, basado en un estudio hecho
con adultos asméticos. Segun su interpretacion, la experiencia personal
de la enfermedad se mueve desde su diagndstico hasta la adaptacion del
enfermo a ella, incorporando en el camino, conocimientos y experiencia.
Solamente seria posible un buen control de la enfermedad tras la
adaptacion del enfermo. Este modelo resultaria valido para explicar €l
empleo de los mecanismos preventivos en € asma. En un primer
momento, inmediatamente después del diagndstico, la integracion de la
enfermedad, del nifio en este caso, seria muy superficial y errética
Solamente a través de los mecanismos de adaptacion a la enfermedad y
su mangjo, y la correspondiente incorporacion de conocimientos, tanto
tedricos -explicados por el médico- como préacticos, en € manegjo diario
de la enfermedad, se podria llegar a la utilizacion de las medidas de
prevencion de una forma correcta y eficaz. La autonomia familiar en el
uso de las medidas preventivas no puede estar basada exclusivamente en
informaciones, mas o menos técnicas y didacticas, en é momento del
diagndstico, sino que requiere, segin Snadden, y de acuerdo con los
resultados de este trabgjo, un proceso de incorporacion paulatina de
conocimientos y experiencias, tanto por parte del médico como, sobre
todo, por parte de la familia del nifio enfermo. Es decir la adaptacion y
aceptacion del asma.
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Conocimientos y experiencia

M

Diagndstico » Aceptacion

Control de la enfermedad.

1.2.4.B. Autonomia en e uso del tratamiento de manteni miento.

El tratamiento de mantenimiento, aguel que tienen que recibir
diariamente, aparte de las exacerbaciones, es reconocido por los nifios
como "las medicinas que se deben tomar aungque no estés malo". Esta
referenciaa "no estar malo" debe ponerse en relacion con el concepto de
cronicidad, que se analiza de una forma pormenorizada en el apartado
111.3.1 (Implicacién de los resultados en e contexto socio-cultural del

asma infantil).

La autonomia "percibida’ por, y la "concedida' a, los nifios en el
contexto del tratamiento de mantenimiento es muy grande. Los nifios
conocen las medicinas que tienen que tomar, sus dosis, e incluso algunos
refieren los nombres comerciales; los medicamentos antiasmaticos se
guardan, ademas, en la propia habitacion del nifio. La independencia y
responsabilidad en el tratamiento de mantenimiento por parte del nifio es
tal que, habitualmente, este cae bajo la responsabilidad del nifio en este
grupo de edad. Este dato es uno de las constantes en todos |os resultados

de los distintos grupos de trabajo del proyecto internaciona (ASPRO
I)l37

136 gnadden D, Brown JB. The experience of asthma. Soc Sci Med 1992; 34 (12):1351-
61.
B Trakas D. ASPRO FINAL COORDINATION MEETING. The Sociocultural and
Pharmacological Management of Asthma in Childhood. (Biomed 1 Contract BMH1-
CT94-1399) 1997;15-30.
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Abundan referencias como: "Me las tomo yo, porque yo sé como se
utilizan" (0130081). "..y después estan las otras medicinas, las que son
fijas para mi, que yo me las doy porque yo ya me las sé dar" (0114102).
"Mi madre me dice témate las medicinas por S acaso te encuentras
peor” ( 0127121).

Se puede constatar en estas frases como la toma de medicamentos -de
algunos, ad menos- implica un grado de madurez para € nifio; esta en
relacién con "que es mayor", que puede controlar parte de su tratamiento.
Es algo que ya sabe hacer, que lo hace porque sabe. En este sentido, Stein
mantiene gque la concesion de autonomia en €l tratamiento crénico podria
servir como un refuerzo de su autoestima® mejorando, incluso, la

confianza del nifio en & control de su enfermedad.

Autonomia referida por los nifios en la toma de N°
la medicacion

Refiere tomar las medicinas por si mismo siempre. 7/30

Solo toma las medicinas de mantenimiento. 9/30

Solo toma € tratamiento en las crisis. 0

No tomalas medicinas & solo nunca 13/30

No refiere nada 1/30

Cuando se explora en la entrevista a los padres s e nifio toma por si
mismo las medicinas, sin puntualizar la etapa (mantenimiento o crisis),
mas de la mitad de los padres respondieron afirmativamente (Q16 del
cuestionario sobre asma para padres. Cfr Anexo Il). Es decir, también

ellos reconocen esa "autonomia percibida’ por e nifio.

Se observan de todas maneras, en otras entrevistas, actitudes de duda con
respecto a latoma de medicinas, que reflgjan inseguridad y miedo ante o
gue pueda pasar, bien relacionadas con e tratamiento durante la crisis,

1% Stein R, Jessop D. A measure of Child Hedth Status. Medica Care.
1990;28(11):1041-1055.
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bien en e tratamiento de mantenimiento en general y que corresponden
con aquellas familias menos concesivas en la autonomia infantil. En estos
casos se observa que los temores referidos por |os nifios probablemente
sean trasmitidos por sus progenitores ya que coinciden en los conceptos y
su expresién con sus padres. En la siguiente tabla se pueden comparar
actitudes de nifios y sus padres, entrevistados independientemenete, con
respecto a la toma de medicamentos.

Nifios Padres

0112111

"No,( serefierealatomade
medicinas durante la crisis), porgque
suelo estar en cama y me puedo

0112111

"Pienso que todos los medicamentos
tienen contraindicaciones." " Hemos
utilizado métodos de naturopatia y

confundir de pastilla y luego es peor | acupuntura”
ho?"
01060801 01060801

" A veces puede ser malo tomar una
medicina mucho tiempo .Por gjemplo
s la eufilina la tomas sin estar malo

"Uso € tratamiento solo cuando esta
con la crisis, y luego sela quito." "Yo
no dejo que é se ponga

te puedes morir" tratamiento.”

La elaboracion de teorias propias acerca de los efectos de la medicacion,
por parte del nifio forma parte de su independencia en & mangjo de la
enfermedad, aunque hay que tomar en cuenta que algunos de sus
conceptos son derivados de sus propias experiencias y conclusiones
acercade laenfermedad y otros son € resultado de la influencia notable
de lainformacién que le dan sus padres, médico y profesores.

Algunos nifios manifiestan abiertamente que no les gusta tener que estar
tomando siempre medicinas, pero sin atribuir efectos negativos a la
medicacion en si; la prolongacién en e tiempo del tratamiento, es un
motivo general de preocupacién para ellos. Unaidea que podria servir de
resumen a la percepcion del beneficio y e riesgo del tratamiento de
mantenimiento seria: "Me ayudan, pero no debe ser bueno estar tomando
medicinas siempre.” Las creencias de |os nifios en este sentido se pueden
conocer através de algunas de sus expresiones:
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"Depende de las medicinas e que no enferme” "Las medicinas son como
anticuer pos que se cargan la enfermedad.”(0118091) "Es el mejor regalo
gue pueden darte cuando estas malo."(0115081). "Depende de que
enfermedad tengas. si es una gue tengas que curarte cuando seas mayor,
(se refiere alo que le han dicho de su asma), pues sera mejor que te lo
tomes mucho tiempo, pero sino, no."( 01050702) "Me gustaria dejar de
tomarlos, para tener € cuerpo libre de medicamentos’(0118091). "Me

gustaria saber porqué hay que usarlas tanto" (0107092).

En resumen, € tratamiento de mantenimiento es responsabilidad cas
exclusiva del nifio en més de la mitad de las familias entrevistadas, y este
lo expresa como una capacidad que ha adquirido y que le hace
"importante”. Como parte activa de su enfermedad y control, construye
sus ideas acerca de las medicinas, ideas que forma a partir de su
experiencia y de los conceptos transmitidos por sus mayores. Esta
autonomia concedida no solo es observada en las respuestas del nifio,
sino confirmada en la entrevista a los padres. Los resultados estan en
consonancia con el concepto del nifio como sujeto activo en & contexto
salud/ enfermedad, reflejado en numerosos trabajos, alguno de ellos ya

C| tadOS 139 ,140

1.2.4.C. Actitud durante lafase aguda. (Crisis)

El mango de la crisis de asma supone un cambio sustancia en la forma
de manejo del asma, y en el reparto de las responsabilidades entre €l nifio
y su familia que se pueden andizar desde € punto de vista de
conocimiento de pautas de tratamiento, el de control de sintomas y la
toma de decisiones.

139 Mayall B. Towards a sociology of child health. Sociology of health and illness 1998;
20(3): 269-288.
140 Hart C, Chesson R. Children as consumers. BMJ 1998; 1600-1603
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Es importante sefialar que doce de los 30 nifios entrevistados se
encontraban solos, 0 con comparieros de clase 0 amigos, cuando se
iniciaron los sintomas de su Ultima crisis, y debieron tomar decisiones
propias. tomar la medicacion, y/o cambiar de actividad (dejar de jugar,
realizar respiraciones profundas, intentar tranquilizarse, acostarse,...), en
suma, adoptaron actitudes encaminadas a que los sintomas cesaran o
mejoraran. En otros muchos casos |os nifios no se refieren a decisiones
propias en € mango de la crisis, sino a recurso a un adulto, madre,
padre o profesor (respuestas a la pregunta Q3 del cuestionario de asma

para nifios).

El nifio, en la situacion de crisis, se tiene que quedar quieto. La sensacion
de inmovilizacién, y la consiguiente sensacion de dependencia de otras

personas, se repite en cas todas las entrevistas

"No tengo que estar levantado, no tengo que estar en el parque, no tengo
gue estar corriendo” (0120081)."Me puse sentado en
suel0".(0127121); "jHombre! , en ese momento, te sientes muy mal. Se
siente como que te cogen del cuello, (...), impotencia, quieres respirar y
no puedes, quieres moverte y te paras. Te sientes como ahogado.”
(01121101);"No puedo moverme apenas’. (01150801)

El hecho de que en los dibujos aparezcan durante la crisis, en compafiia
de la madre, y acostados, en la mayoria de los casos, podria reflgjar esa
"pérdida de independencia’ que ellos mismos perciben y que se
manifiesta en las entrevistas. La sensacion de muerte y "mal trago"
aparece referida en una quinta parte de los entrevistados (Q6 del

cuestionario sobre asma para nifios) al referirse ala Ultimacrisis.

Aparte de la percepcion mas vivida de sus limitaciones durante la crisis,
los nifios reconocen y describen los sintomas del broncoespasmo (como:
"Tos, fata de aire", "No puedo respirar”, "dolor en e pecho") y
establecen maniobras de control de los sintomas en la medida en que han
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aprendido los mecanismos mas Utiles para este fin. En el andlisis de los
resultados se comprueba como intentan relgjarse, tranquilizarse, estarse
quieto, parar de jugar, acostarse. Estos resultados son similares a los
descritos por Ryan-Wenger, que enumera técnicas de control de sintomas
descritas por nifios asméticos a responder a un cuestionario sobre
"inventario de estrategias' para controlar € asma. Entre las més
frecuentemente mencionadas en ese trabajo aparecen: larelgacion, ver la
TV, oir mUsica, entre otros*'. Estas "técnicas de control de sintomas”
son mucho més elaboradas que las que mencionan las nifios durante la
fase inicia de la crisis (inmovilizacion e inactividad). Las diferencias
pueden ser explicadas por dos tipos de razones diferentes. En primer
lugar € trabajo de Ryan-Wenger se refiere a la adaptacion del asma en
general, y no a momento inicial del broncoespasmo; por otra parte se
trata de un "inventario de estrategias’ en el que se ofrece a nifio un
listado especifico, mas que las recogida espontanea de sus percepciones.
Conviene sefidar, sin embargo, que incluso durante la crisis, pero ya en
su fase media o resolutiva, los nifios entrevistados si hacen referencia a
ese tipo de actividades més sedentarias, como: " Yo leia, hacia la tarea 'y
esas cosas..."(0113111); "Debo quedarme quieta, ver la TV' (01161002);
"Lo que hago esjugar a la game-boy" (0103081)

La medicacion durante la fase de crisis se utiliza también de una forma
muy diferente. A pesar de la "pérdida de autonomia percibida’ por los
nifios durante las crisis, un tercio de ellos refieren que ha recordado a sus
padres la toma de la medicacién, en algiin momento, durante el periodo
de crisis. (Q11 del cuestionario sobre asma para nifios), bien al comienzo
de los sintomas 0 en € transcurso de la fase aguda, o han recordado la
compra de las medicinas: "Las medicinas que necesito, siempre estan en
casa, pero si mi madre se despista, yo le digo que se estan acabando y
ella va a comprarlas’'(0115081). La responsabilidad del tratamiento es
compartida, por lo tanto, entre los padres y e nifio. Esta actitud es
positiva, en general. Sin embargo puede existir una pérdida del equilibrio

M1Ryan-Wenger NH,Walsh M. Children's perspectives on coping with asthma. Pediatr Nurs 1994;20(3):224-228.
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ideal, en aquellos casos en los que la actitud familiar, por un problema
sociocultural de base, hace que € nifio deba asumir mayor
responsabilidad de la que debiera en su autocuidado, aunque no se han
observado este tipo de circunstancias en las familias entrevistadas.

Ademés de recordar la necesidad de recibir el tratamiento, algunos nifios
toman la medicaciéon de la fase aguda por si mismos. Este
comportamiento, que es muy comin durante las fases asintomaticas, con
la medicacion de mantenimiento, no es tan frecuente durante las crisis.
Los datos obtenidos de las entrevistas, sobre e uso de medicinas en la
crisis, comparando con €l tratamiento de mantenimiento, se resumen en
la siguiente tabla, separando los resultados por grupo de edad.

Independencia en el uso de las medicinas.

Independencia referida 7-9 afios | 10-12 afos
en el uso de las medicinas (n/total) | (n/total)
(por los nifios) Tratamiento de 7119 9/11
manteni miento

(por los padres) Tratamiento de 6/19 9/11
manteni miento

(por los nifios) Durante la crisis 2/19 6/11
(por los padres) Durante la crisis 2/19 7111

Segln se recoge en € cuadro anterior la proporcion de nifios que se
perciben auténomos en e uso de la medicacién durante la fase de
mantenimiento, es grande, especialmente en los nifios mayores. En la
fase de crisis ésta proporcion se reduce drasticamente. Aqui coinciden
con gran precisién la "autonomia percibida’ por los nifios y la

"autonomia concedida” por los padres.

Se observan dos casos particulares. la madre de un nifio del grupo de
menor edad no reconoce la autonomia de su hijo en el tratamiento de
mantenimiento, (cuando €l nifio refiere su independencia en e uso de la
medicacion); en e grupo de mayor edad, por € contrario, un nifio niega
ser independiente en el uso de las medicinas durante la crisis, y su madre
dice que si. Este tipo de situaciones pueden tener su explicacion en el
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concepto de autonomia "percibida’ y "concedida'. El hecho de que €l
nifio de menor edad haya colaborado en e tratamiento, aungque con
supervision (y que por lo tanto se siente auténomo en alguna medida
"autonomia percibida'), no se corresponde con la percepcion de la
autonomia "concedida' por la madre, que siente una responsabilidad
directa en la toma de la medicacion en todos los casos. Esta diferencia de
percepcion de autonomia en el uso de la medicacion es similar, pero de
signo contrario, en e otro caso; un nifio de 11 afios que, aungque se
administra el tratamiento de fase aguda por si mismo, no se considera
independiente, porque esta bajo la supervision de su madre, cuando esta
le considera ya responsable y autbnomo (sin que eso signifique,
necesariamente, abandono o dejacion). Parece evidente que la percepcion
de la propia autonomia varia de acuerdo a la edad: pequefias cotas de
actuacion libre suponen, para € nifio pequefio, un gran paso, mientras
gue para el de mas edad, solo valora cotas de autonomia mucho mayores.

Para €l nifio, como sujeto con un papel activo en su enfermedad, la crisis
asmatica supone inmovilizacion y dependencia fisica y muestra una
actitud activa en € control inicial, en la toma de decisiones ante €l
comienzo de los sintomas y en la toma de medicacion, hasta que la
situacion es supervisada por un adulto. Sin embargo, la percepcién de su
autonomia en e manegjo de la enfermedad es mucho menor que durante
las fases asintométicas y requiere siempre, cuando menos, la aprobacion
y cercania de un adulto.

Aparicion de la crisis—» Interrupcion de actividad y toma de medicinas.

Busgueda de ayuda.

Dependencia de un adulto.

Esta consideracion de e nifio como actor en e contexto de su
enfermedad y tratamiento es una referencia frecuente en estudios
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realizados en la esfera de las ciencias sociaes en los Ultimos afios. 142143

Hart y Chesson, plantean el tema del nifio como consumidor en el dmbito
sanitario y resaltan la necesidad de la existencia de un personal entrenado
para comunicarse con é y lograr un mejor entendimiento y con ello una

mayor efectividad en larelacion médico / paciente.'*

La autonomia en € manejo de la propia enfermedad forma parte de los
factores a tomar en cuenta en los programas de autocuidado para
cualquier enfermedad crénica y en los programas de promocion de la
salud. Por eso e crecimiento del nivel de autonomia, es decir, de
independencia del paciente en e mango de su enfermedad, es
considerado como un factor aincrementar tras la aplicacion de programas

de intervencion'®

, ya que redunda en una mejoria clara del cuidado de la
enfermedad. Los resultados de este andlisis confirman la existencia de
una independencia funcional en el nifio asmético. Es importante resaltar
gue esta autonomia "percibida’ y "concedida’, esta independencia en €l
manejo de la enfermedad, en definitiva la adaptacion persona y familiar
a un contexto diferente modificado por la enfermedad, no es €l fruto de
ningun programa de intervencién. Se trata de un aspecto presente en los
mecanismos vitales y adaptativos a medio similares a los de cualquier
otra situacion familiar, no sdlo e fruto de un comportamiento aprendido
tras la explicacion de un "experto”. Por eso los programas educativos y
de promocién de la saud no pueden partir de la consideraciéon del
enfermo y de su familia como un "inexperto”, méas o menos "ignorante"
(al menos de cuestiones técnicas) que necesita ser educado sobre como
mangjar su viday cambiar su habitos. En realidad un abordaje respetuoso
con la independencia y autonomia familiar debe considerar, en primer
lugar, los mecanismos adaptativos ya presentes, y, sobre todo, €l nivel de
repercusion de la enfermedad que cada paciente y su familia estén

142 Mayall B. Keeping healthy at home and school: " it's my body, so it's my job". En:
Basil Blackwell Ltd/Ed. Board. 1993; 464-487.

143 Mayall B. Towards a sociology of child health. Sociology of hedlth and illness.
1998; 20(3): 269-288.

1% Hart C, Chesson R. Children as consumers.BMJ. 1998; 316:1600-1603.
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dispuestos a aceptar, en relacion con las limitaciones impuestas por €l
tratamiento. La educacién en la autonomia y la independencia en el
mangjo de la enfermedad, que es imprescindible para e éxito del
tratamiento en una enfermedad cronica, debe ser siempre una relacion
bi-direcciona. Y de ser asimétrica, en beneficio de las consideraciones
personales de lafamilia.

1.2.5 Papel del médico desde & punto de vistadel nifio y su familia.

Hasta ahora se han analizado |as repercusiones que tiene el asma sobre la
vida diaria, la organizacién familiar, o la autonomia en el manejo de las
rutinas y e uso de los medicamentos. El médico esta presente en el
control de la enfermedad, pero no ha aparecido en las entrevistas con el
papel primordial que, a priori, podria suponérsele.

1.2.5.A. Latransmision de lainformacion.

Antes de analizar los resultados de este apartado conviene referirse a la
relacién médico paciente en la consulta de pediatria por su peculiaridad.
Aqui se establece un puente que vehiculiza la relacion, representado por
el adulto que normalmente acompafia a nifio. Este hecho condiciona en
si mismo toda la consulta. Por un lado interviene €l tipo de personalidad
del padre/madre, su percepcién de la situacién que describe, e modo de
transmitir la informacion a médico. Por otra parte es fundamental para
un buen desarrollo de la relacién, la forma en la que & médico
comprende lo que se le transmite, la elaboracion de una respuesta
adecuada a problemay como aborda la explicacién ala madre y a nifio,
lo que la madre entiende, en qué medida se siente comprendida,

etc.251%  Ademés una situacion que entrafia cierta gravedad no podra

145 Clark N, Starr-Schneidkraut N. Management of asthma by patients and families. Am
J. Respir. Crit. Care Med. 1994; 149: 554-556
146 Cruz M.Principios Bésicos de Pediatria.En:En: Cruz M.(Ed)Tratado de Pediatria. 72
ed. Espaxs. Barcelona,1993; (1):38-39.
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ser valorada de igual forma ante una madre coherente, que intenta
mantener la calma, que ante otra madre con una gran ansiedad, o con
componentes histéricos en su personalidad, que sobrevalora o describe de
formaincorrecta los hechos. Aqui entra en juego la capacidad del médico
para lograr captar la informacion adecuada y dirigir € interrogatorio.
Estos hechos adquieren mayor relevancia en el contexto de una

enfermedad crénica. 148 1#°

Segun los datos extraidos de las entrevistas, € nifio es el sujeto de la
informacion en esta relacion, pero presenta una actitud pasiva en su
transmision. Las referencias @ médico en las entrevistas con los nifios
son escasas y poco definidas. En general el médico, no constituye una
figura importante en el desarrollo de la entrevista con los nifios, aunque
indirectamente esté presente en muchas respuestas. En los dibujos, la
figura del médico y persona sanitario esta presente en solo tres de las
entrevistas. Si surge alguna cuestion més directa acerca de si hablan ellos
directamente con €l médico, o si preguntan algo cuando no lo entienden
la respuesta es no. Reconocen, en e médico, un sistema de ayuda; saben
gue les ayuda a estar mejor, pero representa e que ordena y hace
controlar su rutina diaria y otras actividades. Los nifios relacionan al
médico con la enfermedad, en general, y algunos de los entrevistados,
comentan que "es quien les ayuda a curarse”, pero no presentan actitudes
activas en ese intercambio de informacion, al menos de forma habitual.

- "Ella (la pediatra) dice cosas que yo no entiendo. Me da verglenza
preguntar.” (0120081) " El le explica todo a mi madre, y luego ella me
lo cuenta. No me gusta ir porque dice sempre que estoy
enfermo.”(0110111) Este nifio en particular, cuando va a la consulta sin

sintomas, no entiende que su médico le siga prescribiendo un

147 Kai J. What worries parents when their preschool children are acutely ill, and why: a
qualitative study. British Medical Journal 1996; 313: 983-986.
“®pierloot R, Hoormaert F. Parental symbolism in the doctor image of asthmatic
patients.Psychoter Psychosom1978; 30: 18-27.
149 Dirks JF,Horton DJ, Kinsman RA, Fross KH,Jones NF.Patient and physician
characteristics influencing medical decisionsin asthma. The Journal of asthma research.
1978;15(4):171-179.
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tratamiento. No se le ha explicado la utilidad o necesidad del tratamiento
crénico, o e motivo por e que debe seguir tomando medicinas o
tomando precauciones.

La valoracion de la figura del médico es ambivalente. Al insistir dan su
opinién sobre é o ella y describen las visitas médicas como un acto
mecanico que acompafia a la enfermedad, sin concederle mayor

importancia.

"Me parece simpatico (dice refiriéndose a su médico), pero me aburreir.
Le cuenta todo a mi madre.”(0118091)

"A mi no me han contado nada. Me dice lo que tengo que tomar y
punto.” (0130081)

Es frecuente el relato en la entrevista de los diferentes cambios de médico
qgue ha hecho la familia tanto para lograr un diagnéstico como para
buscar solucion a esta enfermedad. El fendbmeno de cambio de médico
hasta llegar al que mejor satisface € patrén de demanda de los padres, es
frecuentemente referido a lo largo de las entrevistas. La busqueda de la
segunda opinion tras € diagnostico, es otra conducta habitual. En estos
casos, en los que visitan a mas de un facultativo, la relacion no es tan
persondizada. "Yo no presto atencién. Son tantos los médicos que me
atienden que no me acuerdo de nada." (01127121). Sin embargo, cuando
la relacion persona entre e nifio y su pediatra es més fluida pueden
llegar a identificarse con el/dlla." De mayor quiero ser médico de nifios
asméticos' (0110111).

Comentarios sobre la visita al médico. ( Entrevistas con 10s nifios).

Categorias de andlisis N° de entrevistas.
No le gustair a médico. 7/30
Le gustair a médico. 7/30
Le esindiferente. 5/30
No hablan de el/dlla. 8/30
Comentan cosas concretas sobre lavisita 6/30

112



Los tipos de relacién entre el médico y el paciente, han sido analizados
desde diferentes puntos de vista. Gafni y cols en su estudio,™ propone
dos patrones de encuentro médico / paciente presentes en las consultas
médicas. En uno de los modelos de relacion, el paciente (sujeto principal)
delega la autoridad a un agente (el médico) para tomar una decision
(realizacién de un tratamiento) para €l propio sujeto principa (que es €l
que define el contrato de la relacion). Esta relacion esta justificada por el
desequilibrio entre la informacion que poseen médico y paciente. Es €l
médico € que posee los conocimientos para asesorar la conducta a
realizar, y por tanto es el médico € agente perfecto para e paciente.
Segin e otro modelo, e médico actia como asesor, transmite la
informacion sobre el tratamiento, y e paciente le comunica cudl es su
eleccion. En este modelo se tomarian en cuenta las preferencias del

"consumidor" de la informacién médica.

En & caso de los consulta médica con los nifios se pueden reconocer
ambos modelos, aunque en estos casos existe un tercer elemento muy
importante en la relacion médico / paciente, que toma la responsabilidad
de la decision: los padres. En algunos casos se constata como la familia
acude a médico como a agente, en una relacion de contrato entre €l
contratado (médico) y el contratante (la familia), en la que sin embargo,
el principal implicado (el nifio) queda totalmente a margen del flujo de
informacion y decisién. La madre es la que controla y modera la
informacion y establece el tipo de gecucion.

"En e asma no debe haber mucho que decir, pasa lo que pasa y
punto”.(0125092)

Este primer modelo de relacion médico- paciente propuesto por Gafni (en

el que el médico es practicamente el Unico que toma decisiones, basado

130 Gafni A, Charles C, Whelan T. The physician- patient encounter: the physician asa
perfect agent for the patient vs informed treatment decision making model. Soc Sci
Med. 1998; 47 (3):347-354.
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en su experiencia y conocimientos), que parece ser e mas frecuente, no
es aceptado como vaido entre las familias de los nifios asmaticos
entrevistados, ya que manifiestan muy frecuentemente, de una forma
explicita o implicita, la necesidad de una relacion més directa entre los
dos actores (médico y familia), con intercambio de informacion y
decisiones consensuadas. Algunos comentarios de los padres ilustran
este tipo de orientacion:

"Me gustaria que los médicos sean mas ampliosy delicados al hablar"
(01070902).

"Los médicos no dan toda la informacion que deben dar".(0129071)

"Yo pediria un lenguaje mas sencillo y asequible.” (0124101)

"Espero que se pongan de acuerdo los médicos, porgue cada uno dice
una cosa" (0109072)

La principal diferencia entre los modelos de Gafni para adultos y la
consulta pediétrica reside, efectivamente, en que e sujeto principal, €l
paciente, queda excluido de la relacién agente- receptor, contratado-
contratante. El nifio no entabla habitualmente una relacion directa con el
meédico, ni este se dirige a nifio salvo en situaciones muy concretas. La
causa principal puede ser que se necesite que el médico tome lainiciativa
dada la enorme distancia entre €l nifio y el médico: adulto, desconocido e
investido de autoridad.

Larelacion entre los nifios, las familias, y en general los pacientes con €l
médico ha sido objeto de numerosos estudios, no solo en € ambito de las
ciencias médicas sino de las sociales, en distintos contextos, e incluyendo
e asma™**. Sin embargo lo que Ilama la atencién en e modelo de
relacion que se plantea con € nifio asmético en la consulta es que estas
actitudes de indiferencia 0 de marginacion en la consulta médica

contrastan con la actitud activa que presenta € nifio asmatico en los

31 gtimson G. Obeying doctor's orders: aview from the other side. Soc Sci Med. 1974;
8. 97-104.
152 Dirks J, Horton D, Kinsman RA, Fross KH, Jones NF. Patient and physician
characteristics influencing medical decisionsin asthma. The Journal of asthma research.
1978;15(4): 171-179.
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restantes aspectos de su enfermedad. Esta indiferencia en la relacion
meédico-nifio no es percibida ni como deseada ni como lamentada. Es €
sistema de relacion médico-nifio que ocurre en muchas consultas:
sencillamente una situacién asumida. Mdltiples factores influyen en el

planteamiento de esta situacion; se podrian destacar:

- Las actitudes transmitidas por |os padres.

- El monopolio de la informacion por parte del padre o madre en
la consulta (padres como delegados del nifio).

-La fata de accesibilidad del médico (necesidad de aprendizaje
especial en el trato con nifios).

- Los simbolismos asociados a la figura del médico **3: Segin
Pierloot en la relacién médico-paciente asmatico estan presentes
muchas figuras confluentes que también aparecen en nuestras
entrevistas. médico-padre: "Hago lo que el me dice" (0108111);
médico-brujo: "no entiendo 1o que dice" (0120081); médico-dios:
"desde que oigo € pitido, voy corriendo al médico"(0104101)
médico-amigo: "Es simpético. Es bajito y tiene la cabeza
grande"- (0126092)

Para poder establecer una relacion més directa entre el médico (y € resto
del personal sanitario) y el principal implicado, €l nifio, esimprescindible
un cambio de actitud y estrategias mas por parte de los profesionales que
por parte de los nifios. Estas actitudes y estrategias de comunicacion
necesitan ser educadas y aprendidas. Clark™* propone una serie de
"medidas oro" para la obtencion de un buen nivel de automanejo del
asma que incluyen estrategias que favorezcan la comunicacion y
negociacion con e personal sanitario. Hart y Chesson™ destacan la
importancia de que el personal sanitario que debe tratar nifios se

encuentre entrenado para aproximarse a ellos; los nifios son los grandes

153 Pierloot, Hoormaert F. Parental symbolism in the doctor image of asthmatic
patients.Psychoter Psychosom.1978. 30: 18-27.
3% Clark N, Starr-Schneidkraut N. Management of asthma by patients and families. Am
J. Respir Crit. Care Med. 1994; 149: 554-556.
% Hart C, Chesson R. Children as consumers. BMJ 1998; 1600-1603.
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usuarios de los servicios de salud y raramente son consultados como
"consumidores' y son capaces de expresar sus opiniones s se usan los
métodos apropiados para comunicarse con €llos.

1.2.5.B Autonomia de la unidad familiar con relacion a control del
médico en la fase de crisis.

En algunas situaciones, como la aparicion de los sintomas de una crisis
asmatica, los pacientes y su familias deben gercitar un ato nivel de
decision en ausencia del profesional sanitario.®® A continuacion se
analizan algunos aspectos del comportamiento familiar en la enfermedad
tales como: e conocimiento de los signos de peligro que se deben
controlar, quién toma las primeras decisiones acerca del tratamiento en la
fase aguda, y las razones que condicionaron la consulta a medico en la

ultima exacerbacion, entre otros.

Los padres, y también en alguna medida |os nifios, aunque esto es menos
evidente en las entrevistas, conocen y describen con precision los signos
de peligro y de agravamiento o exacerbacion. Refirieren signos de
insuficiencia respiratoria, con mayor o menor especificidad. Algunos
mencionaron datos como la presencia de tirge intercostal, cianosis,
medidas de frecuencia respiratoria, y otros signos generales como
referencia a la fata de aire, oxigeno, etc., y también a la fata de una
adecuada respuesta a la medicacion habitual. "Es peligroso cuando el
nifio esta muy apurado respirando, pero yo no dejo que eso suceda."
(01141002). "Cuando la respiracion es muy agitada. Falta de
oxigeno."(01121101) " La fiebre, cuando tiene mucha tos "(0125092).
"Es peligroso cuando no responde a la medicacion, cuando hay
cianosis." (01041001)

156 Clark NM, Starr-Schneidkraut NJ. Management of asthma by patients and families.
Am J. Respir Crit. Care Med 1994; 149: 554-556.
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Signos de peligro referidos en el cuestionario sobre asma para padres.

Signos de peligro N°
Falta de aire, oxigeno, insuficiencia respiratoria. 18/30
Falta de respuesta a tratamiento. 4/30
No refieren signos de peligro 4/30
Controlar panico, miedo. 2/30
Fiebre, otros signos. 2/30

Cuando se habla con los padres sobre los signos de peligro que deben
controlar durante las crisis algunos se refieren también a la necesidad de
controlar e péanico, los nervios, y en genera, signos emocionaes. (Q9,
cuestionario sobre asma para padres). El conocimiento de los signos, y la
valoracion de su importancia se encuentran relacionados, en las
entrevistas, mas con la experiencia y € mangjo personal de episodios
anteriores que con € recuerdo de recomendaciones o directrices

especificas de los médicos.

Las familias consultaron con su médico, durante la Ultima crisis, en
précticamente todos los casos, pero sélo un tercio acudieron a urgencias.

(Q12, cuestionario sobre asma para padres).

En la tabla siguiente se detallan las respuestas del cuestionario sobre
asma para padres, relativas a la visita al médico en la Ultima crisis.(Q12.
Cuestionario sobre asma para padres.)

¢Se puso en contacto con €l médico en la N°
Ultima crisis?

No. 4/30
Fueron ala consulta, centro de salud. 17/30
Acudieron a urgencias, hospital. 9/30

Los padres asumen y reconocen la responsabilidad que tienen en €
control de sintomas en la crisis, y refieren conocimientos de los signos
gue indican mala evolucion. Sin embargo, € requerimiento de la
valoracion médica es percibido como muy necesario. Los factores que

influyen en esta demanda de ayuda pueden ser:
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1. Mala evolucion de la crisis a pesar del tratamiento. "Cuando se
escapa del control de quien lo cuida." (01180901)

2. Aparicion de signos de peligro. "Que llegue un momento que no
pueda respirar.” 0102092)

3. Inseguridad por parte de los padres en el manejo. "Desde que oigo
el pitido, nos vamos al médico" (01041001).

Aungue la utilizacion de los servicios sanitarios ha sido utilizada como
indice de medida para cuantificar la efectividad de los programas de
autocuidado muy frecuentemente, es posible que € objetivo médico de
estos programas no coincida con las expectativas de las familias. En este

157 158 <o ensefia a identificar factores

tipo de programas de intervencion
de riesgo, mangjo de los sintomas, conocimientos sobre € tratamiento,
etc. La efectividad del programa se suele medir utilizando indicadores
como la disminucion de la utilizacion de los servicios médicos, o de las
visitas a urgencias. Sin embargo, incluso en una muestra como esta, en la
gue no se ha realizado ningun programa especifico de formacién previo,
las familias entrevistadas conocian €l tratamiento cominmente utilizado
a inicio de la crisis, los signos de peligro, y como mangjarlas. Sin
embargo, visitaron al médico. No parece un problema de conocimiento,
mas bien la necesidad de supervisiéon por alguien més experto que ellos
en una situacion que saben que es deriesgo. Eslafata de confianza, o la
necesidad de reasegurar que € control hecho por ellos mismos es
correcto y suficiente. Habria que replantear si la visita a médico es un
signo de capacidad de autocuidado poco desarrollada o, més bien, la de
establecer una relacién de confianza con el médico, y de reafirmacion de
las medidas tomadas bajo estas circunstancias. En futuros programas de
intervencidn quiza sea necesario intentar, més que disminuir e ndmero

de consultas, modificar €l tipo o las condiciones de estas.

137 Allen RM, Jones M, Oldenburg B. Randomised trial of an asthma self-management
program for adults.Thérax 1995; 50:731-738.

118



1.2.5.C Actitud familiar ante la automedicacion.

La automedicacién puede considerarse desde un punto de vista
meramente médico-farmacolgico, como una desviacion del tratamiento
idéneo, o como un gjercicio de la autonomia personal en € manegjo de la
salud por parte del paciente. Ambos extremos son inusuales. Pocas veces
un paciente se administra un tratamiento "a ciegas’, o trata una
enfermedad desconocida sin ninguna consulta previa. En cualquier caso,
a la prescripcién de un medicamento le sigue siempre la valoracion de su
conveniencia por parte del paciente y € gercicio de su autonomia
personal, tanto s decide seguirlo, como s decide suspenderlo o
modificar la dosis. En e caso de las enfermedades cronicas, y en
especia el asma, estos niveles se entremezclan profusamente. Los
pacientes asmadticos y sus familias se "automedican" para procesos
habituales como fiebre, resfriados o dolor, y modifican las dosis y las
pautas de tratamiento de su medicacion antiasmética en funcion de varias
circunstancias. Cuando se nota en € nifio un determinado sintoma, el
padre/madre puede decidir, en un momento determinado, la utilizacion de
un medicamento. Esta conducta podria calificarse como una respuesta
cultural a la pérdida de la salud, y estaria influida por la intensidad y
gravedad de los sintomas, educacién y experiencia o conocimientos
adquiridos en relacion a ciertas medicinas. '

En la mitad de las entrevistas realizadas a los padres, éstos manifestaron
un mango directo y autonomo de las medicinas prescritas para el
tratamiento del asma. También es muy frecuente el uso de antipiréticos o
analgésicos. S6lo en una cuarta parte, manifestaron no tomar medicinas

habitualmente sin contar con & médico.

138 Wilson SR, Scamagas P, German D, et a. A controlled trial of two forms of sdl-
management, education for adults with asthma. Am. Journal of Medicine 1993; 94: 564-
574.

159 velasco A. Sociologia del medicamento: factores que influyen en su prescripcion y
consumo. En: Introduccion ala Farmacologia Clinica. Ed. Guidotti-Farma.12 Ed. 1997,
213-214
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Categoriasde andlisis. N° familias.
No hay datos en la entrevista. 7/30
Automedicacion solo en el asma. 7/130
Automedicacion en asma, fiebre y dolor. 8/30
Solo en € dolor y fiebre. 7/30

Los padres establecen una division entre la automedicacion adulta 'y la
gue se hace sobre € nifio. Lafiebrey los sintomas de asma en €l nifio son
los que inducen més frecuentemente la toma de medicacién sin consulta;
en los adultos es € dolor. En algunas entrevistas, se reflgfé un cierto
reparo ala hora de medicar a nifio, sin e control médico: "A los nifios no
se les puede dar medicinas, porque si. En los adultos es diferente.”
(01081101)

El uso autbnomo de medicamentos es muy frecuente en las familias
entrevistadas. 22 familias de las treinta mencionaron espontaneamente €l
uso de medicamentos por si mismos, y en la mitad de los casos lo
hicieron en situaciones genas a asma. Sin embargo, una cuarta parte
refirieron usar solo la medicacién antiasmética, sin orden médica previa,
y no hacerlo en las demas situaciones, mientras que otros tantos se
referian a la posibilidad de una automedicacion exclusivamente con
sintomas como €l dolor y la fiebre y no se atrevieron a hacerlo con e
asma. Estos patrones obedecen probablemente a un sistema de conducta
familiar mas que a un resultado de la informacion recibida, 1a severidad
de la enfermedad, u otros factores similares. Aqui entran en juego,
multitud de factores individuales, de actitudes y creencias ante las
medicinas, que condicionan la actitud y adherencia al tratamiento
farmacoldgico de los pacientes como los sefidados por Britten'®® 6%
entre otros la imagen negativa de las medicinas para nuUmMerosos

pacientes, las preferencias individuales sobre tomar medicinas o no, €etc..

160 Britten N. Patients ideas about medicines; a qualitative study in a general practice
population. British Journal of General Practice 1994;44:465-468
161 Britten N. Patient. Demand for Prescriptions: a View from the other side. Family
Practice 1994; 11(1):62-66.
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Quiza uno de los factores que presenta mayores implicaciones préacticas
en las conductas de automedicacién (0 mejor, repeticién por cuenta
propia de pautas de tratamiento anteriores dadas ante sintomas similares),
sea la percepcion de la enfermedad o bien como una enfermedad crénica
0 bien como recurrente. Esta diferencia ya ha sido comentada en el
apartado 1.2.3.C (Actitudes y conocimientos de los padres ante la
enfermedad y las medicinas. percepcién de futuro/ peligros de la
enfermedad) y es relevante en e cuidado dispensado a los nifios por las
familias entrevistadas. En los estudios sobre e cumplimiento del
tratamiento hechos en adultos asméticos se ha planteado |a existencia de
dos grupos similares. los aceptadores y los denegadores de la
enfermedad, centrando esta division en la aceptacion de la enfermedad
asmatica en funcion de la carga de cronicidad que lleva consigo €
cumplimiento.'®® Este patron puede trasladarse, como se ha visto, a los
padres de los nifios con asma. Son ellos los que en primer término deben
asumir la enfermedad como cronica, aln en los interval os asintométicos,
y por lo tanto quienes harén efectivos € tratamiento de mantenimiento y
las restantes medidas terapéuticas. Los padres "denegadores', es decir
aquellos que no aceptan explicitamente el asma como enfermedad
cronica, presentaron una menor adherencia al tratamiento de
mantenimiento y a las pautas dadas para actuar ante una crisis. La
repeticion de pautas de tratamiento anteriores ante sintomas similares,
estard en relacion directa con esta actitud: s los padres niegan la
enfermedad como algo presente, interpretan cada situacién como nueva
y, por lo tanto, sin una pauta clara de tratamiento que repetir.

162 Adams S, Pill R, Jones A. Medication, Chronic illness and I dentity: the perspective
of people with asthma. Sooc. Sci. Med. 1997; 45(2): 189-201.
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1.2.6. Camaras de inhalacién y medidores de flujo (" peak flow"'®),

El mango farmacoldgico del asma est4 asociado a la utilizacion de
objetos y dispositivos poco habituales y extrafios, que suponen una
diferencia clara con €l resto de la medicacion utilizada en una familia. El
uso de estos dispositivos merece un andisis aparte sobre la repercusion

en e tratamiento del asmay en lavidadiariadel nifio y su familia

A. Cémaras de inhalacion.

Las camaras de inhalacion forman una parte importante del tratamiento y
aerosolterapia en asma infantii en e grupo de edad que ha sido
entrevistado, ya que el uso de dispositivos tipo accuhaler, o turbohaler
(de polvo seco) necesita un adiestramiento solo posible en nifios
mayores. Las camaras de inhalacion permiten una mejor absorcion de los
f&rmacos y con un adiestramiento sencillo, son utilizadas por los nifios
sin problemas.

En general, son perfectamente asumidas como algo que forma parte del
tratamiento del nifio asmatico y en muchos casos no hablan
especificamente de ellas sino se les insiste. Un tercio de los nifios
informan espontaneamente, y de una forma correcta, del funcionamiento
y manera de utilizarlas haciendo una demostracion al entrevistador en
algunos casos. Forman parte del dibujo en la mitad de las entrevistas. Se
describen como un instrumento que usan sin reparo, como pueden utilizar
unas gafas. Sin embargo, no las utilizan como se vera en e apartado de
asmay escuela, de forma visible ante los demas amigos. Se transportan,
de forma rutinaria, en e interior de la mochila, como un instrumento de

uso personal, y no como parte de un tratamiento. Esta parte de su

163 |_a utilizacion de espirémetros sencillos que miden € flujo méximo espiratorio es
muy frecuente y se ha recomendado para € control de los sintomas en €l asma. No
existe un término castellano utilizado homogéneamente. Algunos autores hablan de
"medidor de flujo espiratorio”, otros de "flujo pico", etc.... Aqui nos referiremos a
término anglosajon, que es también frecuentemente utilizado en nuestro medio (Peak
Flow Meter" o, simplemente "peak flow".
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tratamiento, a igua que las medicinas entra dentro del proceso de

"normalizacion”, con integracién absoluta en sus rutinas cotidianas.

B. "Peak Flow"

Esta medida se considera muy Util, desde € punto de vista médico, para
constatar la variabilidad de la obstruccion bronquia a lo largo del dia o
en periodos de tiempo determinados dando una idea de la variabilidad en
la obstruccion o labilidad de las vias aéreas. La técnica es sencillay un
nifio a partir de los 5-6 afos puede aprenderla y registrar en un
cuadernillo los valores de su "Pico Espiratorio Forzado" (PEF) de la
manera que le aconsgie su médico: registro diario, semanal, segin la
clinica, etc.

Sin embargo €l dispositivo del "Peak Flow" no aparece en ningun dibujo
de los nifios, y no es mencionado en ninguna de las respuestas, ni dentro
de los mecanismos de prevencién, ni de control de la enfermedad, o a
inicio de unacrisis. Los nifios conocen de su existencia, porque hablan de
é en el transcurso de la entrevista, sobre todo ante referencias directas,
como algo que han utilizado de forma esporédica, pero no es reconocido
como un elemento de control rutinario. Algo similar ocurre en las
entrevistas con los padres. Ni es mencionado como medio para la
deteccion de crisis, ni como signo para controlar la evolucién de una

crisis, 0 como signo de peligro

La escasa referencia al "peak flow" en casi todas las entrevistas esta
relacionada con diferentes motivos que explican su falta de uso por parte
del nifio y su familia. En algunos casos se constata una falta de
entrenamiento en su uso. Esta falta de conocimientos no esté relacionada
con una unidad de neumologia o un médico concreto, ya que los
pacientes provienen de varios centros de referencia. Es mas frecuente un
sentimiento de desconfianza en su valor predictivo o diagnéstico por
parte de la familia. En general se puede afirmar que se concede mucha
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mayor importancia a la identificacion de los sintomas por la propia
experienciay al tratamiento medico, que a la utilizacion de instrumentos
que implican un grado de abstraccion bastante elevado.

Sin entrar en la discusién sobre la utilidad del peak-flow, como método
para "monitorizar” un tratamiento o prevenir exacerbaciones, entre otras
aplicaciones, estos resultados cuestionan la utilidad real, desde e punto
de vista del paciente, esto es la aplicabilidad del instrumento. El que los
sintomas y la experiencia familiar tengan un valor mas determinante en el
control del asmético por las familias, en detrimento del uso del "peak

flow" ya se ha descrito anteriormente en otros trabajos.*** 1°°

1.2.7. Control Ambiental.

Existe un gran nimero de sustancias en e ambiente que pueden inducir
reacciones de sensibilizacion respiratoria 0 pueden agravar sintomas
respiratorios, por mecanismos alérgicos y no aérgicos'®. El control de
los agentes inductores de los problemas respiratorios en nifios asméticos,
tanto fisicos como bhiolégicos, es denominado médicamente como
"medidas de control ambiental” y se considera como un pilar
fundamental en la prevencion del asma infantil. Implica evitar € frio, e
contacto con animales domésticos, € polvo, € humo, no ir a
determinados lugares en los que se ha comprobado que empeoran y todas
aquellas recomendaciones individualizadas, segin sea €l caso. Cuando
estas causas ambientales son reconocidas por la familia con una relacion
causa-efecto clara, traen consigo conductas de evitacion que implican
muchos cambios de ruting, y alteraciones de la dinamica familiar.

164 Charlton I, Charlton G, Broomfield J, Mullee MA. Evaluation of peak flow and
symptoms only self management plans for control of asthmain general practice. BMJ
1990;301: 1355-9.

165 Reeder K, Dolce J, et al. Peak folw meters: are they monitoring tools or training
devices? J. Asthma 1990; 27: 219-227

166 Jones A. Asthma and domestic air quality. Soc Sci Med. 1998; 47 (6): 755-764.
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Cuando los nifios se refieren a la forma de prevenir los sintomas
mencionan de entrada las conductas de evitacion: evitar gercicios,
juegos, correr, animales, flores, frio, y en un segundo nivel, mencionan
las actitudes positivas como ir a la playa, natacion, dieta correcta, etc. El
nifio conoce las cosas que debe evitar; otra cuestion diferente es que
realmente las evite sempre. Esto provoca mecanismos de culpabilidad
cuando enferma "tras actitudes incorrectas’, lo cua lleva a conductas
estigmatizantes, que se han analizado en otro apartado (cfr. 1.2.2.D):
"Corri demasiado"(0127121) " No me abrigué'(0113111). "S corro
mucho en el parque o € jardin, me asfixio."(0120081).

Los mecanismos preventivos descritos por los nifios se refieren
preferentemente a medidas de control ambiental, augnue también hacen
referencia a la toma de medicacion de mantenimiento. En estas actitudes
preventivas influye mucho e concepto que tienen de las causas que creen
gue producen su enfermedad. La relacion causa-efecto, ya mencionada en
el apartado de actitudes preventivas, condiciona el control ambiental en
la medida que € nifio, haya identificado una relacion directa entre el

agente a evitar y su enfermedad.

Cogi frio —» Mepuseatoser — Medebo abrigar.
Fuman ami lado— No puedo respirar  —®  No deben fumar.
Corromucho ¥ Measfixio —  No puedo correr.

En la mayor parte de las entrevistas los nifios se refieren a las causas
ambientales como desencadenantes de sus sintomas, especialmente € frio
y agentes como el polvo y & polen.(Q2, cuestionario sobre asma para
nifios). El humo del tabaco aparece también en muchas entrevistas no
s6lo como algo a evitar sino como origen de su enfermedad: "Me
enfermé porque fumaron a mi lado" (0105072) "Me asfixio cuando
corro, cojo frio, por € humo de los coches y del tabaco...jQue los
fumadores dejen de fumar!™ (0118091)
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Un aspecto importante de la referencia a control de las causas
desencadenantes es la substitucion frecuente de la palabra "adergia' en
lugar de "asma'. Esta substitucién puede relacionarse con dos
condicionantes diferentes. Por un lado, la negacién de un diagndstico
"estigmatizante" (cfr. 1.2.2.D), y por otro, con la transferencia de la causa
a un factor externo (dentro de lo que se podria considerar un "locus de
control externo” parala salud). De esta manera, la enfermedad pasa a ser
la consecuencia secundaria a algo externo: alergia a polvo, a la
humedad, a animales, a los cambios de tiempo... incluso en los casos en
los que no se evidencian pruebas objetivas de hipersensibilidad. "Esto
es de nacimiento y porque soy alérgico a todo: plantas, polvo,
frio."(0124101)

La medida preventiva mas relevante, segin los padres, es, por €l
contrario €l tratamiento médico. Las medidas de control ambiental tienen
una significacién menor, y se les concede una importancia relativa.
Cuando los padres se refieren a la actividad de su hijo a comenzar su
Ultima crisis no mencionan la exposicion concreta a aergenos o
desencadenantes ambientales, sino que mas bien la relacionan con
actividades fisicas o e regreso del colegio. Ademés, la toma de
medicinas permite un control ambiental més flexible. Estas actitudes
estén relacionadas con "el trabgjo extra' que supone para los padres la
limpieza adicional, y las conductas encaminadas a reducir la exposicion a
agentes irritantes, ademas del rechazo a la situaciones de "aislamiento”
del nifio que se asocian a un control ambiental estricto, conclusiones

similares alas de Nocon.*®’

En las visitas a los domicilios, se observé que en cinco casos (una sexta
parte), los padres eran fumadores y/o existian animales domésticos. Entre
las medidas de control ambiental méas recomendadas se indican la
necesidad de evitar la presencia de animales domésticos, especiamente

167 Nocon A. Social and emotional impact of childhood asthma. Arch Dis. Child. 1991;
66: 458-460
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aquellos con mucho pelo, en e hogar. En algunos casos esto puede
conllevar una alteracion de la dinamica familiar muy importante. La
presencia de la mascota en la familia es a veces un e emento importante
de relacion familiar, valor sentimental, etc. En estos casos, las medidas
no médicas del cuidado del asma pueden ser mas disruptivas de la

relacion familiar que el asmaen si.

Es interesante comparar la vision de los padres acerca de las actitudes
preventivas que realizan los nifios y las conductas referidas por los
propios nifios en las medidas de control ambiental y actitudes preventivas

en general.

¢Qué hacen los nifios para evitar una crisis/ prevenir otro episodio?

Categoriasde analisis. | Segun los nifios Seguln los padres
(%) (%)

No sabe. 9 0

No hace nada. 9 60

Evita...: polvo, gercicio, 38 17

animales.

Toma medicinas. 25 6

Sigue consgjos. hace 18 17

€jercicios respiratorios,

avisalos sintomas...

Los padres valoran en una cantidad muy inferior las actitudes realizadas
por los nifios en relacion a lo que los propios nifios refieren hacer. Un
60% de los padres dicen que los nifios o hacen nada para evitar las
crisis. Por e contrario e 80% de los nifios son conscientes de conductas
concretas; evitar algo, hacer cosas diferentes, tomar medicinas, etc... Por
un lado, los nifios son conscientes de los cambios que supone en su vida
diaria el hecho de ser asméticos y consideran estos cambios como una
consecuencia de su enfermedad y una necesidad para evitar las
consecuencias. Los padres, por su parte, siente sobre ellos solos la carga
de la prevencién. De hecho, ante una crisis, se valora mas la fata de
"cumplimiento” con las medidas preventivas por parte del nifio, (es decir
gue aungue € nifio realmente evite e frio, no lo hace lo suficiente, o
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evita e contacto con € animal, pero a su manera, o toma la medicina
pero no exactamente como deberia hacerlo, etc.), més que los cambios
diarios que son asumidos como normales. La evitacion del tabaco, polen,
animales no solo afecta a la unidad familiar sino que también tiene
repercusiones sobre su relacion con el entorno: la visita a un restaurante,
0 a casas de amigos donde estén presentes los agentes a evitar (flores,
gatos, perfumes,...), visitas de amigos que fuman, etc.

En la préctica, un control ambiental efectivo solo se puede lograr a través
del conocimiento de los factores reales que desencadenan la crisis en ese
nifio, y en su entorno familiar y social. Los datos de andlitica o las
pruebas cutaneas de aergologia, no son, en la practica, ni deben serlo,
més que un dato orientativo. En realidad, los mecanismos de control
ambiental y de evitacién se basan més en la experiencia del nifio y su
familia que en el diagndstico especializado. Esto explica la conducta de
la familia que a pesar de ser advertidos de una aergia a gato, siguen
teniéndolo en casa, ya que €l nifio presenta una evolucion aceptable; pero
sin embargo, no van a monte porque cada vez que €l nifio se pone en
contacto con este entorno, sufre una crisis 0 un aumento de los sintomas,
por lo que lafamilia decide evitar este tipo de visitas.

Los resultados obtenidos tienen una traduccion practica importante a la
hora de establecer un programa de intervencién. Los protocolos
estandarizados tan habituales en las consultas de alergologia deberian ser
objeto de una individualizacion en la medida de lo posible, para lograr un
acercamiento real a mangjo y cuidado del paciente y por lo tanto a
establecimiento de medidas que sean susceptibles de cumplimiento. El
resultado positivo a una prueba de aergia no deberia ser suficiente ni
para "etiquetar” al nifio, ni para decretar medidas de control excesivas,
sino més bien, como una ayuda para orientar la busgueda de los
desencadenantes real mente implicados.
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1.2.8. Asmay Escuela.

Se estima una prevalencia de asma cierta de un 6,4% en los nifios
escolarizados en Espafia, con ciertas variaciones regionales.'®® El asma se
encuentra entre la causas mas frecuentes de absentismo escolar, en
nuestro medio®®. En un estudio hecho en Inglaterra 235 profesores
identificaron aun 8% de nifios a su cargo, como asméticos'"°. Estos datos
deben hacer considerar la importancia que tiene el ambito escolar en €l
manejo del asma de este grupo de edad. La toma de medicinas en la
escuela y la repercusion de la enfermedad sobre e rendimiento escolar
del nifio y las relaciones con sus compafieros, son las categorias de

andlisis que se desarrollan a continuacion.

1.2.8.A Toma de medicacién en la escuela.

Casi todos los nifios entrevistados han debido medicarse en la escuela en
uno u otro momento. En & andlisis de las entrevistas a los nifios, un
tercio habla espontaneamente sobre la toma de medicacion en la escuela
y cinco de los entrevistados especifican de forma concreta que no toman
medicacion en el colegio, aduciendo razones como que sus pautas de
dosificacién no coinciden con € horario escolar u otras razones como:

"puedo aguantar hasta llegar a casa" (0121121).

Los nifios refieren que frecuentemente los profesores llaman a la familia
cuando se hace necesaria la toma de medicinas en €l colegio, por gemplo

al inicio de una crisis, aunque sélo dos nifios mencionan problemas de

168 Aguinaga |, Arnedo A, Bellido J, Guillén F, Morales M. Prevalencia de sintomas
relacionados con asma en nifios de 13-14 afios de 9 poblaciones espafiolas. Estudio
ISAAC (International Study of Asthmaand Allergies in Childhood). Med Clin (Barc)
1999; 112:171-175.

169 M &l aga, Somoano y cols. Problemética escolar en patologia crénica. Archivos de
Pediatria, 1995; 46, 1: 90-94.
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diferente indole con los profesores debido a su enfermedad. Un tercio de
los nifios refieren que sus profesores les ayudan a administrase la
medicacion o colaboran en € tratamiento, incluso avisando a los padres
al inicio de los sintomas. Se refiere también la toma de medicinas cuando
es necesaria, fuera de clase, por indicacion de profesor, en cuatro de las
entrevistas. Incluso, en un caso, la madre de la nifia acude a colegio a

darle la medicacion, cuando es precisa, durante €l horario escolar.

Actitud de los profesores (Entrevistas alos padresy los nifios).

Categorias de andlisis. N°
Le dan lamedicacion a nifio, colaboran en el 7/30
tratamiento.
Otras actitudes de colaboracion positiva. 3/30
Ante los sintomas, sblo avisan alos padres 2/30
No le degjan tomar las medicinas en clase. 4/30
No se obtienen datos. 14/30

Algunas expresiones de las entrevistas sugieren que para € nifio no es
algo rutinario la medicacién en la escuela y que requiere adoptar
conductas especiales. Una nifia de 9 afios refiere: "Me tomo las medicinas
a escondidas de la profesora” ( 0125092). Otro nifio de 8 afios se refiere,
como dato llamativo, a un compafiero que utiliza la medicacion
abiertamente "Tengo un amigo en otra clase con asma, que toma
pulmicort en la clase." (0130081). En ocasiones intentan disminuir €l
"impacto ambiental”: " Cuando tengo que llevar la medicina al colegio,
prefiero llevar e de chupar”( 0123111). De esta manera , € nifio no

utilizala camara.

De las entrevistas con los nifios se pueden identificar varias actitudes

diferentes de los profesores:

70 Carruthers P. Ebbutt A. F. Teacher’s knowledge of asthma and asthma management
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1. Colaboracién con papel activo en la administracién de la
medicacién a nifio: le ayuda en la administracion, le avisa la hora
deladosis. (10 entrevistas).

2. ldentifica sintomas de riesgo y avisan alafamilia (3 entrevistas).

3. Prefiere que € nifio no se medique en clase y no asume
responsabilidades en su seguimiento (4 entrevistas).

Algunos padres comentan el requerimiento de mas informacion por parte
del colegio acerca de las actitudes a tomar en caso de inicio de unacrisis,
o para € mango del nifio asmatico, por parte del médico o de las
familias. Este tipo de informe no se realiza de forma rutinaria como parte
del protocolo de seguimiento del nifio, a menos en e area de este
trabgjo. Esta forma de funcionamiento habitual, deberia ser modificada,
con € fin de lograr un mayor soporte escolar para la enfermedad, no solo
para €l nifio sino para el profesorado. Latoma de medicinas en la escuela
presenta problemas de diferente indole, no solo en el caso del asma. Los
profesores en agunos casos deben asumir responsabilidades sin
formacion adecuada y sin un respaldo legal suficiente (en casos de

convulsiones, reacciones aérgicas, crisis de asma) entre otros.*™

Otro aspecto a plantear es la "actitud social" con respecto a nifio
asmatico, y en general € enfermo crénico, en el ambito escolar. Se trata
de un terreno a explorar desde mas puntos de vistas. profesores,
directivos, autoridades académicas, padres y nifios. Tanto en sus
implicaciones médicas y educativas como econdmicasy legales.

El desconocimiento y la falta de preparacion de los profesores para hacer
frente a un nifio enfermo cronico y, especialmente al manejo de sus crisis
es genera y ha sido comprobado en varios estudios realizados en

in primary schools. Health Education Journal. 1995; 54: 28-36.
1 Anénimo.Using Medicines in school, Drug and Therapeutics Bulletin, 1994; 32(11):
81-83.
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diferentes paises. Uno realizado en Guiplzcoa, por emplo, sobre 270
profesores de centros publicos y privados, se observé una muy buena
disposicion para ser informados a tiempo que un desconocimiento
generalizado (95%) de las técnicas de inhalacion, e tiempo de accién y
los efectos secundarios de la medicacion.*”? Carruthers, en su trabgjo™”,
compard e nivel de conocimientos del profesorado sobre €l asma 'y su
manejo, entre dos grupos de profesores con diferentes niveles de
conocimientos acerca de la enfermedad y su manejo escolar. Destaca la
importancia que tiene que un profesor sepa advertir cuando un nifio
utiliza € inhalador mas veces de lo habitual, que conozca los efectos
secundarios o los signos de alarma, con |o que se puede disminuir de
forma importante la incidencia de crisis en la escuela En un trabajo
publicado € afio pasado, en e J. Asthma'’™® se exploraron los
conocimientos de 164 profesores de escuela primaria en Australia. El
91,5% habia asistido a nifios con asma en la escuela, siendo su actitud
positiva en la mayoria de los casos, pero observandose un nivel de

conocimiento sobre la enfermedad muy pobre.

1.2.8. B Repercusiones en la dinamica escolar.

Los nifios asmaticos son capaces de establecer relaciones bien
estructuradas con los comparieros de clase que minimizan € impacto de
la enfermedad y de sus repercusiones. Esto no evita la existencia de un
sentimiento de diferencia que aparece claramente en més de la mitad de
los nifios entrevistados. El factor diferenciador fundamental es la
actividad fisica: los deportes y € juego. Bien porque se desencadenan los
sintomas, bien por la necesidad de mantener conductas "preventivas'.

172 Cdllén M, Garmendia A. Profesores de ensefianza primariay conocimiento en
Asma: Resultados de un cuestionario. Anales Esparioles de Pediatria. Mayo 1996.Supl.
77: 59-60.
173 Carruthers P, Ebbut AF, Barnes G. Teachers knowledge of asthma and management
in primary schools. Health Education Journal, 1995; 54: 28-36.
1" French D, Carroll A. Western Australian primary school teacher's knowledge about
childhood asthma and its management. J. Asthma,1997;34:6,469-75.
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JTe sientes distinto a tus amigos? (Q17 Cuestionario sobre asma para

nifios).
Categoriasde andlisis No°
Ninguna diferencia. 7
Diferentes, pero no especifican. 7
Se siente diferente, especifica: No juega, no 11
hace deporte, no corre, no salealacalle.
Toma medicinas, sigue control ambiental. 2
No sabe 3

Otro aspecto diferenciador es la toma de medicacion, que puede ser
problemética si la colaboracion del entorno no es la adecuada, pudiendo
convertirse en algunos casos en estigmatizante. Sin embargo en las
entrevistas redlizadas no aparece una actitud hostil 0o de especiad
curiosidad por parte de los compafieros ante la medicacién. Contrasta
esta falta de referencia a actitudes diferentes con la prevencién de
muchos nifios a utilizar la medicacion en el colegio, o en publico. Lafalta
de sintomas, y la posibilidad de realizar muchas de las actividades
habituales (s se ha seguido un tratamiento de mantenimiento correcto)
hace de hecho que sea la toma de medicacion € Udnico factor
diferenciador con los otros nifios. Aunque no se considere

necesariamente negativo, no se quiere ser diferente.

El hecho de que la principal limitacion percibida por los nifios asméticos
sea en relacion con el gercicio fisico ha sido explorado también en otros
trabajos. Aqui cabe resefiar un estudio comparativo entre nifios asméticos
y epilépticos' ™ en e que se aplicaron algunas escalas de calidad de vida
teniendo en cuenta diferentes items entre los que se incluyé la adaptacion
y progreso escolar y la relacion con los compafieros. Se observé que la
repercusion principal en los nifios asmaticos se producia en la esferade la
actividad fisica, tal y como se desprende de los resultados de nuestras

15 Austin J, Smith M, Risinger MW, Mc Nelis AM. Childhood Epilepsy and asthma:
Comparison of quality of life. Epilepsia 1994; 35( 3): 608-615.
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entrevistas, mientras que en los nifios epilépticos, habia repercusiones
mas importantes en la esfera psicoldgica, socia y escolar. Es dificil dar
una explicacion completa a este hecho, pero e patron de cronicidad y
recurrencia de ambas enfermedades es muy diferente. En la enfermedad
epiléptica los periodos asintométicos son menos limitantes que en el
asma desde el punto de vista fisico, pero las crisis convulsivas propias de
la epilepsia, son peor aceptadas por el paciente y el entorno, debido a la
incapacidad de reaccién y a la espectacularidad de los sintomas, que
produce indefensién y miedo. En el caso del asma, las crisis presentan
una mayor capacidad de mangjo, y son mejor asimiladas. Sin embargo las
medidas preventivas, especialmente de limitacion en la actividad fisica,
son constantes y mantenidas, incluso en los periodos de normalidad.

Algunos nifios pierden clases ante sintomas leves, pero esto no es
frecuente. En su mayor parte aseguran no perder clase por este motivo de
forma habitual. (Q14 Cuestionario sobre asma para nifios). La
repercusion en las actividades del colegio no son muy llamativas, y
mantienen una dindmica semejantes a la de sus compafieros. Los
problemas en el rendimiento escolar fueron comentados en las entrevistas
en cuatro casos y en dos los padres |os relacionaron especificamente con

las faltas provocadas por la enfermedad.

Se puede resumir que, segun los resultados obtenidos, las repercusiones
de la enfermedad para € nifio asmatico estan relacionadas
fundamentalmente, por un lado con & uso de las medicinas en €l colegio,
vinculadas principadmente a wuna fata de informacion y de
establecimiento de un protocolo de actuacion, para € profesorado. Por
otro lado, con las limitaciones en la actividad fisica que supone la
enfermedad, y que ocasiona diferencias en los momento de juego y
competicion, tan importantes para € grupo de edad del estudio. La
afectacion seria del rendimiento escolar, se observo en pocos casos, y no

parece relevante.
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V. 2. COMPARACION DE RESULTADOSCON LOS
DIFERENTES GRUPOS DE TRABAJO DE OTROS PAISES.

Esta parte del andlisis se hallevado a cabo a partir de |os datos obtenidos
las respuestas a los cuestionarios sobre asma para padres y sobre asma
para nifios, y de los datos obtenidos a partir de los informes remitidos por
los grupos de trabajo de los paises participantes. El andlisis que se rediza
en este apartado, no es completo ya que e andlisis de los datos de los
diferentes grupos esta aln en fase de elaboracion. Se indican en esta
memoria exclusivamente algunas comparaciones preliminares, que

regueriran una profundizacion posterior.

La comparacion de los resultados con los de otros paises se ha realizado
seglin el mismo esguema del apartado anterior (1V.1. Resultados del
grupo Espariol). Las categorias son analizadas de forma separada para un
mayor orden en la descripcion de los resultados obtenidos y seran
comentadas las relaciones que surjan durante €l andlisis. A pesar de
disponer fundamentamente de los datos tabulados de la parte
correspondiente a los andlisis de cuestionarios, no se trata de anaizar
datos cuantitativos, porque este no es un estudio que intente cuadrar las
respuestas en cifras de datos o porcentges. Las respuestas de los
cuestionarios y su cuantificacion, se han utilizado para analizar las

tendencias generales o aquellas especificas de un grupo o cultura.

El andlisis de los resultados sobre la percepcién de la enfermedad por
nifios y familias de diferentes entornos y culturas tiene especial
relevancia ya que, desde € punto de vista médico, e tratamiento del
asma esta sujeto a consensos internacionales muy homogeneos. A pesar
de esta similitud en el acercamiento diagndstico y terapéutico de los
diferentes sistemas de Salud, es posible que las diferencias culturales en
la percepcion de la enfermedad, de su severidad o de las relaciones
sociales representen cambios mucho mas notables en la repercusion
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personal, familiar y social de la enfermedad que los causados por
diferencias en la calidad o intensidad de la atencion sanitaria en los
distintos paises.

2.1 Métodos de trabajo y adaptacién transcultural de cuestionarios.

El método de recogida de datos llevado a cabo en los grupos de | os paises
participantes ha quedado pormenorizadamente explicado en el apartado
Il (Objetivos y Método) de la Memoria. Se trata de un estudio
cualitativo, en e que, entre otros se han utilizado también agunos
cuestionarios abiertos, codificados a posteriori. En este sentido, conviene
tener presente que los cuestionarios se diseflaron para ser utilizados en
ambientes culturales y con idiomas diferentes. Por esta razon se llevé a
cabo una adaptacion cultural y linglistica que exigié su traduccion
cuidadosa, comprobar que €l texto resultante se correspondia fielmente
con e sentido origind y realizar una traduccion inversa. Para su
elaboracion y comparabilidad se han seguido, en lamedida de lo posible,
métodos similares a los utilizados para la validacion de cuestionarios

cuantitativos, aunque no se trata de un estudio de estas caracteristicas.*™
177, 178

Hay que tener en cuenta, las limitaciones que suponen en este tipo de
instrumentos, los errores de interpretacion en algunas preguntas y los
significados subjetivos de algunas respuestas. Estos problemas son
habituales cuando se utilizan instrumentos para explorar o determinar
conductas, actitudes o percepciones.*”

176 Ware, Standard for validating health measure: definition and content.J. Chron Dis
1987; 40:473-480

7 Guillermin F, Bombardier C,Beaton D. Cross-cultural adaptation of health- related
quality of life measures: Literature review and proposed guidelines. J. Clin Epidemiol
1993; 12: 1417-1432

178 Bowling A. Lamedida de lasalud. Revision de las escalas de medida de la calidad
de vida. Ed. Espafiola. Masson, Barcelona.1994.

17 perrin EC, Stein RE, Droter D. Cautionsin Using the Child Behavior Checklist:
Observations Based on Research About Children with a Chronic Iliness. Journal of
Pediatric Psychology. 1991;16(4):411-421.
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Una buena parte de la comparacion redizada, y de la que se esta4
haciendo en estos momentos, se basa, sin embargo, no en e andlisis de
cuestionarios, sino en el andlisis de contenidos de las entrevistas segin
las categorias consensuadas por € grupo. Esto supone un reto intel ectual
gue darg, posiblemente, sus frutos en un futuro cercano.

2.2 Descripcion de la muestra y seleccion.

Los nifios que integran la muestra recogida en los diferentes grupos de
trabajo, son un total de 231: 92 nifias y 139 nifios distribuidos de la forma
que se describe a continuacion. La edad de los nifios de la muestra esta
comprendida entre los 6 y los 13 afios, perteneciendo la mayoria a tramo
de edad comprendido entrelos 7 y 11 afios.

Distribucion por edad y sexo

Edad | Aten | Thesal. | Gor | Keele| Kuop | N.Y | Odo | Umea | Tfe | Wash Tot
6 4 0 1 0 0 0 0 0 2 4 11
7 7 7 2 0 6 14 1 3 4 5 49
8 14 2 1 0 6 3 4 3 6 1 40
9 4 4 1 0 3 2 5 1 7 0 27
10 7 3 2 2 6 3 5 6 4 0 38
11 5 4 3 5 6 7 0 6 5 6 47
12 3 2 0 1 3 1 0 0 2 3 15
13 2 0 0 1 1 0 0 0 0 0 4

Nifios | 22 5 4 4 12 14 5 10 10 6 92

Nifias | 24 17 6 5 19 16 10 9 20 13 139

46 22 10| 9 31 30 15 19 | 30 19 231

La forma de seleccion de los nifios se gjustd a los criterios establecidos
por el proyecto internacional, tal y como se describe en el capitulo de
metodologia, asegurdndose que se correspondian con los criterios de
diagnostico de asma moderada/severa del Consenso Internacional.
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El tiempo transcurrido desde la Ultima crisis erainferior a afio en més de
la mitad de los entrevistados. Una cuarta parte habia presentado sintomas
en la tltima semana antes de la entrevista.

¢Cudndo tuviste por Ultima vez problemas para respirar?

(Q1Cuestionario sobre asma para nifios %).

Categoriade | At | The | Gorl | Kede | Kuop| NY |Oslo|Ume | Tfe| Wsh | TT
andlisis.. a

No sabe 9 18 40 0 16 13 13 11 | 20| 33 | 16

1-7 dias 24 5 0 56 32 40 13 32 0 47 | 24

1sem-6 35| 41 40 33 19 43 33 21 | 30| 11 |31

meses.

7 mes-1%i0. | 13 0 10 11 10 0 7 0 13 5 7

Masdelafio| 17 | 32 10 0 16 3 20 11 | 33 5 16

No 0 5 0 0 3 0 13 26 3 0 5
determinado.

Las categorias de andlisis establecidas para la comparacion de datos
fueron:

Actitud ante el uso de las medicinasy control de sintomas.

Control ambiental.

Uso del "peak flow".

Asmay escuela.

2.3 Actitud ante €l uso de las medicinasy control de sintomas.

Para analizar este aspecto, se han utilizado: fragmentos de entrevistas de
diferentes grupos de trabgjo, datos enviados en los “Informes Finales’ y
las respuestas a los cuestionarios, centrando €l analisis sobre todo en las
respuestas a aquellas cuestiones referentes a las primeras actitudes ante la
aparicion de sintomas de crisis, independencia en el uso de las medicinas
por € nifio en casay en €l colegio (Cfr. Anexo VI).

A partir de los informes provisionales remitidos por los diferentes paises,
se observan actitudes ante los sintomas semejantes a las obtenidas en €l

grupo de trabajo de Tenerife. Los nifios de los diferentes grupos de
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trabajo presentan més similitudes que diferencias a la hora de reconocer
los sintomas del asma o tomar las medidas oportunas para reaccionar ante
una crisis. Por ejemplo, un nifio griego,*® responde en su entrevista:
“ Dije que no podia respirar, cuando tomé el spray y ellos me llevaron al
hospital. Yo usé € Aerolin. Lo tomo y la tos se para. S la tos no se para,
nosotros vamos al hospital inmediatamente.” En este relato, por g emplo,
se observa el conocimiento acerca de los sintomas iniciaes, toma de la
medicacion, sus efectos, y también e manegjo de lo que se debe hacer s
el sintoma no responde favorablemente a tratamiento. Otro nifio, esta

vez del grupo americano™®*

dice: “Yo tuve que decirselo a mi hermano:
Yoshua, tengo un ataque de asmal.” En expresiones similares a esta se
evidencia también € factor de peticion de ayuda, mas detalladamente
descrito en los resultados espafioles. La reaccion de inmovilidad, toma de
medicacion y blsgueda de ayuda eran también claramente identificadas
en e grupo aleman'™. En este grupo los investigadores identificaron una
tendencia clara por la que los nifios més pequefios tienden a avisar a un
adulto en primer lugar, antes que tomar decisiones por si mismos.

En la tabla siguiente, se pueden observar las respuestas de los nifios a la
cuestion sobre "¢/Qué hiciste cuando empezaste a sentirte mal?'.

(Respuestas multiples ( %))

Categoriasde | At | The | Gorl Kuop |Kede| NY | Odo |Ume | Tfe| Ws | TT
andlisis. a
No saben 6 5 30 32 11 10 27 11 |133| 21 | 16
Aviso aadulto. | 33 23 0 10 0 20 0 21 | 30| 11| 18
Tomar 17 14 40 42 44 40 7 47 10| 32 | 27
medicinas
Cambio de 13 18 10 19 14 17 27 21 27 32] 21
actividad
Consultar a 13 5 20 3 0 10 7 21 7 111 | 10
médico
No entendieron | 22 46 0 6 0 10 | 40 5 |20 0 | 17

180 Botsis C, Trakas D. The pharmacological and sociocultural management of
childhood asthma. Aspro 1 final coordination meeting. July 1997.

18! pradel F. Datos de andlisis de entrevistas. Grupo de trabajo de Washington.1997.
182 Wirsing R. Final technical report. Aspro 1 final coordination meeting. July 1997.
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En términos generales, las actitudes més frecuentes de los nifios, tras
identificar los primeros sintomas, fueron tomar medicinas en primer
lugar y en segundo lugar, abandonar la actividad fisica que estaban
realizando o “respirar profundamente” y quedarse quieto: ambas
conductas reflejan decisiones propias en € primer momento y muestran
un papel activo del nifio en el mangjo de su crisis asmética. En los grupos
de Gorlitz, Umed, Kuopio, y New York tomar medicinas es la primera
respuesta de los nifios en casi |la mitad de las entrevistas. se trata de una

proporcion mayor que en € resto de los grupos.

Por otra parte, buscar ayuda fue una respuesta poco frecuente en general:
una quinta parte de los entrevistados. Solamente en Tenerife y Atenas
este recurso fue mencionado en una proporcion mayor: un tercio de los
casos. Estos mismos grupos eran los que mencionaron la toma auténoma
de medicinas en menor proporcién. En principio estos datos apuntan
hacia una actitud menos activa y mas dependiente en la toma de las
medicinas. Cabe plantearse si la presenciade esta diferencia de actitudes
mas activas frente a otras con mayor dependencia, responde a una

cuestion cultural- educacional.

2.3.1 Autonomiaen € uso de la medicacion.

Todos los nifios muestran una actitud auténoma e independiente ante la
toma de la medicacion. En més de la mitad de los casos, en todos los
lugares del estudio, los nifios mencionan espontaneamente que ellos se
administan o controlan "completamente" el uso de sus medicinas para el
asma. También es frecuente la referencia a un adulto, padre, madre o
profesor, en relacion a la solicitud de ayuda o a un control més estricto
del tratamiento, pero estas referencias directas son menos frecuentes que
las de autonomia percibida o concedida: aproximadamente un tercio de
los nifios en los distintos lugares. Hay que destacar |a alta referencia de
conductas de independencia en la toma de medicacion, manifiesta en los
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grupos de Gorlitz, Kuopio, Keele,Oslo y Umea (las tres cuartas partes de
los entrevistados). En cambio, en los grupos de Washington, Tenerife y
Atenas, la medicacion era ordinariamente administrada por un adulto en
mas de la mitad de los casos. Estos resultados, que reflegjan una conducta
més dependiente de los padres en la toma de medicacion, en estos
grupos, estédn en consonancia con los obtenidos, en cuanto a dependencia
se refiere, acerca del uso de las medicinas referido por los nifiosy latoma
de decisiones a inicio de los sintomas.

¢Quien te dalas medicinas? (%)

Categoriasde | At | The| Gorl | Kuop [ Kede | NY | Oslo | Umea | Tfe [ Ws | TT
andlisis.

No saben 4 0 0 3 0 7 0 0 13| 0 | 4
Otros: padres, | 52 | 37 | 30 16 22 |40 | 14 16 60 | 52 | 37
profesor.

Porsimismo. | 44 | 63| 70 81 78 | 53| 86 84 27 | 48| 59

La toma de medicinas en e colegio es un aspecto que ayuda a construir
el perfil de autonomia de los nifios de los diferentes grupos. En los
informes remitidos por e momento, no se detalla ninguna observacion
especial ante la conducta seguida a nivel escolar para la toma de

medicacion.

En general, los nifios refieren tomar medicinas en € colegio de forma
habitual en la mitad de los entrevistados y uno de cada diez dicen
especificamente que no lo hacen nunca. En general la peticion de ayuda a
un profesor o ala enfermera escolar es muy poco frecuente. El uso de las
medicinas en € colegio es algo mas comun en las entrevistas y encuestas
con los nifios de Washington, Kuopio, Oso y Umea en los que la
utilizacion de las medicinas por parte de los nifios directamente, es
referida en mas de dos tercios de las entrevistas. Este porcentaje mayor
de nifios que utilizan las medicinas en el colegio, en esas localizaciones,
coincide también, con que es en esos lugares donde las referencias a la
utilizacién auténoma de las medicinas durante las crisis es también
mayor. Por & contrario, un tercio de los nifios de Tenerife refieren no
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utilizar ningin farmaco en e colegio. En Odo € nimero de nifios que
acuden a la enfermera escolar (0 a un profesor) es significativamente
mayor que en los demas lugares. Hay una razén evidente de esta
discrepancia; en Noruega, casi todos los colegios disponen de una
enfermera en e colegio durante todo €l horario escolar. En la tabla

siguiente se resumen |os datos analizados.

¢, Tomas las medicinas por ti mismo en €l colegio? (%)

Categoriasde | Ath | The | Gorl | Kuop | Keele| NY | Oslo [ Umea | Tfe|Wh| T

andlisis.

No saben 54 82 50 29 0 30| 13 0 201 21| 34

No toman 20 5 0 6 22 7 0 11 30| 51|12

medicinas.

Por si mismo. 26 14 50 65 78 | 63| 67 84 47 | 68 | 52

Pide ayuda a 0 0 0 0 0 0 20 5 3 5 3
enfermera,
profesor..

2.3.2 Actitud de lafamilia ante la Ultima. crisis.

Casi todos los padres, a hablar sobre signos de peligro, de forma global,
conocen y describen signos fisicos de insuficiencia respiratoria que deben
controlar. Se refieren con menos frecuencia a otros signos de la crisis o
de su agravamiento como falta de respuesta a la medicacion, medida del
PFM, uso de otras medidas, etc. Hay que destacar en el grupo aleman que
el ato porcentgje de la respuesta "no saben". Este hecho podria ser
explicado por una fata de comprension de la pregunta, o por una falta de
conocimientos. Esto Ultimo no encaja con los resultados obtenidos en las
respuestas a otras preguntas de este grupo, por lo que se plantea la mala
formulacién o traduccién que puede haber motivado su mala

comprension.
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¢Qué signos deben ser controlados en una crisis? (Respuestas multiples)
(%)

Categoriasde | At | The| Gorl | Kuop | Kede| NY | Oslo | Umea | Tfe [ Wh | TT

andlisis.

No saben. 24 |50 | 70 19 44 3 14 11 10| 5|20

Insuf. 65 | 19 30 71 22 66 100 71 57 | 74 | 62
Respiratoria
Uso de 7 23] 0 3 11 10 7 0 05| 6
medidas
correctas.

Uso del PFM. 0 0 0 23 0 0 7 11 0Of11] 5

Cuando las 0 5 0 3 0 7 7 11 0 0
medicinas no

lo mejoran.

Otras 4 5 0 0 22 13 20 16 33|11 |11

La ata frecuencia de respuestas a la descripcion de signos de
insuficiencia respiratoria del grupo noruego y la proporcién mayor de
utilizacion del peak flow en e grupo de Kuopio, son los datos mas
destacables en este apartado. La distribucién de la frecuencia de

respuestas sigue en todos los grupos un patrén similar.

En las respuestas sobre e contacto con el médico en la Gltima crisis, se
aprecia que una cuarta parte no acude al médico, otra cuarta parte se
dirige directamente a urgencias, pero un porcentgje sustancial contacta
con e médico sdlo como mecanismo de refuerzo: Ilamada telefénica,

consulta reglada, consulta posterior...

¢Se puso en contacto con € médico?(%)

Categoriasde | At | The| Gorl | Kuop [Kede|NY | Od | Umea | Tfe | Wsh | TT

andlisis.

No. 9 [18| 30 45 4 |17 | 33 47 13 48 | 26

Si,enconsulta | 41 | 23 20 26 44 | 26 40 47 56 37 37

o por teléfono.

Urgencias, 43 | 14 40 6 11 50 20 11 33 16 27
Hospital.

No saben. 7 45| 10 23 1 7 7 0 0 0 10
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Los grupos de Atenas, Gorlitz y N. York fueron los que més
frecuentemente referian una asistencia de urgencia. Los motivos de estas
diferencias son mudiltiples: desde la disponibilidad de los servicios de
urgencia, hasta el grado de confianza en el propio manejo del asma, o del

concepto de cronicidad, que ya se ha discutido.

En los grupos de Washington, Suecia y Kuopio, no contactaron con €l
médico en mas de un 40%. Por €l contrario, en Tenerife la frecuencia de
contactos con € médico fue mucho més frecuente: las tres cuartas partes
delos nifios si se toman en consideracion las consultas por teléfono, en €l
consultorio y en Urgencias.

La toma de medicinas de forma independiente por parte del nifo
durante la Ultima crisis de asma, es muy comun, segun la percepcion
de sus padres. Especialmente en lugares como Umea, Gortliz y Kuopio,
datos que estdn en consonancia con los resultados obtenidos en el
cuestionario de los nifios. En los grupos de Tenerife, Atenas y
Washington se observaron los indices mas bajos de independencia.En la
tabla siguiente se detallan |as respuestas de |os diferentes grupos:

¢romassu hijo las medicinas por si mismo?(%)

Respuestas | Ath | The | Gorl | Kuop | Kedle[ NY [Osl | Umea | Tfe| Wh| TT
No 52 9 10 3 |22 20 0 471 42 | 25
S 30 | 45 80 71 |78 67 100 | 53| 58| 55
Nosaben,no| 17 | 45 10 25 |0 13 0 0f0]2
contestan.

De los datos obtenidos del andlisis de las diferentes categorias analizadas
en relacion con la autonomia en e uso de las medicinas y control de
sintomas, se podria destacar que, de forma global, en los grupos de
Atenas y Tenerife se observa un grado de autonomia o independencia
menor por parte de los nifios, tanto segiin 1o que refieren ellos mismos,
como por lo que responden sus padres En resumen:
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1. Los nifios de estos grupos presentan una proporcion mayor en la
demanda de ayuda a sus padres.
Reflgjan una menor independencia en latoma de medicinas.
Se produce un mayor contacto con € médico en la Ultima crisis.

L os padres reconocen una menor independencia en sus hijos.

En los resultados de los grupos de Oslo, Goérlitz y Kuopio, parece
reflegarse un grado mayor de independencia en e autocuidado de la
enfermedad por parte el nifio. En qué medida influye e entorno cultural,
y/o e sanitario en estos resultados, es e objeto de un andlisis mas
profundo y en e que deben intervenir los miembros de los diferentes
grupos de trabajo, utilizando especialmente los resultados del andlisis
cualitativo y de contenidos de las entrevistas, que todavia no se ha
realizado.

2.4 ldentificacién de causa de enfermedad y conductas preventivas.

En e andlisis de las conductas preventivas es muy importante la
identificacién previa de los desencadenantes y la importancia que se le
otorga por parte del paciente y su familia. Estos factores se ven influidos
por €l entorno geogréfico y cultural, segiin se observa en € andlisis de
resultados.

¢, Cué crees que fué la causa de tu Ultima crisis? (cuestionario a nifios) %

Categorias de At | The| Gorl | Kuop | Keele [ NY Od Umea Tfe | Wsh | TT
andlisis.

Acciones. correr, 22 23 0 29 11 27 13 32 27 32 24
jugar.
Ambiente: flores, [ 37 | 36 30 19 44 33 27 37 37 10 31
polvo, tabaco,
frio.
Otras 17 10 10 3 11 17 7 10 10 21 13
Tomar medicinas | 4 14 0 0 0 0 0 0 0 0 2
Emociones 0 0 0 0 44 0 0 0 0 0 2
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En el informe remitido por el grupo finlandés'®, se refleja laimportancia
de las bgjas temperaturas, en e manegjo del asma. En las respuestas de los
nifios a la pregunta: ¢Qué crees que causa tu enfermedad?, més de la
mitad de los nifios fineses, respondieron no saber, y por otra parte
mencionaron los factores ambientales, incluido €l frio, en sblo una quinta
parte de las entrevistas. Es posible que no presten importancia a las
conductas que forman parte de su vida diaria como son las medidas para
combatir e frio, que ademas forman parte de la vida diaria de todos sus

amigos 'y comparieros sin enfermedad.

Wirsing, del grupo de trabajo aleman'®*, en su informe refiere como las
causas ambientales son mencionadas por 1os nifios, en una proporcion
importante e identifican multitud de desencadenantes. Por otra parte, en
este informe se resdta, dentro de la identificacion de las causas de
enfermedad, |a existencia del concepto:“ no tomar las medicinas para €l
asma, causa una crisisde asma”, que ha sido sefialado por muchos de los
nifios entrevistados. En e informe de Gorlitz, Wirsing apunta la
posibilidad de que sea una idea transmitida por los padres y /o € médico
paralograr el cumplimiento del tratamiento.

En Atenas, donde la polucion atmosférica es un problema importante, es
[lamativo como figura la contaminacion atmosférica en los dibujos de los
nifios, refiriéndose a su Ultima crisis, y es un factor presente en casis
todas las respuestasd como causa de la enfermedad asmatica. También en
este caso puede tratarse mas de un conocimiento transmitido que

experiencial.

L a respuesta més homogenea en todos los grupos acerca de la causa de la
enfermedad fueron las derivadas del ambiente tales como polvo, polen,
cambios de clima, etc. El gercicio fisico es mencionado también en una

cuarta parte de los casos, aproximadamente. Sin embargo existen muy

183 \saskilampi T, Ahonen R ,et al.Final technical report.Aspro 1 final coordination

meeting.July 1997.

184 Wirsing R. Final technical report. Aspro 1 final coordination meeting.July 1997.
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pocas referencias a las “causas emocionales’, directamente relacionadas
con las crisis de asma. S6lo se mencionan por algunos nifios del grupo de
Keele, y pueden también estar mediatizadas por diferencias en la
metodologia de las entrevistas y los cuestionarios y la formacién de los

entrevistadores.

Se puede identificar un patrén comdn y mas o menos homogéneo en las
conductas encaminadas a evitar los desencadenantes, mencionadas por

los nifios de los diferentes grupos:

Evitar gercicio, correr, beber aguafria

Evitar animales, floresy mal tiempo.

Usar las medicinas.

Hacer gercicios respiratorios: ir ala playa, comer bien.
Ir al médico.

La repercusion que pueden tener estas medidas de prevencion en la vida
del nifio y su familia, varian segn el entorno cultural y socia en € que
se mueven. Un giemplo representativo es el de las mascotas en la familia
y las consecuencias que puede traer €l consgjo médico de retirarlas del

entorno familiar. En el informe del grupo de Keele'®

, serefiere: "Varias
familias cuidan sus mascotas, y la importancia de estos animales en la
relacion social de los miembros del hogar se ve alterada. Una madre,
incluyé a su perro en la lista de los miembros de la familia." En el
informe del grupo inglés, se hace la siguiente descripcion del contexto en
el que se mueven una de las familias, y que es una situacion extrapolable
acualquier otra familia de otro grupo de trabajo.

“Pocos padres hicieron un esfuerzo significativo para descubrir las
causas de la enfermedad de su hijo; solamente en un hogar identificaron
claramente |os factores desencadenantes. El resto de las familias tienen
una pequefia idea de lo que causa 0 desencadena los sintomas

asmaticos(...) en un caso tenian la sospecha de que el pelo del gato y del
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perro pudieran ser los responsables (sin embargo, siguen teniéndolos en
casa). Excepcionalmente una familia, mediante su propia observacion,
mas que por pruebas clinicas, identific6 un amplio espectro de
desencadenantes: polvo, las obras de construccién, animales, tabaco,
excitacion, ansiedad, stress, perfumes, jabén y gel de bafio, conservantes
y colorantes alimentarios. En este caso, la familia no ha decorado o ha
hecho megjoras en el hogar desde hace varios afos, por € riesgo de
desencadenar una crisis. La madre del nifio evita los perfumes y evita
comprar ciertas bebidas bicarbonatadas, dulces y algunos
medicamentos.”

En e informe del grupo sueco'®, mencionan las interferencias en la
rutina familiar a que puede dar lugar “la conducta de evitacion”,
constatadas en agunas entrevistas. problemas en la estancia en un
restaurante cuando en lamesa de al lado hay una persona con un perfume
gue provoca latos del nifio; los problemas familiares derivados del habito
tabaquico del padre; el problema de relacién surgido con un compafiero
de clase que tiene una mascota en casa, y con € que € nifio asmético no
puede ir asu casa ajugar, etc.

El grupo de Gorlitz*®’

refiere que los padres frecuentemente comentan,
como mecanismos preventivos, € gercicio fisico y la natacién como
mecanismos de desarrollo para la respiracion, y la ingesta de abundante
liquido y frutas. Este tipo de referencias introducen un aspecto distinto
del control ambiental: las “conductas positivas de prevencion”, y no de
evitacion, tan repetidas a lo largo de las entrevistas. En las tabla siguiente
se hace un resumen de los datos obtenidos en las entrevista a los padres

sobre conductas y medidas de evitacion ante las crisis.

185 prout A,Hayes L et a. Medicines and the maintenance of ordinariness and household
management of childhood asthma. Aspro 1 fina coordination meeting. July 1997.
186 saderman P,Wolanik K.Scientific issues developing out of the study. ASPRO1
FINAL COORDINATION MEETING. JULY 1997
187 Wirsing R. Final technical report. Aspro 1 final coordination meeting.July 1997
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¢Qué hace para evitar una crisis? Cuestionario asma-padres. Respuestas
multiples.(%)

Categorias de Ath The | Gor | Keele | Kuop | NY | Oso | Umea | Tfe | Wsh | TT
respuestas.
Dar medicinas 30 32 70 33 83 43 53 73 70 63 53
Control 46 41 50 55 67 7 100 64 50 60 60
ambiental.
(Conducta de
evitacion).
Seguir consejos 0 0 0 0 0 0 0 5 10 0 2
médicos.
No creen que se 13 0 20 22 0 13 7 0 3 11 8
pueda hacer algo.
No saben 15 45 10 0 10 3 0 0 0 0 10

En las respuestas de los padres se observa como, en lineas generales, hay
una tendencia a dar mas importancia a control ambiental que a
tratamiento médico, augnue hay diferencias importantes entre los grupos.
En Gorlitz, Kuopio, Umeay Tenerife, por giemplo, latoma de medicinas
parece ocupar un lugar preponderante, frente a medidas de control
ambiental. Por otro lado, € control ambiental parece que se le da mas
importancia que a uso de medicamentos en los grupos de Atenas y
Thesalénica, Keele, New York, y Oslo (en este Ultimo grupo el control
ambiental es mencionado por todos los entrevistados). No parece que se
pueda establecer un patron cultura demasiado definido; se trata de
contextos culturales muy diferentes entre si (en ambas orientaciones) y
que, presentan, sin embargo, resultados semejantes. Es un patron de
mangio que quizd se relaciona en mayor medida con la forma de
“adiestramiento” familiar y las dinamicas familiares, que con e grupo
cultural. Lo que puede variar es larepercusion: laimportancia que se daa
las relaciones sociales en la unidad familiar, costumbres del entorno
cultural en cuanto a actividades familiares, o la importancia de los
animales domésticos, entre otras.
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2.5 Uso ddl "Peak Flow".

Las referencias a € uso de éste instrumento, en los diferentes grupos de
trabgjo, han sido muy escasas. siempre menor a 10%, a pesar de que
figuraba como categoria de respuesta, en las preguntas de los
cuestionarios sobre asma para nifios y para padres, en relacién con signos
de aviso de inicio de crisis y como instrumento para medir la mala

evolucion.
Lasreferencias a uso del "peak flow" aparecen en relacion a varias
preguntas de |os cuestionarios abiertos de padres y nifios, acerca del

asma, que se resumen en las siguientes tablas:

Nifios: ¢qué hace cuando tiene problemas para respirar?. (%)

Ath The | Gorl Keele | Kuop | NY Oslo | Umea | Tfe | Wh | TT

Usa peak 2 5 20 0 6 0 27 5 0 |11]| 6
flow.

Otras 98 95 80 100 94 100 73 95 |100| 89 | 94

Padres: ¢qué nota cuando una crisis esta empezando?. (%)

Ath | The | Gor | Keele | Kuop | NY | Odo | Umea | Tfe | Ws | TT

Peak flow 0 0 0 0 16 0 0 16 0 0 3
disminuye.

Otras 100 | 100 | 100 100 84 | 100 | 100 84 | 100 | 100 | 97

Padres: ¢queé signos deben ser controlados en una crisis?.(%)

Ath | The Gorl | Kedle| Kuop | NY | Odo | Umea| Tfe | Ws | TT

Peak flow 0 0 0 0 23 0 7 11 0 11 5
baja.

Otras 100 | 100 100 100 77 100 | 97 89 100 | 89 | 95

Padres: ¢cuéndo es una crisis peligrosa?.(%)

Ath | The | Gorl Kele | Kuop | NY | Oslo | Umea | Tfe Wsh TT

Peak flow 0 0 0 0 0 7 0 0 0 0 1

disminuye.

Otras 100 | 100 | 100 100 100 | 93 | 100 100 100 100 99

Aungue se observa una mayor referencia por parte de los nifios, en €

grupo de Odlo y Gorlitz, sobre todo en el control de sintomas al inicio de
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una crisis, para los nifios no es un instrumento de uso habitual en el
control de la enfermedad. En cuanto a la utilizacion por parte de los
padres para e control de sintomas de aviso, Ilama la atencion la escasa
referencia en todos |os grupos con excepcion de Kuopio y Umea (aunque
siempre dentro de unos indices de referencia a este instrumento muy
bajos). En las respuestas a estas preguntas, se da més importancia o se
refieren mas frecuentemente a los sintomas de dificultad respiratoria, tos,
fiebre, etc.

Estos resultados, pueden compararse a los de algunos trabajos que han
intentado medir la efectividad de la medicién rutinaria del peak flow,*® y
laimportancia ala hora del cuidado de la enfermedad, a compararlo con
el conocimiento de los propios sintomas'®. En estos trabajos se pone en
duda la efectividad préctica, concentrandola en enfermos severos, y
resaltando que el conocimiento de los sintomas ha sido mas importante a
la hora del cuidado efectivo. Las posibles causas de esta conducta se han
apuntado ya en el apartado 1.2.6. B. de esta Memoria. Estos resultados
tienen un gran interés practico, especialmente porque son congruentes en
lugares muy diversos, con sistemas de control y cuidados para el asma
diferentes, y donde se han encontrado otras diferencias en la percepcion
de la gravedad, la repercusion, las causas o0 |os mecanismos preventivos
del asma. El nivel de referencia a uso del "peak flow" es bgo, y sean
cuales sean las causas, € hecho definitivo es su bgja utilizacion.

Las familias basan la evaluacion y e control de la enfermedad en
referencias concretas, sensibles, directas y experienciales. Los
profesionales biomédicos prefieren medidas objetivas y  reproducibles,
aungue sean indirectas y abstractas. Por ello, la utilizacion de la
espirometria, en sus diferentes niveles (y € "peak flow" no deja de ser

uno de los més eementales), es una muestra de calidad de atencion

188 Grampian Asthma Study of Integrated Care (Grassic).Effectiveness of routine self
monitoring of peak flow in patients with asthma. BMJ.1994.(308):564-567
18 Charlton |, Charlton G, Broomfield J, Mullee MA .Evaluation of peak flow and
symptoms only self management plans for control of asthmain general
practice.BM J.1990;(301): 1355-9.
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biomédica, mientras que se sitia muy lejos del nivel de concreccion
préctica 'y experiencia de la vida diaria de la familia. Cuando una madre
sabe que tras determinados sintomas €l nifio empeora, ese dato es mucho
mas relevante y directo para ella que "una disminuciuén en un 17% del
FEM medio durante el Ultimo mes'. En la préctica, la utilizaciéon del
"peak flow" es posible que esté més relacionada con una intensa
medicalizacién del cuidado del asma, que con una ayuda préctica a las
familias para su control y manejo.

2.6 Repercusiones en el ambito escolar.

Este aspecto del mangjo de la enfermedad, es un punto interesante de
comparacién de resultados de los diferentes grupos. En la presentacion de
los resultados que se relacionan con las repercusiones de la enfermedad
en el dmbito escolar del nifio, se analizan € absentismo y alteracién de
las actividades escolares, diferencias referidas por €l nifio con respecto a
sus comparieros, toma de medicinas en el horario escolar y algunos datos
sobre el enfoque de los sistemas sanitarios en los diferentes paises.

De una forma global, la mitad de los nifios del estudio, refieren haber
perdido alguna clase debido a su enfermedad. L os que menos absentismo
refieren son los nifios de los grupos de Kuopio y Keele; Los dos grupos
griegos (Atenas y Tesaldnica) presentan, por el contrario, un absentismo
considerable. La falta a clase puede estar influida por multitud de
factores desde socioculturales (distancia del hogar a la escuela, medios de
transporte, apoyo sanitario, apoyo escolar) hasta factores mas
individuales (experiencias anteriores de la familia con e asma, nimero
de hijos, situacion familiar, trabajo de la madre fuera de casa, etc.)® En
la tabla siguiente, se detallan los resultados obtenidos de los diferentes

grupos.

1% Anderson R., Bailey P., et al. Morbidity and school absense caused by asthma and
weezing illness. Archives of disease in childhood 1983; 58: 777-784 .
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¢Cuando tienes problemas para respirar, pierdes clase? (Cuestionario
nifios) (%)

At The | Gorl | Keele | Kuop | NY Oslo Umea | Tfe | Ws | TT

No 35 27 20 78 71 40 53 a7 50 58 | 47

S 26 18 0 0 3 27 27 16 13 21 | 17

Algunas | 22 10 30 22 3 23 20 32 24 11 | 19
Veces.

Nosabe | 17 45 50 0 23 10 0 5 13 10 | 17

La percepcion de diferencias con respecto a sus compafieros, es otro
factor a tener en cuenta, y que es referido por los nifios muy
frecuentemente. Son los nifios de Keele, Washington y Kuopio los que
menos diferentes se sienten con sus otross companeros, 0 menos
referencias hacen a ello. Estos grupos, ademéas, coinciden (segin los
datos presentados en la tabla anterior) con los que presentan un menor
indice de absentismo escolar. Las tres cuartas partes de los entrevistados,
en el resto de los grupos, especifican y detallan diferencias con sus
compafieros en la limitacion de juegos, actividades, contacto con
animales, etc.

¢Qué diferencias sientes con tus compafieros o amigos? (%)

At | The | Gorl Keele [Kuop |NY |Oslo |Umea |Tfe |Wsh |TT
No saben 2 0 10 0 9 7 0 5 10 |5 5

Ninguna. 9 18 |0 89 52 27 |0 11 13 |63 26
No puedo hacer.... |89 |82 |90 11 39 66 | 100 84 77 |32 69

La toma de medicinas en e colegio es observada en més de la mitad de
las respuestas de los diferentes grupos. Destacan por su alta referencia,
los grupos de Kuopio, Keele, Oslo, Umea, y New York en los que la
toma de medicinas por parte del nifio en las horas de clases es referida en
més de la mitad de los entrevistados.

¢Tomas las medicinas en la escuela?(%)

At | The|Gorl |Keee|Kuop [NY |Odo |Umea |Tfe |Wh |TT
No 63 | 59 | 40 22 16 (30| 13 5 34|26 |25
Si 30| 27 | 40 56 58 | 70 | 47 79 43 | 73 | 65
No responden 7 (14| 20 22 26 0 40 16 23| 1|10
Se las da | 0 | O 0 0 0 20 5 3153
profesor o]
enfermera.
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En ¢ informe griego™" se hace referencia a uso de medicacion en la
escuela, y en concreto a hecho de tomarlas en publico: “El uso de
inhaladores en publico, no es mencionado con frecuencia, se tiende a
evitar. En algunos casos, los nifios describen su experiencia en la
escuela: cuando hago mi inhalacién en la escuela, estoy solo. Mis
amigos conocen mi problema y tratan de ayudarme." Este tipo de

observacion se produce también en el informe aleman™®

, comentando la
reaccion de los comparieros ante la toma de medicinas, y lo que supone
para e nifio realizar la toma de medicinas en la escuela: responder a las

preguntas de sus compafieros, ¢que estas haciendo? ¢porqué haces eso?.

Cuando se les pregunto a los nifios acerca de la pérdida de actividades
como la gimnasia debido a su enfermedad, la mayor parte mencionan que
no les afecta. Los patrones de respuesta en |os diferentes grupos son muy
semejantes. La repercusion en las actividades escolares parece ser mayor
en los grupos de Atenas, Washington y Tenerife. Dentro de las respuestas
a esta pregunta se introducen matices como "si hace mucho frio, no hago
gimnasia’, "s hay que correr mucho, no lo hago". Segin estos
resultados cuando los nifios asisten a la escuela, suelen mantener una
actividad normal con algunas restricciones, en las actividades escolares.
Estos resultados, tomados fundamentalmente de cuestionarios, deben ser
matizados por los resultados globales del andlisis de las categorias en los
diferentes "instrumentos" utilizados. Como se coment6 en € apartado de
resultados del grupo Espafiol (cfr. 1.2.2.A), la percepcién de la limitacion
de la actividad, especiamente fisica, y la relacionada con e deporte, es
un motivo de preocupacion para los nifios y de diferencias con sus
comparieros. Probablemente una cosa es que no pierdan la "clase de
gimnasia’ y otra que no experiementen limitaciones, mas o menos

severas, en su gjercicio y movilidad.

191 Botsis C, Trakas D. The pharmacological and sociocultural management of
childhood asthma. Aspro 1 final coordination meeting. July 1997.
192 Wirsing R. Final technical report. Aspro 1 final coordination meeting.July 1997.
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¢Pierdes gimnasia o recreo debido atu problema? (%)

At | The Gorl Keele [ Kuop |NY |Oslo |Umea | Tfe |Ws |TT

No 28 | 36 50 33 48 43 | 53 53 40 |32 |40
Si 41 |9 0 11 10 20 |7 5 30 |42 |21
Pocas veces 11 (10 0 55 19 17 |40 37 23 |11 |20
No sabe 20 |45 50 1 23 20 |0 5 7 15 |19

La incidencia de apariciéon de la crisis durante €l horario escolar, no fue
frecuente. En sdlo un 10% de los casos refieren |os padres que se produjo
en el colegio. Un factor a tener en cuenta es el horario escolar habitual en
los diferentes paises. De cualquier manera, la frecuencia en la referencia
de crisis en la escuela no es |llamativa.

¢Qué estaba haciendo € nifio cuando se produjo la Ultima crisis?
(cuestionario para padres) (%)

At | The | Gorl Keele | Kuop | NY Oso |[Umea |Tfe |Wsh |TT
No contestan. 30| 7 30 23 11 16 40 16 17 21 20
No recuerdan. 21| 55 50 0 29 20 7 37 27 5 26
En el colegio 7| 14 0 22 3 17 13 5 20 11 11
Ejerccio 20| 14 10 22 29 17 20 32 27 26 22
Actividad 11 0 0 11 0 17 7 0 3 21 7
sedentaria
Otros: frio, 11| 10 10 22 28 13 13 10 6 16 14
emocion,
animal.

Para resumir la repercusién del asma en la escuela, reflgjada en los
diferentes grupos, a igual que los resultados obtenidos del andlisis del
grupo espaiiol, se pueden considerar dos aspectos diferentes. Por un
lado, la toma habitual de la medicacién en la escuela, que puede
presentar algunos problemas como se reflgja no solo en las respuestas a
los cuestionarios sino en los respectivos informes. uso de medicacién en
publico, expectacion, preguntas, malestar secundario a tanto interés,
actitud del profesor ante la medicacion, etc. Y por €l otro, se observa el

modo en el que se pueden afectar las relaciones con sus comparieros al
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sentirse diferentes. La afectacion objetiva, centrada en la repercusion
sobre |as actividades escolares, es variable en los diferentes grupos, pero
si existe un sentimiento de diferencia expresado por las tres cuartas partes
de los entrevistados.

Hay que destacar que los resultados de los grupos de Kuopio, Umea,
Odlo y Kedlg, reflggan un indice bajo de repercusion a nivel escolar: bajo
absentismo y menor diferencia percibida por |os nifios con respecto a sus
comparieros. Estos grupos tambien reflgjan, con sus respuestas, una
mayor independencia en e uso de las medicinas, en e control de
sintomas y en la toma de las primeras decisiones. Los grupos que
presentan un mayor absentismo y repercusion a nivel de actividades
escolares (grupos griegos y Tenerife), presentaron también mayor indice
de conductas dependientes en la toma de decisiones, control de sintomas
y toma de medicacion.

En resumen, se observa como los grupos que presentan mayor
independencia en e uso de las medicinas por parte de los nifios y menor
dependencia de los adultos, coinciden con los grupos en los que los nifios
presentan una menor repercusion en la vida escolar. El absentismo
escolar, podria estar relacionado en mayor medida, con los indices de
autonomia y autocuidado por parte del nifio, y de la unidad familiar, que

con la presencia de sintomas en si misma.

Entre los informes remitidos por los grupos de trabajo, con referenciaala
informacion recabada acerca de asma y escuela, es de especia
importancia en este apartado, e informe danés'®®. En este informe se
menciona la existencia de un programa especifico de formacion para
nifios asméticos, en forma de escuela, que funciona en Odense. Tiene
capacidad para 600 alumnos, de edades comprendidas entre los 6-18
anos. Los nifios permanecen en la escuela, en grupos de 25 alumnos por
curso, durante un mes y e requisito para entrar es un diagnéstico de
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asma hecho por un especialista y estar en tratamiento cronico. A los
nifios y adolescentes se les ofrece un corto programa educativo para
incrementar su competencia en € control de la enfermedad. El objetivo
de este programa educacional es que aprendan a aceptar y vivir bien con
su asma. Los padres estdn presentes en, a menos, una sesion. Las
actividades incluyen deportes, manegjo de "peak flow", intercambio de
experiencias, etc. Ademas de la actitud vital, el autocuidado también es
potenciado al ser un pilar importante en e mango de cualquier
enfermedad cronica. Posteriormente se reintegran a sus centros escolares
habituales. El estudio de la eficacia de este tipo de formacidn intensiva,
tanto en sus aspectos biomédicos, como conductuales, psicolégicos y de

adaptacion familiar tiene, todavia, que ser completado.

198 Skov Jenssen S, Almarsdottir A. Country Report for Denmark. Aspro 1 final
coordination meeting. July 1997.
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IV. 3. IMPLICACION DE LOS RESULTADOS EN EL
CONTEXTO SOCIOCULTURAL DEL ASMA INFANTIL Y EN
EL USO DE LOSMEDICAMENTOS.

En este apartado, se realiza una construccion de cada uno de los objetivos
de este trabagjo, con base en los componentes que han surgido tras el
andlisis de los resultados. Los objetivos eran:

Explorar el mundo social de los nifios con asma.

2. ldentificar las similtudes y diferencias culturales en las respuestas de
los nifios asmaticos de |os grupos participantes.

3. Evauar e uso de los medicamentos en e nifio asmético y su relacion

con & contexto sociocultural.

Estos aspectos integran, en suma, 1o que constituye € titulo de esta
Memoria: "Estudio cualitativo sobre el manejo sociocultural y uso de las

medicinas en el nifio asmético y su familia'.

3.1 Mundo social de los nifios con asma.

El entorno social del nifio constituye una parte importante de su vida.
Esta integrado por todos aquellos elementos que, relacionados entre si,
forman la estructura social en donde e nifio se desenvuelve. En este
apartado se analiza esa estructura utilizando aquellas categorias extraidas
de las entrevistas, y que ya han sido analizadas por separado y
estableciendo larelacion existente entre ellas.

En e esguema sguiente, se detallan cada uno de estos
elementos/categorias y su inter-relacion.
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Mundo Social del nifio.

VidaDiaria.

o Actividades
escolaresy
extraescolares.

o Medicinas, camaras
y aerosoles.

o Control ambiental.

SINTOMAS.

—

Sintomas: cambios en

larutina

o Inmovilizacion.

o Sentimientos.

o Limitacion de
actividades.

o Estiamatizacion.

Vidafamiliar.

o Limitacion de
actividades.

a Tratamiento
farmacol 6gico

o Evitacion de
desencadenantes.

o Estigmatizacion.

El primer bloque lo constituye la vida diaria del nifio asmatico ya
diagnosticado y esta configurada por las actividades diarias de cuaquier
nifio de su edad, como son € colegio, € juego, € deporte, y la relacion
diaria con sus comparieros, hermanos, amigos y la vida familiar. Las
medicinas forman parte de su rutina diaria y estén incluidas en su vida
como algo habitual, a igua que todas aquellas conductas de prevencién
y evitacion de todas los factores que le pueden desencadenar los
sintomas. La medicacion forma parte de la vida ordinaria 'y es totalmente
asumida como normal, se puede comparar con actividades como comer,

vestirse, ir al aseo, actividades que no se mencionan si nNo se insiste en

g

MEDICO.
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ellas. Lo mismo ocurre con los dispositivos para la realizacion de
aerosolterapia: camaras, inhaladores.

La toma de medicinas para €l nifio no es una parte de su enfermedad de
una forma absoluta, las ve como aliados, que le ayudan a estar bien, a
curarse, pero las ha incluido en sus habitos, como algo corriente y las
reconoce como parte de su enfermedad, solo cuando se habla de crisis 0
sintomas. El tratamiento de mantenimiento no parece formar parte del
"ritual de enfermedad”, pero si les cansa e tenerlo incluido durante
largos periodos de tiempo en su acontecer habitual. Merece la pena
comentar la diferencias con respecto a estudios realizados en nifios sanos,
porque, para estos, € cambio de estar sano a enfermo se relaciona

claramente con & hecho de tomar de medicinas.*®* %

El hecho de tomar medicacién de forma mantenida no es signo de que
esté siempre enfermo, porgue relaciona enfermedad con sintomas, y €l
toma medicinas sin sintomas. Son "las medicinas que toma cuando esta
bien". Sin embargo existe una percepcion implicita del valor preventivo
de las medicinas ya que se acepta que el dgjar de tomarlas puede suponer
el desencadenar la enfermedad. En resumen, e nifio toma medicinas
cuando esta hien, y para seguir estando bien debe seguir tomando
medicinas, "hasta que un dia pueda dejar de tomarlas'.

Los nifios no admiten una diferencia llamativa con los deméas cuando no
estén presentes los sintomas; a pesar de que su vida diaria esta invadida
por hechos no compartidos con sus comparieros. La mayor parte de estas
limitaciones vienen referidas a los cambios del entorno y sus actividades
para evitar la agudizacién; 1o que se denomina habitualmente control
ambiental. El nifio asmético se percibe como no enfermo. Se comporta

19% Garcia Sanchez- Colomer M. Tesis doctoral: " Estudio cualitativo sobre conceptos y
actitudes de los nifios ante las medicinas." Universidad de La Laguna. Facultad de
Medicina. 1995.

195 Aramburuzabala P. Tesis doctoral: Percepcion y consumo de medicamentos en la
infancia. Estudio exploratorio previo a un programa de educacion paralasalud. 1995.
Univ. Complutense de Madrid. Facultad de Educacién.
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pues, como un nifio sano. En estos hallazgos es determinante la
percepcion infantil de enfermedad puntual y episddica; no esta tan
claramente definido e concepto de cronicidad en € nifio y los cambios
necesarios para el control ambiental estdn bien integrados en su vida

diaria.

Se puede decir con base en los resultados obtenidos que sus percepciones
de limitacién son fundamentalmente referidas a actividades fisicas y no
en relacion a terreno de lo social o psicoldgico. Estos resultados son

compatibles con € trabgjo ya citado'®

en e que se comparan las
limitaciones del nifio epiléptico y e asmatico. Segiin Austin y cols los
nifios que sufren epilepsia presentan mayores limitaciones en el area
social, psicolégicay escolar mientras que en €l asmédtico predominan las

limitaciones fisicas.

La escuela es otro ge especiamente importante en e mundo socia del
nifio por ser parte importante en su desarrollo intelectual, social, y
personal y donde permanece la mayor parte de su tiempo. La repercusion
de la enfermedad sobre el rendimiento escolar es dificilmente valorable.
Las actitudes de los profesores son variables, y oscilan entre una
colaboracion optima en € seguimiento de los sintomas y la
administracion de medicacion , y una actitud negativa de no colaborar en
su seguimiento que lleva a nifio a esconderse para medicarse, 0
establecer limitaciones en su actividad.

La actitud de los compafieros es buena en general, no exenta de
curiosidad cuando se administra la medicacion delante de los demés. El
sentimiento de diferencia en las actividades fisicas est4 presente en la
mayoria de los nifios, aunque luego se reconozcan iguales a sus

comparieros, porque de hecho, lo son.

1% Austin JK, Smith MS, Risinger MW, Mc Nelis AM. Childhood Epilepsy and
asthma: Comparison of quality of life. Epilepsia 1994; 35(3): 608-615.
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La normalidad de la vida ordinaria del nifio asmatico se ve interrumpida
por la aparicion de los sintomas que condicionan la modificacion de sus
habitos, con limitaciones de su actividad fisica, y todo aquello que les
hace sentir esas limitaciones; todos estos condicionantes son lo que

podriamos llamar su "particularidad”.

Estos cambios producidos por los sintomas representan e segundo
bloque del esquema. La aparicion de los sintomas producen una serie de

consecuencias en toda su estructura social:

Personal: sentimientos de angustia, dolor, sensacion de riesgo o
cercania de muerte, inmovilizacion, toma de decisiones.

Social: modificaciones de conducta personal cuando los sintomas
aparecen en la escuela, durante una reunion familiar, en la calle, con
amigos, cuando obliga a suspender una actividad en grupo, etc.
Familiar: ya que provoca una cascada de decisiones, en cuanto a
tratamiento, actitud, visita al médico, etc. También aparecen

sentimientos de culpa, preocupacion, ansiedad, o de estigmatizacion.

Como se ha podido ver, la situacién de inmovilizacién es la més
[lamativa y la més representativa de la situacion que vive € nifio en la
crisis. En este momento, la figura de los padres, es muy valorada, en
especial la figura materna, que es e ge de toda la estructura socia del
nifio, con & apoyo del padre, (cuando esta presente) como respaldo y

fuerza en las situaciones mas graves.

Lavida familiar constituye el tercer bloque de esta construccion, en la
gue se integran todas las esferas del mangjo de la enfermedad del nifio
con repercusion directa sobre la familia. Las precauciones que han de
tener en & contacto con animales, flores, cambios de temperatura, no
solo afectan a su vida diaria, sino a toda la unidad familiar. El control de

los posibles desencadenantes forma parte pues del mundo socia del nifio.
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Se debe evitar la exposicién a todo aquello que pueda provocar una
crisis, tanto por parte del nifio, como por parte de la familia, por lo que a
requerirse una conducta continuada en el tiempo, puede ocasionar un
desgaste personal, familiar y social. La existencia de un descuido, puede
iniciar una crisis, con todas sus consecuencias, sentimientos de culpa,
etC.lQ?

Las repercusiones laborales, psicoldgicas y socidles en e entorno
familiar por la enfermedad son importantes y no pasan inadvertidas a los
nifios. La medida en la que se afecta la dinamica familiar, depende, en
primer lugar, de la severidad de la enfermedad y de la frecuencia de los
sintomas pero también del nivel educativo, econdmico y laboral; de las
posibilidades de cuidado del nifio cuando esta enfermo, la cercania a
centro sanitario, etc. Estos factores pueden condicionar, por parte del
nifio, la percepcion de los problemas que provoca su enfermedad en el
entorno. Se ha comprobado que a los marcadores tradicionales de
morbilidad en € asma como son admisién en € hospital, visitas a
urgencias, consultas medicas, etc se deben afadir nuevos marcadores
como la percepcion de morbilidad en los padres, las respuestas
emocionales ante la enfermedad, e rendimiento escolar, €l
adiestramiento del profesorado, etc. Mitchell y cols. sostienen que €l uso
de estos nuevos marcadores puede dar una medida més fiable, rapida y,
sobre todo, completa de la morbilidad.**®

Existen, por otra parte, trabajos publicados desde hace afios que estudian

factores psicol 6gicos asociados a asma infantil y sus repercusiones en la

199

familia. Aronsson realizd un estudio en familias de nifios asméticos

comparando con un grupo control de nifios sanos. Este autor encuentra de

97 Nocon A. Social and emotional impact of childhood asthma. Arch Dis. Child. 1991;
66: 458-460.

1% Mitchell E, Stewart A,Rea HH. Measuring morbidity from asthmain children.N Z
Med J. 1997; 110(1036):3-6.

19 Aronsson G. Koivunen E. Differences in personality between parents of asthmatic
children and parents of non-asthmatic children. Journal of Psychosomand. 1985;
129(2):177-182.
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forma clara una mayor tendencia a la agresividad, con caracteristicas
menos excibicionistas (que pueden ser expresion de un caracter
compulsivo), en los padres de los nifios asmaticos. El que estas
caracteristicas sean secundarias a la enfermedad o existan previamente es
una cuestion que deberia aclararse con nuevos estudios. En este tipo de
caracteristicas personales de los padres, descritas por Aronsson aparacen,
bien detectadas, también en el andisis de este trabago, Los padres
requieren cambios en €l trato con los médicos, demandan una mayor
delicadeza, claridad a hablar y en general reflgjan una dificultad en la

relacion.

Por Ultimo, el médico es el otro componente de este sistema. La visitas
tanto en periodo de crisis, como de control forman parte de la vida del
nifio con mayor frecuencia que en un nifio sin enfermedad crénica. Sin
embargo, se produce cas € mismo proceso de asimilacion que con las
medicinas. No hablan de é (o |a) médico sino se les insiste. La relacion
con su médico es vehiculizada por |la madre/padre, en los dos sentidos del

flujo de informacion : nifio-madre-médico y médico-madre-nifio.

Dalaimpresién que e nifio se siente fuera del circuito de lainformacion,
a pesar de ser e protagonista principal de la consulta. Se "encuentra al
otro lado del puente”, y es responsabilidad del médico la capacidad para
sdtar esa distanciay llegar hasta el nifio directamente, tanto para obtener

informacion como para darla.

El nifio ve a médico como alguien que efectivamente le ayuda, pero le
recuerda su enfermedad, en los controles habituales y cuando debe verle
en las crisis; lo asocia con sensacion de malestar, 1o que explica la

ambiguiedad de sus sentimientos haciaé o ella.

Existe una autonomia relativa de la familia en cuanto a control de la
enfermedad con respecto a médico. La familia controla generalmente la
situacion en la fase inicial de las exacerbaciones, aunque acuda a la
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atencién médica posteriormente, si 1o considera necesario. En muchos
casos mas como apoyo a las decisiones ya tomadas que en demanda de

auxilio ante una situacion de impotencia.

El equilibrio existente entre todos los elementos mencionados, es el que
permite un modo de vida adecuado para € nifio. Cuando uno de estos
elementos no se encuentra en una proporcién y relacion adecuada con el
resto, el sistema se desequilibra. Esto ocurre por gemplo, si existe una
ambiente fisico desfavorable a nifio, sintomas muy frecuentes, un
tratamiento no adecuado, una relacion no satisfactoria con e médico,
inadaptacion escolar, etc. Todos los elementos son importantes, y no se
debe desestimar ninguno de ellos. La enfermedad como se ve, no se
sustenta solo en un diagnéstico, tratamiento y actuacion médica

correctos.

Este esquema de los componentes del mundo social del nifio asmético
pretende incorporar sisteméticamente una buena parte de la informacion
obtenida en las entrevistas. Cabe plantear que este esquema de los
componentes del mundo social del nifio asmético tendria validez para el
estudio del nifio con otras enfermedades crénicas, adecuéndose al
contexto de enfermedades como diabetes, epilepsia, enfermedades

neuromusculares, etc. ES un terreno que merece explorarse en el futuro.

3.2 ldentificacion de similtudes y diferencias culturales en las respuestas
de los nifios asmaticos de los grupos participantes.

Hay que destacar que independientemente de los matices, en € manegjoy
expresion de los problemas derivados de la enfermedad, las categorias de
respuestas en todos los grupos fueron semejantes. La enfermedad crénica
y su repercusion en € nifio, ocasiona respuestas individuales y familiares
homogéneas independientemente del patrén sociocultural y sanitario, al

menos en € dmbito del estudio: la sociedad occidental europea.

165



Atendiendo a andlisis de las categorias redizado, se puede resdtar 1o
siguiente:

Los nifios de todos los grupos mostraron una actitud activa y poco
dependiente en la toma de decisiones a inicio de los sintomas. En los
grupos finés, aleman y noruego se observo una tendencia mas acusada en
cuanto aindependencia en € uso de las medicinas por parte de |os nifios
gue en los grupos de otros paises.

Los grupos noruego y alemén reflggaron un mayor entrenamiento de los
padres en e mango de los signos de peligro durante la crisis y sin
embargo en € grupo aleman refieren una proporcién ata de visitas a
Urgencias. Este hecho se podria explicar, quizds, por un mejor
conocimiento de los signos de peligro, que no implica por si mismo un
mejor control de los sintomas. Cuando se anadiza la proporcién de
consultas al médico en la Ultima crisis, se observa como el grupo espafiol

se manifiesta como el mas dependiente de la consulta al médico.

El planteamiento del control ambiental y sus consecuencias en |os
diferentes grupos es homogéneo, independientemente de las costumbres
derivadas del entorno cultural. La importancia que dan los padres a este
aspecto del control de la enfermedad, frente a tratamiento
farmacoldgico, varia; se trata de un aspecto de gran importancia
especialmente para €l grupo noruego, pero también en el aleman, sueco y
finés, para quienes las medidas de control ambiental constituyen la
conducta de prevencién principa. En los demés e tratamiento
farmacol 6gico parece méas importante

El "peak flow" es mencionado con una frecuencia muy baja en todos los
grupos. Incluso aunque € aparato estuviera en las casas, no aparece en
las entrevistas, y se refiere espontdneamente en muy pocos casos. La
medicion del "peak flow" es una recomendacién generalizada y bien
aceptada por parte de los médicos de todos los paises para € control y
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seguimiento del asma. Sin embargo, estos resultados tienen interés
porque reflgjan la no utilizacién del "peak flow" en varios grupos de
diferentes procedencias y con dSistemas sanitarios  distintos.
Definitivamente la medicién del PF no tiene la misma relevancia para los
médicos y para las familias. Quizas haya que replantear seriamente este
aspecto del manejo del asma infantil.

Los aspectos de la enfermedad con repercusion en la asistencia escolar,
son similares oscilando los resultados obtenidos desde una baa
repercusion en los grupos finlandés e inglés, hasta e mayor indice de
absentismo escolar en e grupo griego. En este caso, cabe discutir la
influencia de factores culturdles y del  manego sociofamiliar de la
enfermedad. Destaca el alto soporte sanitario escolar manifestados por €l
grupo de Oslo y Umea, que disponen de enfermera en cada colegio y una
esmerada atencidn sanitaria al nifio escolarizado.

Las referencias de los nifios, cuando se les pregunta directamente acerca
de larelacion con sus compafieros, si presentan variaciones importantes.
En & grupo finés e inglés es Ilamativa la ata proporcion de nifios que
refieren "no sentirse diferentes’ de los demas, coincidiendo con e hecho
de ser los grupos que reflgjan una mayor independencia en el uso de las
medicinasy en el control de sintomas en la fase aguda.

Quedan muchos aspectos por analizar todavia. Aungque las &reas de
repercusion de la enfermedad en los diferentes grupos han sido similares,
el nivel de afectacion en la vida diaria, escolar y familiar es diferente.
Las razones de estas diferencias hay que buscarlas en la relacion con
factores culturales, creencias acerca de la enfermedad y las medicinas,
tipos de asistencia sanitaria y planteamiento en las relaciones médico-
paciente, entre otros. Es posible encontrar en estos factores del manegjo
familiar y social de la enfermedad, conductas que expliquen la mayor
autonomia, independencia o la menor repercusion de la enfermedad. La
identificacion de estas conductas ayudara a establecer "patrones de

167



conducta saludables’, que debe ser a fina, & objetivo de un buen
programa de autocuidado.

3.3 Evaluacion del concepto de cronicidad y del uso de las medicinas del
nifio asmatico y su relacién con € contexto sociocultural.

Segun se desprende de los resultados, el concepto de cronicidad en el
nifio no esta claramente definido. No esta, desde luego relacionado con
un diagnostico de enfermedad, o con la idea de una enfermedad siempre
presente. La presencia de un tratamiento mantenido no forma parte de
este concepto, como se ha visto a lo largo del estudio. El nifio sabe que
puede aparecer una nueva crisis pero la considera méas como un factor
recurrente, episddico y no como un estado continuado de enfermedad.

Analizando los resultados se podria decir que los elementos que integran
el concepto de cronicidad en € nifio, que le afectan y vincula a la
presencia de enfermedad son: la presencia de sintomas més o menos
frecuentes, las limitaciones, las conductas de evitacion y las visitas al
médico. Sin embargo, desde el punto de vista de los padres los factores
gue influyen mas decisivamente en el reconocimiento de cronicidad, son:
las conductas de control de desencadenantes, uso prolongado de
medicinas, la siempre presente posibilidad de aparicion de crisis, visitas
al médico, inseguridad ante € futuro.

Cronicidad
Ninos. Padres:
Sintomas. . Control de
Limitacionesen la desencadenantes.
actividad fisica - Uso prolongado de
Conductas de medicinas.
evitacion. - Posibilidad de crisis.
Visitas al médico. - Visitas a médico.
Percepcidn de futuro.
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El concepto de cronicidad no esta vinculado en el nifio a las medicinas, y
en cambio, si |0 esta en sus padres, para quienes uno de los factores que
determina la cronicidad y evolucion de la enfermedad, es € nimero de
medicinas que e nifio debe tomar y e tiempo. Dejar de tomar alguno de
los componentes del tratamiento es considerado como uno de los mejores
signos de buena evolucién.

En la construccion del concepto de cronicidad, cabe destacar un proceso
de adaptacién a la enfermedad. Los conceptos de “Normalizacién de la
enfermedad” y “Asma como no problema’, son apuntados por 10s grupos

201

inglés”™ y aleman®, como hechos que forman parte de la vivencia del
nifio asmatico, y que se observan de forma més acusada en agunos

grupos. La secuencia podria ser:
Impacto > Adaptacion > Normalizacion.

Un aspecto a explorar seria si esta secuencia es deseable y conduce a un
mejor cuidado y conocimiento de la enfermedad, o por € contrario, lleva
a una despreocupacion o infravaloracion de los propios sintomas,

conductas preventivas, tratamiento, etc.

Los resultados del andlisis sobre uso de las medicinas de mantenimiento,
reflgjan un alto indice de conocimiento e independencia de uso en los
nifios. En la fase aguda, 1a independencia de uso disminuye aumentando
la supervision familiar y se pone ademés de manifiesto un conocimiento
aceptable de los factores de riesgo.

Los datos relativos a los tratamientos de fase aguda y de mantenimiento

reflgjan, en general, una actitud activa importante que contrasta con los

20 prout A,Hayes L et a. Medicines and the maintenance of ordinariness and household
management of childhood asthma. Aspro 1 fina coordination meeting. July 1997.

2% \Wirsing R. Final technical report. Alsgéo 1 final coordination meeting.July 1997



resultados obtenidos en estudios realizados en adultos. Asi por ejemplo,
Gibson en un estudio con 123 asméticos adultos®, concluye que
mientras los pacientes manifestaban grandes deseos de ser informados
acerca de su enfermedad, no deseaban ser los que tomaban las primeras
decisiones durante las crisis, y se pudo observar que no se apreciaba
mejoria en €l automangjo tras un programa de intervencion. Estos
resultados eran aln més evidentes cuanto mayor era la severidad del
asma y mayor la edad del paciente, siendo menor en los pacientes mas
jovenes. En las entrevistas de los nifios de este estudio, se aprecia un
nivel mayor de autocuidado en los nifios asméticos més severos, y por o
tanto "més entrenados’'. Habria que valorar la idea de que € meor
programa de intervencion debe utilizar la propia experiencia del enfermo.
Una posibilidad a explorar podria ser que con la edad, la madurez y los
conocimientos adquiridos, se tiene mayor temor a este autocuidado. En
los grupos de edad que se han explorado, la autonomia en € cuidado y el
uso de las medicinas es mayor cuanto mayor es € nifio y mas

independencia le conceden sus padres.

En el autocuidado intervienen factores culturales y sociaes, no solo de
grupo cultura o de los diferentes paises, sino familiares que matizan las
conductas. creencias acerca de las medicinas, su uso continuado, las
causas de la enfermedad. Estas creencias, son transmitidas a los nifios y
matizardn sus conductas, sus perspectivas de curacion, de futuro, de
adaptacién escolar, etc.

Al margen de la actuacion en e entorno familiar, se desprende de los
resultados obtenidos la importancia de un adecuado apoyo en el contexto
escolar, al ser este medio relevante en la vida diaria del nifio y en su
desarrollo, no solo intelectual sino social. Las relaciones personales en
este grupo de edad se desarrollan fundamentalmente en la escuela. Las
repercusiones de la enfermedad en su actividad diaria, han resultado no

%2 Gibson P, Talbot P, Toneguzzi RC. Self-management, autonomy and quality of life
in asthma. Chest 1995; 107(4): (1003-1008).
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ser invalidantes, pero si se hace evidente que es necesario un
conocimiento mas completo acerca del asmay su mangjo en la escuela
por parte del profesorado. Esto permitird una mejor dinamica escolar del
nifio asmatico y un mejor soporte en e caso de que aparezcan los

sintomas.

El papel activo observado en e nifio exige que este sea contemplado de
forma diferente a la actual en e encuentro del médico con su paciente,
gue en este caso es € nifio. Desde los 7 afios |os nifios son susceptibles de
ser ensefiados acerca de su autocuidado y este entrenamiento no debe ser
exclusivamente hecho por parte de la madre/ padre. Este aspecto adquiere
especia importancia en el tratamiento de mantenimiento que, como se ha
descrito, recae fundamentalmente en el propio nifio. En la relacion
médico-paciente, en la atencion médica a nifio, debe hablarse
directamente con él. El nifio se responsabiliza de parte de su tratamiento
y del control de sintomas y de las conductas de prevencion. Por otra
parte, €l nifio desarrolla parte de su actividad sin la supervision de sus

padres, debe saber afrontar |as variadas situaciones que se presenten.

Existen muchos trabajos, sobre manejo de asma en adultos’® en los que
se mide la respuesta en el cuidado de la enfermedad, comparando con
grupos controles no sometidos a una intervencién educativa, o de forma
prospectiva analizando la mejoria en su control.”** Uno de los factores
que intentan medir es la confianza en los conocimientos, y en €l
reconocimiento de sintomas de la propia enfermedad®®. Los resultados
varian en funcion de las variables que midan antes y después del
programa de educacion. En los nifios y teniendo en cuenta los multiples
factores que intervienen en su cuidado, un programa educativo debe ser

23 Boulet LP, Boutin H,Coté J, Leblanc P, Laviolette M. Evaluation of an asthma self-
management education program. Journal of Asthma 1995; 32 (3): 199-206.

2% Allen R.,Jones M,Oldenburg B. Randomised trial of an asthma self-management
program for adults.Thérax 1995; 50:731-738.

0% \Wilson SR, Scamagas P, German D, et al. A controlled trial of two forms of sel-
management,education for adults with asthma.Am. Journal of medicine 1993; 94: 564-
574.
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multifactorial, no exclusivamente relacionado con uso de tratamiento
farmacolégico y control de los sintomas, sino sobre conducta familiar,

situacion escolar, etc.

En los resultados de este trabajo, se puede apreciar que € cuidado de la
enfermedad mejora con los conocimientos adquiridos por la propia
experiencia: se controla mejor aguello que han confirmado que perjudica
y no solo por lo relatado en e consgjo médico. Se podria decir que la
utilizacién mas completa de la historia clinica del paciente seria Util en
los programas de intervencion. Los datos de la vida diaria, tipo de
desencadenantes efectivamente identificados por la familia, experiencias
en las crisis anteriores y actitudes frente a las medicinas, son importantes
a la hora de recomendar una conducta preventiva o terapéutica, para
lograr un mejor y mas real acercamiento a paciente, y en consecuencia
un mejor cumplimiento del consgjo médico. Son €l propio paciente y su
familia los que llevan en Ultimo término e control de la enfermedad. El
manejo real de la enfermedad estara mas cerca de |o que pauta e consgjo

médico, en lamedida en que éste se acerque al propio paciente.
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V . RECOMENDACIONESPARA LA PRACTICA
PEDIATRICA EN EL MANEJO DEL ASMA INFANTIL.

Como resumen personal y a la vista de los resultados obtenidos en esta
Memoria de Tesis, sugiero algunas recomendaciones précticas para €l
manejo del asma infantil en la consulta pediétrica.

1. Se haobservado un papel activo del nifio a partir de los 7 afios en €l
control de su enfermedad, toma de medicacién y toma de decisiones,
por lo que:

Es conveniente favorecer la comunicacion con e nifio
en la consultay estimular la formulacion de preguntas
y dudas, por parte de el/ella. En suma: potenciar el
intercambio de informacién con el nifio ademas de con
su madre/padre.

Dirigir y explicar a nifio consgjos précticos sobre
control de sintomas, signos de aviso de crisis y
conducta ante la crisis.

Incluir en las pautas de seguimiento del tratamiento de
mantenimiento, el papel preponderante del propio nifio
en su cumplimiento: preguntarle, y estimularle, para
gue refiera problemas, efectos secundarios,
dificultades derivadas de los horarios, etc.

2. Lardevanciade asmainfantil en e contexto escolar, ha demostrado

gue es un area para futuras intervenciones:

Se debe favorecer la informacion y comunicacion del
profesorado con respecto a datos béasicos de manejo de
la enfermedad en este ambito: tipo de sintomas, signos
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de riesgo, actitud ante una crisis.

Tomar medidas, educativas y organizativas, para evitar
conductas de discriminacion o estigma ante la toma de
medicinas en clase: "normalizar" la situacion.
Estandarizar la elaboraciéon de informes clinicos,
dirigidos al Director del centro, cuando € nifio precise
tratamiento en el horario escolar; esto constituye una
garantia para € nifio y para € profesorado, que
mejorara el manejo de la enfermedad a nivel escolar.
Incluir dentro de la valoracion habitual del nifio
asmatico, la repercusion de la enfermedad a nivel
escolar. Abrir, incluso, un apartado especifico en la

Historia Clinica

3. Las normas de control ambiental constituyen uno de los aspectos del
manejo de la enfermedad que ha demostrado mayor repercusion en €l

ambito familiar, por lo que es aconsgjable:

Redlizar una individudizacion de las normas de
control del ambiente del nifio, en la medida de lo
posible: No deben ser una lista cerrada de normas que
se faciliten de forma indiscriminada una vez hecho €l
diagnastico.

Favorecer la comunicacion con la familia acerca de las
circunstancias en las que esta reconoce una
exacerbacion de los sintomas, e identificar, junto con
ellos, los desencadenantes reales y més relevantes en
cada caso; anaizar conjuntamente los problemas que
se plantean en las medidas de control, y negociar

soluciones.

4. El gercicio fisico es un aspecto muy importante de la vida del nifio
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asmatico de este grupo de edad, por lo que no se debe olvidar en las
normas de manejo de la enfermedad: adiestramiento en el control de
sintomas, toma de medicacion antes del gercicio, cuando esto sea
preciso, orientacién sobre tipo de actividades deportivas areadlizar.

. Sedebe mejorar € planteamiento del uso del "peak flow". Solamente
s la familia consigue comprender su utilidad, y considera que este
sistema es mas fiable o recomendable, para e control de la
enfermedad, 0 € mango de las crisis, meorara su uso. Se debe
promover el conocimiento acerca de su rentabilidad e intentar que
esta informacién Ilegue realmente al nifio y su familia. Es necesario

plantearlo como un instrumento de control "a negociar”
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VI. CONCLUSIONES.

M etodol bgicas.

1. La metodologia cudlitativa, con los instrumentos con los que esta
dotada y e potencia de andlisis de la realidad socia que posee,
merece ser considerada como método vaido para conocer en
profundidad las repercusiones globales de |as enfermedades cronicas
en pediatriay como base previa alos programas de intervencion.

2. La enfermedad crénica en € nifio trae consigo una importante
cascada de situaciones diversas a nivel social, escolar, familiar e
individual que debe ser conocida por parte del personal que las debe

controlar.

3. El asmainfantil es una enfermedad cronica de ata prevalencia en la
actualidad, con un mango fundamentalmente ambulatorio. Se han
promovido innumerables trabgos dirigidos a lograr un mango
farmacol6gico adecuado, sobre todo en adultos, a través de
programas de intervencién. Para que estos programas sean efectivos,
Se requiere una aproximacion previa a la realidad sobre la que seva a
intervenir paralograr una mayor efectividad.

4. Lautilizacion de instrumentos de base cualitativa como cuestionarios
abiertos y entrevistas semiestructuradas permite la identificacion de
las categorias de andlisis que construyen parte de la realidad que se
desea estudiar. La informacion recogida y los conceptos analizados
no provienen de una sola fuente sino que se confirman al surgir de
diferentes puntos del estudio: respuestas a preguntas, narraciones
espontaneas, situaciones descritas por los nifios o por los padres,

176



dibujos, entre otros. Esto da lugar a la produccién de un cruce de
informacién enriquecedor de los datos obtenidos.

5. La aplicacion de un método de exploracion que esta abierto a €l
establecimiento de aspectos que surjan durante la recogida de datos,
en e propio campo de estudio, permite describir la realidad de una
manera mas completa, y no solo la investigacion de puntos
predeterminados por los investigadores antes de la reaizacion del
estudio.

Resultados del grupo espariol.

1. El nifio asmético se percibe basicamente como no enfermo, pero se
siente diferente con respecto a los demas. Para €l la enfermedad son
las crisis, y por lo tanto es una situacién puntua y episodica. El
concepto de "cronicidad" esta pobremente establecido en el nifio.

2. Las limitaciones con las que tiene que funcionar € nifio asmatico en
su vida diaria constituyen el principal elemento de reconocimiento de

cronicidad.

3. Las percepciones més relevantes y repetidas a anadlizar la situacion
durante la crisis asmatica en € nifio, son la inmovilizacion y la

consecuente dependencia de un adulto, con todas sus repercusiones.

4. La autonomia del nifio, entendida como la capacidad de ser
independiente en e uso de las medicinas, control de sintomas y
conductas preventivas, es un aspecto importante en e cuidado del
asma infantil y un &rea valiosa a explotar en los programas de

intervencion.
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10.

11.

12.

De forma general, en la relacion médico-paciente, €l nifio presenta un
papel pasivo tanto en la transmision de informaciéon a médico, como
del médico a nifio, contrastando con el papel activo que é gerce en
lavivenciay manejo de su enfermedad.

El nifio, a partir de los 7 afios, es susceptible de ser ensefiado para que
gjercite su autocuidado, siendo deseable incluir este entrenamiento en

laintervenciéon médica.

El "peak flow" se revela como una medida conocida pero no utilizada
y no encgjada claramente en ningin edabén del mangjo de la

enfermedad, ni para €l nifio ni para sus padres.

El ambito escolar es de gran importancia en el desarrollo del nifio.
Debe considerarse como un objetivo prioritario el ofrecer mayor
informacion a profesorado en € mango de la enfermedad, lo que
facilitara el desarrollo de una mejor integracién del nifio asmético en
laescuela

Sin embargo, |as repercusiones del asma en €l trabgjo escolar del nifio
asmatico no son importantes, y son mas llamativas las situaciones

derivadas de la toma de medicinas durante € horario escolar.

La toma de medicinas en € nifio asméatico es asumida e integrada
como un elemento mas de su vida diaria aunque tiene percepciones
acerca de sus riesgos y beneficios.

Las conductas de prevencion implicadas dentro de lo que se
denomina control ambiental se manifiestan como las de mayor
repercusion en lavida familiar e individual.

La gravedad de la enfermedad, desde el punto de vista de los padres,
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es percibida en gran medida por € nimero de farmacos que debe
tomar su hijoy la duracion del tratamiento.

13. Las conductas de autocuidado y manejo familiar de la enfermedad,
estdn claramente sustentadas por conocimientos derivados de la
propia experiencia, en mayor grado que del conocimiento transmitido
por el médico.

Comparacion de resultados con los diferentes grupos de trabaj o.

1. Los problemas derivados del mango de la enfermedad fueron
expresados de manera semejante en todos los grupos de trabgjo. La
enfermedad crénica y su repercusion en el nifio, ocasiona respuestas
individuales y familiares similares independientemente del patron

sociocultura y sanitario, al menos en la cultura occidental europea.

2. Se observo un mayor nivel de autonomia infantil y familiar en el
manegjo de la enfermedad, tomando en cuenta independencia infantil
en € uso de las medicinas y control de sintomas en la crisis en los

grupos de trabajo de Oslo, Umea, Gérlitz y Kuopio.

3. Las repercusiones escolares en cuanto a absentismo y sentimiento de

diferencia con los demas, fueron mayores en los grupos griegos y
espanol.

4. El grupo de trabajo de Tenerife, presentd la proporcion mayor de
consulta al médico en la Ultimacrisis.

5. Se plantea una relaciéon inversa entre e cuidado familiar de la

enfermedad y absentismo escolar, més que una relacion entre
absentismo y sintomas de enfermedad.
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VII. ANEXOS



Nuria, 7 anos



Carlos, 8 afios



N° DE IDENTIFICACION: 0116102

- Ahora empiezo contigo, Ana. Cuando tU quieras.

- Me pusieron un suero, no me gusta, fue en octubre, me pusieron Oxigeno, sueros, las medicinas que tomo siempre. Esto es
siete dias en el hospital.

- En el hospital.

- Que mas.

- Si te aburriste...

- Me aburri.

- Lacomida, cuéntame todo.

- Lacomida eramala, siempre potage.

- ¢Comias todos los dias?.

- Mira, vamos air mirando €l dibujo y asi vamos hablando cositas, ¢vale?. ¢Quién es?.

- ¢Eh?.

- ¢Quién es?.

-Yo.

- Esaerestu. &Y eso de aqui?.

- El suero.

- Y esto, ¢qué es?.

- Donde se aguanta el suero.

- Donde se aguanta €l suero. Y, ¢por qué estabas aqui, en esa cama?.

- Porque se nos habia olvidado las medicinas y de poco para aca no me las tomabay me puse mala.
-'Y, ¢te pusieron algiin medicamento distinto a los que tomas normalmente?, cuando estuviste en €l hospital.
- El Oxigeno.

- El Oxigeno. jEhm!, cuando estabas aqui, acostada en € hospital, ¢qué sentias?.

- Aburrimiento.

- Aburrimiento, ¢te doliaalgo?.

- Me sentia més asfixiada.

- ¢TU te acuerdas como empezaste a sentirte todo eso?.

- No.

- No te acuerdas. ¢Y tU sabes porqué te dio € ataque ese de Asma?.

- Por que no me tomaba la medicina.

- Lasmedicinas. Y antes de que te sintieras asi, mala, ¢qué paso?.

- Nada.

- ¢Qué estabas haciendo?, no te acuerdas, ¢no?. Estabas en el colegio, estabas en 4€l parque.
- Estaba aqui, en mi casa.

- (Hablalamadre: no, Ana seriaen el colegio, si, te acuerdas que te caiste en la guagua dijo Jonay).
N: jAh!, s, a salir del colegio.

- &Y habias hecho algo distinto de lo que haces a veces, para que te diera?.

- No, es que habia hecho gimnasia

- 'Y cuando haces gimnasia, ¢como te sientes?.

- Si esgimnasia de correr mal, asfixiada.

- ¢Y tiselo hasdicho yaal profesor de gimnasia?, que no puedes hacerla.

- &Y quéte hadicho?

- Nada, que si, que no lo haga.

- Yaentr6 en razon.

- ¢Eh2.

- Yaentro en razén, yalo entendio.

-(Hablalamadre: selellevd una nota mia primero y después del pediatra).

- N: Del médico.

- &TU conoces a otros nifios o otras personas mayores que también les pase o mismo que ati?.
- Creo que si, aver, si. Es que ami me han dicho las faltas que he tenido.

- ¢En € colegio conoces mas?.

- Si, de mi clase. Priscila, me ha dicho que hatenido Asma, no o sé.

- 'Y entufamilia, ¢hay alguien que tenga Asma?, ¢t conoces a alguien que tenga Asma?.

- Mami, ¢hay alguien que tenga Asma en lafamilia nuestra?.

- (Hablalamadre: no, mi nifia, nadie).

E: Cuando estabas aqui malita, acostadita, ¢quién te ayudd?, ¢quién te ayudaba?.

- Mi abuela, mi madre, todos.

- ¢Si?. Y lagente dd hospital, ¢cémo era?, ;coOmo se portaba contigo?.



- Bien.

- ¢Eran agradables?.

- 'Y cuando estabas aqui pachuchita, ¢qué medicinas eran las que tomabas?.

- Las que tomo siempre, nada més.

- Nada més.

- Me ponia, aveces, € Ventolin, cuando estaba mala, muy mala

- ¢Y tenias que estar en cama?.

- A los primeros dias, al primer dia si, porque estaba muy mal, pero después me empecé a levantar, mover, salir para el
pasillo.

- ¢Qué habia, més nifios donde tU estabas?.

- ¢Eh?.

- ¢Habia mas nifios donde tl estabas?.

-Y, ¢quéta?, ¢te hiciste amiguita de ellos?. ¢tenias que comer algo en especial o podias comer lo que td quisieras?.

- Lo que me daban alli.

- Lo que te daban ali. ;Qué era unadieta o algo de eso?. No, una comida normal. jUhm!, de las medicinas que tomabas en €l
hospital no hubo ninguna diferente de las que tomas aqui.

- Creo que no.

- Tu crees que cuando te pones asi, pachuchilla, es porque ya viene de atras 0 porque en ese momento aparecio.

- Porque viene de atrés, porque estoy corriendo o cojo la bici, no me he tomado las pastillas...

- Cuando te pones ya buena, por gjemplo, cuando saliste de agui del hospital, ¢enseguida empezaste a sdlir, ajugar, air a
cole 0 no, o tuviste que esperar un tiempo?.

- Jugué, pero no jugué a correr ni acoger bici ni los patines, tranquila.

- ¢Y cuando empezaste air a coley asdir ajugar y todo eso?.

- No s, mami, ¢tu sabes?.

- (Hablala madre: ¢t0 saliste un viernes?.)

N: Si, € lunes.

- (Hablalamadre: € lunesfuiste al coley € sdbado y € domingo vino Tesa, fuiste a su casa.)

E: &Y ta crees que gracias a las medicinas te curaste o te curaste porque ya paso € cansancio y todo eso?

- Por las medicinas y porque no iba a correr y eso.

- Vale, pues miramos una ojeadita mas al dibujo y yaluego te hago preguntas alli, ¢vale?. Cuéntame todo lo quetienesen €l
dibujo, todo lo que tu te acuerdes de ese dia, de ese momentito, ¢como estabas ti?, ¢qué eslo que hay?.

- Era por la noche, antes de estar ahi me hicieron unafotografia, antes de eso me habia quedado dormida. ¢De cansada?.

- Si. jEh!, me pusieron después €l suero, no, antes me pusieron € suero, jque me dolié un monton!, jeh!, después me llevaron
al cuarto.

- (Hablala madre: te pusieron Ventolin®.)

N: Me pusieron Ventolin®, me pusieron en lacama 1, estaba aburrida.

- &Y te sentias solita 0 no?, estabas acompafiada de otro nifio.

- Estaba mi madre y otros nifios.

- &Y qué hacias para entretenerte, para que €l tiempo pasara més rapido?.

- Mi madre me leia cuando, el primer dia me leyd, después ya, cuando me fui mejorando €ella estaba pendiente de jugar alas
cartas.

- (Hablala madre: hacia pasatiempos, las cosas del colegio para que no se atrasara mucho.)

N: Copias. Despuésibaali, alaazotea.

- ¢Y cuando ibas, cuando ibas ala azotea?.

- Uno o dos dias antes de sdlir.

- ¢Y habia mas nifios arriba?.

- Si. Sadliaparaél pasillo.

- ¢Se te hizo muy largo mientras t estabas en el hospital 2.

- Bueno, estamos hablando de cualquier enfermedad, no tiene que ser Asma, sino cualquier enfermedad. ¢TU te acuerdas de
alguna vez que tuvieras fiebre, como te sentias, cdmo supiste tu que tenias fiebre?.

- Cuando estaba en € otro colegio, en € Luther King, ¢no, mami?, cuando estaba en el Luther King que tenia fiebre, fiebre,
¢no?, unavez, yo creo que s, Si.

- &Y como supiste tu que tenias fiebre, te diste cuenta?.

- S, porgue estaba un poco mal.

- Te sentias mal. ¢Quién te dijo que tenias fiebre?.

- Mi abuela.

- Tu abuela. ¢Alguien te tomo6 la temperatura?.

- Mi abuela.

- Tu abuela. ¢(Estuviste en cama?.

- Si, en sillon viendo latele.



- (Hablalamadre: ese es el deporte de esta casa.)

E: Yo creo que es el de muchas casas. ¢Alguien te dijo que tenias que estar en lacamao en d sillén?.

- Creo que no, no s&.

- Cuando estabas en la cama, ¢estabas en tu cama o estabas en la cama de tus padres o...?

- Es que estaba en € sillén de...

- Estabas en € sillon siempre.

- De arriba, pero por la noche estaba en mi cama.

- ¢Y tomaste algo para que se te quitaralafiebre?.

- Creo que si, pero no me acuerdo el qué.

- ¢Recibiste algo que te gustd?, ¢algun regalito de alguien que te viniera a ver o alguna cosita que te dieran o...2.
-No <.

- ¢No te acuerdas?.

- No me acuerdo.

- ¢No te dgj6, tu madre o tu abuela, hacer alguna cosa mientras tenias fiebre?, que te dijeran: "pues no hagastal cosa que
estas pachuchao...".

- Creo que no.

- ¢No?. Cuando se te quito lafiebre, ¢qué hiciste?.

- Juguéy fui a colegio.

- ¢Qué hiciste para que se te quitara lafiebre?.

-No <.

- No te acuerdas. Y, ¢qué puedes hacer para no volver atener fiebre?.

-No <.

- A ver, ¢0 sabes por qué te dio fiebre?, sospechas tu algo por lo quete...

- No.

- Bueno, ati te dio el Asma, ¢sabes?; cuando te dio la Ultima crisis de Asma, ¢cuando fue la Ultima vez que tuviste problemas
al respirar 0 que te encontraste asfixiada?.

- En octubre.

- ¢Cual crees que fue la causa?.

- No tomarme las medicinas y estar corriendo.

- ¢Quién estaba contigo?.

- ¢Cuéndo me dio?.

- No sé, porque cuando me bajé de la guagua estaba mi hermano, que me cai a suelo porque yo estaba muy asfixiada; en la
guagua ya me estaba dando.

- &Y quéhiciste?.

- Mi hermano sac6 rapido € Ventolin®, porque siempre lo tengo y me tomé & Ventolin®. Y después mi abuela me subié
hasta aqui.

- Cuando comenzaste a sentirte mal, ¢dijiste algo antes de que tus padres |o supieran?.

-No <.

- No sabes si selo dijiste aaguien que te estabas encontrando mal, en la guagua.

- No, porgue en la guagua fue ya cuando me iba a bgjar, entonces ya cuando me bajé, yame cai y cuando mi hermano ya me
dio € Ventolin®.

- 'Y cuando tieneslacrisis, ¢qué sientes?, cuando estas asfixiada.

- Cansancio.

- Cuando necesitas alguna medicina, ¢quién te la da?.

- Bueno, mi abuela, mi madre, mi hermano, porque mi hermano yame ladio unavez, € Ventolin®.

- ¢A veces la cojes ti misma?.

- (QUE?.

- ¢A veceslacojes tu misma?, lamedicina.

- Si, a mediodia.

- ¢Conoces las medicinas que debes tomarte?.

- ¢Las medicinas estan siempre en casa?.

- Si, bueno siempre no, menos el Ventolin®.

- ¢El Ventolin® lo llevas ta?.

- S, a colegio.

- (Hablalamadre: ¢td no tienes dos Ventolin®, Ana?).

- S, creoque s ma, Si.

- Las medicinas, sin ser € Ventolin® quelo llevastu, ¢cuales son las que estan aqui en casa?.

- El Brionil®, Pulmicort®, ¢sin ser €l Ventol in®?.

- 'Y € (no entiendo e nombre del medicamento). ¢Les recuerdas a tus padres que necesitas las medicinas?.

- A vecesyo a€losy aveces, ellosami.



- ¢Qué haces cuando te sientes asfixiada?.

- Intentar respirar.

- ¢Haces algo mas que tomar medicinas?.

- No <&, creo que no.

- Los gercicios esos que te mando €l fisioterapeuta pararespirar, ¢Jos haces?.

- Para, g, gercicios que me ensefiaron.

- &Y como son los gercicios?.

- De respiracion.

- &Y quélo haces, unavez al diao lo haces mas?.

- Esque yano lo hago, lo hacia antes. Lo hacia todos los dias, ¢no? (la pregunta va referida a su madre.)
- ¢Es solamente cuando tienes crisis?.

- Cuando estas asfixiada, aunque sea poco, ¢faltas a clase?.

- No, s es poco, poco, ho, pero si es mucho, Si.

- (Hablalamadre: pero poco, es el primer dia, yad segundo...)

- N: Por lanoche ya es cuando me dafuerte.

- ¢Qué puedes hacer para prevenir que te de otra crisis de Asma?.

- Tomarme todas las medicinas, no correr, no montar en bici...

- (Hablala madre: no patinar.)

N: no patinar.

- ¢Usas alguna medicina habitual mente, aunque te encuentres bien?.

-5, las...

- Las cuatro aquellas.

- Lascuatro o lastres, lastres creo, € (no entiendo € nombre del medicamento), el Brionil® y e Pulmicort®, las tres.
- (No entiendo &l nombre del medicamento).

- Brionil® y el Pulmicort®.

- 'Y cuando no tienes problemas con la respiracion, ¢haces las mismas actividades, las mismas cosas gque tus amigos?.
- Depende que gjercicios, s son de correr no, porque me da a dia siguiente.

- ¢Cémo te sientes cuando no estas asfixiada?.

- ¢Cuando no estoy asfixiada?.

- Si, cuando estas normal.

- Bien.

- Bien. Mira, agui hay unaraya, ¢Javes?.

- Desde muy mal hasta completamente bien. Cuando tu no estas asfixiada, ¢qué estas més cercadel ma o de completamente
bien?.

- Bien.

- Ponme tU una cruz mas cerca de lo que tu creas que...

- Creo que aqui, mas 0 menos.

- Pues ponla ahi.

- Cuando tienes problemas de respiracion en € colegio, ¢tomas las medicinas en la clase, en la escuela?.
- Cuando estoy asfixiada, cuando llevo e Ventolin®, la sefio me mandaair al bafio atomarmela. Y después me manda a dar
una vuelta por el pasillo.

- ¢Tetomas tl misma o te las da aguien?.

- A vecesyo y aveces me las dami madre.

-'Y cuando estas en €l colegio te las tomas tu.

- ¢Quién decide que debes tomar las medicinas si estas en €l cole?.

- Mi sefio dice que s me latengo que tomar, ¢sabes?, que me latome.

- Pero quién se da cuenta eres tu, ¢no?, que latienes que tomar.

- ¢Perdiste recreo o gimnasiaen el colegio, debido atu crisis de la Gltima vez o las veces que has tenido...?.
- Clase, ¢si he perdido?.

- El recreo, lagimnasia o algo de eso.

- Creo que no, no s&.

- ¢Tienes amigos que tengan también problemas de respiracion?.

- Creo que no.

- ¢(NO?.



N° de IDENTIFICACION: 0108111

- Bueno, si no quieres dibujar nada més este es el dibujo, pero esta muy bien, seguro que eso significa un montén de cosas, tu
veras cuando empiece a preguntarte para que tu veas. A ver cuéntame, ¢qué es lo que has dibujado?, cuéntamelo tu.

- Me dibujé agui con lamedicina, €l Ventolin® y tosiéndo (hace € ruido de latos), asi y aqui es mi madre diciéndome si
estoy meor.

- Tu madre.

- Vamos aver, vamos air por partes. TU cuando pensaste en la Ultima vez que te habias puesto malito, ¢siempre piensas
cuando estas malito de la Alergia?.

- (Asiente con la cabeza).

- ¢Por qué?, ¢porque de lo que mas veces te pones mal0?.

- S, claro, porque ami Gripe 'y eso no me suele dar.

- No te suele dar, vale, bien. y esto que estd aqui, que tienes en lamano, ¢es el Ventolin® o...?, ¢tu telo das e Ventolin® con
el aparatito 0...?, ¢cémo se llama esto, |o que tu usas para ponersel 0?.

- Pues, lo...

- El cachivache ese que usas tU, ¢como se llama?.

- El aparato no sé, pero la medicina esa para darme Ventolin®.

- Eso, la camara. El globo ese que usas tu, donde enchufas el Ventolin® para dartelo pues se llamala camara, pero vamos
nada més, era sdlo para saber si |0 sabias.

- Lo queesd Ventalin® en jarabe y también en la (no entiendo la palabra que dice, ¢puede ser "Ufilina"?).

- Yay ahorano.

- No ahora no, porque ahora cambia eso.

- 'Y tu cuando te lo pones, ¢te sientes bien, te sientes regular, mal?, ¢cémo te sientes?.

- Esque s estoy tosiendo mucho, si estoy tosiendo mucho me lo pongo, me lo pongo y ya me pongo mejor, no toso tanto.
- O seaque parati € Ventolin® es €l no vamés.

- Més 0 menos.

- S o no.

- Si, méas 0 menas, pero no me pone del todo bien, pero me pone mejor agui (se tocala zona del pecho).

- 'Y aqui esta, ¢quién este dibujo?.

- Mi madre diciéndome si estoy mejor.

- Ya, y cuéntame una cosa, y cuando estés asi, no has dibujado nada mas, ¢qué otras cosas piensas cuando estés en el
colegio?, en el colegio, hay mi madre, cuando estas malito, cuando estas malo.

- (Serie). Pues.

- ¢Te gusta ponerte malo y quedarte en casa?.

- No s&, porque por unaparte si no voy a colegio, y por otra es que agui me aburro y estoy mal.

-Y tegustair a colegio, no te gusta faltar.

- Claro.

- ¢A qué colegio estas yendo?.

- En el Luther King.

- El Luther King. Mira, y otra cosa, siempre que estas malo, ¢esta tu madre contigo o te cuida alguien mas?.

- No, si vaatrabajar, que es ahi enfrente, pues estd, no estd, pero trabaja una mafianay por latarde no.

- Claro.

- Y luego asi, a revés.

- 'Y entonces, ¢te quedas solito ti en casa?.

- S, si vienela que trabaja aqui.

- La sefiora que trabgja.

- (Asiente con la cabeza).

- Te cuida también. ¢Tu te sabes poner las medicinas tu solito?.

- Si, telas pones. Mira, vamos a ver qué mas se nos puede ocurrir preguntar del dibujo. Has coloreado los zapatos y las
manos.

- S, pero es que, como s fuera unos guantes asi.

- Como si fuera unos guantes. Bien, ¢y siempre dibujas asi de chiquitito?, ¢todo?.

- No, porque es que antes dibujaba mas gordo, pero no me salia bien.

- No te salia bien. Tienes que firmarlo, hace falta firmarlo, coge un color y firmalo. Muy bien. A parte de cuando te pones
malo de laaergia, ¢te pones malo agunavez con fiebre?, ¢no?, ¢o no?.

- Fiebre no sé.

- ¢No te recuerdas con fiebre?.

- Pero si estoy cansado de correr mucho, si me duele.

- Si teduele, ¢el qué?.

- Lacabeza, s ...



- Si tienes fiebre.

- Si, no sé.

- O seq, que tl no te das cuenta cuando has tenido fiebre, no.

- No.

- 'Y laUltimavez que tu recuerdas, asi, que tenias fiebre, ¢quién telo dijo?.

- Yo melo noto asi, pero no me pongo & termémetro.

- Nada, ¢y quién telo pone?, ¢0 no telo pones?.

- No me lo pongo nunca

- O sea que nuncate ha dado fiebre, por lo que veo.

- No, porque es que yo sé que es del cansancio, entonces no me lo pongo. Porque...

- Vale, vale, vae, vale, ¢y algunavez te has tenido que quedar en cama por lafiebre?.

- No, creo que no.

- 'Y cuando te tienes que quedar en la cama porque estas asi, malo, ¢te pones en tu cama o te tienes que ir a otra cama?, ¢Ja
cama de alguna hermana o de tu madre?.

- Voy aver latelevision o estoy un poco hasta mas tarde en lacamao asi.

-'Y, ¢sabes qué es lo que tienes que tomar cuando tienes fiebre?, ¢tienes que tomar alguna medicina o tienes que tomar
alguna cosa?.

- Si nollamo ami madrey s no esta...

- Pero no sabes qué se toma para bajar lafiebre.

- Una Aspirina® o algo asi.

- 'Y aparte de eso, ¢puedes hacer alguna otra cosa para que se te baje la fiebre?.

- No, no s&.

- No, no sabes, vale. Y mientras has tenido fiebre, tu madre y tu padre te dejan hacer todo, ¢0 hay alguna cosa que no te degja
hacer?.

- No, quedarme aqui sin hacer nada.

- Quieto.

- S, quieto.

- 'Y qué haces entonces, ¢te quedas quieto en un sillén y no te mueves?.

- Si, veo latelevision.

- Vale. ¢Y tu crees que hay alguna cosa que puedes hacer parano volver atener fiebre?.

- No, no s&.

- Bueno, pues muy bien. Pues pasamos, entonces a lo otro porque usted no ha tenido fiebre nunca, por 1o que yo veo. (Risas)
- (Hablala madre: no, no, ademés en esta casa no ha sido frecuente).

- Es un poco por ver la diferencia de manejo entre un problemay otro. Bueno, ¢y cuando fue la Gltimavez, entonces, que
tuviste problemas al respirar o tuviste algin problema de aergia, te asfixiaste?.

- Pues, asi, no mucho, fue hace, en quince dias o asi, ¢no?.

- (Lamadre puntualiza: "un poquito mas, un poquito mas").

- ¢Un poquito mas?, que estuve medio asfixiado.

- (Lamadreinterviene: "pero flojito").

N: No mucho.

- Bueno, pero no importa. ¢Y por qué crees tll que te pusiste asi?, ¢por algo que ta hiciste?.

- No s&, alo mejor € cambio del tiempo. No sé.

- El cambio del tiempo. ¢Porqué tu no hiciste nada?.

- No, yo lo de siempre.

- (Lamadre interviene: "algo hiciste, ¢no?, ¢qué hiciste?".)

- Lo de siempre, jugar y eso.

- Bueno, bueno, o sea que tl piensas que tu no hiciste nada que pudiera provocar ponerte malo.

- No, no, no.

- Bueno. ¢Y quién estaba contigo cuando empezaste a sentirte mal?, ¢0 estabas solo?.

- No, ese dia fue porque habiaido a estadio, a estadio de Futhol, y luego estaba tosiendo y todos lo sabian ya, lo decian que
ya estaba malo seguro.

- O seq, tU eres € primero que te lo notas, cuando estas malo 0, ¢son tus padres los que se dan cuenta antes que tu?.

- No, yo melo noto, porque sé como estoy asi, respiro y...

- Claro. Y, ¢qué eslo que sientes?, scuéntame exactamente qué es lo que sientes tu cuando estas asfixiado?.

- Pues al respirar los pulmones suenan medio raro, asi, todo medio raro y yo yalo s&, y me pongo atoser.

- &Y qué sientes tu?.

- Pues...

- Te sientes angustiado, te enfadas, dices tu: "jhay Dios!, otravez", ¢;qué eslo que sientes?. O como ya estas acostumbrado te
dalo mismo.

- Yaestoy acostumbrado, pero lo mismo no me da, porque ya hacia tiempo que no me daba, la Ultima vez.

- &Y tl conoces lo que tienes que ponerte cuando estas malo?

- TU sabes exactamente lo que es. Y, por giemplo, € Ventolin®, ¢10 te o pones tu solo?.



- Si estoy solo, S

- Si estas solo, Si. ¢Y qué cantidad te pones?.

- Pues me pongo, le apreto asi a botdn ese'y dos vecesy luego lo suelto y a poquito otros dos.

- Otros dos y més de ahi nunca pasas de ahi.

- No porque €l médico dijo eso.

- Por qué, ¢por qué crees tu que no puedes pasarte de ahi?, ¢por qué crees tu eso?.

- Serd mucho, no sé.

- 'Y te puede hacer dafio, ¢piensasti o...?.

- No, pero no sé.

- Dafio no te hace.

- No.

- Muy bien. ¢Y haces algo mas ademas de ponerte € Ventolin® para ponerte bueno?.

- Un jarabe, aveces.

- ¢Qué jarabe?.

- El Mucosan®, ¢no?, aquellavez.

- &Y qué masy qué més haces?, piensaty, ti solito, aver si te acuerdas.

- Estar en reposo.

- 'Y qué més cosas.

- (Hablalamadre: ¢qué tomaste tU, bastante, la Gltima vez que estuviste malo?).

- Al principio yo...

- (Hablalamadre: no, pero eso no, ¢gqué tomabas tu?, que te hacia yo mucho.)

E: Alguna bebidita, alguna cosita.

- jAh!, s,

- ¢Qué cosita?.

- iEh!, manzanillas de esas.

- (Hablalamadre: agliita, manzanilla no.)

- jAhl, aguas de esas, aguas.

- Agua, tomabas mucha agua. Bien. Y cuando te pones asi, malito, aungue sea un poquito, faltas a clase siempre, ¢0 no?.
- Siempre no, a veces, pero ho mucho.

- No mucho.

- Unos dias.

- Vae, muy bien. Y tu crees que hay algo que puedas hacer para que no te vuelvas a poner malo, hay algo que esté en tu
mano que tu digas: "bueno, si yo hago esto no me vuelvo aponer malo".

- No, no s&, porque luego ya no puedo parar.

- No, pero esclichame, tU estas bueno ahora, entonces tu imaginate que dices: "bueno, si yo me dedico a hacer tal cosa, no me
vuelve a pasar, voy aestar siempre bien". ¢TU crees que hay algo que tu puedas hacer para no ponerte mal 0?.

- Yo creo que no.

- O seq, tu crees que cuando te tienes que poner malo te pones.

- ¢Si?, ¢es0 eslo que piensas?.

- Cuando empiezo atoser, pues ya sé que me pongo un poco malo.

- 'Y no puedes hacer en ese momento nada para quitarlo.

- Bueno, € Ventolin® desde que toso un poco, ya me o tengo que poner.

- Bien. Y aunque te encuentres bien, ¢usas alguna medicinatodos los dias?.

- No.

- No, bien. Cuando t( no tienes problemas con la respiracion y no estas asfixiado, ¢haces las mismas cosas que tus amigos?,
¢0 tu ves que hay cosas que tu no puedes hacer igual?.

- No, yo hago lo mismo. Si estoy bien, pues o mismo.

-'Y normal, te sientesigual que tus comparieros.

- Si, me siento bien.

- ¢Tu te has puesto Ventol in® en la escuela alguna vez?.

- No.

- Nuncate ha hecho falta. Y, ¢perdiste, alo mejor, algunavez el recreo, lagimnasia en la escuela o algo por tu problema o
no~.

- No, creo que no, pero no juego mucho en 10s recreos.

- No juegas mucho en los recreos, pero porque te llevas mal con los chicos o por qué.

- Porque somos |os mas pequefios y nos echan de todas las canchas. (Risas)

- Bueno, pero que no es por nada més sino por eso. ¢Tienes amigos que tienen € mismo problema de la Alergia?.
- Asmatiene un nifio de mi clase.

- Asmatiene un nifio de tu clase. Pero parati, ¢Jo que tu tienes es Asma o es otra cosa?.

- Otra cosa, ¢no?.

- Campedn, ¢tU me puedes traer, me puedes prestar una regla?, que necesito para aqui, unaraya, para que tu me pintes una
cosa.



-Si, sl

- Pues muy bien. Mira, esto es unarayita donde tu ves este punto que pone muy mal y este punto dice completamente bien,
cuando tU estas como ahora, que estgas estupendo, ¢cOmo te sientes?, tienes que poner un punto, mas o menos, donde tl crees
gue estarias. Te das cuenta, este es un extremo que es cuando estas muy mal y este cuando estas completamente bien. Tu
dices, bueno, ahora cdmo me siento.

- Pues por aqui, asi.

- Muy bien, pues péntelo. Es curioso, todos, mas 0 menos, hacen o mismo. Nunca se ponen en el extremo completamente.

- (Hablalamadre: eso quiere decir que no estan del todo bien.)
E: Aunguelo estén , no se sienten como tal.

Ne° de identificacion: 0130081

E: Bueno, hola Carlos, muchas gracias por ayudarnos 'y para empezar quiero que me hagas un dibujo de la Ultima vez que
estuviste enfermo, ¢de acuerdo?.

: (Movié la cabeza como s dudase de su recuerdo).

. ¢Un poquillo?, ¢fue hace mucho tiempo o qué?.

Si.

: Pero mucho, mucho, mucho, ¢qué eras pequefiito, pequefiito, pequefiito o eras ya asi un poco mayor?.

: Me parece que con tres afios.

. &Y cuantos afios tienes ahora?.

: Ocho.

: jJolin, que mayor!. /Y no te acuerdas de nada, ni qué paso, ni donde estuviste, si te llevaron aagun sitio...?. ¢(De quéte
pusiste enfermo con tres afios?, ¢qué te paso?.

N: (Se queda pensativo).

E: ¢No sabes?, ¢nuncate han contado nada ni nada?.

N: (Niega con la cabeza).

E: iNo!, ¢y no hastenido que ir més veces?.

N: Solamente me han dicho que tuve que estar en un sitio, que me estaban poniendo una cosa...

E: ¢En donde?.

N: Para que respirara (mientras lo explica se pone la mano en la cara).

E: Enlacara, paraquerespiraras. ¢Y donde estabas en ese sitio?.

N: En...

E: ¢No sabes como erad sitio?, ¢no te acuerdas, ni sabes por lo que te han contado, ni nada?.

N: (niega con la cabeza).

E: ¢NO?.

N: No mucho.

E: ¢Ni un poquito, un poquito?.

N: (Niega con la cabeza).

E: iNada, hay mi madre qué memoriatiene de elefante!. ¢Estas nervioso o qué?, jque no pasa nada oye!. Muy bien, entonces
te han contado que te tuvieron que poner una cosa en la cara, ¢no? para poder respirar, porque, ¢dénde estabas cuando te
pasb eso?

N: Me parece que era un sitio.

E: ¢Eraun sitio, en dénde o como era?.

N: Me parece que era como un sitio asi, ho muy grande, que estaba en una cama.

: En una cama, pero ese sitio ¢donde estaba, donde estaba la cama?, ¢qué era, en un parque o en un hotel 2.
No.

. ¢En doénde?.

: En €l hospitalito.

jAhh!, en el hospitalito de nifios, ¢0 en €l hospital de arriba?.

iAh!l, en el de arriba.

En el grande.

Si.

: Entonces te llevaban dli, ¢no?; pero ¢de donde te llevaron, dénde estabas antes de llegar a hospital 2.

. (Se queda pensativo).

¢No sabes?.

: Me parece que no.

mzmzmzmz
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E: ¢No?, ¢y tampoco sabes qué estabas haciendo cuando te pusiste enfermo, o qué fue lo que te pasd, porque si te tuvieron que
poner una cosa en la cara pararespirar?, algo te paso ¢no?, porque asi de repente.

N: Fue porque al respirar.

E: ¢Al respirar que te pasaba?.

N: Me daba... (no explica que le pasa con palabras, se pone lamano en € pecho y hace como gque no puede respirar, como si
se ahogase).

E: ¢Y eso qué es?, ¢sabes o que pasa?.

N: ¢El qué?.

E: Que tu pones la cara, pero eso no se grabay me lo tienes que contar con palabras. TU te estas tocando € pecho, ¢no?y d
respirar.

N: Me da Asma.

E: TedaAsma, ¢y cOmo es ese Asma que te da?.

N: Me quedo como...

E: Te quedas como qué.

N: (Esta gjemplificando qué eslo que e ocurre cuando le da Asma; esta parado, aguantando la respiracion, con larespiracion
entrecortaday brusca).

E: Asi parado, tu ahora te estas quedando parado, ¢no?; ¢gue te cuesta respirar 0 qué?.

N: Si.

E: Si, ¢y siemprete tocas aqui (el pecho) cuando te da eso?.

N: No, sino (intenta explicarme con gestos la presion que siente en la zona del pecho cuando no respirabieny le dan las

crisis).

E: ¢Tienes que hacer mucha fuerza®.

N: Un poco.

E: (Y qué eslo que sientes cuando te da el Asma?.

N: Como (se agarra con las dos manos la zona del cuello).

E: Como que te qué, tU te estas agarrando con las dos manos, ¢eso qué es, qué te aprietan?.

N: No, sino que (Vuelve a representar la asfixia que siente), que siento como (vuelve a hacer e mismo gesto).
E: Como qué, pero eso como se dice, explicame diciendo alguna palabra.

N: Como s fuese que (vuelve a hacer el mismo gesto) ago.

E: Algo que, ¢que te sube?.

N: Si.

E: ¢Y quéte hace?.

N: Me degja sin respirar un poco.

E: Sin respirar un poco, muy bien. ¢Y entonces tl qué haces cuando tu te quedas sin respirar un poco?.

N: Pues... (hace unarespiracion profunday pausada).

E: Respiras asi, relgjado.

N: Si.

E: Pues o haces muy bien, tu sirves para el teatro, jeh!. Bueno, entonces sientes que no puedes respirar, como que te aprietan

y que te sube una cosa por € pecho.

N: Si, hay veces que si me sale bien, pero hay otras que (vuelve a hacer el mismo gesto).
E: Que no puedes, que te quedas ahi y note sale € aire.

N: Si.

E: ¢Se te queda dentro o qué?, y tu cuando tienes ese momento asi que € aire se te queda dentro, ¢tU qué piensas, qué
sientes?, ¢tienes fuerza o no tienes fuerza, estas contento o no estas contento?.

: Es que es como si no tuviese fuerza por todo.

: Como si no tuvieras fuerza, ¢te quedas como si estuvieras parado?.

: Si, cuando estoy asi cansado.

. Si, y ¢por qué te cansas, qué haces para cansarte?, aver.

(Se queda pensativo).

¢Te cansas cualquier dia, en cualquier momento?.

: No, corriendo, jugando y eso.

: jAhh!, ¢y aqué juegas?, acorrer y aqué més.

;Y aFuthol y ...

. ¢Te gusta mucho jugar a Futbol ?.

Si.

: Bueno, entonces ya te acuerdas méas o menos de la Gltima vez que estuviste enfermo, ¢no ?, de algo ya te has empezado a
acordar ahora. ¢te da muchas veces eso, € Asma?.

N: No.

E: ¢{Muchas, muchas?.

N: Algunas pocas, Si.

E: Y lalltimavez, ¢cuando fue?.

N: Me parece que ha sido hoy.

E: j¢Hoy?.
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- Ono.
. jAh!, pensaba que te habia dado hoy, me habias asustado.
: Ah, hoy ir a hospital, jno!.
'Y cuando te dael Asma, ¢vas a hospital siempre o no?.
iNol.
- No. Y lalltimavez que te dio, ¢fuiste al hospital 2.
No.

Pues cuentame cual fue la Gltima vez, te acuerdas asi un poquito, ¢cuando fue mas o menos?.

Cuando una vez estaba corriendo.

¢En dénde?.

Eh... (se queda pensando).

¢En donde, en lacalle o en casa?.

jAhsi!, enlacale.

: Enlacalle; ¢t solo?.

: No, jugando.

: &Y quéfue lo que paso?.

. (Le cuesta comenzar a explicar que fue lo que ocurrio y lo escenifica haciendo como s se asfixiara). Que me dio...(vuelve
a hacer los mismos gestos con los que lo explicé anteriormente).

E: Estabas corriendo y de repente te dio asi como que no te sale

N: Si, cuando yo corro y estoy cansado, me paro y me pongo asi (se coloca de pie haciendo un angulo recto y respirando
profundamente; ademas tose).

E: A respirar, ¢para poder respirar mejor?.

N: Si.

E: Bueno, ahorayate acuerdas un poco, ¢me haces un dibujo de la Ultimavez? y luego me lo explicas, ¢vale? y seguimos
hablando, ¢eh?. Y esos crayones yate los regalo por ayudarme.

: Dibujo cuando fue la Ultima vez.

: Si, como fue, lo que tu te acuerdes, 1o que mas te impresiono.

: ¢Lodibujoyoy me...?.

: Lo que tu quieras, yo no &, porque como yo no estaba.

Y a, pero...

- Venga, lo dibujas tl y ¢qué?; pues como te sentias...

: Estaba jugando a Futbol.

: Pues venga, haz un dibujo asi.

: (Cuando apagué la grabadora, mientras dibujaba, me pregunt6 cosas a cerca de lo que se habla a continuacion.)

: Venga, me estas diciendo que no sabes como dibujarte sin poder respirar, ¢no?.j Ehm!, ¢y tu te quieres dibujar jugando a
Futbol 2.

N: Si.

E: S, ¢y asi, sin poder respirar?. Bueno, pues |o que podemos hacer es que te dibujas jugando al Fitbol y luego podemos
poner aqui escrito "jno puedo respirar!" 0 algo asi, |0 que tu creas que eslo que te pasa.

N: Vale.

E: ¢vale?, o ¢como estabas?, después de que te paso eso ¢qué hiciste, a quién le dijiste o que te pasaba, qué hiciste?, ¢te
estuviste quieto ali?.

N: No, sino me da por hacer eso algunas veces, porque estaba cansado y entonces me quedo asi 'y después ya sigo.

E: Y cuando se te pasa sigues.

N: Pero me da aratitos, cuando descanso.

E: Dibujas mejor que yo, ¢eh?, yo no sé dibujar tan bien como tu.

N: Un nifio dibuja mejor que yo.

E: ¢Si?. Bueno, venga, entonces ahora explicame el dibujo, aunque hemos hablado ya un poco y luego ya seguimos hablando,
¢vae?.

N: Que estaba corriendo y cuando estaba jugando, esquivando al nifio me cansabay me pasaba eso.

E: Y eso, ¢como se llama?.

N: Asma.

E: Asma. Y entonces, cuando te da el Asma, ¢qué es o que sientes?.

N: Como si (hace como s se asfixiara, respira bruscamente y se pone lamano en € pecho, moviéndola sobre el esternon en
sentido vertical).

E: ¢Como s qué?.

N: Si algo me sube aqui.

E: ¢Algo te sube ala garganta por €l pecho?.

N: S 'y me para

E: Y te para. Bueno, y después que te pasd; me has dicho antes que cuando te pasa eso te paras, descansas un poco.

N: Me paro asi, hago (hace una respiracion profunda), y cuando no tengo Asmaya me pongo asi (gjemplifica que se queda
sentado).

E: ¢Y no ledices hada a nadie?.
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N: No.

E: ¢No?, y luego cuando llegas a casa les dices a tus padres que te ha pasado.

N: Un poco, asi.

E: ¢Y €ellos qué te hacen o qué te dicen?.

N: Nada.

E: Bueno, y aguella vez que me has dicho antes que te llevaron a un sitio y que te pusieron no sé que cosas y tal; ¢te acuerdas
gue me has dicho, que creias que eras pequefio?, que estabas en el hospital me has dicho, ¢no?, y que te ponian una cosaen la
cara.Muy bien, has pintado €l dibujo. Y de los colores que has pintado, ¢qué es, de los colores de la ropa de Futbol o qué?.
N: No.

E: ¢O esquete gustan ati?.

N: Como ami me gustan, los de Fitbol no son asi.

E: Es que como yo no juego al Ftbol, pues me lo teneis que explicar. Bueno, venga, estabamos hablando de aquella vez que
te llevaron a hospital y esas cosas, te pusieron una cosa en la cara para poder respirar, y tu no te acuerdas de cémo te sentias,
ni te acuerdas de ver a nadie cuando estabas alli ni nada.

N: Me han contado que estaba con una nifia que se quemo una vez.

E: &Y qué te han contado que te pasaba ati?

N: Que no podiarespirar a veces.

E: &Y nadamés?. ¢Y tuviste que estar mucho tiempo en la cama o no sabes?

N: En la cama con un saquito para poder respirar.

E: Bueno, entonces de eso no te acuerdas porque hace mucho tiempo, pero otras veces que te han dado ...; tu dices que la
ultima fue cuando estabas jugando a Futbol. Y alguna otra vez no se te ha pasado mientras estabas jugando y has tenido que
venir a casa.

: Si, mi madre cuando me ve asi me dice: "Carlos, no andes descalzo porque tienes Asma'.

'Y tu no te has tenido que venir a casa a estar sentado o alo que sea.

: No, pero aveces me he tenido que sentar.

¢Si?. &Y qué cosas te dan cuando te day te cansas mucho y te tienes que sentar porque no te recuperas?.

Cuando no me entra aire aqui.

: Noteentraairey ¢t no sientes cambios bruscos de frio de calor y esas cosas?.

No.

cTesientes normal 2.

A veces...

: ¢S0lo que no puedes respirar y ya esta?.

: Metranco algunas veces a respirar y no puedo respirar.

: ¢Algunavez te hadado €l Asma, fiebre? (tuve que nombrar la palabra fiebre porque € nifio no la deciay habia que hacer
eferencia a este concepto). ¢TU sabes lo que es lafigbre?.

Si.

¢Qué es?, aver, cuéntame.

iEhmmm!, (se queda pensativo y se toca la frente).

. Si, te tocas la cabeza ¢y eso qué quiere decir?, ¢como tienes la cabeza cuando tienes fiebre?.

: Muy cdiente.

. ¢Y nuncate ha dado cuando te da una crisis de Asma, te ha dado o no?.

Creo que st me ha dado.

Pero, ¢por el Asma?.

No sé.

No sabes; cuando te ha dado fiebre, ¢tu podias repirar y estabas bien?.

A veces s y aveces no.

. Y otras veces no podias respirar. &Y cdmo sabes que tienes fiebre tl, por gjemplo?.

: Cuando mi madre me toca la cabeza porque toca a mi hermano le ve que estafrio y metocaami y s me ve que estoy
iente me da cosas, Aspirinas® y eso.

: Tedacosas. ¢Y tu no sabes s tienes fiebre o no, tl no sientes nada cuando tienes fiebre?.

: Un poquito, que me duele un poquito la cabeza.

: Te duele la cabeza; y entonces te dice tu madre que tienes fiebre, ¢no?, ¢y te pone € termémetro y esas cosas?.

Si.

Y cuando estas con fiebre, ¢alguna vez te has tenido que estar en la cama?, digo, durante dias.

Me parece que s, si; bueno durante dias no, pero ha sido un dia que tengo que estar en la cama.

. ¢Por lafiebre?.

(Asiente con la cabeza).

Y cuando has tenido que estar en la cama por la fiebre, ¢podias respirar 0 no?.

Me parece que Si.

Si. Y0 es que a veces pregunto las mismas cosas muchas veces, pero es que se me olvidan, ¢sabes?.

: Algunas veces si y algunas no.

: &Y quién te dice que te metas ala cama?, tu solo dices: "venga, que me voy a meter alacama'’'.

: No, mi madre me dice que me meta a la cama cuando tengo fiebre y me pone aqui un pafio.
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E: ¢Un pafio con qué?.

N: Mojado.

E: ¢Para qué?.

N: Para que se me quite un poquito lafiebre.

E: Y cuando te dicen que te tienes que meter ala cama, ¢gque te metes atu cama o ala cama de alguien?.

N: En la cama de mi madre.

E:jAh, en lacamade tu madre, eh!. Mirael tio!, o sea, que ati ti camano, ati tU madre, ¢eh?. Y mientras estas en la cama,
¢qué haces?, ¢te dgjan hacer todo lo que tu quieres, o no?.

N: No, no me degjan hacer nada, solamente ver un poquillo latele, pero poquito.

E: ¢Y nada més?, o sea que te aburres un poco.

N: Si.

N: Si, Aspirinas®.

E: Y cuando has estado enfermo con fiebre, o con Asma, o con lo que sea, que has tenido que estar en la cama, ¢te havenido
aver mucha gente?.

N: (Niega con la cabeza).

: ¢NO?.

: Algunas veces, cuando tengo fiebre me vienen a ver.

: ¢Quién?.

: Pero cuando no tengo tanta. Me vienen aver algunos amigos, me viene aver mi abuela.

. &Y tetraen regalos, no te traen alguna cosita, algunavez alguien?, jno!.

: Me parece que no.

: jJolin, oyel.

: Bueno, cuando estuve en € hospital si.

: ¢Si, y qué te llevaron?.

: Es que no me acuerdo, pero cosas parajugar un poquito, Si.

: ¢Si, y quiéntelasllevd?.

: No sé, la Unica que pudo haber ido, la que se quedé alli conmigo fue mi abuela, mi madre y me parece que mi tia, bueno
i tia me parece que no.

.Y dices que solo te dejan ver un poquitin latele cuando estas con fiebre y eso, ¢no te dejan hacer nada més?.

: Cuando tengo que estar en la cama, porque hay otras veces que estoy un poquito mejor y no tengo que estar en la cama.
:Y... ¢qué hizo que se te quitara lafiebre aquella vez?.

: Tomarme la Aspirina® y estar relgjado en la cama.

. Estar relgjado en la cama.

: Con eso.

: Con € parfio en la cabeza. Y parano volver atener fiebre, ¢sabes s puedes hacer algo?.

: No.

- No. ¢TU qué crees que lafiebre vay viene cuando quiere?.

- Noo.

. ¢Entonces?.

: Cuando se pone malo aguien.

.Y, ¢tu sabes por qué te dio fiebre aquellavez, o por qué te da fiebre alguna vez?.

: Pues, por € resfiado, cuando me resfrio algunas veces.

'Y cuando te resfrias, ¢qué has hecho para resfriarte?.

: No sé, estar en lacalle sin el sueter cuando hace frio...

. Pero, ¢paseando o haciendo aguna otra cosa?.

: No, en la calle cuando hace frio o cuando salgo de jugar a Futbol le digo: "mami no me quiero poner € sueter” y entonces
por no ponermelo me dafiebre.

E: TedaCatarroy fiebre, ¢no?. Muy bien. Y me estabas diciendo que la Gltima crisis, que te estabas asfixiando mucho, fue
cuando tenias méas o0 menos tres afios, que no te acuerdas mucho, ¢no?.

N: No.

E: Vamosaver s nos acordamos de algo. TU dices que no sabes porqué fue cuando te dio, ¢no sabes qué fue lo que provocd
gue tedierael Asma?, ¢no?, ¢y nadie te ha dicho nada nunca?. ¢Tu no has preguntado tampoco?.

: No lo sabia, no me lo han dicho.

: &Y tampoco te acuerdas quién estaba contigo cuando te quedaste asfixiado?.

: En una habitacion habia una nifia.

: No, pero antes deir al hospital, cuando te pasd que te quedaste asfixiado, ¢te acuerdas quién estaba contigo?.

iAhl, mi madre y me parece que mi abuelo y mi abuela.

Y eso te lo han dicho o ¢1U te acuerdas?.

: Me parece que me lo han dicho.

: Teparece quetelo handichoy...

: y acordarme un poco también.

: Te acuerdas un poquito también, intentas acordarte algo, ¢y qué hiciste cuando te quedaste asfixiado?.
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: Estaba en la cama, tenia que estar.

: Pero cuando te dio, en ese momento, ¢qué hiciste?.

: Selo dije amami.

: ¢Qué le dijiste?.

: Que tenia Asma, bueno que estaba sin poder respirar.

: &Y yaestd?, y antes de quedarte sin poder respirar, ¢t ya notabas algo en el cuerpo, que te pasaba algo?.

: Unpoco si.

: &Y qué notabas?.

: Como si tienes algo por aqui, en el cuerpo (mientras lo explica se pone lamano en € pecho y lava deslizando, en sentido
vertical, alo largo del esternén), como si...

E: ¢Por aqui, por donde el abdomen, por donde latripay por donde el pecho de respirar?.

N: Es que es aqui donde lo tengo, las grasas.

E: ¢Lotienes agui donde se respira?.

N: Si (tose como si estuviera viviendo el no poder respirar, ademas ha forzado la respiracion al ejemplificar cémo se queda
sinaire).

E: ¢Y que sentias?, ¢sentiste algo raro antes de quedarte sin respirar?; ¢algo como qué?, ¢a qué se parece 0 como lo llamarias
tl a eso?. Porque yo a veces, se me queda dormido un brazo y parece que tengo hormigas en €l brazo.

N: Ah si, yo también.

E: Y tl aquellavez que te quedaste sin respirar, ¢a qué se parecia?. ¢No sabes?.

N: No me acuerdo de eso.

E: No, bueno. Y cuando estabas asfixiado y cuando estas en ese momento (yo gjemplifico lo que é hace cuando no puede
respirar bien, unarespiracién forzada).

N: Me paro.

E: Te paras, pero, ¢qué sientes a parte de no poder respirar?.

N: Como si algo me subiese aqui (se pone lamano en € pecho), pero hay veces que no, que hay veces que hago asi (hace una
respiracion profunda) y puedo respirar, pero hay otras que hago asi (vuelve arespirar profundo) y no me sale y no puedo.
E: Y no puedes, ¢y qué sientes, como S tuvieras algo que te aprietas 0 como sino tuvieras nada, 0 qué?.

: No, como s fuese un aire agui que no sale.

: Que no te dgja, ¢un aire muy grande o qué?. ¢No te dejarespirar?. Y, ¢tomas medicinas para el Asma?.

Si.

Si, y ¢sabes cudles son y cémo se llaman?.

Si.

Cuando necesitas una medicina, ¢Ja cogestu o te ladaalguien?.

: Lacojo yo, queyo sé.

&TU me sabes decir cuales son las que te tienes que tomar y como se [laman?.

: ¢Telastraigo?.

Venga. Venga cuentame eso, porque yo como no entiendo ni tengo esto.

Bueno, mira, esto se hace asi.

A ver, ¢esto como se llama?.

Esto sellamaBrionil®.

: Brionil®.

Esto se hace asi, se pone aqui (o iba montando mientras hablabamos).

Si, ¢y eso qué es, de pléstico?.

¢Esto?, es para hacer asi, pero lo tengo que encajar esto aqui, y hago asi y aprieto aqui (lo va haciendo).

O sea que es una camara; y eso ¢te lo tienes que dar cuando?.

: Por la mafiana tengo que darme sdlo este.

: Ese como se llama.

: Brionil®. Me lo tengo que dar dos veces. Dos veces por lamafiana. Si y por la noche me tengo que dar estey este, este dos
veces y este una (va sefialando y ensefiandomel os seglin va hablando).

E: Y € deunavez, ;como sellama?.

N: Pulmicort®.

E: jAh!, el Pulmicort®; ¢y con la camara siempre?.

N: Si, pero también se puede hacer asi (directamente ala boca sin la camara), pero yo asi no sé.

E: Muy bien, joye, pero si tu lo manejas mas bien que bien!.

&Y nuncate confundes?.

N: Bueno aveces me doy dos o tres porque no me acuerdo cuantas me ha dado; me he olvidado como cuatro.

E: Entonces conoces las medicinas que tienes que darte, las cogestu..., ¢estas medicinas estan siempre aqui en tu casa?,
siempre siempre.

N: Si, pero cuando se gastan tengo que comprar otras.

E: Pero tu le dices atu madre: "se me ha acabado |a medicina comprame otra’.

N: Si, ledigo: "mami se acab6, mira', y le aprieto y no sale.

E: Y cuando sientes que no puedes respirar, ¢qué vas, corriendo a por la medicina?.

N: No, sélo me latengo que dar por la noche y por la mafiana.
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E: ¢S0l0?.
N: Pero después hay otro que cuando estoy muy asfixiado y tengo mucha tos, es este.
E: A ver.
N: A ver s esta agui, no me parece que aqui no esta.Este.
E: ¢Ese como se llama?.
N: Sellama Ventolin®.
E: ¢Y esecuando telo das?.
N: Igual que estos, o pongo en otra campana, en esta no porque se me sale, se me sale el aire. En otra campana, pero
también es para cuando tengo tos y estoy muy asfixiado.
'Y ademés de tomarte las medicinas, ¢haces alguna cosa mas?.
: No, no creo que haga nada mas.
: ¢Y alguna otra cosa que no sea de medicinas para cuidarte?.
¢El Asma?.
. El Asmay todo, pero sobre todo €l Asma.
Para el Asma no.
O sea que tu sdlo utilizas las medicimas para cuidarte el Asma o para que no te de Asma.
Si.
Y aungue estes un poquito asfixiado, aunque solo sea un poquito, ¢faltas a clase norma mente?.
: No, algunas veces si, cuando tengo muchatosy estoy un poco asi (hace como si le costara respirar).
Un poco asfixiado, entonces si, Sino no. ¢Y ya sabes qué puedes hacer para que no te vuelva el Asma otravez?.
: (Niega con la cabeza).
¢No?, ¢no sabes?.
¢Para que se me quite e Asma, no?.
. ¢Y alguna otra cosa que no sea de medicina para cuidarte?.
¢El Asma?.
. El Asmay todo, pero sobre todo €l Asma.
El Asmano.
O sea que tu solo usas las medicinas para que no te dé Asma o para curarte.
Si, eso.
Y cuando estas asfixiado, aungue sea un poquito solo, ¢faltas a clase normamente?.
: No, algunas veces si, cuando tengo muchatosy estoy un poco asi.
: Cuando estas un poco asi si, Sino no, ¢no?.
: &Y yasabes que puedes hacer para que no te vuelva el Asma otravez?. (Niega con la cabeza).
. ¢N0?, ¢no sabes?.
: Para que se me quite el Asma ho.
. Para que se te quite no, para que no te vuelva a dar otravez.
. iAh!l, e Asmame da muchas veces.
Si?.
: Cuando estoy cansado jugando, hago asi (realiza unainspiracion profunday suelta
aire lentamente) pero no me tienen que llevar a hospital ni hada.
O seaque eso es normal, ¢no?.
Si.
'Y aunque te encuentres bien ¢te tienes que tomar esas medicinas?, ¢verdad?.
Si.
. Siempre, todos los dias.
: Hasta que me las vayan quitando.
. &Y tl crees que te las van a quitar algin dia?.
jOjaal.
: ¢Por qué ojala con esa caraasi?.
: Me canso, todo el diatengo que estar dandomelas.
: ¢Si?, ¢te cansas mucho?.
. (Asiente con la cabeza).
: ¢Y estas harto yadel Asma?.
: No lo quiero tener.
: &Y qué harias tu para no tenerla?, ¢te gustaria que hicieran algo paraqueno lo
tuvieras que tener, para que se te fuera?.
N: Si, quiero que se me vaya.
E: ¢Quieres que se te vaya?, ¢te preocupa mucho tu enfermedad?. Te preocupa €l
Asma o0 simplemente estas cansado de tener Asma?.
N: Bastante me preocupa.
E: ¢Si?. Y tu crees que algun dia se te ira ¢verdad?, ¢0 no?.
N: Yo quiero que se me vaya.
E: (Y qué crees?, quieres, pero crees que seteira ¢o no?.
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N: Creo que si, perono lo sé.

E: ¢No estas segura?. Bueno pero te tienes que cuidar, ¢vae?. Y cuando no tienes problemas para respirar, ni estas asfixiado
ni nada, ¢t haces lo mismo que tus amigos?, la vida normal como todo € mundo.

N. Si, s estoy corriendo y me canso, me paro y eso.

E: A ver, agui tenemos unalinea, ¢ves?, con dos caras, ¢una cara que esta como?.

N: Enfadada.

E: Enfadada, ¢y otra?.

N: Alegre.

E: Alegre. Bueno, me vas a poner con una equis, en esta linea, cémo te sientes tu

cuando no estas asfixiado. ¢Como te sientes, mas parecido a esta o a esta?.

N: A esta.

E: A esta, y esta cara ¢cOmo es, que lo hemos dicho antes?. ;Hemos dicho que era una
cara?.

N: Alegre.

E: O sea que tu cuando no estas asfixiado, ¢te sientes como quién?.

N: Muy aegre.

E: Muy alegre, jvengal pues ponme eso ahi.

N: ¢Unaequis?.

E: Unaequis, jvengal, lo més cercade lacara

N: ¢Aqui?.

E: jClaro!, s te sientes muy alegre cuando no estas asfixiado, sera cerca cerca, ¢no?.

Muy bien asi, tocando la cara. O sea que tu cuando no estas con el Asma estas muy
alegre muy alegre, ¢asi como hoy?. ¢, Hoy estas regular?. (No me entiende bien la preguntay cree que yo le afirmo que € hoy
estaregular, pero finalmente se aclara. Posiblemente yo no me expresé correctamente o con sencillez). Y cuando vasala
escuela, ¢te tomas alguna medicina en la escuela?. (Niega con la cabeza). No, ¢ninguna?.
No.

. ¢Y agunavez te has tenido que tomar alguna alli?.

Para el Asma no.

Parael Asmano, ¢paraquési?.

Pues cuando estoy malo de la garganta o algo, me tengo que tomar un sobrito.

Y ese, ¢telotomastl o telo daaguien?.

Si, la sefio me lleva al bafio, pone aguay 1o echa...

JY tuledices alasefio que te toca el sobre?.

: No, pero en el sobre mi madre pone alastresy mediao asi.

iAh!, vale, muy bien. ¢Y agunavez porgque no has podido respirar no hasido a recreo, agimnasia o algo?.
: No siempre heido.

: ¢Siempre hasido?. &Y tienes amigos que tienen Asma como tu?.

: Me parece que un nifio si. Pero el se toma solamente este (sefidla el Pulmicort®)
cuando esta asfixiado.

E: El Pulmicort® cuando esta asfixiado.

N: Si.

E: ¢O seaquelollevaaclase € nifio?.

N: No sé, pero en mi clase no esta.

E:jAh!. Bueno, y ¢qué te gustaria saber sobre lacamaraesay las medicinasy tu
enfermedad y esas cosas?, ¢fe gustaria saber cosas?. (Se queda callado). ¢No?.

N: No &

E: ¢No sabes?. ;Sabes muchas cosas del Asma?.

N: Un poco.

E: ¢Y te gusta saberlas?.

N: (Asiente con la cabeza).

E: Si, ¢por qué te gusta saberlas?, ¢para qué te sirve saber eso?.

N: Paraintentarme curar.

E: Paraintentarte curar, muy bien. Y cuando te cuentan qué es|o que te pasa, qué es
lo que tienes que hacer y como te tienes que cuidar y todo eso, ¢como te lo cuentan?,
telo dicen asi: "tienes Asmay témate el Pulmicort® y el Brionil®, adios’, ¢asi telo
dicen o te cuentan mas cosas 'y te hablan?.

N: A mi no melo hadicho nadie.

E: ¢Nadie?, ¢y tu como sabes todo eso?.

N: Solamente s2 que tengo Asma.

E: ¢S0lo sabes que tienes Asma?.

N: No.

E: &Y no sabes qué es el Asmani nada, ni porqué es el Asmay esas cosas?.

N: Eso no.
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E: ¢Y no selo has preguntado a nadie?, ¢no te gusta saberlo?.

N: Si, pero nadie me lo hadicho.

E: ¢No?, y ¢quién te hadicho que te tienes que tomar esas medicinasy como?.

N: Ormazabal.

E: jAhh!, ¢Don Carlos Ormazabal ?, ¢es tu médico, también?.

N: Si.

E: Y d telo hadicho, ¢pero no te ha contado nada méas?, ¢y tu por qué no le has
preguntado?.

N: ¢El qué?.

E: Pues no s&, que por qué tienes esas cosas 0 tu me estabas diciendo antes que si que
te gustaria saberlo, ¢no?.

Si.

. Pues eso hay que preguntarlo, ¢sino?.

. Pero @ medijo que me tenia que dar esto.

1Y yaesta, ¢y tu no le preguntaste porqué, ni nada?.

: (Niega con la cabeza).

: ¢NO?.

: No.

.Y, entonces si no preguntas, ¢como te lo van a contar?.

: No lo contaron.

: Bueno, pues mira, nosotros te vamos a dejar, seguro que Carlosya selo hadegjado a
tu madre alli, ahora te o ensefia, una cinta de video, un cuento que es un diario y
luego otro librito pequefiito que es un folletito para que los miresy te leas el diario;
pero léetelo jeh! para que luego me digas otro dia que tenemos que venir para
recoger todo lo que te degjamos y para que nos cuentes que te ha parecido, que eslo
que més te ha gustado, ¢vale?. Ese video, el diario... te cuentan cosas sobre e Asma,
cvae?.

N: Vale.

E: Bueno, pues entonces acabamos aqui y nos vamos para alay vemos que dia
guedamos para volver. Gracias por ayudarme.

N: Vale.

E: Hola Carlos otravez y... bueno a ver que me cuentas de lo que te dgjamos. ¢Has
visto todo y lo has leido y esas cosas?.

N: Si, este si lo he leido (serefiere al diario) y vi lapelicula

E: Bueno pues cuéntame que es lo que més te gusto de todo, de la peliculao € diario.
N: El libro me gusté mucho, pero la pelicula més.

E: ¢Si?. A ver, venga, pues cuentame la pelicula, ¢por qué te gustd mas?.

N: Porque hablaban de cosas que me interesaban mas.

E: ¢Si?, pero, y de qué cosas. Es que yo no he visto €l video, ¢sabes?, entonces me lo
tienes que contar.

N: jAh!, del Asma, del nifio que eraasmatico y era alérgico, no me acuerdo a qué,
alérgico aalgo y fue a médico para que le dijese si eraalérgico aaquello.

E: &Y qué mas le pasaba d nifio?, ¢nadamas?. ¢Y ati te pasd lo mismo que aé, o no?,
¢por qué te parece més interesante €l video?.

N: Me gusté més.

E: Pero ¢por qué?, ami cuando me gusta algo...

N: Porque es més divertido y me hablaba de otras cosas.

E: Y lo que més te gusto del video, lo que méste Ilamd la atencidn del video que
dijiste: "jahh!, que te sorprendid, ¢qué fue?.

N: (Se queda callado).

E: ¢No sabes?. Bueno, ¢y lo que més te gustd, mas te gust6?.

N: jAh!, cuando €l nifio e hablaba, cuando € nifio le hablaba alos pulmonesy
cuando...

E: ¢A sus pulmones?.

N: No, alos pulmones que habia alla |gos, cuando estaba sofiando.

E: ¢Y qué les decia?.

N: Que se tenia que tomar una cosa, lo que yo te ensefié € otro dia, para una cosa que
habia aqui (se sefidlala cajatoracica), se abriese pararespirar mejor 0 algo asi.

E: (Y qué méas?, cuando le hablaba a los pulmones que estaban lgjos, ¢y qué mas
cosas?.

N: No, pero después fue hacia adelante.

E: ¢Y tu cuando viste € video te parecio que te pasaba lo mismo o no crees que te
pase |0 mismo?.
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: No, no, bueno si.

: No, no quieres no, no crees, ¢tU piensas que te pasalo mismo que le paso a nifio?.
: ¢Que s me ha pasado?.

: Si, con laenfermedad. ¢Tu tienes la misma enfermedad que ese nifio del video?.
Si.

. S, ¢y tu cuando lo viste dijiste:" Uy, le pasa como ami"?.

Si.

. S, ¢y haces las mismas cosas que €l nifio y eso?.

: No, juego como é.

. ¢No juegas como é?.

2 iAh!, si.

E: Si juegas como €. Y las medicinas que me decias antes, ¢esas son las que se tomaba
el pulmon?.

N: Si.

E: ¢Entonces se las tomaba el pulmoén para qué?.

N: Para ponerse mejor.

E: Para ponerse mejor. Tu también, ¢no?.

N: Si.

E: &Y qué mas cosas del video?, aver, cuéntame. ¢Qué més te acuerdas?. ;Qué eslo
gue tu cambiarias, por gjemplo, del video que no te gustd mucho o que tu lo harias
mejor o que lo explicarias meor...2.

N: Estuvo bien.

E: ¢No cambiarias nada?.

N: No.

E: ¢No?.

N: Me gusto todo.

E: ¢Cémo te lo contaban o cémo te lo explicaban y todo eso?.

N: Si.

E: Y ¢has aprendido cosas?.

N: Un poquito.

E: ¢Un poquito?, y tu crees que |os nifios que no sepan nada de la enfermedad,
¢pueden aprender cosas con €l video?.

N: Si.

E: ¢Si?, ¢y tu qué poquito has aprendido?, a ver, cuéntame, ¢ya sabias cosas, verdad?.
Pero tu el otro dia me decias que sdlo sabias que tenias Asmay que tenias que tomar
unas medicinas, ¢qué més cosas has aprendido?.

: Que hay que tomarse eso para ponerse mejor de los pulmones.

: &Y qué mas?. ¢No te contaban nada més nuevo el video?.

: Lo que no me habia enterado era esa cosa que decia en €l video.

: ¢Que se abria pararespirar mejor?.

Si.

&Tu no sabias que eso se cerraba?.

: No. Se cerraba pero no sé €l qué, para una cosa.

: &Y eso lo aprendiste?.

. Si, un poquito si, pero no me acuerdo como se llamaba.

: Pero t( sabes que hay una cosa que se queda cerrada, ¢no?, que entonces por eso
no entra el aire.

N: Ya

E: Bien, pues.... Y del diario, del librito, ¢qué te ha parecido?, aver, cuéntame.

N: Bien.

E: ¢Bien?, ¢y porqué bien?. A todo € mundo le parece bien, pero nadie me dice
porqué. Cuando lo leiste, ¢te gusto, no te gusté?.

N: Si me gusto.

E: Si tegusto. ¢Y entendiste o que decia?.

N: Un poco si.

E: Un poco, lo leiste con tu madre, ¢no?, ellate iba explicando un poco lo que iba
diciendo.

N: Si.

E: Y cuando lo leiste.... Pero, ¢de qué va?, es que yo no sé de que va.

N: Erade un nifio asmatico que jugaba a Fitbol y todo, pero con la cosita esa cuando
fue al médico le dijeron que se latenia que tomar y le hicieron una pruebas de
Alergia para saber aqué eraaérgico y eso.

E: &Y qué més?, ¢y luego qué hace?, cuando es a érgico, ¢se queda en su casa ahi
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cerrado?.
N: No, se toma eso.
E: Setomalamedicina ¢y qué mas?.
N: Y puede respirar mejor.
E: ¢Y luego hace todo normal o no?.
N: Si, pero cuando esté mal selo toma.
E: ¢Entonces como tu, no?, igual que tu melo contabas € otro dia.
N: Si, pero yo sélo me lo tomo por la mafianay por la noche.
E: Bueno, puesigual no, pero parecido, ¢verdad, os pasalo mismo?. Tu también juegas
a Futbol, ¢no?y corresy haces deporte..., bien. ¢Y qué eslo que mas te gusté del
libro?.
N: Cas todo me gusté mucho porque era muy bonito.
E: Tengo la grabadora cerca porque como hoy hablas muy bgjito, pues sino igual no se
oye, ¢vae?.
N: Si, ya
E: Eramuy bonito, pero ¢por qué te parecia bonito?.
N: Por lo mismo que la pelicula, porque me hablaba de cosas para el Asma.
E: De cosas que te pasan ati, ¢verdad?.
N: Si.
E: Y quetu ves que ati te pasaeso. ¢Y has aprendido cosas del libro o como con €
video?, aver, cuéntame.
N: Con €l video un poquito mas que con este.
E: ¢Si?y.... juy!, se me haolvidado lo que te iba a preguntar. jAh, si!, ;cambiarias algo
del libro?.
N: (No contesta, se queda sin saber que decir).
E: Si, venga, ¢qué cambiarias?, piensa, que algo seguro que cambiarias. Siempre hay
algo, por gemplo: "pues yo esto lo haria asi para que fueramejor o yo pondria...".
N: Estoy pensando...
E: Venga, piensa un poquito. ¢Qué pondrias o qué quitarias o si o pondrias de otra
forma?. Con las palabras que te o decian ahi, ¢Jo entendias 0 no?.
. (Asiente con la cabeza).
Si?.
: Un poco.
- Un poco.
. Si, un poquito.
: ¢O sea que habia cosas que no las entendias?.
: No mucho.
: TG que crees que para los afios que tu tienes ¢es muy dificil o un poquito?.
: Un poquito porgue no entiendes cosas.Si.
: Bueno y cuando acabaste de leer eso y de ver € video y de todo eso, ¢hablaste con
mami y con papi delo que era el video y eso?, ¢no comentasteis nada?.
N: Mami no me dijo nada.
E: ¢No?, lo acabaron de leer y eso ¢y yaesta?.
N: Si.
E: Y, ¢tu que crees que las personas que tienen Asma son personas normales, que
hacen lavida normal como los demés o no?.
N: Me parece que no.
E: ¢No?. ¢TU novivesigua que los demés?.
N: jAh, si!.
E: ¢Entonces?.
N: jAh, eso si!.
E: Y ¢ati te parece normal que la gente tenga Asma?, por eiemplo, yo voy por lacale
y conozco a un nifio o aunanifia y hablamosy me dice: " no, porque yo tengo
Asma’, ¢y tl qué haces, te asustas o te parece normal...?.
- Normal.
: Normal.
. iClaro!.
. Igual que decir que tienes Catarro, ¢verdad?.
. Si, eslo mismo, no importa.
: ¢No importa tener Asma?.
: Bueno, pero para otras cosas Si, porgue te puedes cansar més'y eso.
E: ¢Y por qué no importa?.
- Porque esigual que con Asma que sin Asma, |0 que pasa es que te cansas un poco
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més.

- Ya, pero nadamas, ¢no?. Y, ¢tu eresfeliz con & Asma?, ¢vives feliz con Asma, con
tu enfermedad?.

- ¢S,

- Si, bastante.

- &Y € otro poco que no es mucho, por qué no?.

- ¢El qué?.

- Me dices que eres bastante feliz, ¢verdad?.

- Pero tu €l otro dia me decias que estabas un poquito harto y cansado del Asma.

- Que no me gusta tanto, pero ser con eso no importa.

- No importa, ¢aunque sea para siempre?.

- No, para siempre no.

- ¢Tu quieres que se te vaya, no?.

- ¢Y sino seteva?.

- Pues tendré que seguir tomandome lo que tengo que tomar aver si se me va.

- Pero nada, no pasa nada, ¢no?.

- No.

- O seaque s que vives feliz con Asma. Muy bien y qué mas, cuéntame mas cosas.
¢A ti, como te gustaria que te dijeran las cosas para aprender un poquito mas sobre
el Asma, que telo dijeran con un librito o con un video o con un a cancién o con una
obra de teatro o contandotel o directamente hablando, como te gustaria?.

- Con un video y hablando.

- ¢Si?, te gustamas el video que € diario, te gusta mas que te cuenten las cosas y
verlas.

- 'Y tu me decias € otro dia que nadie te habia contado nada del Asma, ¢no?. Y ahora
cuando has visto € video y eso, que lo has visto con tu madre y lo has leido, ¢te ha
contado cosas del Asma?, ¢tu le preguntabas o te las contaba ella?.

- Me contaba un poco, si.

- ¢Y tuno le preguntabas? (se queda callado). j Tu no le preguntas nadal .

- Yo si le preguntaba.

- ¢Tu le preguntabas o que no entendias o por qué eran las cosas?.

- 'Y cuando te lo explicaba te quedabas bien, yalo sabias.

- Si, pero no me sabia mucho el nombre.

- Bueno los nombres no, pero si sabes como es, ¢no?.

- El nombre se me olvida, pero sé como es.

- 'Y estas més contento hoy que sabes mas cosas 0 € otro dia cuando me decias: "es
gue no sé nada’".

- Hoy.

- Te gusta saber mas cosas, ¢no?. Y que mas me cuentas?, cuéntame mas cosas de
como te sientes con tu enfermedad, no sé, cuando hablas con tus amigos si hablais de
algo, s tu le dices ala gente normamente que tienes Asma.

- Lo digo algunas veces si me lo preguntan.

- &Y quién telo pregunta?.

- Casi nadie.

- Los nifios de tu escuela ¢Jo saben?, los de tu clase.

- Me parece que hinguno.

- ¢NO?, ¢entonces quién te suele preguntar?.

- Casi nadie me o pregunta, solamente los que o saben yalo sabeny no melo
preguntan.

- ¢Te preguntan qué tal estas con el Asmay eso o nada?.

- No, no me preguntan.

- No, no, normal. Bueno, cuéntame algo més o ¢no me cuentas nada?.

- No s£...

-¢No sabes?.

- No sé que decirte.

- Cuéntame, no s, cosas que te gustarian saber, que todavia no sabes.

- Me gustaria saber cosas del Asma.

- ¢Como por g.emplo?, por giemplo ¢qué te gustaria saber?.



- Eso.

- ¢El qué?.

- Eso del Asma.

- Pero qué es eso.

- El Asma.

- ¢Que qué es el Asma?. Esperate, que me parece que nos hemos liado. Yo te
pregunto que qué mas cosas te gustaria saber sobre el Asma, tu enfermedad.

- ¢A parte de eso?.

- Si, aparte de lo que ya sabes. ¢Hay alguna cosa especia que no sepasy quete
gustaria saber?.

- No.

- Te gustaria, simplemente saber mas cosas, ¢no?, que te contaran cosas y ya esta,
pero nada en concreto. ¢No me cuentas nada més, entonces?.

- No.

- ¢Tu te asustas mucho cuando te dan las crisis de Asma?, ¢parati qué es unacrisis
de Asma, cuando te cansas a estar jugando y tienes que pararte o unacrisis es algo
mas gordo que tienen que llevarte al hospital 2.

- Creo que cuando me llevan a hospital.

- Parati eso esunacrisisy eso es bueno o malo, ¢qué es?.

- ¢Llevarme al hospital ?.

- Que te tengan que llevar a hospital.

- Esmalo.

- Esmalo. ¢Tu cémo le llamas alo que te da cuando estas jugando?.

- Asma.

- Asmay yaesta ¢Y por qué es malo que te tengan que llevar a hospital 2.

- No, es bueno.

- Vamos aver, s ati, por gemplo, tu estas jugando y te cansasy tu te pones como
decias €l otro dia asi pararespirar y no se te pasay te tienen que llevar el hospital,
Jtu lellamas Asma alas dos cosas?, pero me estabas diciendo que € llevarte al
hospital es més grave, ¢no?.

- iClaro!.

- 'Y entonces, ¢tu como te sientes cuando te tienen que llevar a hospital?, ¢tu qué
piensas?.

- Como solamente me han llevado unavez, no sé.

- S6lo te han llevado una vez, las demas han sido que tu te paras y descansa ¢y ya
esta?.

- Si. Unavez con dos afios y medio, pero ho me acuerdo.

- Pero no te acuerdas, ¢no?.

- No.

- Bueno, pues sino me cuentas nada mas entonces...

- Que me han gustado mucho.

- &Y te gustaria que te ensefiaran videos de cosas mas veces?.

- Como ese §l.

-'Y como ese s, porqué.

- Porque me gusto.

- Entonces tu prefieres que te digan las cosas hablando y en video que tener que
leerlas, ¢no?.

- Si, cada dia leyendo me entero menos.

- ¢Por qué?.

- Porque en la television me entero mejor, porque me hablan como si fuera
hablando normal.

- Pues muy bien. Bueno, entonces acabamos la entrevistaya, ¢vale?. Muchas gracias
por ayudarme. Adios.

- De nada, adios.

* [No comentarios internos.]
* [Con E.M.E]



N° de Identificacion: 0115081

- Ahoralo que me vas a contar del dibujo es qué sentiste cuando estabas ahi malito. Imaginate que fue la vez que estuviste
maés asfixiado.

- Que ya ahi me iba a morir porque no podia respirar, y respirabay era como una pared que subiay bajaba, pero a veces,
cuando estaba asfixiado no me llegaba a subir y asi creia que meibaamorir y escapé.

- jQue buena!, ¢y fueron muchos dias los que estuviste malito?.

- Un par de ellos. Tantos ho.

- Un par de dlos. ¢Y te sentiste solo, muy solito cuando estabas mal 0?.

- No.

- No, porgue te van a acompafiar |a gente de tu casa, tus amigosy eso.

- Mis amigos no.

- Tus amigos no porque todavia sois muy chicos para que vengan a visitarte, ¢no?.

- Mira, ¢y en tu casate miman mucho cuando estas malito?.

- No.

- iNo te miman mucho!. No te traen ni un regalito, ¢nada de nada?, no me digas.

- Si, los regalitos que son, son los medicamentos, y |os agradezco mas que un regalito.

- jTomayal, eso, mi madre, vas a pasar ala posteridad ta con una frase de esas, ¢eh?. Mira, y vamos aver, ¢Jos
medicamentos te |os pones ti cuando estas muy malo o siempre te los pone mami?.

- Me los pone mi madre, pero a veces cuando voy a casa de mi abuela me los pongo yo solo.

- Cuando vas a casa de tu abuela te los pones tu solo, pero estando malito malito, ¢quién te los pone?.

- Mi madre, porque si ellavaair aun bailey me pongo malo, ellano va.

- O seatu madre deja de salir porgue tu estas malo.

- Claro, muy bien. Y, ¢qué eslo que méste fastidiaati de cuando te pones mal0?.

- Que no puedo salir con labicicletay a veces me aburro en casa.

- Te aburres, claro. Eso es todo lo que més te molesta de estar malo.

- ¢L.0 de estar poniéndote medicamentos y medicinas y esas cosas?.

- También me molesta, pero no me queda otro remedio.

- No te queda otro remedio. Pero no te molesta entonces, ¢0 Si te molesta?.

- Un poco me molesta.

- Un poco te molesta. Mira, y tu crees que la Ultima, esa vez que te pusiste tan malito, tan malito, fue porque t hiciste algo y
por eso te pusiste malito, 0 porque te pones malito cada cuanto tiempo.

- No, porque mi madre me dijo: "no te canses con labicicleta' y me cansé un montén y cuando llegué ami casa, a dia
siguiente estaba hecho polvo.

- Estabas hecho polvo, ya. ¢Y tu avisas a mama que te vas a poner malo 0 mama se da cuenta enseguida que te ve?.

- Mi madre como la que enchufa la bolita, jsiempre, a loro!.

- Al loro; y se da cuenta antes que tU.

- Antes que yo.

- jFijate td!. Y nunca te has dado cuenta td primero que ella.

- Nunca.

- Siempre es ella quien se da cuenta.

- &Y como pasabas el tiempo para entretenerte cuando has estado muy asfixiadito?.

- Viendo lateley asi, asi me paso € rato, o oyendo musica, o pintando, asi.

- &Y entu casa quién es el que mas juega contigo cuando estas malito?.

- Mi hermana a veces, pero a veces me zumba.

- ¢Te zumba?.

- Me pega.

- ¢Estando malo?. jVayapor Dios!. Y, mira, cuando tiene que venirte aver € médico, o cuando vienes tl aver al médico,
olvidate que soy yo, en general, ¢te gusta venir al médico o te fastidia?.

- Me gusta venir.

- (Tegusta?.

- (Asiente con la cabeza).

- Si. No te lo pasas mal cuando vienes. Sabes que no te vamos a hacer dafio, o piensas siempre que si te pueden hacer algo.
- Paraque lo pienso, si en vez de hacerme mal me hacen bien.

- Muy bien, este chico, en fin. Mira, y después cuando ya te vas poniendo bueno y todo eso, tu notas que en tu casa te hacen
mucho caso, te miman...

- De eso en mi casano hay nada. Hacerme caso, de vez en cuando, pero mimarme no.

- Mimarte no. Y alguna vez te has aprovechado de que estas enfermo para pedir algo, o paranoir a colegio...



- No. Parair a colegio aveces, porque cuando tengo alguna enfermedad y me pongo malo, le doy gracias a Dios.

- ¢Y das gracias a Dios por ponerte malo parano ir a colegio?, jvayal. Y delas comidas, alguna comida especial quete
gusta, que te dan cuando estas malito, ¢0 siempre te dan lo hormal?, 1o de siempre.

- A mi me gustan los espaguetis, €l arroz blanco y los macarrones y también me gustan |os huevos fritos, pero no me tengo
gue pasar y i me pongo malo, pero a mi no me gusta que me den tanto lo que ami me gusta, porque después me pongo malo
y después me pongo peor.

-Ya

- Que me den lo que me toca.

- Muy bien. Bueno y ahora solo quedan dos preguntitas. Cuando estas con la crisis y estas asfixiado, de las cosas que yo te
voy a contar ahora, (qué sientes méas?, miedo, dolor, falta de aire, que no te puedes mover, que estas enfadado u otra cosa
disgtinta delas que yo te hadicho.

- Que mefdtaaire.

- Eslo que sientes.

- 'Y no te enfadas. No dices t: "contra, estoy malo otravez", ¢no?.

- No porque ya estoy acostumbrado a estar malo. Desde que naci estoy malo, pues; porque esté malo otro dia...

- Claro, ya. Mira, y las medicinas que te hacen falta, ¢siempre estan en tu casa o hay alguna vez que amami se le ha
despistado €l asunto y resulta que no estan?.

- Siempre estén en mi casay si mi madre se despista, yo le digo que se estan acabando y €llavaa comprarlas.

- Muy bien, pues perfecto. Qiga, pues muchisimas gracias, caballero.

N° de Identificacion: 0113111

- ¢Cuando fue eso?, que estabas en esa cama.
- ¢Cuando fue?.

- No me acuerdo ya.

- &Y qué tenias?, ¢de qué estabas pachucho?.
- Pachucho (serie), de Asma, de eso.

- Tenias Asma.

- ¢Este qué es tu cuarto?.

- &Y quién esta ahi contigo?.

- Mi madre.

- &Y qué esta haciendo?.

- Dandome las medicinas esas.

- ¢Y qué medicinas son?.

- (Se encoge de hombraos).

- No sabes. ¢TU sabes los nombres de las medicinas que te dan cuando tienes asma?.
- No.

- &Y qué son?, jarabes, son pastillas o "spray".

- Jarabe.

- Jarabe, ¢e5?. Y, ¢para qué te las dan?.

- Para curarme.

- Para que te pongas bueno. Y, ¢este qué es, tu parto?.

- 'Y cuando estas pachucho, ¢cuanto tiempo estas sinir al cole?.
- Unos dias.

- 'Y esto de aqui, ¢qué es?.

- El pasillo.

- El pasillo que esta al lado de tu cuarto.

- &Y esto?.

- El armario.

- &Y esto de aqui?.

- Mi mochila.

- ¢Lamochilaquellevas a cole?.

- ¢Y esto?.

- El armario de laropa.
- &Y estode qui?.



- (Serie), juguetes, la ventana, la mesa de noche.

- 'Y esto que esta aqui, ¢qué es?.

- Un cochey losjuguetes.

- Cuantos, ¢no?.

- (Serie).

- ¢Y esto no sabes si fue el afio pasado o s fue este afio cuando estabas?.
- Fue € afio pasado.

- El afo pasado. Y lo que tienes aqui en la boca, ¢qué es?.

- Un termdmetro.

- ¢Y telo ponen en laboca?.

- Si.
- ¢Por qué?. ¢No sabes por qué?.
- ¢Por qué?.

- Paraver cuantafiebretengo y eso.

- 'Y cuando tienes mucha fiebre, ¢qué haces?.

- Mellevan a médico.

- &Y esavez tellevaron al médico?, esa vez que estabas aqui acostado.

- &Y quétedijo € médico?.

- Me mando jarabe y eso.

-'Y e médico, ¢como es?, ¢agradable o0 no?, ¢qué es un hombre o una mujer?.

- Un hombre.

- ¢(No essimpatico?. (Serie). Y tu crees que las medicinas esas que tomabas, te curaron.
- ¢0 no fueron las medicinas?.

- Las medicinas.

- Las medicinas fueron las que te curaron. ¢Y todo lo que te daban eran jarabes, no te daban...?.
- Jarabesy "spray" de esos.

- ¢Y € jarabe te lo dabatu madre siempre?.

- &Y el "spray"?.

- También, no yo.

- T, el "spray" tu. ¢Y el "spray" cuando lo tomas?, solamente cuando estas en la cama o alguna otra vez.
- No, todos los dias.

- ¢El "spray" todos los dias?, ¢aunque estes bueno?.

- Si, no, aunque este bueno, no.

- Si estas bueno no lo tomas.

- No.

- Solamente cuando estas pachucho. ¢Y € jarabe?.

- También, cuando me tomo eso.

- Las medicinas estas que tomabas, € jarabey e "spray", ¢qué es lo que te hacian en tu cuerpo, qué te curaban?. £TU qué te
sentias?, cuando estabas malo, ¢qué te sentias?.

- Medoalia

- ¢Donde te dolia?, ¢Ja cabeza?.

- Labarrigay eso.

- Labarriga. ¢Y a respirar no te dolia nada?.

- ¢Qué cosa?.

- Cuando respiraba me doliay eso.

- ¢Y te costabarespirar?.

- &Y por qué estabas en la cama?, ¢no estabas viendo latele o en €l colegio?.

- Porque estaba malo.

- Estabas pachucho.

- ¢Y estuviste mucho tiempo malito esavez?.

- Si, cuatro dias o cinco.

- 'Y tu que crees que esta enfermedad, ¢qué crees tU que es?. ¢COmo te laimaginas tu que es?.
- ¢Cual eslaenfermedad?.

- Asmay Bronquitisy eso.

- Cuando estabas ahi acostadito, ¢como te encontrabas?.



- Mal.

- Mal y, ¢qué hacias para que te pasara €l tiempo mejor?.

- Acostado, llovia.

- Acostado, ¢no lefas, ni veiaslatele, ni nada?.

- Si lefay hacialatareay eso.

- ¢No te venian aver comparieros?, ¢Y a familia?.

- Algunas veces.

- Menos mal. ¢Te traian regalitos?.

- No, (serie), jlas ganas mias!.

- jQué sinverglienzal.

- ¢Te acuerdas cuando empezaste a sentirte mal esavez?.

- Un diaquellovid, creo que fue.

- &Y qué te sentiste?, ¢qué fue lo primero que tu sentiste cuando dijiste: "uf, me voy a poner malo"?.

- Que estaba mareado y eso.

- ¢S

- &Y por qué crees tl que empezaste a encontrarte mal?, scual es larazén por la que te pusiste malo?.
- Porque me dolialabarriga'y todo.

- &Y por qué te dolialabarriga?, (no comprendo |as palabras exactas, pero le pregunta sobre si comio algo fuerade lo normal
gue le pudiera haber provocado lacrisis).

- O porque te viene € dolor de barrigay ya esta.

- Si, meviene el dolor de barriga.

- Y yaesta, ¢no?.

- 'Y antesde quete sintieras asi mal, ¢qué pasd?, ¢qué estabas haciendo?, antes de que te empezaras a encontrar mal.
- Nada, todo el diasentado y...

- Pero no tenias nada, no tosias ni...

- Si, s tosia

- Si estabas tosiendo, ¢qué tenias Gripe 0 algo de eso?.

- Si. ¢Y tU conoces a otras personas que también tengan, que les pase eso, que se enfermen mucho de Bronquitis o que tengan
Asma o algo de eso?. ¢Otros nifios del colegio, otros nifios de aqui debajo?.

- (Hace un sonido, pero no sési es"si" 0 "na").

- Cuando estabas pachucho, ¢quién te ayudaba?.

- Mi madre.

- Tu madre, jvaya madre que tienes!, asi da gusto. Y por tu parte, ¢qué tenias que hacer, qué te dijo el médico que hicieras?.
- Que me tomara las medicinas que me mandaban.

- 'Y algo méste dijo, sin ser de medicinas.

- Que no salieraalacalle ni nada.

- ¢Y alacalle por qué no podias salir?.

- Porque sino cogia mas frio o algo.

- ¢Y tedijo que te dieras algun remedio o que te cuidaras antes 0 algo de eso?, ¢alglin agliita o algun rezadito?.
- No.

- No, nadita. Y dieta, ¢tenias dieta?, tenias que comer algo que mama te preparaba o cualquier cosa.

- Laque mi madre me preparara.

- ¢Eraigual alade tus hermanos o era diferente la comida?.

- lgudl, pero...

- Huevos fritos, papas fritas.

- ¢Si?, no te hacia calditos y sopitas, ¢y eso no?.

- Sopas también, sopay potagesy eso.

-¢Te sabes el nombre de las medicinas que te daban?.

- De una o dos nada més. Ventolin® y, no me acuerdo.

-Y Ventolin®, ¢qué es, pastillas?.

- No.

- ¢Quées?.

- Jarabe.

- Jarabe, ¢cuando te lo tomabas?.

- Los dias que estaba malo.

- Pero, sdlo un dia.

- No, més.

- ¢Cuantos?.



- Doso tres.

- &Y tegustael Ventolin® o no te gusta?.

- jQué bueno, menos mal que te gustal. Cuando te pones malo, te vas poniendo poquito a poco o de repente te encuentras ya
pachucho que no puedes mas?.

- Poco a poco, me va doliendo una cosa, después otra; primero la barriga después la cabeza 'y eso.

- Primero te dolia la cabeza.

- Labarrigay después me empezaba adoler la cabezay eso.

- 'Y cuando te curaste aqui, ¢fuiste enseguida al colegio?. O estuviste unos dias haciendo pantomima parano ir. (Risas)
- Estuve en lacamay después fui al médico y después a colegio.

- 'Y yase acab6 € cuento, ¢no?.

- ¢Te acuerdas de lo que estabas haciendo antes de ponerte malo?, ese dia.

- Jugando, en lacalle.

- Enlacale. Y enlacalle fue donde te diste cuenta de que estabas malo, pachucho, pachucho.

- &Y quéhiciste?.

- Que estaba lloviendo y nosotros jugando alli.

- &Y qué hiciste, te subiste arriba a decirselo a tu madre?.

- Si, cuando subi estaba todo empapado y...

- 'Y cas te mata, ¢no?. (Risas). Gracias a las medicinas que tomas te curaste o estabas o fue porque estabas en cama o porque
tu madre te mimo.

- Por las medicinas y por que estaba en la cama.

- Bueno, pues ahora mirame el dibujo y me cuentas todo |0 que te acuerdes de esa vez que estabas malo, si te aburriste, sino te
aburriste, las medicinas cémo eran, si te mimaban mucho, si no te mimaban, todo lo que tu te acuerdes de eso. Y ya
acabamos con €l dibujo, ¢vale?.

- Que me aburria, me mimaban y no salia ni nada, estaba aburrido, no jugaba ni nada.

- &Y quién te mimaba?.

- Mi madre, mi madre siempre.

- ¢Qué te decia?.

- Siempre estaba conmigo haciéndome caricias.

- ¢Y ta te sentias solo cuando estabas enfermo?.

- ¢Por qué?.

- Todos jugando, porque todos estaban jugando y yo en la cama.

- ¢Todos tua amigos o todos tus hermanos?.

- Si, mis hermanosy mis amigos.

- ¢Qué echabas de menos cuando estabas ahi?, ¢qué tenias ganas de hacer?.

- Jugar.

- &Y qué eralo que menos te gustaba?.

- Lacama, estar todo €l dia ahi, no tengo suefio.

- Yo pensé que alo mejor no te gustaba tener que no estar en € colegio. (Serie) Eso no te importaba, ¢no?.
- Medaigual. Lellevo unanotay yaesta

- &Y cuando te encontrabas peor?, por la mafiana, por latarde, por la noche.

- Por la mafiana.

- Por la mafiana es cuando estabas peor.

- Cuando no iba a cole.

- (Quéteniasfiebreo...?.

- Si, fiebre, me doliala cabezay eso.

- &Y jugabas con algunos juguetes tuyos para que se pasara €l tiempo antes 0 no?.

- Si, también jugaba un poco.

- 'Y las medicinas, ¢te gustaron o no?.

- Algunas.

- Cuando no te gustaban, ¢qué hacias?.

- Me las tomaba, pero con agua.

- ¢Tenias hambre cuando estabas enfermo?.

- No.

- Ninguna.

- Me comia, pero no me la comiatoda.

- ¢Velas mucho latele?.

- D6nde laveias, ¢en tu cuarto o en la sala?.

- Veniaagui a sillén y me acostaba.



- ¢Y se portaban bien contigo?.
- Algunas veces bien y otras me hacian cabrear.
- (Serie).

N° de I dentificacion: 0103081

- iBueno David!

- Hola

- Dime tu nombre completo. ¢Tu como te llamas?, David..., ¢qué mas?

- David Garcia Chinea Alexis.

- ¢David?

- David Garcia Chinea.

- jAhh!. Mira David, ¢me haces un dibujito de la Ultima vez que estuviste malo?. ¢TU te acuerdas de la Ultima vez que tu has
estado malo?. La Ultimavez..., ¢no te acuerdas?, ¢nunca has estado malo?, en lacama...

- Unavez si.

- Algunas veces. ¢Por qué no me haces un favor?, ¢me haces un dibujito de cuando estuviste malo?. ¢Si?, porque... asi yo lo
guardo, sabes?. ¢L.o haces con los colores directamente?.

- Olo hago con los lapices.

- Si, como tu quieras, como te guste més. Lo vas pintando mientras vamos hablando, ¢vale?, lo que tl quieras, David. jMiral,
agqui estas acostadito, ¢no?. Cuéntame qué te paso, ¢porqué te pusiste malo?, ¢qué te pasd?.
- ...en € corazon.

- ¢Qué te notaste en € corazén?.

- En €l corazén no, que me estaba arrojando todo.

- jAhl, que te estabas arrojando todo, ¢y qué mas?.

- Que no podia levantarme.

- ¢Qué méas?.

-y... que teniafrio.

- ¢Tenias mucho frio?, ¢quién te cuidaba?.

- ¢En el hospital?.

- ¢Estabas en el hospital o en casa?.

- En el hospital.

- jAh!, en € hospital, ¢y quién estaba contigo?, David.

- Mi madre.

- ¢Tumadre?, ¢si?.

-'Y mi padre.

- 'Y tu padre. ¢Estaban mucho tiempo o un ratito?.

- Cinco dias.

- ¢Cinco dias?, ¢y ellos estaban todo € tiempo contigo?.

- No, no por la noche se iban.

- ¢Seiban todos?.

- A dormir

- 1Ahj, ¢y quién se quedaba contigo?, ¢nadie?.
- Nadie.

- Te cuidaban las enfermeras, ¢no?, jmiral.

- (Qué?.

-Vamosaver..., y..., ¢te regalaban muchas cosas cuando estabas malo?, ¢te llevaban cosas a hospital ?, ¢qué te llevaban?.
- Mufiecos, cosas un montén.

- ¢Las pedias tli o te los llevaban ellos por que si?, de sorpresa.

- Las pedia yo desde aqui.

- ¢Si?, ¢y tellevaban todo lo que pedias?.

- ¢Si?, mira, y... ¢después de los cinco dias de estar en el hospital, en tu casa seguias en cama?.
- Unas veces.

- ¢Si?.

- Después otra vez en el hospital.

- ¢Si?, otravez en e hospital, ¢y qué te paso esa vez?.

- jfEhm!, en el hospital... aqui..., me estaba arrojando.

- ¢Te estabas arrojando?, ¢y por qué te arrojabas?, ¢no sabes?.

- No.

- ¢Y por qué tellevaron al hospital 2.



-No <.

- ¢Tampoco lo sabes?, ¢qué te dijo tu madre cuando te llevé?.

- Mellevo en unasilla de ruedas.

- ¢Si?, ¢porqué no podias caminar?.

- Si podia.

- ¢Si podias?, para que no te cansaras, te llevarian seguramente, ¢no?, ¢tU crees?.

- 1Ahj, ¢quién tellevabalasilla?.

- Mi madre lallevaba.

- ¢Lallevabatu madre?. jMiral, ¢ta haces mucho deporte?.

- Algunas veces.

- ¢Si2.

- A veces bgjo alacalle ajugar un partido.

- ¢Qué més?, ¢a qué mas juegas?.

- A Baloncesto.

- ¢Tienes muchos amiguitos?.

- ¢Si?, ¢cuantos tienes?.

- Un monton.

- Un montén. ¢Y tU sabes donde viven €llos?, ¢tU vas ala casa de alguno?.

- No.

- ¢Y dlosatu casa?.

- Yo sblo sé donde vive uno.

- ¢S

- Uno vive aqui debajo y otro alli.

- ¢Melo dices?, para... yo también ir junto a ellos y que ellos también me hagan un dibujo como td, ¢si?, luego me dices
como se llaman, ¢0 me lo dices ahora?.

- Sellaman: Ayose...

- Ayose ¢y quién méas?, dé§ame apuntarlo, coge un papel. A ver... Ayosg, ¢y vive aqui en tu bloque?.
- Ayosg, ¢y € otro?, en € mismo bloque, ¢y €l otro?, ¢gl otro cdmo se llama?, el otro amiguito tuyo.
-No <.

- ¢NO?, ¢con quién més juegas ademas de con Ayose?.

- Con este de aqui abajo que sellama..., yo sé como se llamala madre.

- ¢Cémo se llama la madre?.

- Tere.

- Tere. ¢Y no sabes como se llama é?.

- No.

- jAcuérdate de preguntarselo!, ¢no?, porque cuando tengas que gritarle, jmira que te voy a hacer un gol!, o algo asi, si no
sabes cémo se llama... TU le preguntas luego como se llama, ¢vale?. (T sales mucho alacale ajugar?.
- Unas veces.

- ¢S,

- Esta mafiana sali.

- ¢Estamafiana?, ¢y qué hiciste?, a ver, cuéntame todo lo que has hecho hoy. Desde que te levantaste.
- Hacer latarea.

- Hacer tarea, ¢mucha?.

- Poca

- ¢Poca?, ¢y qué eralatarea?.

- Multiplicaciones y un montén de cosas.

- ¢Si?, ¢te las mando la profe?.

- Si.
- &Y qué més?, ¢quién te ayudo con latarea?, ¢tU solito?.
- Si.

- ¢Si?, jqué bien!, jmi madre, qué mayor!. &Y qué mas has hecho?, después de la tarea, (qué hiciste?.
- ¢Hice?.

- Si, bueno, primero desayunarias, ¢no?.

- Si.

- ¢Si?.

- Melavanté, vi un rato latele, y... desayuné. Después fui a cuarto de bafio y... a hacer latarea.

- &Y luego?.

-Alacdle.

- A lacalle, ¢con quién jugaste en la calle?.

- Con nadie.



- ¢TU solo?, ¢y aqué jugaste?.

- A lapelota.

- ¢A lapelota?. (No habia nadie que jugara contigo?.

- No.

- iDios mio!l. Mira, ¢y qué mas?, ¢Juego qué hiciste?.

- Subi, fui acomprar pan y me compré un...

- jAh, qué bien!, ¢y luego?.

- Comi, bajé, jugué un rato en la maquinita.

- ¢Donde hay una maquinita?.

- ¢Do6nde?, en mi cuarto, me...

- jAh!, que latienes ti mismo.

- Megadrive.

- jGuau!. ¢Y jugaste en la calle con la Megadrive?.

- No, aqui.

- Si, porque te la pueden quitar, ¢no?.

- No, porque es de latele.

- jAh!, ¢quién te laregal 6?.

- Melacompré mi hermano.

- ¢Qué hermano?, ¢tienes hermanos mayores?, ¢cuantos hermanos tienes?.
- Dos.

- ¢Dos?, ¢y qué tamafio tienen?, ¢son mayores que tu de edad?.

- Si.

- ¢Como cuanto?.

- Uno tiene..., mi hermano tiene veinte y uno tiene la misma edad que yo, veintisiete, yo cumplo dieciocho, € tiene dieciocho.
- No, ti cumplirés ocho y é dieciocho, ¢qué te lleva?, ¢diez afos?.

- ¢Eh?.

- ¢Tellevadiez afios ati?, ya jcarambal, entonces estas como quieres, ¢no?, todos regal dndote cosas.
- Si.

- &Y estatrabagjando yatu hermano?.

- No.

- ¢NO?.

- Esta estudiando.

- ¢Qué estudia?.

- Esque se... ,le van acomprar un coche.

- jAh!, ¢y tu hermana?.

- Mi hermana, aqui trabajando.

- jQuébien!. ¢Y en € colegia?, ¢en € colegio tienes muchos amigos?.

- Si.

- ¢Si?, ¢y juegas mucho?, haces deporte, haces gimnasiay todo, como todos, ¢no?. ¢Nunca te has puesto malito cuando estas
haciendo deporte ni nada?, ¢te dejan hacer todo lo que hacen los nifios?, ¢verdad que si?.
- Si.

- ¢Todo?. Mira, ¢ta tomas algin medicamento?.

- Si.

- ¢£Todos los dias?.

- Cuando estoy malo.

- Sélo cuando estas malo. ¢Qué tomas?.

- Unos sobres.

- ¢Unos sobres?.

- Naranja.

- jAhl. Y tutienes..., mira, ¢algunavez has respirado por una camara?, de esas que parece..., que te la pones asi y respiras.
- ¢Qué son asi?.

- Si.

- Latengo.

- ¢Latienes?, jah!, ¢y cuando la usas?.

- Cuando estoy malo.

- Solamente cuando estas malo. Tengo ganas yo de ver una cdmara de esas, que no las he visto todavia.
- Latengo todavia.

- ¢Si?.

- Tengo dos.

- ¢Tienes dos?, pero...

- Unasin..., con esto y la otra con aparato.

- 'Y lactracon aparato. ¢Y 1o haces ti solito?, ¢t sabes...?, ¢sabes usarla?, ¢en €l colegio lallevas?, ¢no?.
- No.



- ¢No?, ¢no llevas nada a colegio?.

- No.

- ¢No?, ¢ninglin medicamento ni nada?, por si te pones malo en el colegio. ¢Cuando te pones malo que hacen?, ¢Jlaman a
mama?.

- Si.

- ¢Si?, ¢y vacorriendo?, ¢si?, ¢eh?. ¢Tu madrete daati...?, ¢Jos sobres te los da mama o te los tomas tu solito?.

- Melos tomo yo.

- Telostomas tu, te los pones tl en el vaso..., ¢sabes donde estan?, ¢si?, ¢tU los coges'y los tomas?, ¢y sabes cuando los
tienes que tomar?. ¢Cuéndo los tienes que tomar?.

- A lasocho, alas..., por ahi.

- ¢De lamafiana?.

- Después de las cuatro y después de las diez.

- Pero, tu madre te los da ati en lamano y ta los preparas, ¢no?. ¢TU no los vas acoger a armario donde estan?.

- Estan ahi.

- ¢Estén ahi, en lacaocina?. jAh!, pero, ¢te los da mama o los coges ta?.

- Los cojo yo.

- Los cogestl. ¢Y sabestodos los que tienes que tomar y todo?. Eres un hombre muy grande, ¢no?, ¢eh?. jCaramba, qué
chico!. Mira, ¢qué médico...?, cuando te pones malo, ¢qué médico te ve ati?, ¢siempre te ve & mismo médico?, ¢quién?, ¢te
acuerdas como se [lama?.

- No me acuerdo.

- ¢NO?.

- Cuando..., cuando me... & yeso, ¢no?.

- ¢Si?, ¢quién?. (Quién te vio?.

- iEhm!, Pepa.
- jAhl, ¢y dénde esta?, ¢en qué sitio esta Pepa dando...?.
- Yase quito.

- ¢Yase quitd?, ¢si?, pero, ¢donde, en € hospital o aqui en € ambulatorio?.

- En & ambulatorio.

- En & ambulatorio. TG vas al pediatra en el ambulatorio?, ¢no?.

- Yahice d dibujo.

- jQué bonitol. ¢Melo regalas, verdad?. Gracias mi cielo. Yo teregalo ati los colores, ¢quieres?. Este eres td, ¢no, David?,
en lacama. jOye!, cuéntame qué tal te va cuando estas en la cama, todo lo que puedes hacer, todo o que no puedes hacer.
- Jugar.

- ¢Si?, ¢jugar a qué?.

- Con puzzles, con coches 0 sino con un poster, o tengo..., tengo posters.

- ¢Si?. Eso cuando estas malo en tu cuarto, ¢no?. Y cuando estas en tu cuarto, ¢tU pides muchas cosas?, (das muchalataa
papay amama o no?, ¢te aprovechas un poquito?.

- Si, claro, ¢qué les pides?.

- Los juguetes.

- Losjuguetes, ¢qué mas?.

- Un puzzle.

- Un puzzle.

- No hago tarea.

- ¢No haces tarea?.

- Si hago tarea.

- ¢Si?, ¢cuando estas malo te obligan a hacer la tarea?.

- Si.

- &Y tl qué haces, protestas?.

- Protesto.

- ¢Eh?.

- iTelo ensefig?.

- Si.

- Esto...

- A ver.

- Esto, esto la casa que hice.

- iQue bonital, ¢no la pintas?. ¢Te gusta pintar los dibujos o no?.

- Unos pocos.

- ¢Unos pocos?, ¢todos no?. Tienes un cuaderno muy bonito y muy ordenado, ¢siempre tienes las cosas asi, ordenaditas?, ¢si?.
iQue bueno!. Siéntate, ¢quieres?, ¢0 estés cansadito ya?, dime.

- No estoy cansado.



- ¢No?, imenos mal!, porque pensé que estabas cansado de hablar conmigo. Mira, te voy a hacer unas preguntitas, ¢te
importa?, ¢me degjas., ¢si?. Vamos aver, ¢tU te acuerdas cuando fue la Ultima vez que usaste la camara para respirar?, que
estabas un poquito asfixiado, ¢te acuerdas cuando fue la Ultima vez?, ¢cuando?.

- ¢Dedia?.

- Si, aver, ¢hace mucho tiempo o poquito?.

- El lunes.

- ¢El lunes pasado?. ;Y porqué crees ti que te asfixiaste?.

- No sé todavia.

- No lo sabes, ¢no?, (qué te notaste t0?..

- Lagarganta

- Lagarganta, ¢no podias respirar?, ¢si?. ¢Quién estaba contigo?.

- Mi madre, mi padre, mi hermano.

- &Y tu quéhiciste..

- Mi tia...

- ¢Si?, ¢tantafamilia?, jqué suerte tienes David!. ¢Y tl qué hiciste?.

- Jugar, me trgjeron un barco.

- Jugar, jah!, pero, antes de..., antes de que tus padres se dieran cuenta que te habias puesto un poco malo, ¢, tl qué te
notabas?.

- Lagarganta

- ¢Lagarganta?. Pero, ¢qué te pasaba en la garganta?, ¢qué le notabas a la garganta?.

- Que me dolia un montén.

- jUf!, que te dolia un monton, ¢y respirabas bien?, ¢si o tenias que abrir la....?

- Teniaque abrir labocay no comia.

- &Y no comias?, jcaramba, con el apetito que ti tienes David!, ¢verdad?, jclaro!, por eso estés tan guapo y tan mayor. Mira,
y cuando estas asfixiado, ¢qué te notas?.

- No me acuerdo.

- No te acuerdas, ya. Es que yo no sé, no 1o sé. ¢Sabes las medicinas que te da tu madre., ¢fodas?.

- Todas no.

- jAh!, ¢algunas te las day no sabes lo que son?, ¢cudles sabes?, ¢cudles conoces tiu?.

- No las conozco todas.

- ¢NO?, ¢cuales conoces?, ¢conoces alguna o solo las sobres naranjas?.

- Los sobres naranja.

- &Y qué mas?, y lacamara pararespirar.

- Si, y d jarabe de fresa.

- ¢Un jarabe de fresa?, ¢es bueno o es malo?.

- Es bueno.

- jAh, menos mal!, jqué bueno!, ¢no?. Ya, jqué bien!. Mira, y para que no te vuelva a pasar, ¢hay algo que tengas que hacer?,
¢tomar medicinas todos los dias o hay alguna cosa que no te dejen hacer ati, que no te dgjen hacer ati 0 algo?. ¢Quéeslo
que te dice & médico que no puedes hacer?.

- ¢Que no puedo hacer?, no me acuerdo.

- ¢Hay algo que tu no puedas hacer, o lo puedes hacer todo?.

- Todo.

- Todo, ¢no?.

- Menos coger las medicinas.

- iMuy bien!, jclaro!, eso como todos los nifios, es que |os nifios nunca cogen las medicinas, ¢verdad?, eso estd muy pensado,
éaquesi?.

- Si.

- iQuebien. ¢Y en el colegio nuncate has puesto malo?.

- A veces.

- ¢Si?.

- Heido d bafio a arrojar.

- ¢TU solito 0 acompafiado?.

- Yo solo.

- Pero, ¢selo dices ala profesora que estas malo?.

- Si.

- &Y dlaqué hace?.

- ¢Ella?.

- Si.

- Seguir con mis amigos.

- ¢serie?.

- i Seguir!.

- jAh!, sigue atendiendo a tus amigos. ¢Y llama a mama para que vaya a buscarte?.

- A mi hermana.



- ¢Y vatu hermana a buscarte?.

- Sl, ¢no?, imuy bien!. ¢Y hay amigos que tengan € mismo problema que tu?, ¢gue tengan que usar medicinas o lacamarao
algo?.

- No.

- ¢NO?, ¢ninguno?, jqueraro!, ¢verdad?, o que no telo han alo mejor.

- No melo han dicho.

- ¢0 no les has preguntado?.

- Lo he preguntado.

- ¢S, lo has preguntado?. ¢Tu les has preguntado alos amigos si les pasalo mismo?.

- &Y queé te han dicho, que no?.

- Dicen que no.

-Bueno, tendran otras cosas, ¢no?, distintas. Mira, y tU como supiste, ¢tu alguna vez has tenido fiebre, David?.

- No.

- ¢Nunca,... has tenido fiebre?.

- Nunca. Unavez, si.

- jAh!, algunas veces.

- Undiasi, undiano.

- Algun dia nada mas. jMenos mal!. &Y como supiste que tenias fiebre, te lo dijeron o o supiste tu?.

- Metoque.

- ¢Tetocastey que notaste?.

- Teniafiebre.

- ¢Por que?, ¢como estabas?, ¢frio o caliente?.

- Cdliente.

- jAh!, caliente... Y a sabes muchas cosas tu, David, ¢eh?, me parece ami. O sea, tu solo supiste que tenias fiebre. ¢Y quién te
tomo la temperatura, quién te puso € termometro?.

- Eso no.

- Eso no, eso lo hace tu hermana, ¢no? (asiente con la cabeza). ¢Y te dijo que tenias fiebre, ella?.

- Algunas veces me engana

- No me digas, ¢te engafia?, ¢por que?.

- Me pone € termometro y me dice: "tienes fiebre".

- 'Y notienes.

-'Y no me dafiebre.

- jAh!, lo miras. ¢O sea que tu s entiendes el termOmetro?. ;Y te engafian y te dicen que tienes fiebre y no tienes?. ¢Por que
hacen eso?, ¢para que?.

- Para engafiarme.

- ¢Para engafiarte?, ¢y por qué te engafian?.

- Porque a mi madre tambiéen selo dicen.

- ¢Para que?, ¢para que te acuestes te engafian?.

- Pero alo mejor no te engafian, alo mejor es verdad. Lo que pasa es que tu no te lo notas. Es que a veces la fiebre no se nota
mucho s es poquita, ¢no?, ¢eh?.

- No.

- Cuando es poquita no se nota, ¢verdad?, ¢a que no? (asiente con la cabeza). Y no te engafia, alo mejor no te engafiatu
hermana, ¢a que no?. Lo que pasa es que tienes poquita. Mira, ¢y la Ultimavez que tuviste fiebre estuviste en la cama?.
- ¢Si?, ¢todo € dia o un ratito?.

- Un ratito.

- &Y quétedieron paraquitar lafiebre?, ¢te dieron alguna cosa?.

- Aspirina®.

- jAh!, y sete quitd con laaspirina. ¢Y luego te levantaste?, ¢y que hiciste?.

- Jugar con los coches.

- jAh!l, jmenos mal!. Mira, ¢y cuando estas malo te dan regal 0s?, ¢te dan mas regal os que cuando estas bueno?.

- (asiente riendose).

- ¢Por que?, ¢tu los pides, no?.

- Si.

- ¢Te aprovechas un poquito?.

- ¢En que?.

- ¢Aprovechas cuando estas malito para pedir mas cosas?.

- Si.

- Mira, ¢y alguna vez cuando has estado malo te han dado un regalo que te haya gustado muchisimo?.

- (asiente).



- ¢Que?, ¢que fue lo que mas te gusto?.

- Un coche teledirigido.

- ¢Un coche teledirigido?, ¢Y quién telo regal 0?.

- Mi padre.

- ¢Tu padre?, jcaramba, que suerte tienes, mi nifio!. ¢Se lo pediste tu o te lo trgjo de sorpresa & ?.
- El melotrajo.

- ¢Si?, ¢tu no te lo esperabas?.

- No.

- Te quiere mucho tu familia, ¢verdad?.

- Si.

- iMuchisima!, ¢eh?, jque bueno!, jcarambal. Y cuando tenias fiebre, ¢qué cosas te dijeron que no podias hacer?.
- No podia jugar.

- ¢No?, ¢y podias leventarte de la cama?.

- Si me podia levantar.

- ¢Si?. ¢que te dgjaron, sentarte en la sala de estar?.

- Si, y podiair alacocina.

- A comer, jclaro!. Como tienen tanto cuidado no habia corrientes ni nada, no habia problema, ¢verdad?.
- No.

- iClaro!, jque bien!.

(Aparece la hermana con animo de inspeccionar). [Este nifio sabe mucho, ¢sabes?, me lo ha explicado todo muy bien. jDesde
luego! ]

- Esto escribe.

- ¢Si?, ¢aver?. ¢Y como lo has conseguido?. jAh!, porque le has echado rotulador..., jque bien David!. Anda cuéntame
muchas cosas del colegio tuyo y de tus amigos. jCuéntame!.

- Todavia no me acuerdo.

- A gue juegas... Cuéntame lo que tu quieras contarme.

- A lacogida.

- jQueé bueno!, ¢y que mas?.

-Y apelear.

- ¢No me digas juegas a pelear?.

- A pelear no juego, me pegan 'y yo les pego.

- Ay, Dios mio!, ¢y ati te gustajugar a eso o no?.

- Si.

- ¢Si?, jay!. ¢Y no te damiedo que te hagan dafio? (niega con la cabeza). ¢Y no te da pena pegar a tus amigos?.
- No.

- ¢NO?.

- A mis amigos no. Unos, unos pibes que me dan.

- ¢Queé son, mas grandes que tU 0 mas pequefios?.

- Un poquito mas grndes.

- ¢Un poco mas grandes?, ¢que van en pandilla?.

- Si, somos seisy ellos son diez.

- Ustedes seisy ellos son diez. &Y de que curso son?.

- Unos de tercero.

- ¢Y no selodicen alasefio, ni a profe ni anadie?.

- No.

- ¢No?, jay Dios mio!, ¢y s se hacen dafio?.

-Ja ja

- ¢No se hacen dafio?.

- Mira, rompi unaregla.

- Menos mal que tienes la grande, ¢no?.

-Yano sirve.

- Bueno, para cosas pequefiitas la puedes usar. No la partas que es una pena. Es bonita, ¢no?. Entonces juegan a pelearse, jeso
si que me damiedo ami!.

- A lagoma de Twingo.

- jAy, Yo no sé jugar aeso!. ¢Como se juega alas cartas del Twingo?.

- iNo <4,

- &Y tu qué haces con €llas?.

- Las guardo.

- jAh!, para coleccionarlas.

- Tengo cuatro.

- ¢Si?.

- De Twingo no, de un monton, de Laguna.

- ¢Que te gusta mucho?, ¢Jos coches?. ¢Qué vas a ser cuando seas mayor, David?.



- Comprarme un coche.

- Bueno, comprarte un coche. Eso yalo sabia yo, porque yo me he dado cuenta que te gusta mucho conducir. &Y qué mas?.
Pero, ¢en que vas atrabajar?.

- En policia.

- ¢Palicia?, ¢piensas conducir un coche policia?.

- Si.

- ¢Si?. jAh!, pues ¢cuando me veas me saludas?.

- 'Y cuando me veas a mi ho me pongas una multa, ¢no?.

- (serie).

- ¢Tu te acordaras de mi cuando ya seas policia?.

- No.

- ¢No?. Pues que bueno, ¢no?; jclaro!, por eso estas haciendo tanta tarea. Y ame pareciaami. (Me pones el nombre en €
dibujo, David?. Bien, ahorayo lo pongo de adorno; este dibujo me lo regald un chico guapisimo que se llama David y que va
aser policiay vaaconducir un coche de policia

- Si, y el apellido. ¢Sabes tambien?.

- jAh, qué bien!. ¢{Te gustatu colegio, David?, ¢Jo pasas bien?.

- jUFfL.

- Mira, y lo delas pandillasy las peleas, ¢es todos los dias 0 solamente alguna vez?.

- Algunavez.

- ¢S6lo cuando vienen los de tercero? (asiente), ¢Ja pandilla de los otros?.

- Chineame salio mal. Esto iba asi.

- jAh, buena!, yaesta., lo arreglasy listo. No pasa nada.

- ¢Tienes amigos del colegio aqui cerca, David?, ¢aqui, cerca de tu casa?.

- Si. (Interviene la hermana que esta pendiente de lo que hablamos en los dos frentes, "el primo aqui al lado™).

- Mi primo.

- ¢Tu primo?, ¢es de tu edad o es mas grande?.

- (Hermana: "tiene nueve, le faltan meses para cumplir nueve, se llevan nada mas que un par de meses").

- jAh, entonces si!. Oye, David, ¢yo le puedo preguntar aél s me hace un dibujo igual que tu, y hacemos lo mismo con tu
primo y con tu otro amiguito?.

- Yo se donde viven los dos.

- ¢Donde?.

- Alli, unaamigay un amigo.

- ¢81?. &Y tu madre sabe tambien?, para que me diga donde esy me diga €l teléfono.

- Lo que no s2yo es € teléfono.

- &Y tu madre lo sabra?, ¢el teléfono?, ¢no? (a su hermana). Es que me hariafalta tener el teléfono de dos amiguitos de &
para hacer 1o mismo, o sea el mismo tipo de entrevista.

- (Hermana: "¢de la misma clase?").

- No, que jueguen con & simplemente. (Dirigiendome a David), tU juegas con tu primo, ¢no?.

- (Hermana"¢mi primo Aaron?. Hay dos... No sé si las madres estaran de acuerdo”.

- Yales preguntariayo.

- (Interviene la hermana de nuevo: "y hay nifios que suelen jugar con €l, de aqui dentro, de aqui a lado tambien™).
- Los de alli, ali no tengo ninguno.

- Tienen que ser los chachis, de los que juegan con & y le gustan a €.

- (Hermana: "jtu dile!, jtienes que decirselo tu!").

- El me hadicho, ¢no?, & si me hadicho, aver.

- Ayose,

- ¢Ayose?, que no sabe donde vive Ayose.

- (Hermana: "Ayose, cquien es ese?").

- Estapa dlli.

- (Hermana: "jAh!, e del primero!").

- ¢Aqui, en € primero?. jAh!, y su primo Aaron entonces, ¢no?. ¢Como se llama tu primo?.

- Aaron.

- Aaron.

- (Hermana: "pero atiendele tu aella’).

- ¢Le preguntamos a Aaron?. Es que lo ha hecho muy bien.

- Noesta

- ¢No esta?, ¢que esta de vacaciones?.

- (Hermana: "se acaba deir con la madre").



- Pero atro dia, con ellos otro dia, porque hoy ya..., jclaro!, para que jueguen, ahoraya es la hora de jugar, ¢no?, y de
merendar. Bueno, pues le preguntamos a Aaron entoncesy a Ayosg, ¢vale?. Pues muchas gracias David, 1o has hecho pero
gue muy bien.

Ne° de identificacion: 0120081

- Bueno, hola Eleazar y quiero que me dibujes ahi, en € folio que te he dado , la Gltima vez que estuviste enfermo, ¢te
acuerdas?. No te acuerdas de nada, de nada.
- No.
- ¢NO?, aver, ¢t te pones muy a menudo enfermo o no?, ¢muchas veces o no te pones muchas veces enfermo?.
- Muchas veces, no.
- 'Y las veces que te pones, ¢por qué te pones enfermo?.
- jOh!, porgque estoy metido en € parque.
- Porque estas metido en el parque, ¢y qué haces en el parque?.
- Estoy corriendo.
- Corriendo, claro.
- 'Y boto tierra.
- Y levantastierra, ¢y qué te pasa, entoces?.
- Que me pongo malo.
- Pero, ¢cOmo te pones malo?, (qué te pasa?, cuando te pones malo, ¢qué te pasa?. Asi un poco, dime; yo cuando me pongo
mala pues, si como mucho, mucho, mucho, me duele la barriga un montén; ¢ati qué te pasa?, si corres mucho y levantas
tierraen el parquey eso, ¢qué te pasa?.
- Me duelelabarriga.
- ¢Si?, teduele labarriga, ¢y qué mas?.
- Y me asfixio de tanto correr.
- Te asfixias de tanto correr y sigues corriendo mucho, ¢0 qué?.
- No.
- ¢No?, y lalltimavez que te asfixiaste, (qué te pasd?, aver, ¢donde estuviste o0 qué pasd?.
- Enlaresidencia
- Enlaresidencia, ¢Y qué te hicieron?, ¢estuviste mucho tiempo?.
- ¢Si?, ¢y quéte hicieron en laresidencia?.
- Ponerme las méscaras...
- Las méscaras, ¢y qué mas?.
- Pincharme.
- ¢En donde te pincharon, en €l culo?.
- (Niega con la cabeza).
- jAh!, ¢en donde?.
- Aqui (se sefiala los antebrazos). En las manos, en los brazos. ¢Y qué méas?. Ves, yate acuerdas un poco mas, ¢no?. Pues
venga, dibujame algo, ¢vale?, dela Ultimavez y luego me cuentas |o que has dibujado. Venga, piensa, piensa. Bueno,
explicame € dibujo, ¢qué has dibujado ahi?.
- Estas son las ventanas.
- ¢Las ventanas de dénde?.
- Del médico, esto son las escaleras y |os pisos, esto es el parque, esto era un muro con macetas de floresy la puerta.
-'Y en €l parque, ¢no habia nadie?, ¢0 quién iba ajugar al parque?.
La primeravez que yo fui, no habia nadie.
- Nadie, ¢y fuiste td solo?.
- Con mi madre.
- Con tu madre, ¢y qué estuviste haciendo alli?.
- Jugando.
- Jugando, ¢y a qué jugabas?.
- A arrullarme.
- A arrullarte. Bueno, entonces, esa fue la primera vez que fuiste ali, ¢no?, adonde estaba el médico. ¢Y por quéfuiste a
donde estaba €l médico?.
- Porque estaba asfixiado y tenia Catarro.
- Estabas asfixiado y tenias Catarro. ¢Y porqué estabas asfixiado, qué habias hecho?.
- Porgque estaba en el parque y en los jardines metido siempre.
- Claro, ¢y qué pasa, que los parques 'y los jardines te dan Catarro?.
- No.
- ¢Entonces?. Cémo es eso, explicame porque yo no sé.



- No, porgue estuve corriendo en el parquey en los jardines, ¢no ves que levanta polvo?, pues de eso.
- Claro, de eso.

- Porque con mis amigos me pongo a hablar, ahablar y...

- &Y te qué?.

- Y measfixio.

- 'Y teasfixias, bueno. A ver, ¢y sdlo te asfixiabas y te daba tos, no te daba nada mas?.

-'Y teniafiebre.

- jTeniasfiebre!, ¢y cdmo sabias que tenias fiebre?.

- Melo dijo & médico.

- Telo dijo €l médico, ¢y alguien te tomé la temperatura?. ;Cémo te dijo & médico que tenias fiebre?, ¢qué hizo é para saber
gue ta tenias fiebre?.

- Ponerme el termometro.

- Te puso el termOmetro, muy bien, Y cuando estabas con fiebre, ¢te estuviste en la cama?.

- Si.
- ¢Mucho tiempo?, ¢y donde?.
- Enlacamilla

- Enlacamillay, ¢quién te dijo que te estuvieras alli, en la camilla?.

- Nadie, me estuve yo.

- TG solo ahi, llegaste, te sentaste y jhalal.

- ¢Si?, jquéformal, oye!, qué bien te portas. Y después de estar en la camilla, cuando te trgjeron a casa, ¢estuviste mucho
tiempo en la cama o no?.

- Pues, més o menos.

- Pero, te dijeron que estuvieras ahi, en la cama, tumbado. Si, ¢y eraen tu camao

en qué cama?.

- Enlamia.

- Enlatuya.

- Enesta

- Enlade arriba, en mi casa también tenemos literas, jméas chulis!.

- Pero yo me tengo que dormir agui, porque mi hermana se pone allorar, me molesta.

- Bueno, aver, ¢y estabas todo €l dia en la cama cuando estabas aqui?, cuando te trajeron del médico.
- Un poco.

- Un poco, un poco de dias 0 un poco de rato.

- Un poco de dias.

- Un poco de dias, vale. Y para que se te quitara la fiebre, ¢qué te tomaste o qué te dieron?.

- (Serie). Es que ya no me acuerdo.

- No te acuerdas. ¢Pero era alguna medicina o no sabes?.

- A mi me parece quesi.

- ¢Si?, ¢y no sabes cud era?.

- (Niega con la cabeza).

-'Y, ¢recibiste cuando estabas en €l hospital, en la cama o aqui enfermo, algiin regal 0?.

- No me acuerdo.

- No te acuerdas de nada, pues piensa un poco, antes tampoco te acordabas y a fina te acordaste, ¢sabes?. ¢Iban a verte,
quién iba a verte?.

- Mi madre.

- ¢Y no te llevaba ningun regalito?.

- No, ami me parece que no.

- Te parece que no, bueno. Y mientras estabas aqui, con fiebre, papi y mami te degjaban hacer todo o habia cosas que te
decian: "eso no lo puedes hacer".

- No.

- Que no qué.

- Que no lo podia hacer.

- ¢No lo podias hacer?, ¢no te dgjaban hacer nada?.

- No.

- Nada, nada, ¢quieto en la cama, todo el dia ahi?.

- A veces ponerme aqui a hacer latareay después de aqui...

- Después de aqui, del pupitre (que esta en la misma habitacion que duerme), llamo ami madrey le digo que pase los
juguetes.

- Mufiecos, del cuarto de jugar. ¢Y qué hizo que te quitaralafiebre?.

- Darme los jarabes.

- Losjarabes. Y, ¢ya sabes o que puedes hacer para que no te vuelva a dar fiebre?.

- (Asiente con la cabeza).

- ¢Qué?, aver, explicamelo.



- Beberme los jarabes.

- ¢S0lo los jarabes?.

- 'Y las medicinas.

- 'Y lasmedicinas, vale. ¢Y por qué crees que te dio fiebre?.

- Porque estuve metido en los jardines y en el parque.

- Porque estuviste en € parquey en losjardines. ¢TU te acuerdas si fue hace mucho tiempo la Gltima vez que te encontraste
asfixiado o no podias respirar?. ¢Cual fue la Ultimavez?, ¢hace mucho tiempo o no o hace poquito ahora?.
- Hace mucho tiempo.

- ¢Si?, cuanto mas o menos.

- Yano me acuerdo.

- Pero mucho, mucho, mucho. Bueno, ¢y por qué crees que estabas asfixiado?.

- jPorque estaba en €l jardin!.

- jAh!, que no me acordaba, perdona.

-Y en el parque.

- Es que no me acordaba, perdona. ¢Y quién estaba contigo cuando empezaste a estar asfixiado?.
- Misamigasy mis amigos.

- &Y quéhiciste?.

- ¢Y0?, ¢cuando estaba asfixiado?, irme parami casa.

- ¢Y no le dijiste nada a nadie?. Te fuiste de dlli...

- Cerrélaboca

- Cerraste laboca, ¢y qué més hiciste?. Y te viniste paracasa, ¢y qué?.

- 'Y ledije ami madre que estaba asfixiado.

- &Y qué te hizo tu madre?.

- LLevarme alaresidencia

- A laresidenciay luego ali, en laresidencia, ¢qué te hicieron?.

- Me ponian una méascara, me pincharon, me pusieron el termometro y me mandaron jarabes.

- Jarabes, ¢y luego?, te dgjaron ali o te dijeron; "vete para casa’'.

- Medegjaron alli.

- Tedegjaron dli, ¢y ali qué te hacian?, te veian muchos médicos, ¢0 qué?.
- i¢Eh?.

- Te veian muchos médicos.

- &Y cuanto tiempo estuviste tl en laresidencia?.

- iOye, yamelo dijiste antes!.

- jAy!, es que se me olvida, tengo la cabeza, es que se me olvida todo, me lo tienes que repetir un montén de veces porque yo
no me acuerdo; ¢cuanto tiempo me dijiste?.

- Yate dije que no sabia.

- jAh!, esverdad, ¢ves?, ti no sabesy ami se me olvida, jquéfallo!. y, aver, aver, jno me acuerdo que te estaba
preguntando!. jAh, si!. Cuando estas asfixiado y no puedes respirar, ;qué sientes?, ;qué es lo que te pasa?, que ta dices:
"jay!, ves, estoy asfixiado porque me pasa esto y siento esto”.

- Que me duele la cabeza, me duele la barriga, me duele todo.

- Todo. Y cuando necesitas alguna medicina, ¢quién telada?, ¢o la coges td?.

- Mi madre o, a veces, la cojo yo.

- A veceslacojesty, ¢y tu ya sabes que medicinas te tienes que tomar?.

- Un poquito, mi madre melo dicey yo la cojo.

- jAh!, tu madre te dice: "tomate esa medicind" y td lacogesy te latomas, ¢no?, s o no.

- No, mi madre me dice que coja esa medicina, después yo la cojo, seladoy aellamy ellamelada

- Y ellatelada; jah!, muy bien. Entonces tll no sabes qué medicina tienes que tomarte, mami te dice: "esamedicina’ y ti la
coges, ¢no?. Muy bien. Y esas medicinas que te tienes que tomar, ¢estan en tu casa siempre?.

- A mi me parece que si.

- ¢Teparece que si?, ¢y no sabes cdmo se llama ninguna?.

- No.

- Ninguna, ninguna, ninguna. jQuéfallo!, j¢eh?l. ¢A ti te dijeron los médicos que te tomaras medicinas siempre, todos los
dias?.

- ¢Cuales?.

- No me acuerdo.

- No te acuerdas de los nombres, ¢y cOmo son esas medicinas, como se toman?.

- Poniéndolas en una jeringuilla.

- En unajeringuilla, ¢y qué hace?.

- Ponerte en labocalajeringuillay me la bebo.

- jAh! y te labebes., muy bien. Y cuando te tienes que tomar las medicinas o |0 necesitas, ¢se lo recuerdas tl a papi y a mami
o0 ellos se acuerdan?.



- A vecesyo selo digo...

- &Y qué lesdices?.

- Que me tengo que tomar la medicina.

- jAh!, muy bien. Y cuando te sientes asfixiado, ¢tU qué haces?; tU antes me has dicho que estabas en €l parque, que te
cerraste labocay te viniste para casa, y otras veces que te sientes asfixiado, ¢tU qué haces?, s estas en casa 0 en atro sitio.

- Si estoy en la calle, me siento un poco...

- Tesientas.

- Enlos banquitos y si sigo asfixiado, me voy paracasay les digo que melleven alaclinica

- O sea que te esperas un poco a que se te pase, ¢no?, muy bien.

- Y Sin0 se me pasa, me voy ami casa.

- Y ademas de tomar medicinas, ¢qué haces para que no te asfixisies?.

- Pincharme.

- Pincharte, ¢y ta sin pincharte?; ¢ati qué te han dicho?, tienes que hacer o no tienes que hacer esto, esto y esto.

- No lo tengo que hacer.

- El qué no tienes que hacer.

- No tengo que estar levantado, no tengo que estar en el pargque, no tengo que estar corriendo.

- Claro, tienes que tener cuidado, ¢no?. Y cuando estas asfixiado, aunque sea un poco, un poguito, un poquito, ¢faltas a clase,
al colegio?, ¢no?, ¢ta siempre vas al colegio?, ¢Si?.

- Menos agunas veces.

- 'Y esas algunas veces, ¢por qué no?.

- Porque me encuentro mal.

- Pero mal, ¢de qué?, ¢asfixiado?.

- Bueno, me encuentro mal, no, me tienen que llevar a hacer la vacuna.

- jAh!, alavacuna, muy bien. Y para que no te den mas cosas de asfixiay eso, me has dicho que lo que tienes que hacer es
no ir alos jardines, no correr mucho, ¢no?, vale. Y aunque te encuentras bien, cuando estas bien, ¢te tomas alguna medicina
siempre?.

- iNo!.

- ¢Cuando estas bien, no tomas ninguna?. Y cuando no tienes problemas para respirar ni estas asfixiado, ¢haces o mismo que
tus amigos?.

- No.

- No,¢no haces lo mismo?, ¢qué no haces, tl qué hacesy ellos qué hacen?.

- Si mis amigos corren, yo me doy la vuelta destras de | os cafios.

- jAh, miraél!, dalavuelta detrés de los cafios. (Seri€). (Y qué mas cosas?, a ver.

- Si éllos juegan a reloj, yo juego también, porque me gusta.

- &Y tl puedes jugar d relgj?.

- (Asiente con la cabeza).

- ¢S,

- Esfacil.

- jAh!, bueno. Bueno, mira, aqui hay unalineay aqui hay dos caras, ¢no?, una cara que le esta sonriendo y otra que esta
triste, entonces, ¢cOmo te sientes tl cuando no estas asfixiado?, ponme una cruz en esta linea, cuando no estas asfixiado, ¢tu
cdmo estas?, como esta cara 0 como esta.

- Como esta (la sefida).

- Muy bien, pues pon una cruz, venga. Estas..., ¢(cOmo es esa cara?.

- Alegre.

- Alegre. ¢Y qué mas cosas?, cuando no estas asfixiado estas alegre, ¢y qué mas cosas estas?.

- Divertido... y no sé més.

- ¢No sabes mas?, venga, pues pon lacruz, jen lalinea, jeh!.

- AQui?.

- No, tienes que llegar hasta aqui, o que mas se acerque a esto. Tu dices que te sientes como esta cara, ¢no?, pues lalinea que
mas cerca de la cara estd, ¢cual es?.

- Esta.

- Lalinea, aver.

- Esta.

- Esa, muy bien, pues venga, ponlo ahi, en e medio. Muy bien, asi, muy bien. ¢Y en la escuela has tenido alguna vez algin
problema para respirar o eso?.

- ¢Si?, ¢y tetomas las medicinas en la escuela?.

- No, la sefioritallamaami madre y mi madre me lleva al médico.

- jAh!, muy bien.

- 'Y después me acuesta en la cama.

- &Y quién dice si tienes que tomar las medicinas o0 no?.

- No, porque ali llevamos comida.

- ¢Comida?.



- Al patio.

- &Y tl no tetomas las medicinas ali?. Mira, ¢como fue, en la escuela qué fue lo que te pasd?, cuéntame. ¢Como fue, qué
estabas haciendo cuando te paso?.

- Jugando.

- ¢Estabas jugando en donde?.

- En €l patio y también haciendo tareaen la clase.

- Como fue, aver, cuéntame lo del patio y luego lo de laclase, ¢vale?; es que, ¢sabes |o que pasa?, que yo como, a mi nunca
me dan catarros ni nada, pues entonces no sé cOmo esy yo quiero saber eso.

- Pues en €l patio camino, juego con los coches, con los Clics, pinto, llevo un libro de pintar, llevo coloresy me pongo ahi.
- &Y quéfuelo que te pasd?, que me has dicho que haciendo la tarea, una vez también te pusiste malo, ¢no?, ¢y qué fue?.
- Que me estuvo doliendo la barriga.

- &Y quéhiciste?.

- Decirselo ami sefioritay mi sefiorita como me dolia mucho, yo selo dije ala sefioritay la sefiorita me llevé abagjo...

- Abajo, adonde.

- A direccion, allamar por, allamar aqui.

- ¢Y qué hizo mami o papi, qué hicieron?.

- A veces llevarme al médico o acostarme.

- &Y en & médico qué te dicen?, cuando te llevan al médico; ¢te acuestan y ya esta o te dan algo?.

- Me acuestan y me dan algo.

- ¢Algo de qué?, ¢una medicina o una golosina o un plato de lentgjas, qué te dan?.

- Comida.

- ¢Comida?, ¢si?, ¢y sete pasae dolor de barriga?.

- (Asiente con la cabeza).

- ¢Si?, jjolin, quétio!.

- Pero me tengo que quedar alli.

- jAhl, ¢y no te dan medicinas?.

- Alli sf.

- Alli si, ¢en donde, donde es alli?.

- Enlaresidencia.

- En laresidencia, ¢y aqui, en casa?.

- También.

- También te dan medicinas, ¢no?, bien. ¢Y algunavez no hasido al recreo o no has hecho gimnasia porque no puedes
respirar o porque te asfixias?.

- No, aveces no heido al colegio porque me porto muy mal en clasey también...

- Al recreo, porque os portais mal en clase.

-'Y siempre vamos a gimnasio o alapiscina.

- 1¢Si?, qué suerte ala piscina, yo quiero ir a ese colegio!. Mira, ¢siempre porque os portais mal o tu alguna vez te has tenido
gue quedar sin hacer gimnasiao ir alapiscinao ir a recreo, porque estas asfixiado?.

- No, yo no me porto mal, los que se portan mal es ellos, yo me porto regulin.

- Regulin, regulan, ¢no?. Pero, nunca has dejado de ir ala gimnasia, ni nada de eso, porque te asfixias, ¢no?. ¢Y tienesagin
amigo que se asfixie, también?.

- ¢Amigo?.

- O agunaamiga.

- Eso ya no me acuerdo, porque hace tiempo que no voy a clase. (Claro, estamos en vacaciones de verano).

- jAh, claro!, ¢y de aqui del barrio o del bloque?, ¢hay alguien que le paseigual que ati, que se asfixie 0 asi?.

-No 2.

- No sabes, bueno. ¢y qué te gustaria saber sobre las medicinas que te tomas y esas cosas?.

- Me gustaria saber como se llaman y cuando me tengo que poner.

- Cuando te las tienes que poner; vy, ¢t sabes porqué te tienes que poner las medicinas?.

- Porque estoy malo.

- Malo de qué.

- Delabarriga, que me duele la barriga, que me duele la cabezay que me duele la barriga.

- &Y siempre te duele la barriga o qué?.

- Siempre ho, a veces.

- jAh! y cuando te duele la barriga mucho, ¢estas muy malito, muy malito?, ¢o0 no?.

- ¢Si?, bueno, ¢Y cémo te gustaria que...

- (Serie). Te estoy pillando ya.

- ¢Por qué?.

- ¢Porqué se oye por aqui?.

- jClaro!, nosotros tenemos que hablar por aqui para que se oigay luego yo lo pueda oir por aqui detrés, que sino no o oigo.
Bueno, venga, la Ultima pregunta, como te gustaria que te dijeran qué medicinas son, como se llaman, para qué te las tienes
que tomar...



- ¢Para qué me las tengo que tomar?.

- Si, porque estas malo, pero, ¢cOmo te gustaria que te lo dijeran?, ¢ati e médico qué te dice cuando vas alli?.

- Que me tengo que tomar esta medicinag, esta, esta, esta.

- &Y tl le entiendes algo de lo que te dice?.

- jA vecesno!.

- ¢Y le preguntas?.

- &Y qué le preguntas?.

- Si e dice: "no sé qué, no sé cuantos' y yo le digo: " ¢qué?".

- &Y como telo explica él?.

- jHablando!.

- Hablando, ¢y te lo explicabien, y t( 1o entiendes o te quedas sin entenderl 0?.

- A veces no lo entiendo.

- ¢Y no le vuelves a preguntar?.

- (Niega con la cabeza).

- ¢Y yatecalas?.

- (Contestariéndose). Si.

- ¢Por qué?.

- Porque me da verglienza.

- jComo que te da vergiienzal, pues si no lo entiendesy te esta diciendo lo que ati te pasa, hay que decirle: "expliquemelo”.
- Pero lo oye mi madre.

- &Y qué?, y tu madre luego, ¢como te lo explica?. Tu le dices atu madre: "mami, yo no entiendo nada’.

- No, yo no se o digo.

- iVes!, no selo dices, ellatampoco lo sabe, hay que decirselo, "jmami no lo entiendo, explicamelo mejor!"”, ¢vale?. Bueno,
mira, te voy a dejar,que ahorate lo doy, una cinta de video, ¢ustedes tienen video?.

- ¢Video?, g, ali.

- Vae, una cinta de video para que la veas, un librito, que es como un cuento paraque lo leasy luego otra cosa para mami y
papi, ¢vale?, paraque lo leais con papi, mami y td, y luego hableis de qué te parece y esas cosas y otro dia venimos a buscarlo
y hablamos sobre qué te ha parecido eso, ¢vale? y asi ya acabamos la entrevista. Pues gracias.

- Bueno, pues hola Eleazar, otravez, estamos aqui y, aver, cuéntame, ¢qué te han parecido los librosy €l video y esas cosas?.
- Bien.

- ¢Si?, aver, cuéntame de uno en uno, ¢vale?; primero el video, ¢dl video lo has visto?.

- ¢Y te hagustado?.

- Pero lo vi cuando estaba haciendo la tarea, pero como estaba mirando para el libro lo vi regulin.

- Regulin, reguldn. Bueno, ¢y de qué te acuerdas?, yo es que no he visto el video, ¢sabes?, entonces no... Cuéntame un
poquito, ¢qué te ha gustado, qué dicen, porqué crees que cuentan eso?. Venga, ¢qué dicen en €l video, qué te cuentan?.

- Que erade noche, ¢no?, era un nifio acostado en la cama; por la noche era un nifio que estabay, después, de dia, se despertd
él, fue ajugar y vio un pulmon.

- i¢Un pulmon?!, ¢y qué le pasabaal pulmon?.

- Que estaba asfixiado.

- (¢Asfixiado?!, ¢por qué?, ¢me puedo sentar aqui?, ¢por qué estaba asfixiado?.

- Porque estaba al lado un chico fumando, estaba corriendo y estaba jugando a la pelota.

- &Y qué mésle pasabaa pulmon?.

- Nada més.

- (Nadamaés?, ¢y ahi se acabo ya?.

- (Niega con la cabeza).

- No, pues, aver, cuéntame un fisco mas porque yo lo tengo que ver un dia, yo me tengo que sentar en mi casa a verlo, porque
Sino, no sé. ¢Y qué mas le pasaba a pulmoén o al nifio?.

- Al nifio lo mismo, que cuando estaba un hombre fumando y el se poniaal lado de @ y se asfixiaba, y cuando corriay jugaba
con |la pelota también se asfixiaba.

- &Y entonces qué hacia cuando €l se asfixiaba 0 se ponia alguien al lado fumando, qué haciad nifio?.

- Decirle que se vaya.

- Que sevaya, ¢y tu qué haces, ati te pasa eso también?.

- No.

- ¢A ti cdmo te pasa, aver?.

- Me pasa cuando estoy en..., jtelo dije aquel dial.

- No me acuerdo.

- Cuando estabaen € jardin, en el parque..., corriendo.

- jAh!, igual que € otro dia, entonces, cuando tu viste €l video, ¢tU viste que le pasaba a nifio igual que te pasaba ati?.



- ¢Si?, ¢y qué te pareci6 eso?.

- Bien.

- ¢Si?, ¢por qué?.

- Porque es una buena historia.

- ¢Si?, ¢y te gustd mucho?, ¢y th qué crees, que alos nifios les gustan esas historias o no?.

-No <.

- ¢No sabes?.

- A mi si me gusto.

- ¢Pero ati, por qué te gust6?.

- Porque es guapa.

- Pero guapa porqué, porgue se parece alatuya o porque los dibujos estan bien hechos...

- Porque los dibujos estan bien hechos.

- ¢S0lo por eso?.

- (Asiente con la cabeza).

- Vae. Me has dicho que viste la pelicula mientras hacias los deberes, ¢no?, ¢y mami y papi los vieron?.

- Mi madre si, pero mi padre también.

- ¢S, los dos?, ¢y qué dijeron €llos?.

- Que estaba guapa.

- ¢S, les gustd?, muy bien, ¢y hablaron algo de cuando tU te asfixias y esas cosas?.

- A mi me parece que ho.

- ¢A ti no te dijeron nada, tampoco?.

- A mi me parece que ho.

- Bueno, cuéntame ahora del libro, venga.

- Eran nifios que estaban jugando y uno se asfixi6 porque estaba jugando a fitbol con los nifios, se asfixié y se sentd en €
banco y cuando se sentd que acabd de asfixiarse, se fue ajugar otravez.

-Y..

- 'Y laotrano me acuerdo.

- No te acuerdas, bueno. &Y ati te pasaigual que al nifio o cémo?.

- lgual.

- ¢Si?, y cuando te asfixias y todo eso, ¢Jos nifios qué te dicen?.

- Nada.

- &Y € médico qué te dice?.

- Que me tengo que beber 1os jarabes, me tengo que beber € jarabe, me tengo que acostar en la camay me tengo que pinchar.
- ¢Si?, ¢y yaesta?.

- ¢Sii?, bueno, aver, esperate que se me ha olvidado lo que te iba a decir, pero qué memoria, jves como yo nunca me acuerdo
delo que medices €l otro dial, por eso te pregunto tantas veces repetidas. Si, te iba a preguntar: tU crees que alos nifios que
no saben qué es 1o que les pasa o por qué tienen Catarros o por qué se asfixian, ¢Jes sirve € video y esas cosas que es o que
maés te ha gustado?, ¢Jes sirve?.

- (Paraqué?.

- Paraver qué se tiene que poner, qué se tiene que tomar.

- A ti, entonces, ¢te ha servido también?. ¢Y ahora ya sabes mas cosas de tu enfermedad?.

-'Y las cosas que no sabias, ¢no te las habian dicho o tu no habias preguntado...?.

- No me las habian dicho y no lo habia preguntado.

- ¢Y te gustaria saber mas cosas, muchas cosas?.

- &Y cémo te gustaria que te las dijeran, en un video, en un libro asi, en un cuento como este, hablando, cantando, cémo?.
- En un video.

- ¢En un video, con una historia?, muy bien. ¢Y qué cosas te gustaria saber?.

- Que como se [laman los nombres de los jarabes, que cdmo se llaman los cuentos de los libros.

- Los cuentos. Entonces dices que te parece mejor en video, ¢es més divertido y mas entretenido?.

- ¢Si?, ¢y se aprende con eso?. Muy bien, y, aver, cuéntame més cosas, que me cuentas poquitas. ¢Eh?.

- (QUE?.

- ¢No me cuentas nada?. j¢No?!.

- Estoy pensando.

- jAh, perddn!, perdona, que no lo sabia. ¢(Que s me acuerdo de lo que me dijjste anteayer?.

- No g, aver, qué me dijiste.

- Que me asfixiaba porque estaba en los jardines corriendo...

- S, es04d, lodelosjardines, si.



- Enlos parquesy estaba corriendo en €l tablon ahi afuera...

- &Y yaestd?. Cuéntame algo asi, ¢no hay algin amigo tuyo o algin nifio que tu conozcas que tiene lo mismo que td?., que se
asfixiay eso.

- ¢Si?, ¢y é qué hace?.

- Toma sdlo jarabe eir al médico.

- &Y hablas con él de esto, delo que te pasaati y lo que le pasaa d?.

- ¢y qué decis, aver, qué hablais?, cuéntame.

- Te dije que no.

- jAh!, perdon.

- (Serie).

- Pues no sé qué més cosas; y desde que tienes la enfermedad, ¢esta es tu habitacion?.

- ¢Y nunca has tenido mufiecos ni nada?.

- Si, dli.

- jAh, esverdad, que lo dijiste!.

- Si, dli.

- Alli.

- ¢Y cosas de peluche y eso?.

- Si, pero selosregalé ami hermano Kevin.

- ¢Por qué?.

- Bueno, selo regalé ami hermano Kevin, pero es de Keviny de Yerai.

- 'Y aqui en laentrada del cuarto, ¢no tienes mufiecos ni nada?.

-Si, dlien...

- Pero, ¢y aqui, en donde tu duermes?.

- No.

- No, ¢por qué?.

- A mi madre no le gusta tener juguetes aqui.

- jAh!, tienen que estar ordenados, cada cosa en su sitio, ¢no?. Bueno, qué mas me cuentas, cuéntame algo mas.
- 'Y qué te puedo contar.

- Ta qué cress, ¢que todo € mundo deberia saber sobre tu enfermedad?, y la de muchos nifios, no sblo de latuya.
- No.

- ¢NO?.

- Lo de cada uno si, pero de la mia no, porque yo no se lo cuento.

- &Y por qué no selo cuentas?.

- Porque no.

- Pero, por ago, ¢no?.

- Porque me da verguenza,

- ¢Por qué?.

- Porque si.

- &Y por qué te da verglenza?.

- Bueno, porque me da verglienza, no, porque si €llos no me dicen lo suyo, yo no les digo o mio.
- 'Y td qué crees que lo que ta tienes es bueno, es malo 0 cdMo es 0 qué pasa?, a ver.

- Esbuenoy es mao.

- ¢S,

- A veces es bueno y aveces es malo.

- &Y thvivesfdiz con tu enfermedad?.

- No.

- ¢Por qué?.

- Porque no, porque me encuentro mal.

- Porque te encuentras mal, ¢Y como te gustaria encontrarte?.

- Bien.

- ¢Si?, pero aunque no estes asfxiado, ¢eresfeliz o no eres feliz?.

- ¢Si?, 0 sea que sblo cuando te encuentras mal es cuando no eresfeliz. jOye!, explicame eso bien, lo de que td no les cuentas
alos demés porque te da vergiienza y porque los demés no te cuentan, explicame eso, jandal.
- Yotedije que s ellosno melo dicen, yo no selo digo.

- No selo dices, pero, ¢t solo dices las cosas cuando te las dicen o qué?.

- jAhht,

- Si elosmelo dicen, yo selo digo.

- Pero ti d principio me dijiste que te daba verglienza.



- &Y por qué te da vergiienza?, ¢eh?.

- Porgue ellos no me dicen nada'y yo no digo nada.

- ¢Qué cosas te dan verglienza?, a ver, cuéntame algun secreto, jchan, chan!, jvengal, sdlo uno; ¢no?. No me cuentas nada
mas, entonces, ¢de nada, de nada?.

- De nada, de nada.

- Bueno, pues entonces acabamos aqui la entrevista, ¢vale?; pues muchas gracias.

- Grecias.

*[ TieneEIM.EL].

N° de Identificacion: 0114102
Laentrevistaserealizd en el colegio.

- Ahora setrata, Isabel, de que me hagas un dibujo pensando en la Gltima vez que te pusiste malitade la Alergia. Piensas en
cuando estuviste malay dibujalo que se te ocurra, o que td quieras, ¢vale?. No hace falta que me hagas un Picasso en la
hoja, pero una cosa bonita. Me vas a explicar o que has dibujado, porque yo, entre otras cosas, no entiendo mucho. Tu me
explicas, cosa por cosa, lo que esy después si le quieresir poniendo color, se lo vas poniendo mientras hablamos.

- Esta soy yo que estoy en €l cuarto de estar, viendo latele, y mi madre me vaatraer agua, unamedicina o ago.

- O seq, esta que estd aqui es tu madre, la que sale por la puerta.

- 'Y tU estas aqui acostada en € sillon, ceste es el sillon?.

- jAhh!. ¢Y esto?.

- Es una casita de Playmovil, de los Clic.

- jAhh!, ¢y esto?.

- Esto esel armario y aqui estalatelevision y aqui estan los libros.

- Estan los libros. O sea que esta es la sala de estar de tu casa, muy bien. Bueno, entonces ahora yo te voy a empezar a
preguntar cositas de cuando tu estas mala, ¢qué es lo que tu sientes?, ¢val€?. pero me hablas un poquito mas fuerte porque
tienes una vocecita muy finita, muy finita, ¢vale?. Bueno. Cuando tu estas malitay estas acostada en €l sillon de tu casa, ¢qué
sientes tu?.

- Yo cuando estoy asfixiada parece que tengo un tapon aqui, en los pulmones, que no puedo mucho respirar, solo me sale un
poquito de aire.

- Deaire.

-'Y se me pone ese pito que es: (simula como es, hace € ruido que le producen los pitos a intentar respirar), y entonces
algunas veces toso y algunas veces me sale agua por...

- Por lanariz.

-Si.Y... (seechaareir).

- ¢Y te enfadas?, ¢te enfada ponerte mala?, dices: "contra, jque mala suerte tengo!", o eso no lo piensas nunca.

- Si, porque algunas veces, alos dias de clase digo: "hay que bien no tengo que hacer tarea", pero algunas veces digo: "no
porque me atraso y...".

- Claro.

- 'Y ademas es peor todavia.

- 'Y cuando estas asi, en la sala de estar de tu casa, ¢te encuentras solita?, dices tu: "contra, estoy solita aqui en casa’'.

- No, porque tiene que alguien cuidarme, porque si me pongo mal...

- &Y quién te cuida normal mente?.

- Mi padre o mi hermana.

- O tu hermana, claro porque tu madre esta trabajando aqui y no puede y tu hermano estd aqui también. Vale. Y lalltimavez
gue te pusiste mala, ¢cuanto tiempo hace mas o menos?.

- Mas 0 menos en enero, febrero, no sé.

- Pues hace tiempo, hace tiempo. ¢Y tu crees que hiciste algo que por culpa de eso te di6, te pusiste malita?, o...

- No me acuerdo.

- No te acuerdas. ¢TU crees que hay algo que cuando tu lo haces después vas y te pones mala?, dices: "jcarambal, cada vez
gue hago esto me pongo mala’.

- Un dia que, pero fue hace poco, me comi un higlo, ¢no?, porque tenia sed (se ri€) y entonces me puse muy asfixiada.

- Asfixiadita

-'Y tosi, pero fui a cole.



- jAh!, no estabas tan mala como paranoir a cole. Y, ¢Jas medicinas siempre estan en tu casa?.
- Siempre, Si. ¢A ti te dgjan ponértelas, tu te las pones sola, sabes cuales son?.
- No, vamos a ver; por giemplo, e Termalgin®, cuando me duele la cabeza, digo: "mami me duele la cabeza', y entonces mi
madre me da un Termalgin®. Y después las otras medicinas que tengo fijas para mi, yo me las doy, porque yo yame las sé
dar.
- jAhl, te las sabes dar, ¢y tu sabes como se llaman?.
- No.
- No te sabes como se Ilaman las medicinas, pero si sabes cdmo te las tienes que tomar o cdmo te las tienes que poner.
- 'Y son de tomar, 0 son para ponertelas...
- Son como una bola asi, después es un flis que hace, respiras y hace "fsss' (Io jemplifica seglin lo va contando).
-iEso mismo!, muy bien. ¢Y tu tienes que recordarle a papa o0 a mama que te las den cuando tu estas malita, o ellos se
acuerdan sin necesidad de que t se lo digas?.
- Yo algunas veces me acuerdo, pero algunas veces me dicen: "las medicinas, datelas’, y yo me las tengo que dar.
- Claro, claro.
- O cuando no me puedo levantar cuando me mareo, ellos me lo dan.
- Claro, porque a veces no puedes ni levantarte.
- No.
- Y normalmente cuando estas malitay estas asi en casay te quedas sinir a cole, ¢qué eslo que haces?.
- Yo veo lateley sino algunas veces cuando hay de comida, me quedo asi (hace un aspaviento), como S no tengo ganas de
€s0.
- No tengo ganas de comer.
- 'Y después me levanto mareada un poco y cambio de canal, y veo latelevisién siempre, 0 pongo un video, o voy a ordenador
oalgo asi.
- Al ordenador ajugar, por que jugar a otra cosa no, sino a ordenador.
- Si, o alas muriecas.
- A las mufiecas también, muy bien. Mira, y a parte de las cosas de medicinasy eso, ¢ati te hacen otra cosa, te dan alguna
bebida o alguna cosita que te digan que es buena parati, 0 no?, vapores, te calientan la habitacion.
- No.
- No.
- Hay una cosa en mi habitacion que es como un ventilador, pero haces asi y sale aire para que se quite todo el polvo.
- jAh!, muy bien. Pero, ¢el polvo ati te hace dafio?.
- A mi hermanay a mi me hacen dafio.
- Te hacen dafio, tu te lo sabes ya que te hace dafio. Ves, esa son de las cosas que yo te preguntaba antes, si hay algo que tu
hagas que te pones malita. Entonces tu cuando respiras polvo te pones mala, ¢si 0 no?.
Si.
- Pero siempre, 0 algunas veces si, algunas veces no.
- Cuando hay mucho polvo que algunas veces no puedo respirar, algunas veces me pongo mala, pero algunas veces no.
- Algunas veces no, escapas. Muy bien. Vamos a ver, ¢y tu te sientes distinta a los demés nifios?, por el hecho de ponerte, asi,
malitade la alergia algunavez, ¢tu te sientes distinta, o tu eresigual que los demdsy no te importa ponerte mala?.
- Cuando corro me siento también distinta, porque todos los nifios, ahi, corriendo que no se cansan y yo tengo que sentarme
en un banco para respirar bien porgue no puedo. No puedo correr demasiado porque me asfixio.
- Claro, claro. Pero cuando estas buena haces, mas o0 menos, todo igual que los demas nifios.
- ¢Y comer?, ¢comes de todo?.
- (No contesta).
- ¢Jugar?.
- Juegas como todos. Y tu sales con tus amiguitas y esas cositas, bueno, cuando mami te deja.
- (Asiente con la cabeza).
- ¢Si?, bien. Y, vamos a ver, ¢tu tienes amiguitas o amiguitos con € mismo problema que td?.
- ¢Dénde?, aqui, en €l cole, en casa, 0 donde.
- Aqui en €l cole, una amiga mia que se llama Elena, Elena Davila
- jAh!, que esté agui en clase. Muy bien. Vamos aver, s yo te pongo estaraya, que aqui dice: "estoy muy bien, muy bien", y
aqui: "estoy muy mal, muy mal", ti coges con este boligrafo y pones cuando tu estas normal, sin lacrisis (se cortala
conversacion porque suena el timbre del recreo en € colegio). En esta raya hay un punto que pone bien y otro punto que pone
mal, tu cuando estas como ahora, quie estas bien, ¢en qué punto dirias tl que estas?, aqui muy bien, muy bien, en el medio,
mal, ponte en un punto y me lo dices. Perfecto, muy bien. A ver si se nos quedd alguna cosa. ¢TU siempre faltas a clase
cuando estas un poco asfixiada, aunque sea poquito o mami te manda de todas formas al cole?.
- Algunas veces, cuando estoy asfixiada, asfixiada, asfixiada es que no puedo ir a cole, pero agunas veces que estoy asfixiada
y hace calor me dgja, pero si hace frio no, porque puedo cogerla peor.



- Claro, claro. Pues muy bien. ¢Y tute vaslos fines de semanaal sur?.

- ¢Porque tu crees que es bueno parati, porque atus padres les gustair a sur o porque van, sobre todo, porque tu te pones
mejor ali?.

- Porque me pongo mejor alli.

- Mgor ali, ¢verdad que si?.

- Porque €l apartamento es chiquitito y no cojo, y no coge mucho polvo, y ademases todo airoso, y hace mucho calor.

- Claro, ¢y tl telo pasas bien?.

- (Asiente con la cabeza).

- ¢Si?, tegustairte aese sitio. Muy bien.

N° de Identificacion: 0127121.

- Hola Javier, soy Maitey gracias por ayudarnos de momento.

- Hola

- Bueno, pues me gustaria que me hicieras un dibujo...

- No sé dibujar.

- No hace falta que dibujes bien ni perfecto, td dibujas lo que sea.

- Dela Ultima vez que estuviste enfermo. ¢Vae?, de lo que te acuerdes o de la sensacion que te quedaste, 0 como recuerdas
gue tu estabas, ¢vale?.

- (Suspiray asiente con la cabeza).

- 'Y después de que tengas € dibujo hecho, pues o comentamaos un poco, me explicas lo que has dibujado y luego yate hago
un par de preguntillas, ¢eh?, bueno. Bueno, ya me has hecho el dibujo y... explicame un poco lo que has dibujado.

- Aqui estoy yo malo con tosen lacama. Y estaeslatele...

- Latele.

-'Y mi madre venia con € jarabe adarmelo.

- ¢Y donde estas?.

- Estoy en la cama en donde estaba.

- Pero lacamadetu casao de...

- Demi casa.

- jAhl, estucasa. Y, ¢qué fue lo que te paso ahi cuando estabas mal0?.

- Que tenia fiebre y me dolia un monton la cabeza.

-'Y, ¢qué te dio de repente?, estabas sentado y te empezo adoler, o qué te paso, ¢donde estabas?.

- No, estaba acostado y me empez6 un poquillo y después mi madre me puso el termémetro y tenia un monton de fiebre.
- Ya, ¢y no tellevaron a médico ni nada?.

- Si, después de darme € jarabe me llevaron.

- Al médico, ¢adonde?.

- Al hospital.

- &Y quétedijeron?.

- Nolo sé, yo casi nuncale presto atencion.

- &Y por qué no le prestas atencion?.

- Porque son tantos médicos |os que me atienden que no me acuerdo de nada.

- jHombre!, pero si eslo que te pasaati, ¢no?. ¢Si erestl el que estas malo?. Como esta tu madre, ¢verdad?, que se entera,
pues ati te daigual, ¢no?.

- (Asiente con la cabeza).

- jAh, qué bien!. ¢Y s un diatu madre esta enfermay no puede ir contigo y tienes que ir tu solo?, (qué?.

- Voy yo solo.

- 'Y quéledices, escribamelo porque sino luego no sé 1o que me esta diciendo, ¢no?.

- No.

- ¢Entonces?. ¢Qué pasa, qué no te interesan las cosas que te pasan?, ¢0 qué?.

- No.

- ¢Por qué?.

- Si me interesan porgue alo mejor, no s&, me pongo mas malo, 0 no sé.

- 'Y entonces s te interesa, ¢por qué no...?. (Pone cara de duda). Porque no, y ya estd, ¢no?. Bueno; bien, me has dicho que
tenias fiebre, ¢Y cOmo supiste que tenias fiebre?.

- Porque mi madre me puso €l termémetro.

- Si, pero antes de ponértelo, ¢ati te pasaba algo?.

- Si, me...

- ¢TU qué notaste para decir: "yo creo que me pasa algo"?.

- Teniafiebre y me estaba doliendo la cabeza.

- jAhh!. &Y tu madre te puso €l termOmetro y te dijo que tenias fiebre, entonces?.

Y estuviste en la cama, me has dicho que en tu casa; y, ¢quién te dijo que te metieras en la cama?.



- Estaba yo acostado cuando me empezé a dar los mareos y los dolores de cabeza.

- O seaque yano te levantaste, ¢no?, te quedaste en lacama. Y, ¢estabas en tu cama o era de alguién de tu casa?.

- De mi padre. Estaba viendo latele y de repente me empezo a doler la cabeza.

- &Y solo te doliala cabeza?

-Y mareos.

- &Y qué mas te pasaba?.

- 'Y después empecé avomitar.

- Y mientras estuviste en la cama, ¢qué hacias?, ¢ver latele, solo?.

- ¢No te aburrias?, ¢te gusta mucho latele o qué?.

- A veces, estaba viendo peliculas de dibujos.

- &Y cuanto tiempo te estuviste en la cama?, ¢todo €l dia?, ¢0 méas dias?, ;0 qué?.

- No, hasta que mi madre me llevé a hospital y después... Primero me puso en la ducha para ver si se me bajabay no se me
baj6é y mellevd a hospital.

- ¢En el hospital qué te hicieron?.

- Me pusieron otravez el termdmetro y me mandaron unas pastillas.

- 'Y el médico que te mird, ¢te dejo en el hospital o te mandé a casa otra vez?.

- Me vine para aqui, parami casa.

- ¢Y las patillas para qué eran?.

- Paraque se me bgjaralafiebre.

- Bien, entonces te tomaste | as pastillas que te dijo el médico para que sete bajaralafiebre, ¢no?. Y, ¢te acuerdas alguna
medicina?, ¢como se llamaba o algo?.

- (Niega con la cabeza).

- Ni idea. Bueno eran unas pastillas ¢y qué mas?.

- 'Y también me mand6 un jarabe, si no se me iba con las pastillas se me iba con €l jarabe.

- Y mientras estuviste enfermo, ¢te hicieron algin regalo que te gustara, 0 no te hicieron ninguno?.

- No.

- ¢Nada?, pero, ¢te venia a ver gente?. Gente, ¢amigos tuyos o tu familia?

-Si, sl

- ¢Quién?.

- Mistios, mi vecina, mi tio €l que vive ahi encima, mis primos y dos amigos.

-'Y mientras estabas con fiebre, tu padre o tu madre o alguien de tu casa, ¢no te dejaban hacer cosas o te dejaban hacer lo que
te daba la gana?.

- No las queria hacer yo por si acaso me dierala fiebre peor.

- &Y Qué cosas?.

- Levantarme de lacamay jugar por Si acaso.

- Jugar, pero donde.

- En mi casay alos coches.

-'Y, ¢qué hizo que se te quitarala fiebre?.

- Laspastillasy €l jarabe; estuvo, por lo menos, dos o tres horas doliéndome la cabeza. No me podia casi ni poner de pie.
- ¢Sabes porqué tienes fiebres?.

- ¢Por qué?.

- No, te pregunto.

-No 2.

- jAhl. Yo no 8, yo te pregunto. Y, ¢sabes qué cosas puedes hacer para que no te dé fiebre?.

- No.

- ¢No?, ati lafiebrete vieney te va asi de repente, ¢0 cOmo?.

- No, viene y se me queda un par de horasy después se me va.

- Y no sabes porque te dio fiebre, entonces.

- Bueno, entonces me has dicho que cuando te dafiebre te duele mucho la cabezay € estdmago y no sé que més cosas, ¢no?;
y luego acabas vomitando, avecesy ,¢no te pasa nada mas?, acabas de vomitar, se te pasalafiebre y nada més, se acabo.
- No, vomito y alo mejor estoy una o dos horas con la fiebre y después se me va, despacio.

- Ya, y esta tltima vez que me has dibujado, que estuviste enfermo, ¢s6lo te pasd eso, no tenias ningun otro problema?,
porque yo a Vveces, yo que sg, si estoy enferma, por eemplo s me cojo una Gripe o tengo Catarro, no paro de toser y con la
gargantay me canso y esas cosas. Y ati, ¢solo te pasd eso?, lo de lafiebrey los vomitos?.

-Si. A veces tosia un poquillo, pero...

- &Y podias respirar bien?, ¢no te asfixiabas un poco y eso?.

- Si, podiarespirar bien.

- ¢Nunca has tenido problemas para respirar?.

- Si, tuve dos dias que casi no me asfixio, pero...

- Pero era estavez, ¢Javez que me has dibujado?.

- No.

- Eraotra



- Fue una vez que estuve en un equipo, era mas pequefio.

- ¢En un equipo de qué?.

- De Fthol y era mas pequefio, y me asfixié dos veces.

- &Y por qué te asfixiaste?.

- Pues, porgue estaba corriendo mucho.

- jAhl, ¢y esavez te dio fiebre o te paso algo de eso, 0 no?.

- No.

- S6lo te cansabas, ¢no?y no padias respirar bien. Bueno, pues vamos a hablar un poco de esa vez, ¢vale?, delade futbal. ¢Y
cuéntos afios tenias mas 0 menos?.

- Nueve u ocho.

- 'Y, entonces tu crees que te cansaste y no podias respirar bien por haber estado corriendo mucho, ¢no?.

- Si.

- &Y quién estaba contigo cuando te pasd eso?.

- El entrenador y unos amigos.

- &Y qué hiciste cuando te notaste que estabas...?.

- Me puse sentado en €l suelo.

- ¢No te habia pasado alguna otra vez eso?.

- No.

- ¢Laprimeravez fue esa?.

- Si.

- Y tesentaste en € suelo y, ¢qué mas?.

- 'Y €l entrenador me decia que respirara hondo, pero no podia. Y después me cogio por las manosy me levantabaaver s
podia respirar, pero me costaba un poquillo, me doliatodo €l pecho.

- 'Y luego qué hiciste, ¢te quedaste dli o...?.

- Me quedé como diez minutos sentado.

- &Y luego?.

- Después se me paso.

- &Y quéhiciste?.

- Jugar otravez.

- Seguir jugando, janda qué bien!. Y cuando te sentiste mal, ¢a quién le dijiste que te sentias mal?.

- Al entrenador, bueno yo no selo dije, sino que é me vio y me preguntd, y yo casi no le podia hablar porque me estaba
asfixiando.

- 'Y luego tus padres, ¢cudndo se lo dijiste, 0 qué?.

- 'Y después selo dije y después me quité del Fitbol porque corria demasiado y me asfixiabay después mi padre me dijo que
me quitara.

- Que se acabd lo que se daba, ¢no?.

- Si.

- Bueno, pues, pues qué, aver que me he perdido, jah si!. Aquellavez, cuando te sentias asfixiado que no podias respirar,
¢Oqué sentias?.

- Que pensaba que me iba a morir (mientras lo dice serig).

- Si, pero, estabas asfixiado y al estar asfixiado; no sé, es que yo nunca estado asfixiada, jeh!, pero no sé, yo me imagino
cosas. Por lo que me contais vosotros, pues... Que parece que te vas a morir, ¢pero por qué?, porque..., no sé, tiene que haber
algo, ¢no?.

- Porgue no puedo respirar bien y pienso que me voy a morir.

- Ya, pero €l cuerpo, ¢como lo sientes?.

- Todo tembloroso.

- ¢Si?. Y, ¢tomas medicinas para eso?.

- Tomaba.

- Yano.

- Yano.

- &Y qué tomabas antes?.

- Un jarabe, no dos, pero no me acuerdo como se [lamaban.

- Dos jarabesy ¢qué mas?.

-'Y nadamés.

- Y cuando necesitabas la medicina, ¢quién te ladaba?, ¢0 la cogias tu?.

- A veces me la poniayo, a veces mi madre.

- O sea que sabias qué medicinas te tenias que dar y cuando, ¢no?.

- Si. Mi madre me lo deciay yo me las tomaba.

- Y esas medicinas, ¢estaban en tu casa antes?.

- ¢(Antes?.

- Cuando te las tenias que tomar.

- jAh, sit.

- 'Y, no te acuerdas del nombre, ¢no?.



- No.

- Bueno, ¢y aveces les tenias que recordar a tus padres, 0 a quien fuera, que te tenias que tomar la medicina?, ¢o se
acordaban ellos?.

- (Se queda pensando).

- No te acuerdas.

- No me acuerdo.

- 'Y cuando te sentias asfixiado, ¢qué hacias?.

- Sentarmey aver si sentado podia respirar mejor.

- 'Y ademés de tomar las medicinas, ¢hacias algo més para estar mejor?.

- No.

- ¢NO?.

- 'Y aguellavez, cuando eras mas pequefio, que te pasaba eso, aunque estuvieras un poquito, un poquito asfixiado, ¢faltabas a
clase 0 siempre ibas?.

- No, siempreiba.

- Siempreibas.

- &Y yasabes qué puedes hacer para que no te vuelva a pasar eso?.

- No.

- ¢NO?.

- No porque ahora corro y no me asfixio; pienso que me asfixio y paro a ver, pero después sigo jugando.

- ¢Y tienes miedo a que te vuelva a pasar?.

- No.

- 'Y aunque te encuentras bien ahoray cuando estés bien, ¢tomas alguna medicina o no?.

- No.

- No, no tomas nada, ¢no?. Y, aver, cuando ho tienes problemas pararespirar y estas bien, ¢haces las mismas actividades que
tus amigos y que tus compafieros de clase y todo?.

- Si, esque yo me gusta el f(itbol y me puedo estar asfixiando que yo sigo jugando.

- Pero 0 sabes que eso es peligroso, ¢no?.

- (Asiente con la cabeza).

- &Y entonces?, hay que tener un poco de cuidado porque hay que cuidarse también, ¢no?. jHombre!, si sabes que eso te puede
hacer que no respires, pues tienes que hacerlo menos veces, ¢no?; y s estas asfixiado pues pararte, jclaro!. Porque igual es
peor € remedio que la enfermedad. Bueno, aqui hay unalinea, ¢/ves?, tenemos dos caras, ¢no?, una cara que esta, ¢como?.
- Triste.

- ¢Y laotra?.

- Alegre.

- Bien, en unalinea, ¢no?, puesta en medio; entonces vas a poner una cruz o una equis o como le quieras llamar, ¢como te
sientes tU cuando estas bien?, ¢vale?. Mas cerca de qué cara te sientes cuando tu no estas asfixiado, cuando estas bien. Venga,
enlalinea, jeh!. Muy bien, vale, 0 sea que te sientes més cerca de...

- Alegre.

- Delacaraaegre. Pero no lo has puesto aqui pegado pegado, ¢porqué no estas alegre del todo?.

- A veces si me encuentro un poquillo asfixiado, pero no mucho.

- 'Y por eso no estas alegre del todo, porque estas un poquito asustado, ¢no?, lo que me decias antes, que te damiedo. Y enla
escuela te ha pasado algunavez, ¢que no puedas respirar?.

- Si, unavez que estuve jugando a Fitbol.

- Y, ¢tetomabas las medicinas en laescuela o...?.

- No, veniaaqui y me las tomaba.

- ¢Quévas a colegio de La Verdellada?.

- No,deLaSdle.

- jAh!, LaSalle, jqué bien!.

-Y, ¢as medicinas en € colegio te las tomabas t mismo?.

- No, venia a casa.

-'Y, ¢quién decide que tienes que tomar la medicina?, tu te notas mal y dices. "me la tengo que tomar"”, o alguien tedice: "
oye, tomate lamedicinaque...".

- Si, mi madre me decia: "tomate |os jarabes por si acaso te vas a encontrar mas peor”, y me los tomaba.

- 'Y algunavez, por lo que te pasaba, ¢no fuiste a recreo, no hiciste gimnasia o ago?.

- No.

- Siempre hacias, igual que tus compafieros.

- Muy bien. Y, ¢conoces a gente, o tienes amigos que tengan el mismo problema que ta?.

- No, a Unico que conozco es ami hermano, pero amigos no.

- Ya, y tu hermano, ¢tiene que tomar medicinas?.

- Mi hermano ahora no.

- Ahorano, ¢estda mejor, también?, como td. Muy bien. Y, ¢qué te gustaria saber sobre las medicinas que te tomabas?, y esas
COSas.



-No <.

- &Y sobre la enfermedad?.

- Como se siente la gente y todo eso.

- ¢A ti te gustaria saberl0?, para saber si esigual quetu, o qué.

- Si, para saber si esigual...

- Si no eres el Unico, ¢no?. Hay mucha gente, jeh!. Eso yate lo digo yo; ahora que estamos trabajando con gente que tiene
problemas para respirar; hay mucha gente y muchos nifios. Ayer, ¢hoy es sdbado?.

- El jueves estuvimos con un nifio de tres afios. Y, hay muchos muchos nifios. Bueno pues, dices que te gustaria saber como se
siente la gente, ¢no?, que tiene & mismo problema; bueno, pues como tenemos que venir otro dia para acabar la entrevista,
para acabar la entrevista para recoger unas cosas que os vamos a degjar, te voy adejar un libro, bueno no es un libro esun
cuento pequefiito, un diario de un nifio que tiene problemas para respirar, ¢no?, y te dice como se sientey qué eslo quele
pasay esas cosas, ¢vale?, y luego una pelicula de video, que es una historia en dibujos animados, que cuenta también un
poco..., yo no lahe visto, ami por o que me dicen los nifios, que cuenta también la historia de un nifio o una nifia, no sé, que
tiene problemas para respirar; pues también te dicen cdmo se siente'y esas cosas. Y nada, pues aver s te las puedes leer,
¢vale?, s no teimporta...

- (Asiente con la cabeza).

- 'Y no es mucho pedir, para que luego me cuentesy me digas si te ha gustado, si te parece bien asi como te explican esas
cosas, Si tu cambiarias cosas 0 no las cambiarias, si ati telo han explicado asi 0 atu madre, ¢vale?.

- Bueno, pues entonces nada, vamos a entrar porque yo creo gque ya han acabado ellosy aver que dia podemos venir, ¢vale?.

* [Comentario interno: la casa, |o podemos definir, ami se me ha ocurrido lo de chabolismo, por vigjo, por sitio;
una casa de La Laguna de toda la vida (valga la redundancia), entonces ahora te choca ver ala gente asi; sucia, la casa
desordenada, con dos habitaciones solamente, a parte del salon comedor (la habitacion donde estabamos), habia una cocinay
la habitacién del nifio. ¢Y la otra gente donde dormia?, pues no lo sé porque se quedaban..., me ha contado que eran: €
padre, lamadrey los tres hijos. Al parecer € hijo que le sigue, € que se haido fumando, que es el mediano, no sé si es
impresion miao..., es que lamadre lo trata como s fuera de otra persona, ¢si?, 0 sea, que no fuerade ella, alo megjor con €
mismo padre, pero que no es de ella, porque cada vez que lo nombradice: "ese chica", j¢si?, s, 9, Si.

Ha sido bastante rgpidala entrevistay me alegro, aunque si que €l crio me ha dado penay me gustaria, pues no sé que le
fuera de otraforma, porque..., yo creo que el desinterés sobre lainformacion viene dado porque en su casa no debe haber
mucho interés por nada, con lo cual eslo que has visto siemprey ahi esta, ¢no?. Me gustaria ademas que estuviera separado
de laignorancia de la madre algin tiempo. Si, porque se le ha notado cantidad, la mujer es un nimero; el padre pasa un kilo
de todo, e incluso creo que han estado un tiempo separados o una cosa asi, porque da esaimpresion.]

- Bueno, hola Javi; estamos aqui otra vez paraver si acabamos ya esto y dejamos de darte lalata. ¢Te has mirado algo delo
gue te dejamos, 0 no?.

- Todo bien, me ha gustado.

- ¢El qué?, ¢qué te miraste primero?, ;qué te miraste después?. ¢Has visto € video, a final?.

- ¢SI?. ¢Y qué pasa?, yo es que no lo he visto. (Qué pasa en e video?, ¢de qué habla?.

- Que habia un nifio que se asfixiaba y que el médico le mando "spray" pararespirar megjor y habia un, € nifio se dgj6é dormir
en lacasay sofi6 que habia en e monte unos pulmonesy teniatosy le dio los "spray" y, después empezé atomarselo los
pulmonesy sigui6 bien.

- A ver, tl cuando viste € video, ¢qué impresion te dio?, ¢te parecio que le pasabalo mismo que ati, o que no, o que tenia
algo que ver contigo?.

- No, nada.

- ¢No?, no sentiste que eralo que te habia pasado afti, o lo que te pasaba cuando no puedes respirar bien, o algo?.

- No.

- ¢NO?. ¢Y td no tienes que tomarte cosas como se tenia que tomar €l nifio de los pulmones?.

- Antessi.

- Antes. ¢Y te recordd a aguella vez que me contabas?.

- &Y tepaso ati igual?.

- Cadi, casi.

- ¢El nifio por qué se asfixio?.

- Porque estaba jugando a Futbol y como habia dos jugadores del otro equipo atacando, y €l iba a defender y se asfixi6, porque
veniadetrasy se asfixio.

- Entonces te parecié que era muy parecido alo que te habia pasado ati, ¢no?.

- Si.

- ¢En qué se diferenciaba?, ¢qué era distinto?.

- (Resopla).



- Dices que parecido, ¢por qué?.

- Porque yo cuando estaba, no estaba jugando un partido, sino entrenando.

- Ah, bueno, pero también estabas haciendo..., corriendo y asi, ¢no?; 0 sea que muy muy parecido. Y, ¢el médico le explicaba
las cosas a nifio?, ¢qué le pasaba?, ;qué le habia pasado y eso?.

- Si, que no corriera mucho y que cuando se asfixiara se tomaralos "spray".

- &Y ati también te dijo lo mismo el médico?.

- Hace tanto tiempo que no me acuerdo.

- Bueno, y te parecié que cuando viste €l video, o después de verlo, ¢que habias aprendido cosas nuevas?, ¢0 que habia cosas
que no sabiasy eso?.

- Si, aprendi cosas nuevas, que...

- No <&, por gemplo.

- Habia tantas cosas que no sé ni cuales eran.

- O sea que aprendiste muchas cosas nuevas, habia cosas que no sabias. (Y te gustd aprender esas cosas que tu no sabias?.

- &Y como te hubiera gustado mas que te dijeran esas cosas?, Asi, en dibujos animados, ¢0 como?, o hablando.

- A mi me dalo mismo hablando, en libro, me dalo mismo.

-'Y te gusté eso, ¢no?, €l decir: "mira, habia cosas que no sabia", porque €l otro dia me decias que ati te dabaigual, ¢no?. Y
te has quedado asi con ganas de saber mas cosas y de preguntar, ¢0 no?, O no has pensado en eso.

- Mé&s 0 menos.

- Mas 0 menos. &Y més mas que menos 0 Mas menos que mas?.

- (Serie).

- Depende, ¢no?, en el momento con muchas ganas y luego ya se te van apagando.

- Pero por lo menos ya te has enterado de cosas y te gustaria saber de vez en cuando cosas, ¢no?. Igual oyesalgo en lateley
dices: "hay mira, pues eso...", ¢no?.

- (Asiente con la cabeza).

- Bien,pues me alegro que hayas aprendido cosas, y qué maés; te miraste o leiste un poco €l diario este.

- Si.

- &Y quédiced diario?, ¢de qué vatambién esto?.

- Que un nifio jugando a Futbol, se asfixi6, eraun lunesy fue al médico el miércoles, y el médico le mand6 los "spray" vy
cuando se asfixiara que se los tomaba, y se asfixi6 jugando y se lostomo y se puso bien. Y nada més.

- Y no cuentan cémo se sentia el nifio cuando se asfixié 0 qué le parecia que le pasaba y esas cosas.

- Que cuando se asfixiaba se sentia mal, que no sabia lo que hacer.

- Que no sabia lo que hacer, y estaba asustado o qué.

- 'Y un poco fue eso lo que te pasd ati también. Cuando leiste €l cuento, que te parecio, ¢como que estaban hablando un poco
deti?.

- ¢Si?, ¢y eso te gusto o no?.

- Si. O seaque ati te gusta, ¢no?, que la gente te cuente cosas y te hable y te pregunte por tu enfermedad y cémo estas y esas
cosas. Bien. ¢Y has aprendido cosas nuevas aqui?.

- Si.

- ¢Hay muchas cosas parecidas agqui y en le video?.

- Si. O sea que son dos formas distintas de decir mas o menos |o mismo, ¢no?.

- 'Y qué te hagustado mas, ¢€l video o € cuento?.

- Las dos cosas.

- Las dos cosas, muy bien. Y..., jay!, se me haolvidado lo que te iba a preguntar!, jah, si!. ¢Y te ha gustado que viniéramos a
hacerte la entrevistay a preguntarte cosas?.

- ¢Por qué te ha gustado?.

- Porque asi sé cosas nuevas'y asi tengo un poco mas de cuidado.

- ¢Si?, 0 sea que vas a tener mas cuidado, jqué bien!, jhombre, te vamos a dar unamedallal.

- (Serie).

- No, pues me alegro mucho. Y hay alguna cosa que te hayan contado en €l video o en libro, o que hayas visto y que tu has
pensado: "eso lo cambiaria, yo lo pondria de otra forma para que se entendiera mejor".

- No cambiaria nada, esta bien.

- Nada, ¢te parece muy bien?. ;Y t que crees, que estas cosas |es pueden servir a otros nifios para saber cosas sobre su
enfermedad y tener cuidado?.

-Yocreoquesi.



- T, por gemplo, si tu fueras el responsable de estas cosas, del proyecto que estamos haciendo, ¢tu lo llevarias alos colegios
para que la gente se enteraray darias charlas, y esas cosas?.

- Si, ¢por qué?.

- Para que se enteraran de cosas.

- El otro dia te pregunté que como te sentias t(i con respecto a los demas que no tienen la enfermedad, ¢ati qué te parece, que
es algo raro, que es normal ?, te sientes a veces hien, ¢como te sientes?, ¢cOmo crees tu que los demas ven la enfermedad y
como te sientes td?. Si no entiendes |o que te pregunto preguntame td, porque a veces me enrrollo y soy una habladora, y
empiezo a hablar y luego no me acuerdo que estaba diciendo. ¢Vale?.

- A veces voy a colegio, hace ya més atras, me parecio raro que me asfixiara yo solo, porque hay dos chicos mas, que estéan
en mi clase, y no se asfixiaron.; y me parecio un poco raro que yo me asfixiaray ellos no.

- ¢Y ellos también tienen esta enfermedad?, que no pueden respirar.

-Si..

- ¢Si?. Y quéte parece, cuando, por giemplo, te asfixias 0 eso, ¢qué te dicen los compafieros o los que estan alli?.

- Que descanse un poco, es decir, que me siente y...

- O sea que se preocupan.

- ¢Eso te gusta®?.

- ¢Ellos como lo ven, normal o no lo ven normal?

- Lo ven normal.

- ¢Si?. Lo que pasa es que tienes que tener cuidado, ¢no?.

- (Asiente con la cabeza).

- Bien. Y, qué més, cuéntame algo més. Y en tu casa cOmo ven todo eso, lo que te pasa ati, y atu hermano, ¢no?, porque
ayer dijimos que a él también le pasa.

-Si, sl

-'Y, ¢cémo ven ellos eso?, ¢gqué piensan sobre eso?.

- jFuuu! (resopla). Ahora, por ahora nada, ahora, por ahorano me ha pasado nada.

- No, pero antes, cuando te pasaba méas a menudo.

- Antes se preocupaban y todo.

- ¢Si?. Estaban siempre: "jten cuidado!".

- Si, y que no corrieramucho y eso.

- Detodas formas, aunque hace mucho que no te pasa, ya sabes que tienes que tener cuidado, ¢no?, porque te puede volver a
pasar.

- (Asiente con la cabeza)..

- Muy bien, y qué mas cosas. Hay algo que te haya llamado la atencidn, que hayas dicho: "jolin eso, yo no sé que, o me
gustariaque...", no &, algo.

- No.

- ¢Nada, nada, nada?. ¢Le has dicho a aguien que hemos venido a hacerte esta entrevista?.

- (Niega con la cabeza).

- ¢NO?.

- No.

- Y...,, ayer me decias eso, lo de lainformacion, es que ahora, como estaba oyendo a Carlos :"lainformacion”, se me vade
repente la cabeza. Que, ¢Je preguntaras méas a menudo al médico 0 a quien sea, cuando algo no lo sepas, o qué vas a hacer?, a
ver.

- 'Y no me cuentas nada mas entonces, ¢no me cuentas algun secreto o algo?

- No.

- ¢No?. ¢Te gustaria que alguna otra vez viniera alguien, si N0 SOMOS NOSOtros, otras personas, para seguir hablando de las
cosas y hacer mas entrevistas y eso?.

- ¢S,

- Para saber cosas nuevas y hacer |0 que debo de hacer y 1o que no debo de hacer.

- &Y tl crees que laenfermedad se te haido ya, o seteiraalgin dia?.

- No.

- ¢NO?. £TU crees que eso va a ser para siempre?.

- (Asiente con la cabeza).

- ¢Y tute sientesfeliz con ella?, ¢vives feliz sabiendo que tienes esa enfermedad?.

- Un poco triste, porque pienso que cuando estoy durmiendo me vaadar.

- Pero, y ¢por qué?, si estas tranquilo, ¢no?. O sea que te duermes con un poquito de miedo, ¢0 qué?.

- Si, ¢todas las noches?.

- Todas.

- &Y qué piensas cuando...?.



- Que cuando me degjo dormir me voy aasfixiar y...

- &Y qué?.

- 'Y nada, y después mi madre me va a despertar y me encuentra muerto en la cama (se rie cuando lo dice).

- Pero t(1 sabes que eso no va a pasar, ¢no?. Esa cosas, generalmente, no pasan. Ademas, si tu te asfixias, aungue estes
tranquilo en la cama durmiendo... ¢tU no tienes uno de los "spray", una de las medicaciones por ahi cerca?.

- Puestl te lo pones en lamesillay en cuanto td notes, jchés!, te pegas una chupitaza de esas, ¢no?, pero lo que no tienes que
tener es miedo, jeh!, que no pasa nada. Por que a veces por mucho pensar que te puede pasar, puedes hacer que te pase; sabes
gue muchas de las enfermedades, de tanto pensar me va a pasar, me va a pasar, me pasa. Eso es verdad, jeh!, no melo estoy
inventando. Asi que yo creo que no deberias de preocuparte. Tu vives con ellay s te sientes bien, para que te vas a acordar de
ellas, pues dgala ahi que vayaellaasu airey ta a tuyo, ¢no?. Que cuando esté contigo, pues nada, lo llevas lo mejor posible
y tetomas las cosas. Y yo creo que no deberias de preocuparte y dormir y descansar toda la noche, porque sino no descansas
bien s estas pensando en eso, ¢no?.

- A vecesnoy avecess.

- ¢Esto selo has dicho atu madre 0 aalguien en casa?

- No.

- Pues deberias de decirselo, si quieres, jeh!.

- (Asiente con la cabeza).

- Porque asi, hablando las cosas ati se te va quitando € miedo y eso. ¢Vale?. Bueno, ¢nada mas me cuentas entonces?. (No?.
Bueno, pues muchas gracias por habernos ayudado. Muchas gracias.
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- Bueno, hola Javier, soy Maite, gracias por ayudarmey lo primero que quiero que me hagas, es que me hagas un dibujo de la
Ultima vez que estuviste enfermo. ¢A ti qué te suele pasar cuando te pones enfermo?. ¢TU estas enfermo?.

- No, si.

- ¢De qué, qué te pasa?.

- Me duele mucho la cabeza, alo megor esla Gripe que llega aqui del agua, pero como estoy bebiendo agua del grifo, alo
mejor se me ha pegado.

- Yay cuando te pones enfermo, ¢qué te pasa, qué te suele pasar?, te duele la cabezay qué més cosas.

- Me duele todo.

- Todo, como.

- Todo € cuerpo.

- &Y como te queda?, sin ganas de hacer nada.

- iClaradl. Si, porque esque si me pongo malo, no voy aestar (emite sonidos onomatopéyicos simulando algo que esta
acelerado, hiperactivo), ¢no?, corriendo para aqui, corriendo para alla, sino me quedo en la cama.

- ¢Si?. Y ladltimavez que te dio una enfermedad fuerte, ¢qué fue lo que te pasd?. ¢TU sabes por qué hemos a hacerte la
entrevista?.

- No.

- ¢No?, ¢nadie te ha dicho nada?.

- No.

- ¢Ni tu madre tampoco?.

- No.

- &Y tl por qué suelesir aveces a hospital 2.

- Porgque alo mejor, algunas veces que corro mucho, como se me cierran los pulmones y no puedo casi respirar.

- &Y tl sabes como se llama eso, como le llaman?.

- Si, problemas respiratorios.

- Bien, bueno, pues la Gltima vez que te pasod eso, que no podias respirar, ¢fue hace mucho tiempo?.

- ¢Cuanto, mas 0 menos?, scuantos anos tienes ahora?.

- Nueve.

- Nueve, ¢y cuanto tiempo fue, mas o menos?.

- Hace dos afios por |10 menos.

- Cuando tenias siete, mas 0 menos.

- cLalltimavez que fue grave?.

- iEh!, hace dos afios.

- &Y como, fue grave cdma?, ¢qué fue lo que te pasd para ser grave?.

- Estaba yo en unalitera, pero no era agui en esta casa, Sino eraen otra.

- ¢En qué casa era?.

- Enotraque...

- ¢Pero, eratl casa?.



- jAh!,

- 'Y estabayo en unalitera...

- ¢Erapor lanoche?.

- No, por € dia

- jAh!, bueno, venga.

- 'Y habiaun perro, ¢no?, ¢sabes cual es?, aguel de alli.

- Ese negro que ha salido antes.

- Si. Y, pues entro y yo estaba durmiendo y me veia todo colorado.

- ¢Teveias, qué?.

- Me veiatodo colorado.

- Te velas colorado.

- El perro, ami; entonces el perro se poniaaladrar y mi abuela: " ¢qué pasa, qué pasa?’, vino mi abuelaami y yo no
respirabay casi me muero, me salvo el perro.

- ¢S,

- Dgjaron amis dos tios en casa de la vecinay me llevaron ami a hospital.

- &Y quéte hicieron en el hospital 2.

- Me pusieron una méascara aqui (se sefiala la cara) para poder respirar.

- Bueno, pues me haces un dibujo de la vez esa que te paso, de lo que te acuerdes, ¢eh?, y luego me cuentas lo que has
dibujado, que sea algo que te pasb ati, ¢vale?, venga, pues luego seguimos hablando, cuando dibujes, ¢eh?. A ver, pues
cuéntame un poco en €l dibujo, quienes son esas personas, qué es, dénde estan...

- Estos son los enfermeros, ¢no?, y aqui estén en la sala, en donde esta parallevar a cuartito, que hay un cuartito paralos
enfermos. Esto esla cosapara el agua.

- ¢Qué agua?.

- Pararespirar, €l agua esa que tienen en una bolsa.

- jAh, vael, € suero.

- Eso, € suero. Y estaeslacamillay agui estoy soy yo.

- ¢Qué tienes ahi, una cosa?.

- Tengo una méscarilla que te ponen aqui.

- ¢Enlaboca?.

- (Paraqué?.

- Para poder respirar.

- Muy bien. Y, aver, ¢entonces como fue?, ti me has dicho que estabas en unallitera, ¢no?y que el perro fue & que avisd, un
poco, de que estabas, y te llevaron a hospital, ¢y en el hospital qué te hicieron?, te pusieron ahi, en esa camilla, (0 qué?.
- &Y qué mas?.

- Me pusieron €l suero y me llevan a un cuarto, me pincharon, me tomaron la tension, me dieron un jarabe y me atendieron
muy bien.

- &Y paraqué te dieron €l jarabe?.

- Para curarme, esto, yo te dije que estaba enfermo de..., a ver, es que ahora no me acuerdo.

- ¢De qué?, ;qué eralo que te pasaba?.

- Estaba enfermo de la Gripe también, a parte de eso.

- jAh, yal. Entonces €l médico te mir6, ¢y te mandd medicinas o algo?.

- El jarabe, ¢y qué mas?.

-'Y unamedicina, jes que no sé!.

- Pero, ¢cOmo era esa medicina?, ¢como te latenias que tomar?.

- En una cuchara.

- Enunacuchara. ¢Y te tuvieron mucho tiempo en €l hospital, muchos dias 0 no?.

- Dos meses.

- ¢Dos meses?, ¢Ali quieto?, ¢y no te dejaban levantarte de la cama?.

- S, pero parair a cuarto de bafio y eso.

- &Y gqué medicinas te daban?, o no te daban més que €l jarabe o |a cosa esa en la cuchara.

- El jarabe y ninguna més cosas.

- 'Y cuando tu llegaste a hospital, a parte de que no podias respirar, ¢no te pasaba nada mas?, ;cémo tenias el cuerpo?, has
dicho que €l cuerpo lo tenias cansado, ¢no me has dicho antes?.

- &Y gqué mas, no sentias nada méas?. No sé, porque yo nunca he tenido eso, jeh!, entonces yo pregunto, porque yo cuando
estoy enferma, estoy con Gripe o con Catarro o eso, pues estoy muy caliente, muy caliente, luego muy fria, tengo tos o tengo
muchos mocos 0 asi, ¢y tl qué?.

- A mi algunas veces me pasalo mismo.

- ¢Si?, 1o mismo como.



- Algunas veces me pongo hirviendo.

- &Y eso como se llama?.

- iEh!, esto, fiebre.

- Fiebre, ¢0 sea que te suele dar fiebre, cuando no puedes respirar?.

- &Y qué hacen paraqueno ...?.

- 'Y, después me pongo muy frio, muy frio, me tomalatensiony el frio que tengo se me cura.

- Bueno, entonces me dices que te tuvieron dos meses dli, ¢y qué te hacian?.

- 'Y un diatuve también eso y estuve como dos afios.

- ¢Dos afios?, pero siempre en € hospital, ¢o ibasy volvias?.

- Siempre.

- ¢Siempre, de muy pequefio, muy pequefio?.

- Noo.

- ¢Més 0 menos?.

- Los cuatro, por ahi o cinco.

- A los cuatro o cinco afios, ¢y tu te acuerdas de eso?.

- No mucho.

- &Y gqué medicinas te daban para tomarte o solo el jarabe?, porque durante tanto tiempo. ¢No sabes?.
- No.

- Bueno, entonces me has dicho que a veces también te dafiebre, ¢no?, ¢y como sabes tu que tienes fiebre?.
- j{Eh!, pues, me ponen una cosa aqui, que es como un..., agui, ¢no? (se sefialala axila).

- Ahi, ¢dénde?, mira, ¢debajo del brazo?.

- Es que sabes |o que pasa, que yo te veo, pero luego no me acuerdo de lo que hacesy como no lo dices con palabras, pues
tengo que estar adivinando; una cosa debajo del brazo, ¢y como es esa cosa?, debajo del brazo y en laboca, ¢no?, me has
dicho, ¢o no?.

- Noo.

- S6lo debajo del brazo. jah!, es que como has hecho asi, me pensaba que también en la boca.

- Es como un palito paratomarme la temperatura.

- ¢Y eso como se llama?, termo...

- Metro.

- Muy bien.

- TermOmetro.

- TermOmetro, vale. Y, ¢quién te dijo que tenias fiebre?.

- El médico.

- El médico.

- No, mi abuelo, que también es médico.

- jAh, también es médico!, jqué bien!.

- Estadlli, es del hospital.

- jAh, qué bien!. ;Y entonces te tomaron la temperatura, ali en € hospital, las enfermeras o los médicos?.
- Los médicos también me la tomaron.

- Muy bien. Y mientras estuviste fiebre, ¢estuviste en la cama?.

- Noo.

- ¢NO?.

- Si, no, aver,

- Si, s estuve en lacama.

- Si, vale. ¢y quién te dijo que te quedaras en la cama, tU solo?, dijiste: "como tengo fiebre, me voy a quedar".
- El médico.

- Los médicos. ¢Y estuviste en tu cama o en qué cama?.

- En ladel hospital.

- Enladel hospital, y si alguna vez te ha dado fiebre estando agui, en casa, ¢en qué cama estas?.

- Enlamia.

- Enlatuya, muy bien. Y mientras estuviste en la cama, ¢qué hacias?.

- Leer.

- ¢Te gusta leer mucho?.

- Leer, dibujar.

- ¢Si?,y no te aburriste nada.

- No.

- jQué bien!, ¢y estabas todo €l dia en la cama?.

- No porque también me dejaban salir afuera.

- Afuera, ¢donde?.

- Es que es como tres pisos y arriba hay como unaterraza, pues ahi me dejaban ir ami.



- ¢Y qué hacias ahi, en laterraza?.

- Pues jugar con los otros nifios.

- ¢Tehiciste muchos amiguitos alli?.

- jQuébien!, y, ¢te tomabas algo para que se te fuerala fiebre?.
- Si, una Aspirina®
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- Bien Jonay, entonces explicame el dibujo que hiciste.

- Bueno, esto es ese dia por la noche cuando estaba malo, ¢no?, por gjemplo estaba acostado y dijo mi madre: "€l suero se los
tiene que cambiar”, mirando el suero o la hora que tenia que cambiarse para el term6metro y eso, porque me daba bastante
fiebre. Esta es mi madre.

- jAh!, esta es tu madre, que te estaba cuidando.

- &Y estuvo mucho tiempo cuidandote tu madre?.

- Cuando podia, porque trabajaba, o sino estaba mi padre, 0 sino..., no hay nadie que me dejara una noche solo.

- &Y qué horaera?.

- ¢En ese momenta?, hombre, eso lo puse..., no sé bien la hora.

- &Y th como te sentias?.

- jHombre!, en ese momento te sientes muy mal, ahora, hombre, con eso puest, pero cuando te date sientes peor porgue estas
asfixiado, ¢no?, pero cuando estas en la camatienes todo puesto y si estas en la cama no sientes nada.

- ¢Y te ayudaba saber que tu madre estaba contigo, alli?.

- Hombre, claro, era como mas proteccion, como que no estas solo.

-Y que més, aver. ¢Y esto?.

- jAh!, esto es el televisor que habia, que si querias verla, pues, tenias que pagar, o decirselo alaenfermeray eso. Queria
verla, pero no podia

- &Y esto qué es?.

- Esto es &l termémetro ese.

- jAh!, el termOmetro. Bueno, qué mas, ¢Jlamaste muchas veces ala enfermera con €l timbre?.

- Yo no, mi madre.

- Tu madre.

- Cuando lo necesitaba, para cambiar €l sueroy eso.

- ¢Y esto?.

- Esaeslaventana, lo que es d cielo. El fondo, porque cuando me subia la fiebre tenia que estar pendiente, casi siempre me
subialafiebre de noche. Y me quedaba todo de noche y todo de noche.

- Todo de noche.

- De dia estaba mejor, habia un profesor que teiba..., porque, por gjemplo, al estar ali te atrasabas mucho en clase, ¢no?.

- Iban profesores dli, a...

- Si, s hay; no, no es que fueran profesores, es que hay un profesor, bueno, habia cuando yo estaba, que te segln los libros
gue tu tenias te iba dando clase.

- jAh!, ¢pero el profesor erade alli, del hospital?.

- Si, del hospital.

- jAh!, entonces no perdias mucha clase, ¢no?, sino telo iban...

- No, més o menos al hospitalito iba una sefiorita miaa ayudarle y eso.

- ¢Otravez que estuviste en el hospitalito?.

- No, pero anterior de todo esto.

- jAh!, sino anterior aesta. Y eso, ¢por qué fue?.

- Eso fue seguro... (respirafuerte y se no contesta).

- Muy bien, ¢y esto qué es?.

- Como que lo estaba pensando cuando tenia que cambiar eso.

- jAh!, que lo estabas pensando. ¢Y qué mas me puedes contar de tu dibujo?.

- ¢Qué mas?.

- De lo que sentiste cuando estabas alli y todo eso.

- Hombre, si...

- ¢Estuviste mucho tiempo?.

- He estado un mes 0 més, creo. No contaba los dias, pero cada dia es un rollo.



- ¢Y tuviste muchas visitas?.

- De vez en cuando; te gusta que te visiten, porque sino ali solo, alo mejor tienes aalguien a lado, pero, de todos modos,
estd en la cama también.

- Claro.

-'Y no vagY tomaste ali muchas medicinas, a parte del suero?.

- Medicinas, pues, que yo sepa, casi siempre, la ponen por viaasi (hace € gesto).

- ¢lntravenosa.

- Eso, que no me salia. O sino dan jarabes y cosas de esas, para la fiebre, o supositorios, 0 Aspirinas® o Termalgines®. No
Aspirinas®, no porque es malo para mi, no sé.

- Esmalo paralaAlergia

- No, parala Alergia o para ago es; seguro que no lo puedo tomar, pero no sé muy bien porqué, o porque sera efervescente,
sera.

- ¢Y te gustaba mucho tomar las medicinas, o te dabaigual?.

- No las medicinas a mi me encantan, no me arripian, me dan igual.

- No te importan.

- jHombre!, el pinchazo siempre te pincha, pero de todo modos te |0 van a poner, ¢no?.

- 'Y te curan, ¢no?.

- jHombre!, se supone, ¢no?, por algo estoy aqui, ¢no?.

- Claro. Entonces es bueno.

- S, lo suficiente.

- Bien, aver, ¢como supiste que tenias fiebre la Ultima vez?.

- Hombre, porque empiezas a temblar, empiezas a tener frio y como que a veces haces asi, ¢no? (hace e gesto), o yo cuando
tengo frio suelo tocarme un pizco las manos porgue cuando tengo fiebre suelo tener el cuerpo caliente y las manos frias. Por
eso, ahora mismo tengo las manos calentitas.

- Mira, ¢y quién te dijo que tenias fiebre?.

- Ta lo notas, pero luego te dice tu madre al ponerte el termémetro, ¢no?.

- 'Y, entonces, ¢tu madre te tomo la temperatura?.

- Si, claro, con €l termémetro. Pero aunque tenga fiebre, no me voy a quedar en la cama ahi, sabes, si no me tengo que estar...
- Te levantabas de vez en cuando.

- Si, de vez en cuando, pero porque tenga fiebre, jhombre!, puedes quedarte porque la fiebre te da flojeray todo eso, ¢me
entiendes?, pero que no vas a estar todo el dia, porque tengas fiebre, en la cama.

- &Y quién te decia que te estuvieras en la cama?.

- Decirme, mi madre a veces me decia o mi abuela que me acostara, pero...

- 'Y donde, ¢en tu propia cama?.

- Si, casi siempre 0 me voy de lacama paraver latele o me poniaen € sillény ponialatelg, o asi.

- &Y qué hacias mientras estabas en la cama?.

- O lefa, o simplemente me tapaba intentando calentarme.

- ¢Y tomaste algo para quitarte la fiebre?.

- S6lo me tomé Termalgin®, para bajarme la fiebre, 0 sino las duchitas o simplemente quitarme ropay pafiosy cosas de esas.
- &Y recibiste algo que te gustd?, ¢algun regalo?.

- ¢Cuando?.

- Cuando tuviste la tltimafiebre.

- ¢Ladltimafiebre?, jhombre!, (risa socarrona) jque te pongas malo no es unafiesta, claro!.

- No, pero algun regalo que te dieron o...

- Que yo me acuerde, no.

-'Y, ¢tu madre o tu padre no te dgjaron hacer alguna cosa mientras tenias fiebre?.

- jHombre!, yo podia hacer lo que quisiera, pero, jclaro!, ellos sabian que no podia hacer ciertas cosas, pero yo no lo hacia
porque también lo notaba en mi cuerpo que no podia hacerlas.

- Muy bien, ¢y qué hizo que se te quitarala fiebre?.

- El Termalgin® o las duchas, como te dije.

-'Y, ¢qué puedes hacer parano volver atener fiebre?, ¢qué crees ti?.

- ¢Qué creo ya?, pues no ponerme malo. Es que es o Unico.

- ¢Y parano ponerte malo?.

- Pues cuidarme.

- Cuidarte, muy bien. Y eso de cuidarte, ¢de qué se trata?, ¢qué no tendrias que hacer, o qué tendrias que hacer?.

- Pues comer la dieta que puedo comer, no exponerme a frio, no correr mucho para no asfixiarme o correr 1o que yo crea que
pueday en mis posibilidades.

- Muy bien. Y entonces, si todo eso lo haces para evitar lafiebre, ¢qué crees que te dio lafiebre?.

- ¢Eh?.

- ¢Qué crees que fue lo que te dio la fiebre?, porque no hiciste alguna cosa de esas, ¢0 qué?.

-¢Qué me dio fiebre?, es que la..., habia crisis, una que me dio, que me daba fiebre y todo eso porque, una de €ellas fue porque
me pasé un poco en mi cumpl eafios, era pequefio, ¢sabes?, yo no me daba cuenta; pero antes me daban que yo me daba cuenta



de ello, por gjemplo, estaba en mi casay empezaba a toser, yo me lo sentiay me sentia, es una sensacion que te sientes
cuando te vas a poner malo, pero que es rarisima, no lo puedes expresar, empiezas como, te pones histérico, empiezas areir,
no sabes o que hacer o te sientes..., como siempre no, algo extrafio, es...

-'Y eso te past la Ultima vez.

- Lalltimavez y antes.

- Bien, ¢cuando fue la Ultima vez que tuviste problemas al respirar o te encontraste asfixiado?.

- Serian siete afios u ocho, si, por ahi.

- ¢Y cua crees que fue la causa?.

- ¢Lacausa?, pues laverdad que no sé, seria alguna corriente que podia haber cogido o..., bueno, casi siempre he cogido
corrientes pero no me ha pasado tanto, ¢sabes?. jHombre!, hay corrientesy corrientes, puede haber corrientes, una corriente
que te llene de micrabios por todos los lados, y otras que bueno, qué le vamos a hacer, se pasa una Gripey ya esta.

- &Y quién estaba contigo?.

- En € momento de qué.

- Enladltimacrisis, cuando te pusiste enfermo.

- Mi madre'y mi abuela estaban.

- &Y quéhiciste?.

- ¢Qué hice yo?. jHombre!, en el momento que te pones asfixiado te dejan hacer 1o que hagas, porque estas consciente, pero
no sabes lo que haces.

- 'Y cuando comenzaste a sentirte mal, ¢dijiste algo antes de que tus padres |o supieran?.

- jHombre!, que me sentiamal, jhombre!, no les voy a decir que estoy asfixiado cuando estoy asfixiado porque no puedo
hablar, ¢me entiendes?. Antes de asfixiarme, jhombre!, me siento mal.

- ¢Qué sientes cuando estas asfixiado, entonces?.

- Se siente como cuando te cogen del cuello, como cuando..., impotencia, que no puedes hacer 1o que quieres hacer, ¢me
entiendes?, quieres respirar y no puedes, quieres moverte y como que te paras al moverte porque te sientes como ahogado.

- 'Y cuando necesitas alguna medicina, ¢quién te la da?.

- Mi madrey, jhombre!, si estoy en el hospital me ladan los enfermerosy si estoy en mi casa suelen comprarlas mis padresy
darmelas mis padres.

- &Y sueles cogerlas ti mismo?, durante la crisis.

- No porque durante la crisis suelo estar en camay ademas, alo mejor yo me confundé de pastillas y es perjudicial, ¢no?.

- ¢Y conoces las medicinas que deben darte?.

- Lasconocesya. ¢Y estan en tu casa estas medicinas?.

- Bueno, hay distintas medicinas, hay algunas para el aparato que es para, de Oxigeno, es que se enchufay tiene una
mascarilay te dice como la pones para expulsar todo lo que tienes de malo en los pulmones, para que se te depegue, ¢no?.

- &Y qué mas?, ¢qué méas medicinas hay?.

- Pues, también esta & Termalgin® para €l dolor de cabeza, también me han dado Clamoxil®, que son antibiéticos, ¢sabes?,
las padtillas y todo eso las reconozco por €l paquete y cosas de esas, pero no por e nombre ni...

- ¢Y lesrecuerdas atus padres que necesitas las medicinas?.

- (Serie), siempre se acuerdan ellos, no hace falta que se lo diga.

- ¢Qué haces cuando te sientes asfixiado?.

- Pues, cuando me siento asfixiado no puedo hacer nada, estoy asfixiado, te asfixias y te quedas parado, porque (gemplifica
como se queda cuando estd asfixiado) y en el momento te quedas ahi y no sueltas aire ni te mueves.

- &Y qué otras cosas haces a parte de tomar medicinas?.

- A parte, unavidanormal, ir la colegio, venir.

- Pero merefiero cuando tienes lacrisis.

- Cuando tengo lacrisis.

- A parte de tomar medicinas.

- A parte de tomarme las medicinas, estar en cama, a veces veo tele, a veces estudio |0 que tengo que estudiar o leo.

- ¢Cuando te sientes mejor?.

- Cuando me siento mejor, ahora, cuando me siento peor no puedo hacer nada, sino que me pongan o que me pongan para
gue me pueda sentir mejor y pueda hacer lo de antes, ¢no?.

- &Y qué puedes hacer para prevenir otra crisis?.

- ¢Otracrisis?, yo cuando tengo unacrisis, yo no quiero tener unacrisisy no s, especialmente, como prevenirla, ¢me
entiendes?, por eso no te puedo decir 1o que hay que hacer; yo no quiero tenerla, pero no sé como podemos evitarlo. Podria
ponerme a ciertas cosas, pero aunque no me quiera poner, de todos modos, es asi y me puede dar y no me puede dar, ¢me
entiendes?, puedo ir al colegio muy abrigado y por muy abrigado que esté me puede dar una Pulmonia o Bronquitis.

- ¢Usas alguna medicina habitual mente aunque te encuentres bien?.

- ¢Habitual?.

- Aunque estés bien.

- Suelo, me dijo la doctora que en invierno, cuando iba a colegio, para prevenir, es un, e Ventolin® no, el Cetimil®, solo
que € Cetimil® es como € Ventolin® pero con un tubo que lo pones a distancia porque como es demasiado fuerte, me puedo
marear, entonces tiene un tubo para que me venga, entonces soplas, aspirasy soplas diez vecesy te das dos sesionesy de
distancia de una sesion a otra un minuto de duracion.



- Bien, y cuando no tienes problemas de respiracion, ¢tienes las mismas actividades, haces las mismas cosas que tus amigos?.
- jHombre!, claro que hago las mismas cosas que mis amigos, pero en cierto punto, por ggemplo, en el colegio a tener
Escoliosis, a tener eso pues cuando van a ensayar una pipeta o correr mucho o algo de eso, pues tengo que pararme, no puedo
hacerloy yaestay te tienes que tranquilizar.

- Mira, ¢y como te sientes cuando no estas asfixiado?.

- Pues normal, bien.

- Bien.

- (Sonrie) jHombre!, es que cuando estas asfixiado te sientes mal porque estas enfermo, cuando no estas asfixiado te sientes
bien.

- Mira, y cuando tienes problemas de respiracion en la escuela, ¢tomas las medicinas en la escuela?.

- ¢Cuando tengo problemas de respiracion en la escuela?. Es que no sé decirte, nunca he llegado a estar malo en la escuela,
porque si estoy malo no llego aiir alaescuela. Algiin amigo me pregunta o...

- No te has puesto malo en la escuela, sino siempre ha sido aqui.

- jHombrel!, si me he puesto malo ha sido, ha sido cosas, Gastroenteritis, tanto como Gastroenteritis no, Colitis o dolores de
cabeza, alo mejor me empieza a doler la cabezay luego tenia fiebre en mi casa, ¢sabes?, pero no eramuy...

- Pero problemas de respiracién no.

- Problemas de respiracién no, yo creo que no.

- Bien, y suponiendo que tuvieras problemas en la escuela, ¢fomas las medicinas alli, td solo en laescuelao...?.

- Es que creo, supongo gque en € momento que yo estoy en la escuela no creo que tenga yo las medicinas y, de todos modos,
en la escuela no creo que tengan las medicinas adecuadas para mi y no creo que sepan |o que necesito. En todo caso [lamarian
al hospital y mellevarian en ambulancia...

- Y a, entonces, ¢no has perdido recreo, gimnasia en la escuela, has tenido otro problema o si?.

- No, jhombre!, en gimnasia suelo hacer la gimnasia para Escoliosis y, a veces cuando en deporte, por gjemplo juego un poco
a Baloncesto, pero porgque es 1o que me gusta, pero en mi nivel, ¢sabes?, no me paso. Por gjemplo, yo juego un partido, pues
YO juego atirar y s juego € partido, corro un poco y Si veo que estoy cansado y estoy sudando pues paro un poco y en vez de
correr camino y digo: "pasa' y tiro, ¢sabes?, pero no alo bruto, a correr todo € rato, si me veo cansado paro y si no sigo.

- Mira, ¢y tienes amigos con €l mismo problema que ta?.

- S, tengo uno que estuvo todo e curso conmigo, se llama Francisco, pero yo creo que € no tiene tantas crisis, pero yo creo
gue yo estoy mejor que é en el sentido que a él |e ponen més vacunas, bueno, a mi me estuvieron poniendo vacunas, pero las
dejaron.

- Yano.

- Porque estaba mejor, pero €, lo que pasa es que a ser, mas 0 menos, obeso es peor porque suda mas, se cansa mas, ¢me
entiendes?.

- Claro.

N° de Identificacion: 0101061

13 dejulio de 1995. Lugar de la entrevista: en el comedor de la bisabuela (con Demencia senil; de vez en cuando me
€ogio la mano para participar).

- ¢Como te llamas?.

- Jos& Martini.

- Eres un chico muy guapo, ¢no?.

- Si.

- ¢A qué colegio vas?.

-AlaSdle

- Estés contento, ¢a que si?.

- ¢Juegas mucho?.

- Si (asiente con la cabeza).

- ¢Tienes muchos amiguitos?.

- Dos.

- jQué bien!.

- Oye, Jose (lafamilia aborota a pasar, la bisabuela quiere ir a bafio). Oye, dibujame ese dia que estuviste malo.
- ¢Queé dibujo?.

- Lo quetu quieras, ¢vale?. Tomalos colores. ¢Que prefieres, € cuaderno o € folio?.
- En el cuadreno.

- Donde tu quieras.

- El folioy los colores.

- Vale, tudibujasy yo te veo, ¢si?, jque chachi!, ¢melo regalas?, €l dibujo.

- Yoteregao los colores, ¢si?.



- Si.

- Meregadase dibujoy yo los colores.

- Si.

- ¢Sabes que dibujas muy bien?, ¢eh?. ;Que estas haciendo?, ¢que es?.
- Unos pajaros.

- ¢Donde estabas cuando estabas malito?.

- jAqui! (sefidala casita que esta dibujando).

- Laque estas dibujando estu casa, ¢no?.

- iClaro!.

- &Y qué tenias?.

- Fiebre.

- ¢Fiebre?, ¢mucha?.

-'Y € oido.

- ¢Tedoliae oido?.

- Si.

- jCarambal, ¢y quién te curo?.

- Se curd solo.

- ¢Sete curd solo?, ¢te dio muchas medicinas mama?.
- No.

- ¢Nada?, paralafiebre s, ¢no?, ¢eh?.

- No.

- ¢Queé te daba, una pastilla?.

- Aspirina®.

- &Y que mas?, ¢no te pinchaban ni nada?.

- No.

- jQué suerte!, ¢sete curd sin pinchazos?.

- Si.

- &Y gqué mas tenias ademas de los oidos y lafigbre?.
- Mecorte.

- ¢Te cortaste?, ¢donde?.

- Me costé en la cama mia.

- &Tu tienes muchos amigos, Jose?.

- Si.

-'Y, ¢medices e nombre de amigos tuyos?.

- Si.

- ¢Tujuegas en lacalle o juegas en casa?; ¢donde juegas con los amiguitos?.
- En € colegio.

- Jose, que ya no hay colegio, ¢donde juegas?.

- Enlanieve.

- ¢Si?, ¢enlanieve?, fuiste al Teide?.

-Nosg s.

- |Sil, ¢pero habra nieve?, ¢no?, yano, ¢no?, yaladerritio € sol, ¢verdad?.
- Mira, &Y vienen ajugar contigo atu casa?.

- No.

- ¢Donde juegas?.

- No.

- No, ¢tu donde juegas?.

- Con mis hermanos.

- Dos.

- ¢Dos?, ¢que edad tienen?, ¢son mas grandes que tu 0 mas chicos?.
- Mas grandes.

- Si, uno esta...

- Pero hay otro que esta en €l trabajo (se refiere a padre).
-'Y, éaquejuegas?.

- Estaen € patio.

- jAh!, estaen € patio. Y, ¢a que juegas Jose?.

- Enlabici.

- ¢Tieneshici?, ¢Y sabes montar?.

- Si (asiente con la cabeza).

- ¢De dos ruedas o tiene rueditas detras?.

- Larueda detras con otra detras.

- ¢Y sabes montarte y no te caes?.



- (Asiente con la cabeza).

- iTengo que verte yo!, ¢sino?.

- Cuando me monte.

- iClaro!. ¢Y aque mas juegas?.

- Juego con labici y juego con labici.

- jQueé bien esta ese dibujo, Jose!, jque bonito!. ¢Siempre dibujas cosas tan bonitas?.
- Si.

- ¢En € cole tambien?.

- ¢Telostrgjistes paracasa o los dgastes alli?.

- Losdgjedli.

- Mira, Jose, ¢cuentame con qué mas amigos juegas ademas de tus hermanos?. ¢Tienes amiguitos?, si.
- Con labici.

- &Y con quién mas juegas?.

- Con mas nadie.

(Aparece lafamilia).

- ¢Con mas nadie?. En € verano tienes amiguitos, ¢no?.

- (Asiente).

- ¢Vienen ajugar contigo atu casao vas tu alasuya?, ¢o en lacalle?.

- En € colegio.

- jAh!, pero ahoraya no hay colegio. En el colegio si tienes muchos amiguitos, ¢no?.
- (Asiente con la cabeza).

- ¢Como se [laman tus mejores amigos?, ¢Jos mas chachis?, ¢con los que mas juegas?.
- Berto.

-'Y, ¢quién mas?, ¢solo Berto?, ¢hay mas?, ¢no?.

- Victor.

- jAh!, Victor, ¢y quien mas?.

- Airan.

- Airan, ¢también juegas con Airan?.

- Con Airan Acosta.

- jAh!, con Airan Acosta, 0 sea que tienes muchos amigos. ¢Y aqué juegas en € colegio?.
- A coger.

- oY aque mas?.

- A escondernos.

- &Y donde se esconden?, ¢tienen donde esconderse?.

- En € patio.

- ¢Es un patio muy grande?, ¢no?. ¢Y tu haces deporte?.

- (Pone cara de no comprender la pregunta).

- luegas a Futbal...?.

- Al Futbol juego.

- ¢Cuando juegas a Futbol?, ¢que dia?.

- Yano juego, mafiana cuando vaya a colegio.

- 'Y ahora, ¢por qué no?.

- (expresion de incognita).

- ¢Tevas de vacaciones?, ¢vasair alaplaya?.

- Si.

- Si, porque estas muy morenito, ¢no?.

- Mafiana.

- ¢Mafianavas alaplaya?, ¢con quien?.

- Con mi madre, con mis hermanos, con mi padre.

- jAh!, jqué suerte!, se van todos ala playa. ¢A que playavas, mi nifio?.
- A las Teresitas.

- ¢Y nadas mucho?.

- (Asiente).

- jAh, si!, jquebien!. ¢Y aqué mas juegas en la playa, ademas de nadar?. ¢Juegas con tus hermanos?:
- ¢Van amiguitos a la playa contigo?.

- Uno.

- ¢Cual?.

- Victor.

- jAh!, Victor. ¢Y Victor no viene ajugar contigo por las tardes?.

- Aqui no.

- &Y thasu casa?.



- No, en su cumpleafios si.

- ¢Haces unafiesta grande en el cumpleafios?.

- (No contesta).

- ¢Haces unafiestaen tu casa en € cumpl eafios?.

- &Y aquien invitas?, ¢a muchos amigos o a poquitos?.

- Muchos.

- Mira, Jose, ¢tU tomas medicinas alguna vez?.

- ¢Que tomas?.

- Aspirinas®.

- jAh!, bueno. jClaro!, por € dolor de cabezay oidos, ¢te duelen mucho los ocidos?.
- No.

- Yano te duelen. ¢Solo fue unavez?. ¢Algunavez has estado en €l hospital 2.
- Cuando era peguefio.

- jAh!, cuando eras pequefio, ¢y no te acuerdas?.

- (Asiente con la cabeza).

- ¢Si?, ¢cuentame que hiciste en €l hospital ?, cuentamelo todo.
- Cuando era peguefio.

- Cuentame lo que te acuerdas.

- Estaba en una cuna.

- En unacuna, ¢y te acuerdas?.

- Si.

- A ver, cuentame de todo lo que te acuerdes.

- Cuando naci estaba llorando.

- ¢Estabas...?.

- Tengo queir con labici.

- ¢Me cuentas ese dibujo, Jose?. Cuentame todo lo que pasa ahi. jQueé es tan bonito!, jme gusta tanto!.
- Palomas.

- Si, cuentamelo todo.

- P3jaros. Los pgjaros que van a nido para darles comida.
- ¢A quién le dan comida?.

- Alospallo.

- A los pollitos, ¢si?. Escucha ahi fuera. Los pgjaros.

- Si, ¢son tuyos?.

- Si, de mi abuelo.

- ¢Hay muchos?.

- Si.

- ¢Quien les da de comer?.

- Mi abuelo.

- &Y quienloslimpia?.

- Mi abuelo.

- Y tu, ¢no le ayudas?.

- Si.

- ¢Que haces tu?.

- Cojo los pgjaros y les doy de comer.

- &Y quélesdas?.

- Galletas.

- &Y que mas?.

- Comidita.

- &Y qué maslesdas?.

- Tengo tortugas.

- ¢Tortugas?.

- Si.

- ¢Me las ensefias luego?, cuando terminemos.

- Y una pecera.

- &Y unapecera?, (cuantas cosas tienes?.

- En € patio.

- Mira, ¢y que mas les das alos pgjaros ademés de gall etas?.
- Lechugas, galetasy platanos escachados.

- ¢Y apistey eso?.

- No.



- ¢Les has puesto nombre a los pgjaritos?.

- Si, Uno es canario y otro es macho.

- jQué bien!. ;Como cantan? (sefialando €l dibujo). Esa casa es muy bonitay hace mucho sol, ¢no?.
- ¢Eh?.

- Que hace mucho sol en esa casa. ¢Esto que es?.

- Un nido.

- Un nido con huevos, ¢no?. ¢Cuantos huevos tiene?.

- Uno, uno y uno.

- Tres, tiene tres huevos. ¢Todavia no han nacido |os pajaritos?.
- Si.

- ¢A ti te duele dlguna vez la cabeza?.

- No.

- ¢NO?, ¢nunca?.

- No. Yaesta (me entrega € dibujo).

- Es muy bonito. ¢Sabes ponerle tu nombre o te ayudo yo?.

- (Escribio su nombre).

- ¢Melo regalas?. Gracias. Toma, los colores parati.
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- jQué dibujo més bonito, Nuria!, explicame, explicame lo que dibujaste.

- Aqui cuando fuimos ali a operarme, agqui ladoctoray aqui € doctor.

- &Y de qué te operaste?.

- Delos pulmones.

- jAh!, de los pulmones. Y esto, ¢qué es?.

- Las luces con las que me alumbraban.

- Las luces que te alumbraban. Y eso donde fue, ¢en €l hospital ?.

- Si, fue en el hospital.

- &Y quéte hicieron en €l hospital?.

- Al principio me pusieron pinchazos.

- Te pusieron pinchazos, jah!. ¢Y qué tienes aqui en lamano?, ¢qué es eso?. ¢Las dos manitas?. Y, ¢quién te cuidaba?.
- Mi madrey mi abuela

- Tumadrey tu abuela, ¢teiban aver o qué?. Teiban aver al hospital.

- &Y ati tegustair al médico cuando estas malita?.

- Cuando estoy mala si, pero cuando estoy buena no quieroir.

- ¢No quieresir?. Y cuando estas mala, ¢porqué quieresir?.

- Porque me tienen que curar.

- Claro, es que si no vas ho te curas, ¢no?. Y, ¢te acuerdas cuando te pusiste malita?.

- No.

- ¢Hace mucho tiempo o poco tiempo?.

- Hace mucho.

- Mucho tiempo. ¢Y por qué crees ti que te pusiste mala?. ¢Por qué te pondrias mala?.

- Creo que...

- ¢Fue asi de repente que te pusiste malita o por alguna cosa que hiciste mal 0 algo?.

- Creo que era porque fumaban al lado mio.

- Porgque fumaban al lado tuyo, entonces es peligroso que la gente fume al lado tuyo, ¢verdad que no puede ser?.
- No.

- Claro que no. Y, ¢qué cosas haces tu todos los dias?.

- Algunas veces...

- Cuéntame las cosas que haces para yo saber. Seguro que es muy interesante.

- Hago latareay cuando no tengo nada que hacer juego con mi hermano.

- Ya, ¢y cuando estas malita haces las mismas cosas que cuando no estas malita?.

- (Niega con la cabeza).

- No haces o mismo, ¢qué cosas no haces?.

- No juego, no puedo hacer la tarea porque aqui (se sefialala parte del cuerpo donde lo tenia) tenia un pinchazo y no podia
mover la mano.

- En lamano tenias un pinchazo, claro. Y entonces, ¢te molesta estar malita, no te gusta o si te gusta?.

- No me gusta estar mala.

- No te gusta, claro, s no puedes hacer todas esas cosas. Muy bien. Y cuando te pones malita, ¢quién te dalas medicinas?.
- Mi madre.



- Tu madre te dalas medicinas, ¢y en este dibujo hay medicinas?.
- No.

- No, no hay, ¢dénde estarén las medicinas?.

- Estaban aqui en otra habitacion, paraalla

- jAh!, en otra habitacién, muy bien. Y, ¢cuando fue la Ultima vez que tuviste problemas al respirar?, ¢te acuerdas?. Me
dijiste antes que hacia mucho tiempo, ¢verdad?.

-'Y, ¢quién estaba contigo cuando te pusiste malita?.

- Mi madrey mi padre.

- Los dos, ¢y qué hiciste?.

- Estaba durmiendo y me llevaban al médico.

- Tellevaron al médico, ¢a hospital o donde?.

- Al hospital.

- 'Y cuando comenzaste a sentirte mal, ¢Jes dijiste algo a tus padres o ellos o averiguaron por ellos mismos?.
- Me empez6 a dar fiebre y estaba muy caliente.

- &Y tlles avisaste 0 €llos se dieron cuenta?.

- Losavisé.

- &Y quélesdijiste?.

- Que me encontraba mal.

- &Y qué sientes tu cuando estas asfixiada?.

- Nada.

- No sientes nada, ¢estasigual que siempre?.

- S, lo que pasa es que algunas veces no puedo respirar.

- 'Y cuando necesitas alguna medicina, ¢quién te la da?.

- Tomo los aerosoles.

- jAh!, tomas | os aerosoles, ¢y tu sabes cdmo funcionan?.

- Entonces quién te los da, ¢mama o tu?.

-Yosola

- Tusola; y los cojes tll solay telos pones.

- Entonces, ¢conoces todas las medicinas que debes darte?.

- Las conocestodas. ¢Y cuales son?.

- El Pulmicort® y el Tilad®.

- ¢Y estén en casa esas medicinas?.

- ¢Lesrecuerdas a tus padres que necesitas las medicinas o se acuerdan ellos sol0s?.
- Se acuerdan €llos.

- ¢Tu selo dices aveces 0 no?.

- No, ellos se acuerdan.

- Ellos se acuerdan. ¢Y qué haces cuando estas asfixiada?.

- Selodigo adlos.

- Selo dicesa€llos, muy bien. &Y haces algo mas que tomar medicinas, qué otras cosas ademas de tomar las medicinas?.
- (Se queda callada).

- Cuando estas asi enfermita.

- (No contesta).

- Tomas las medicinas, (Y qué mas?.
- Nada més.

- ¢Nada mas?.

- Saltas, brincas, ¢qué haces?.

- Nada, tomar las medicinasy ya esta.

- Te tomas las medicinas.

- Cuando estas asfixiada, ¢faltas a colegio o vas?.

- Voy.

- Vasa colegio.

- Siy al anterior metraiad Tilad®.

- Lollevabas a colegioy, ¢dénde te lo ponias?, en clase, en € bafio o, ¢donde?.
- Alli habia dos bafios, uno en € patio y otro alli, abgjo.
- ¢Al lado de tu clase?.

-Y telo ponias ali.



- ¢Qué puedes hacer para no ponerte malita?, ¢qué crees tu?.

- Darme los aerosol es.

- Darte los aerosoles. Bien. ¢Usas alguna medicina, habitualmente, aunque estes bien, te tomas alguna medicina?.

- ¢Cua?.

- El Tilad® y & Pulmicort®.

- ¢El? esos dos, ¢Jos que me dijiste antes?.

- ¢Aunque estes bien?.

- Aungue este bien.

- 'Y cuando no tienes problemas con tu respiracion, ¢haces las mismas cosas con tus amigos, las mismas actividades con tus
amigos?.

- ¢Qué haces?.

- Me pongo a saltar ala comba o juego con ellos.

- ¢Y juegas en € recreo con ellos, en € cole?.

- ¢luegas mucho?.

- ¢A guéjuegas?, cuéntame.

- Algunas veces traigo la comba, saltamos.

- Yo te veo aveces, por dli jugando, ¢y qué mas haces?.

- Primero me como la merienda, que es mas importante.

- Hay que llenarse la barriguita, ¢no?.

- (Risas).

- Mira, y algunas veces, cuando estas malitay eso, ¢gqué cosas no haces con tus amigos?. Cuando te llevas las medicinas al
cole, que te las tienes que poner y eso, ¢juegasigual en e recreo con ellos?.

- Si, juego a caperucita.

- A caperucita, ¢por qué?, porque es mas tranquilito, ¢o qué?.

- Todala clase jugamos.

- ¢Si?, iqué bien!. Mira, y cuando no estas asfixiada, ¢cOmo te sientes?.

- Bien.

- ¢Bien?, mira, agui hay dos mufiequitos, uno € pobre que estas triste y otro que esta muy contento, muy contento; entonces
tl me vas a hacer unacruz agui s estas muy triste, cuando no estas asfixiada o s estas muy alegre, o aqui en € medio si estas
tristey alegre, ¢vae?, venga. Cuando no estas asfixiada, ¢vale?, ¢como te sientes tl, como este mufiequito o como este?.

- (No contesta).

- 'Y cuando tienes problemas de respiracion en la escudla, ¢entonces tomas las medicinas alli?.

- Repiteme otra vez los nombres, que yo no las conozco, las medicinas esas.

- El Pulmicort® y el Tilad®.

- 'Y, las tomas td misma, las medicinas o te las ayuda a dar la profesora, ¢0 qué?.

- Melas doy yo misma.

- T4 sola, muy bien. ¢Y quién decide que te las debes tomar en la escuela, tu o tu profesorate lo dice, o quién?.

- Yo lastraigo alaescuela, entonces la sefio me dice la hora que es.

- Te dice la hora que es para ponértelo. jAh!, muy bien. Y alguna vez que has estado enferma, ¢has perdido €l recreo o la
gimnasia?, ¢has dejado de hacer gimnasiao deir a recreo?.

- Algunas veces no fui al colegio.

- Algunas veces no hasido a colegio, pero cuando vas a colegio, ¢te quedas en clase o a lado de la profesora o no, o siempre
hasido ajugar al recreo?.

- Cuando voy a colegio no me pongo muy mala.

- No te pones muy mala, muy bien. Y, ¢tienes algunos amigos con el mismo problema que t(?, que se asfixian también.

- No.

- No tienes amigos. Entonces tU conoces las medicinas que te tienes que tomar.

- 'Y te gustaria conocerlas mas o ya las conoces muy bien.

- Las conozco bien.

- Las conoces muy bien, ¢y como son?. A ver explicame.

- Esunacamaraasi, unagorday otra flaquita, después con un "spray" chiquitito.

- Un "spray" chiquitito, ¢y después qué haces con eso?.

- Aprieto € "spray" y sale lamedicina por lacdmaray va hacia la boca.



- jAh!, y eso te ayuda a respirar, muy bien. Muy bien, vamos a seguir, ahora quedan unas poquitas preguntas nada masy
terminamos. Cuando estuviste malita, ¢como supiste que tenias fiebre?.

- Me doliala cabeza, me doliala barriga, me toqué y estaba muy caliente.
- &Y quién te dijo que tenias fiebre?.

- Mi padre y mi madre, los dos.

- Los dos. Alguien tomd tu temperatura, ¢te puso el termometro alguién?.
- Unas veces mi madre y otras veces mi abuela.

- ¢Estuviste en cama cuando estuviste la Ultima vez enferma?.

- ¢Quién te dijo que te acostaras en la cama?.

- Mi madre, estabamos ahi en lasala.

- ¢Y te acostaste en tu cama o en lasala?.

- Me acosté en la cama.

- ¢En tu cama?.

- ¢Qué hacias mientras estabas en la cama?.

- A veces me dormia.

- Algunas veces te dormias, y cuando no estabas durmiendo, ¢qué hacias?.
- Esperaba alli y mi madre me hacia una manzanilla.

- &Y leias?.

- No.

- Estabas alli aguantadita, ¢verdad?.
- ¢Estabas todo €l dia en la cama?.

- i¢Todo € dia?.

- jQuévagal. (Risas).

- Desde latarde.

- (Qué?.

- Desde latarde.

- Desde latarde. ¢Y tomaste algo para quitarte la fiebre?.

- Lamanzanilla, una manzana...

- ¢Para quitarte lafiebre?.

- &Y qué més?.

- No me acuerdo.

- ¢No te acuerdas?, ¢pero alguna medicinate tomaste?.

- Paraquitarte lafiebre, ¢cual?, ¢te acuerdas?.

- No me acuerdo como se llamaba.

- ¢Pero qué eran, pastillas?.

- Me tomé una pastillay después un jarabe.

- Para quitarte lafiebre. Y cuando estabas malita, ¢te regalaron algo que te gusté mucho?.

- ¢Quéteregalaron?.

- Una cestita con cosas de médico, pero se me rompio.

- jQué chachi, una cestita con cosas de médico!. Y cuando estabas malita, tu madre y tu padre, ¢te prohibieron hacer alguna
cosa 0 hacias |o mismo que antes?.

- Hacialo mismo, algunas veces estaba, alli habia un patio y algunas veces, cuando estaba bien, salia ali alos toboganes.

- Pero, un patio, ¢dénde?.

- Alli, en el médico.

- jAh!, el médico, pero cuando estabas aqui acostada en casa, ¢qué cosas no te dejaban hacer papay mama o lo hacias todo?.
- Solamente estaba alli acostada.

- 'Y no te decian: "no hagas esto, no hagas lo otro", ¢qué te decian?.

- Nada.

- ¢No te acuerdas?. ¢Y qué cosa hizo que se te quitara la fiebre?. Qué crees tl, ¢alguna medicina o estar acostadita, qué cosa?.
- (No sabe que contestar).

- ¢No te acuerdas lo que hizo que se te quitarala fiebre?.

- No.

- &Y qué puedes hacer para no volver atener fiebre?.

- Tomarme los aerosoles y no estar mucho tiempo saltando, para que no me caliente.



- No estar mucho tiempo saltando. Mira, ¢por qué te dio fiebre, entonces?. Si para que se te quite no puedes estar saltando,
¢por qué te dio?.

-No <.

- ¢Tedio asi, de repente?.

- Muchas gracias, Nuria. Mira, ¢me tienes que contar algo mas del dibujo?. Esto que borraste aqui, ¢qué era?.
- Estaba haciendo un médico, pero no podia ahi.

- jAh!, no podias, estan aqui, estos dos son los médicos.

- &Y tu papay tu mama donde estaban cuando tu estabas ahi, con los médicos?.

- Estaban en una habitacion que estaba mas lejos y después me llevaron con la cama hacia ellos.

- jAh!, te estaban esperando.

- Pero esto qué era, ¢una habitacion del hospital 2.

- ¢Y tus padres no podian entrar ala habitacion?.

- No.

- 'Y t(, como te sentias ahi, ¢mal o bien?.

- Bien.

- ¢Te sentias bien cuando te estaban operando de eso, de los pulmones que me decias?.

- &Y por qué te sentias bien, te dieron alguna medicina?.

- Solamente, primero me pusieron lamascaray no sé mas; lo que medijo e médico, que me pusieron unos tubos en la nariz.
- ¢Y eso te dlivid, te hizo ponerte mejor?.

- Si. Y entonces tl que crees, qué las medicinas son buenas o son malas.

- Son buenas.

- Son buenas, ¢por qué?.

- Porgue algunas veces te curas cuando estas enfermo.

- Muy bien, muchas gracias Nuria.
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- A ver, Samara, cuéntame un poquito del dibujo. ¢Este quién es?.

-Yo.

- TG, muy bien. ¢Y qué mas?.

- Mira, esto es una cosa que te ponen, en vez de comer te ponen eso.

- ¢Por qué no puedes comer?.

- Si. Después, esto es una mascarilla.

-Y, ¢paraqué era?.

- Paraque me dé aire.

- &Y esto?.

- Eso esunacosa asi, que es un, que te da un polvo, que es como aire que huele mal.

- &Y paraqué es ese aire?.

- Para que no huela, para que, parano sé.

- ¢No sabes paraqué es €l aire?.

- El aire, pararespirar, ¢no?. Después, esta es la enfermeray este es una cosa que te ponen aqui y aprietan una cosa, aprietan
como una pelatita, la aprietan y te quedas asi, para atras. Y esto es una medicina que te ponen en labocay aprietasy te sde...
- ¢Cémo se llama eso?.

- Tilad®.

- ¢Y tegustaati?

- Pero lo tengo, lo tengo ali, en € cuarto.

- Lo tienes guardado. ¢Y por qué te gusta?.

- No sg, no tiene gusto.

- ¢Teadiviao no?.

- Si, respiras por labocay eso. Y esto, aqui estalatele, pero miracomo sali6 eso.

- Mira, ¢y quién te cuidaba ahi donde estabas?.

- Estaba la enfermeray mi madre.

- ¢Tu madre también te cuidaba?, y entonces la Ultima vez que te pusiste enferma, ¢cuando fue, te acuerdas?.
- ¢Que no sea esta?.



- Esa, esa, ¢cuéndo fue, hace mucho tiempo o poco?.

- Dos afios se cumplié en 1994,

- ¢Y de qué te pusiste mala?.

- De Asma.

- De Asma. &Y cOmo te sentias con e Asma?.

- No sé, primero no lo tenia; o sea, yo me desperté y estaba mala desde €l principio, pero me llevé a médico mi madre, ahi
abajo, y me mand6 un jarabe €l diadel cumpleafios, después fui a casa de mi tia, que alli o celebramos, y dli fue ya cuando
no podiarespirar, después me llevaron para €l hospital y alli me curaron.

- Mira, ¢y como te sentias con el Asma?.

- Pues asfixiada, no podiarespirar con la boca.

- Asfixiada. Y, entonces, ¢crees qué es bueno estar enfermo?.

- No.

- &Y por qué no?.

- Porgue es muy peligroso.

- &Y por qué es muy peligroso?.

- Por que te puedes llegar a morir y te dan enfermedades muy malasy...

- Mira, y, aver, cuéntame las cosas que haces todos |os dias tU.

- ¢Todo, todo?.

- Normamente, si, cuando te levantas...

- ¢En el verano, ahora?. Pues me levanto, me desayuno, después, a veces, hago un poco de tarea, después veo la serie, después
nos preparamos parair ala piscina, llegamos, comemos, descansamos un poco, después doblamos la ropa cuando nos
levantamos, nos repartimos y merendamos y después vemos la tele un rato y me pongo a hacer tarea.

- 'Y s estuvieras enferma, ¢tU crees que harias las mismas cosas?.

- No.

- ¢Qué cosas no harias?.

- Pues, comer si, ir ala piscinano, ¢qué méas?, tener que tomar medicinas.

- ¢Y no te gustan las medicinas?, no, ¢por qué no?.

- Algunas si, pero la mayoria no.

- Lamayoriano, ¢por qué?, ¢gl sabor no te gusta?.

- Pero me las tengo que comer.

- &Y por qué te las tienes que comer?.

- Para curarme.

- ¢Entonces son buenas?.

- O seq, te ayudan y eso, pero € sabor malo.

- 'Y cuando te pones malo, ¢quién te las da, quién te dalas medicinas?.

- A veces mi padre 'y a veces, por lanoche mi madre y mi padre a veces por la mafiana, cuando esta, porque mi padre trabaja
por la noche.

- Ya, ¢y tl telas sueles tomar solo, a veces?.

- S, algunas.

- A ver, cuéntame algo mas del dibujo. Cuando estabas aqui, acostadita, ¢como te sentias?.

- Mal, porque no te podias mover ni nada, aunque después salias por €l pasillo y te ponias a caminar y eso.
- ¢Jbaalguien avisitarte?. Mucha gente, ¢no?, ¢quién te ibaavisitar?.

- Mistios, mis primos...

-'Y, mira, ¢quién te cuidaba?.

- Ahora se queda mi madre, por la mafiana mi padre y los fines de semana, que no trabajaba, alguno, se quedaban también.
- &Y & médico te cuidaba?, ¢te gusta el médico o no?.

- Mé&s 0 menos.

- ¢Mas 0 menos?, Porqué méas o menos, ¢no te gustan los médicos?.

- No me gustan mucho.

- ¢Pero te ayudan o no?.

- ¢A qué te ayudan?.

- A veces alevantarme, cuando iba a caminar estan ali, no sé, me ayudan a muchas cosas.

- Mira, y esto, ¢te acuerdas € nombre?, ¢cémo se llamaba eso?.

- ¢El qué?.

- Algo de camara.

- jAh!, e Tilad®.

- Tilad®, ¢y te gustaba, qué te parecia eso, € Tilad®?.

- Eso...

- ¢Te parece buena cosa o0 mala cosa 0 qué?, en general.

- Bueno.

- Bueno, ¢porqué te ayuda?. ¢Alguna cosa méas ddl dibujito?. ¢Esta enfermeraibatodos los dias?.

- No, iban varias.



- jAh!, eran varias enfermeras.

- Unavez fue una enfermera.

- &Y qué estabas tU sola en la habitacion?.

- No, aveces me dejaban paratomarse un cortado, pero...

- Pero me refiero, con més enfermos o td sola ahi.

- No, estaba yo y dos mas y después se fue una.

- Ya Vae, bien. Ahorate voy a hacer una serie de preguntas.

- (QUE?.

- Una serie de preguntas. jEhm!, ¢cuando fue la Ultimavez que tuviste problemas al respirar o que estuviste asfixiada?.
- Cuando estaba en el hospital.

- Hace afio y medio, me dijiste, mas o menos.

- Un afio, si.

- ¢Y cua crees que fue la causa?.

- Lacausa

- ¢Por qué fuiste al hospital 2.

- Porque me sentiamal.

- ¢Quién estaba contigo?, en ese momento.

- Estaban, ¢cuando me trajeron?.

- Estaban mi tia, mi madre, mi otratiay yo, pero mi madre se fue con unatia mia a (no entiendo lo que dice).

- &Y quéhiciste?.

- Como que qué hice.

- Qué hiciste tu ahi, cuando te llevaron al hospital, ¢t0 qué hiciste?.

- Me pusieron en urgencias, después me quedé toda la noche en..., 0 sea, me pusieron una cosa para si me quedaba
durmiendo, ¢sabes?, pero después me sibieron para arriba porque me tenia que quedar unos dias, me quedé casi un mes.
- jCasi un mes, te quedaste!. ¢Y cdmo te sentias ali, un mes?.

- O seq, a principio muy molesta, pero después, cuando podia caminar y eso...

- Te acostumbraste. Y cuando comenzaste a sentirte mal, ¢dijiste algo?, antes de que tus padres se dieran cuenta.

- No, sino, cuando me desperté sdlo le dije ami madre que me dolia un poco esto y...

- Lazonadelanarizy labocay el pecho. Y cuando estabas asi, con lacrisis, ¢qué sentias tl cuando estabas asfixiada?.
- Nada, sino que, como si estuviera trancada.

- Como s estuvieras trancada. Y cuando necesitas alguna medicina, ¢quién te la da?.

- Cuando estoy trancada. ¢En el hospital?.

- No, normalmente.

- AQui?.

- Algunas me las tomo yo solay otras me las da mi madre.

- &Y tl sabes, conaces las medicinas que debes tomarte?.

- Las conoces.

- ¢Y estan en tu casa esas medicinas?.

- Algunas si.

- ¢Y cuales son entonces?.

- El Tilad®, el Mucosan®, €l..., aver, como se llamaba; no me acuerdo ahora bien. Es una medicina blanca que me quitala
tos, para el pecho.

- Mira, ¢y ta les recuerdas a tus padres que necesitas las medicinas?.

- A veces, por las noches; por la mafiana, la que me tomo ahora si, siempre se lo digo.

- Selodices. Y, ¢qué haces cuando te sientes asfixiada?.

- Cuando me siento, no s, decirles aellos ago.

- Decirselo atus padres. Y, ¢haces algo mas que tomar las medicinas?, cuando estas asfixiada, ¢haces algo mas?.

- ¢En el hospital 2.

- Porque tu, cuando estuviste asfixiada, ¢fue solo en € hospital, no has estado mas veces?.

- Unavez asfixiada me fui para€l sur, pero después me llevaron, me pincharon y no sé que cosas, pero después ya sali, no me
quedé todo € dia.

- 'Y cuando estas asfixiada, aunque sea un poquito, ¢faltas a clase, a colegio?.

- A veces, cuando es muy poco, no, pero a veces cuando es fuerte y llevo yatoda la noche mal, pues si.

- &Y qué puedes hacer, segln tu, para prevenir lacrisis?.

- ¢Como que prevenir la crisis?.

- Si, ¢qué puedes hacer para no asfixiarte?, ¢qué crees?.

- Pues, no sé, me daria aqui, ¢sabes? o cogeriaaire 0 no sé o llamar aalguien...

- ¢Usas alguna medicina habitualmente?, aunque estes bien.

- Si, e Tilad®.

- El Tilad®, ¢cada cuanto tiempo te la tomas?.



- Cuando termino de desayunar y cuando termino de cenar.

- Cuando terminas de desayunar y de cenar. Y cuando no tienes problemas con la respiracion, ¢haces las mismas cosas con
tus amigos?.

- ¢Como, cuando no tengo problemas?.

- Cuando respiras bien, cuando tu respiras bien...

- Si, como ahora.

- ¢Haces o mismo?, 0 sea, ¢juegas con tus amigos igua ?.

- ¢Haces o mismo que ellos?.

- ¢Lo mismo?.

- ¢Quejuego alo mismo?.

- Juegasigual que ellos. ¢Y como te sientes cuando no estas asfixiada?.

- ¢C6mo me siento?.

- Bien.

- Bien. Mira, aqui hay un mufiequito, uno que esta muy triste, como que se siente muy mal y otro alegre, ¢ves?, como que esta
muy bien. Entonces, td marca aqui, encima de laraya, S cuando no estas asfixiada te sientes mal 0 si te sientes muy bieno a
lamitad.

- Si cuando no estoy asfixiada...

- Como te sientes tl cuando no estas asfixiada; si estas més cerca de este mufiequito o Si estas més cerca de este.

- Pero, ¢qué hago?.

- Unacruz, un puntito, o que tu creas. Encima de esaraya.

- ¢Si estoy bien o mal?, ¢como me siento cuando...?.

- Cuando no estas asfixiada, ¢como te sientes?, asi triste 0 asi alegre. Cuando tienes problemas de respiracion en la escuela,
¢fomas las medicinas alli?.

- En laescuelano.

- En laescuelano.

- Melastomo antesdeir ala escuela.

- ¢Nuncate las has tomado en la escuela?, bien. ¢Y perdiste el recreo o la gimnasia en la escuela debido a tu problema?. ¢Has
dejado, algunavez, deir a recreo o de hacer gimnasia?.

- Unavez hice gimnasia.

- ¢Por qué?.

- Una vez fue porque estaba mala, también estaba con tosy catarro y no podia hacer porque a correr me..., ¢sabes?.

- Te cansabas a correr. ¢Y qué te gustaria saber sobre tus medicinas o tus camaras?.

- ¢Qué me gustaria saber?.

- Puesno s&.

- A lo mgior hay algo que no sabes de ellas y te gustaria saber més, para qué sirven o...

- Eso, paraqué sirven o...

- No sabes para qué sirven.

- O seaq, sirven para curarte, pero...

- Pero, ¢qué més te gustaria saber?.

- ¢Qué me gustaria mas?, no sé, pues...

- &Y como te gustaria que te dieran esa informacion?.

- ¢Como me gustaria?, que me lo expliquen, como...

- ¢Como supiste que tenias fiebre?.

- Yo, mi madre..., ¢sabes?, yo me senti como mal, asi, como aburriday eso; mi madre me trancé y me puso el termémetro y
ya, mas 0 menos...

- Y a, entonces fue tu madre la que te tomé la temperatura, ¢no?.

- Si, porque mi padre estaba trabajando ese dia.

- &Y estuviste en cama?.

- ¢Donde?, ¢en la casa?.

- Cuando estuviste enferma

- ¢En el hospital 2.

- ¢Entu casa?.

- En mi casa cuando me da eso, Si.

- Si, ¢y quién te dijo que te pusieras en la cama?.

- (No entiendo lo que dice, porque no vocaliza).

- Tesentiasmal. Y, ¢donde estabas, en tu propia cama?.

- No, erala cama de mi hermano.



- &Y qué hacias mientras estabas en cama?.

- A veces jugaba con las mufiecas y eso.

- ¢Y estabas todo € dia en lacama?.

- Hasta lo noche, porque por €l dia no tenia ganas de hacer nada.

- &Y qué fue lo que tomaste para quitarte la fiebre?.

- El médico me mand6 un jarabe, pero no me acuerdo ahora como se llama; el médico o en urgencias, me mand6 un jarabe,
pero después me lo tomé todo y por la noche ya no.

- &Y recibiste algo que te gusto cuando estabas enferma?, te regalaron algo.

- ¢Qué te regalaron?.

- Me regalaron una mufieca'y también un juego que es para hacer ropas y cosas de esas.
- Entonces, ¢crees que es bueno estar enfermo?, como te regalan cosas.

- Si, por una parte si, pero por otra parte no.

- ¢Por qué?.

- Por una parte por que te sientes mal y por otra por que te regalan.

- 'Y no te dejo tu padre o tu madre hacer alguna cosa, porgue estabas enferma.
- (No entiendo lo que dice porque no vocaliza).

-'Y, ¢qué hizo que se te quitarala fiebre?.

- ¢Qué hizo?.

- Cuando ya sete quit6 lafiebre, ¢por qué fue?, ;qué hizo que se te quitara?.

- Las medicinas, tratamientos y eso.

- Entonces, ¢crees que son buenas las madicinas?.

- &Y qué puedes hacer para no volver atener fiebre?.

- Pues...

- (Quéseteocurre ati?.

- No coger mucho frio, sereno...

- &Y por qué te dio fiebre, entonces?.

-No s2.

- ¢Qué habias hecho antes?.

- Nada, no s&, no me acuerdo.

- No te acuerdas, vale, muy bien. Samara, ¢tienes algo mas que decirme del dibujo?.
- No.

- Vae, muchas gracias.
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: ¢Cudantos afios tienes ?

: Ocho.

: &Y en qué cursos estas ?.

: Entercero.

: Mira este dibujo que tenemos aqui en € papel, ¢de acuerdo ?, ¢quién estd aqui 2.
:Yo.

: &Y esto qué es ?, donde estés acostado, ¢qué es ?.

- Unacama.

:¢Unacama?.

: Creo.

'Y estasefiora, ¢quién es?.

: Laenfermera.

'Y esecuarto, ¢qué es ?, ¢donde esta?. jAh, aqui!, en € centro del salon.
: En €l centro del salon.

: &Y esto que esta aqui al lado de donde estas tu acostado?.
: No sé como se llama (risas).

: oY paraquésirve?.

: Parailuminar, seré.

: ¢Qué es ?, como unalédmpara, ¢0 algo de eso ?.

: Si.

: Esto que estd aqui detras de la cama, ¢qué es 2.

: Unamesa.

&Y dequién esesamesa?.
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: Delaenfermera.

: &Y paraquélausa?

. Paraescribir (risas).

:juhmt, ¢y esto qué es 2.

: Unasilla

1 oY esto?.

: Unapesa de esas.

: &Y lapesaparaquélausa?.

. Paraque se pese la gente.

1Y estoquées?.

: Un lavabo.

: &Y paraquélo usan 2.

: Paraque se laven.

'Y cuando vas al centro de salud, ¢qué te hacen 2.
: Mirarme.

: ¢Quétemiran 2.

: (Se queda callado). Alli nada. La garganta, €l pecho ahi no.
: &Y donde te miran el pecho 2.

: En el hospital.

: En € hospital, ¢Y cuantas veces hasido a hospital 2.
:No <&

: No sabes. Y cuando vas al hospital, ¢por qué vas ?.
: A larevision.

. Y..., jehhh!, ;por qué te miran el pecho 2.

. Para saber como estoy.

: &Y como telo miran ?

: Con € aparato, con esto.

: ¢Con el quetiene laenfermeraen el cuello 2.

: Si.

'Y ese aparato, ¢cOmMo es ?.

: Unhilo.

. Si.

: Un redondel.

: &Y dénde se lo ponen 2.

: En € cudllo.

: En € cuello se lo ponen para mirarte el pecho 2.
: No, paramirarlo no, para escucharlo.

: Para escuchar € pecho. Y cuando vas a unarevision del hospital, ¢solamente te escuchan el pecho o te hacen algo més 2.
: Escucharme el pecho.

: Nadamas, ¢Y hablan contigo 2.

: ¢Quién ?, ¢el médico ?.

: EI médico o quien esté contigo. ¢Habla contigo ?, ¢qué te dice ?, ¢qué te pregunta o qué te cuenta ?.
: Que cdmo estoy.

2 ¢Y quémas 2.

: Mesacalalengua,...

. ¢Y esdivertido 2.

: Si.

: éTellevasbien con € 2.

: Si.

. ¢Tegusta venir a hospital o no 2.

DU L,

: No te gusta, ¢por qué no te gusta ?.

: Porque lo veo aburrido.

.Y, ehh, ¢ te hago otras preguntas otra vez 2.

: Noooo, ¢por qué 2.

: Ehmm, ¢por qué estabas aqui ?, esta vez en €l dibujo, ¢por qué estabas aqui en lacama 2.
: Porque estaba malito.

: ¢Del pecho 2.

:No <&

: ¢Dequé?.

:jQuénosél.

: jAh !, no sabes de qué estabas malo.

: Si, hace tanto tiempo que no voy.



E :¢Sabes cudl esladiferencia de estar enfermo y estar sano ?. ¢Dalo mismo ?, ¢tU te encuentras igual cuando estas enfermo
gue cuando estas sano ?.
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: Me encuentro cosas distintas.

. ¢Qué cosas te encuentras distintas ?.

: (Se queda callado).

: Todo esigualito.

: No.

: ¢El qué es diferente 2.

. Pues...

. ¢Hay algo que te duelao algo que... 2.

: Meduele.

: ¢El qué?.

: Lagarganta algunas veces.

.Y sabes que lo que tu me estabas contando antes, que vas al hospital a hacerte larevision ; ¢cuando empezaste aiir y
orqué empezaste air a esas revisiones .

: Pues amirarme €l pecho.

: ¢Por qué ?, ¢alguna vez te duele e pecho 2.

: No, dolerme no.

: Entonces, ¢qué te sientes 2.

: Como algo aqui dentro.

: ¢Como qué ?.

. Pititos.

: Pitos, ¢y cuando los oyes 2.

: Pues asf (imita como respira cuando los tiene).

: Cuando respiras y siempre que respiras asi de fuerte, ¢te lo oyes o algunas veces ?.
: Cuando lo tengo.

: ¢Y cuando te suele pasar 2.

- Eninvierno.

: Eninvierno.

: Si, y en verano algunas veces.

: &Y qué tienes que hacer cuando... ?.

: En primavera més con las flores.

: Porqué las flores.

: iNo !, yo no tengo alergiaalasflores.

: &Y aquétienesalergia?.

. Al polvo.

: Al polvoy, ¢gqué tienes que hacer para que no te pongas malo con € polvo ?.
: No estar a lado de los peluches.

2 &Y quémés ?.

: Ni correr mucho.

. No puedes correr mucho y entonces en el colegio, ¢haces gimnasia o no haces ?.
: Si.

: Si hacesy si corres mucho en gimnasia...

: Nunca me he trancado.

. ¢Estos dias ?.

: No me hatrancado.

: No te has trancado, ¢y alguna vez te has trancado en el colegio ?.

: No.

: &Y tienes que tomar alguna medicina para que no te tranques, ni tengas pitos y nada de eso ?, ¢0 no te hace falta tomar

nada ?.

Zmzmzmzm2Z

. (Afirmacon un gesto).

1 ¢Cudles ?.

: Unas naranjas.

. ¢Sabes como se llaman 2.

: Si.

: ¢Y como sellaman 2.

: Mentolin como mi padre y un violin.

: &Y siempre tienes que tomar ?, ¢todos los dias, o... 2.

: Mi madre dice que si, pero como €l pediatra me dice que no ; que no esté mi madre metiendo eso por la boca, que cuando

tenga e pito.

E:

N

O sea sdlo te lo tomas cuando tienes € pito y, ¢te tomas las tres cuando estas malo, cuando tienes € pito 2.

: No.
E:

2Y € Ventolin cuando lo tomas ?.



: Cuando estoy muy trancado.

: Muy, muy trancado, si no solamente los otros dos. ¢(Cémo empiezas a sentirte tu los pitos 2.
: Respirando.

: Respirando y respirando normal cuando estés acostado en la cama o cuando estas...
: Cuando estoy acostado en la cama.

: &Y cuando los oyes 2.

: No me entero.

: ¢No sabes cuando te empiezan 2.

: Por lanoche no, por €l diasi porque como por la noche no me entero de nada, pasa la noche volando.
. ¢Por la noche a veces tienes pitos 0 hunca has tenido pitos por la noche 2.

: Por lanoche si.

: &Y por qué sabes que si 2.

: Porque me los oigo.

. jPues no me acabas de decir que no te enteras !.

: Por las noches a gunas veces me entero, otras no.

. ¢Algunavez has sentido pitos muy fuertes o has estado muy trancado y has tenido que ir a hospital ?.
- Unavez.

: &Y por qué fuiste ?.

: Porque estaba muy trancado.

. ¢Hace mucho tiempo de eso, o0 no ?.

. (Se queda callado).

: ¢Cuanto hace, un afio, dos tres ?.

: Creo que dos.

: &Y quiéntellevé al hospital 2.

: Dos afios justo no.

: Bueno, mas o menos. ¢Quién tellevd a hospital 2.

: Mi madre, y mi padre llevé el coche.

: &Y por dénde fuiste ?, ¢por urgencias, por la entrada normal... 2.

. Por urgencias.

2 ¢Y quétedijeron ali 2.

: Que como estaba, que si tenia mucho pito.

. ¢Y tepusieron algo 2.

S,

: ¢Qué te pusieron 2.

- Suero.

1 ¢Y agomas 2.

: Mascarilla, creo.

: ¢Y te quedaste adormir alli, o no 2.

: Si.

: Si, ¢en qué parte ?, ¢en las habitaciones o en urgencias 2.

: Los primeros dias en urgencias y después en la habitacion.

: &Y cuanto tiempo estuviste en € hospital ?.

: Una semana.

- Normalmente, cuando tienes pito y te sientes trancado, dejas deir a colegio porque te encuentras mal, ¢o vas ?.
: Veo ami madre primero, cuando estoy trancado y cojo los inhaladores y voy para arriba.
: Vas al colegio, ¢nunca has faltado por los pitos 2.

: No, por los pitos no, sino cuando voy arevision por las mafianas.

: &Y cuando tienes td més pitos, durante lanoche ?, ¢0 te dan mas pitos por la mafiana ?, ¢0 te dan mas pitos por latarde ?,
¢cuando creestd que te dan... 2.

: Yo creo queigual.

: Igual, més o menos.

: Oye, ¢t te estas oyendo aqui dentro 2.

: Ahora no se oye, luego.

. ¢Directamente graba ?.

: Si, jclaro !, alosdos. ¢A ti tegustair alas revisiones del médico 2.

: No creas que mucho, no.

: ¢Pero el médico es simpético 0 no es ssimpatico ?.

DSt

: &Y qué eslo que te manda a hacer el médico en las revisiones 2.

: Que me quite la camisa, que me quite aquello.

: ¢Quéesaguello ?.

. iPueslosinhaladores!.

: Losinhaladores ; y el médico con quien habla, ¢contigo o con tu madre ?.
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: Conlos dos.

: Conlos dos.

: Con laradio no.

&Y quéledice atu madre 2.

:"Queledestal cosa"

: ¢Lasmedicinas ?, ¢y le dice algo mas que debe hacer o que no debe hacer para que td no te pongas malo ?.

: No me acuerdo.

: ¢Y e médico te ha prohibido hacer algo ?, te dice : "jno hagas esto porque entonces te pones mas malo !". ;Quéte dice

ue no hagas ?.

: Al lado de los peluches, no correr tanto y no saltar mucho.

. &Y d teexplicalo quetl tienes ?, te explicalo que es el Asmay todo eso, ¢0 no 2.

. (Se queda callado).

: No telo haexplicado, ¢y ati te gustaria que te lo explicaran para que tu lo entendieras bien 2.

: Si.

: &Y quién te gustaria que te lo explicara ?, tu madre, tu padre, la sefio, e médico, ¢quién te gustaria que te lo explicara

en?.

: El médico sabe maés, ¢no 2.

: El médico, ¢y por qué no le dices la préxima vez que lo explique 2.

: Bueno.

: ¢No te gustaria ?, tienes que saber bien lo que tu tienes.

: Es que no me acuerdo.

: Bueno, pues si te acuerdas selo dices: "mira, por favor, ¢me dices o que tengo ?' ; seguro que le parece bien. jEhhh !,

;fU sabes porqué te pones bien cuando tienes los pitos, por qué te curas ?, ¢qué es lo que te hace que te cures 2.

: Que yano me afectan las flores.

. ¢Qué cosate afectabien 2.

: Los inhaladores.

'Y cuando tomas las medicinas, ¢te pones bueno ?, ¢eso eslo que te cura ?.

: No (no entiendo la palabra que dice), un poquito.

&Y quétecura?, ¢Jas medicinas u otra cosa ?.

: Las medicinas.

: iEh!, ¢ta te tomas algun remedio para ponerte bueno ?.

: Si.

1 ¢Cudles ?.

: Los inhaladores.

. Los inhaladores son medicina, sin ser medicina, ¢tU tomas otra cosa ?.

: Cuando tengo hambre tomo limonada.

: ¢Nadamas 2.

:'Y jugo de naranja cuando estoy aqui.

: ¢Vaporesy cosas de esas ?.

: Mi madre iba a comprar eso, pero a final no lo ha comprado.

'Y cuando tienes|os pitos y estas trancado, ¢estas en lacama, o no ?, ¢0 estas por ahi brincando ?.
: Enlacamano.

: En lacama no. Cuando estas malo, ¢te han prohibido comer alguna cosa que te sientamal ?. Te dicen : "jno comas esto

ue te pones malito !".

: El helado.

: El helado, no puedes comer helado, ¢por qué 2.
: Bueno, cuando hace mucho calor si.

'Y, ¢hay ago que te haga dafio 2.

. Lasfresasy el chocolate.

: Lasfresasy e chocolate no |o puedes comer.

: No.

: iEhm !, las medicinas que tienes que tomar, las que me dijiste antes, ¢te gustatomarlas ?, ¢son buenas ?.
:jFog!.

. ¢Son todas malas ?.

: Laamarillasi.

. &Y cual eslaamarilla?.

: Creo que se llama Negil .

'Y no te gusta, ¢por qué ?.

: Me pica, es amarga.

: ¢Cua eslaque méste gusta ?.

: Mentolin.

: &Y por qué te gustamas ?.

: Porque no sabe a agua.



: ¢Por qué sabe a agua o0 no sabe a agua ?.

: No sabe a nada.

: No sabe anada.

. A agua, €l aguatampoco sabe a nada.

: ¢Y cuando latienes que tomar 2.

: Cuando estoy trancado.

: Solamente cuando estas trancado, ¢Y quién te lo dice que te latomes 2.
: Mi madre.

1Y quientelasda?, ¢td solootelasdaalguien 2.

: Mi madre.

: &TU nuncate las tomas solo 2.

: No.

: ¢Cuando degjas de tomarlas 2.

: Cuando ya no estoy trancado.

: &Y quién te dice que ya no te las tomes mas ?.

: Mi madre.

: ¢Tu no sabes si en tu casa hay otras medicinas que no sean los inhaladores 2.
S,

: ¢Sihay ?, ¢Y donde estan 2.

: Encimade lanevera.

: &Y quién les dalas medicinas atus hermanosy ati 2.

: Mi madre.

. ¢Siempre tu madre o0 algunas veces las toman ustedes ?.
: Nosotros no.

: ¢Y sabes que medicinas son ?.

: No.

: Sabes s hay algun jarabe.

: Jarabe si hay y aspirinas.

: T4 que piensas que son las medicinas, ¢qué son buenas, malas, que hacen dafio, curan ?, ;qué piensas ?.
:No <&

: No sabes nada, si son buenas o0 malas.

: De sabor agunas son buenas.

: &Y tu crees que curan las medicinas o que hacen dafio 2.

:No <&

: &TU crees que puede ser malo tomar durante mucho tiempo una medicina 2.

: Creo que si.

: &TU crees que puede ser malo tomar unamedicinasi no te la manda 2.

: Si.

: Ehm, ¢Jas medicinas qué hacen en tu cuerpo para que te pongas bueno 2.

:No <&

: Cuando tu te pones, por giemplo, los inhaladores, cuando tU respiras eso, ¢qué es lo que hace esa medicina para que td te
ongas mejor ?, ¢qué hacen 2.

: Me sacan las flemas.

: ¢éTullevas a colegio losinhaladores 2.

: No.

: ¢Quién loslleva siempre 2.

: Mi madre.

: Tununcalos llevas a ningun lado.

: No.

: Ehm, cuando te sientes asi con pitos y trancado, ¢es de repente o va siendo poquito a poco ?.
: Poquito a poco.

. ¢Y enseguidate pones bueno o no ?, ¢o tardas mucho en curarte 2.

: Poco.

: ¢Més 0 menos ?, ¢més 0 menos cuantos dias ?.

: 26 3dias.

;Y enesos 2 0 3 dias, ¢estas en tu casao vas a colegio ?.

:Voy d cole.

: ¢Y salesparalacaley todo ?.

: (Afirma con la cabeza).

: &Y th qué tienes que hacer de ahora en adelante para que no te den |os pitos ni nada ?.
: No correr mucho, no estar al lado de los peluches ni saltar mucho.

: &Y tl crees que tienes que tomar alguna medicina o alglin inhalador o algo ?.

:No <&
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: No sabes, ¢y quién sabrdeso 2.

2 Yo (risas).

: ¢El médico puede que lo sepa ?.

S,

. ¢Y tu madre puede que lo sepa ?.

:No <&

: ¢Tus amigos te preguntan alguna vez si tienes algo o por qué has faltado ?, ¢0 si alguna vez has estado en le hospital, o
or qué te dan pitos 2.

: Cuando falto, si.

. &T0 cuando faltas 2.

: Muy poco.

: Muy poco nada més, ¢por qué 2.

. Si, voy aestar como media hora de recreo contandoselo, jy €l recreo es de una hora!.
: ¢No esde mediahora ?. ¢TU juegas a los mismos juegos que tus compafieros en € recreo 2.
. (Asiente con la cabeza).

'Y por las tardes qué haces, ¢vas paralacalle o te quedas aqui en casa ?.

: Hago latarea, jy por cierto, hoy no lahe hecho !.

: ¢Y lagimnasiadel colegio la haces siempre 2.

. (Asiente con la cabeza).

: &Y estas apuntado a algin otro deporte ?.

: No.

: ¢Y mamatiene que limpiar de alguna otra manera para que ati no te haga dafio € polvo, o normal 2.
: Normal.

. ¢Puede barrer, puede hacer todas esas cosas ?.

: Lo hace cuando yo voy a cole.

: Lo hace cuando tu estas en € colegio. ¢Quiza, ti sabes porqué te sientes mal cuando te dan |os pitos ?.
: (Se encoge de hombros, no sabe).

: No sabes. ¢No sabes s has comido chocolate, fresas, si hay polvo 2.

: Un dia sagué la gaveta para limpiarlay estaba llena de polvo.

1 ¢Y te pusiste malo ?.

:juh!, fui corriendo.

: Ladltima vez que te dieron los pitos esos, ¢qué estabas haciendo antes de que te dieran 2.
: Jugando.

DA qué?.

: No me acuerdo.

. ¢A ago que te cansara, 0 no 2.

:No <&

. ¢Hace mucho tiempo de eso, de los pitos 2.

: No.

: ¢Cuando fue, ahora d finalizarse €l curso o € afio pasado ?.

: Hace dos meses.

: Hace dos meses, ¢en verano fue ?.

: Me da que un mes.

: ¢Y luego tevolvié adar 2.

: Cuando € (no entiendo la palabra que dice) un poquito.

. ¢Y en verano fue fuerte o poquito 2.

. (Se queda callado).

: &Y qué hicieron ?, ¢nada ?, ¢no tomaste medicinas ?.

: Cuando me tranqué.

. ¢Tomaste medicinas ?, ¢cual tomaste ?.

: (Dice €l hombre de un medicamento, pero no lo entiendo).

: &Y no te acostaste ?.

: No.

: ¢Y no descansaste ?.

' (Risas), no.

: ¢Qué es lo que cambia cuando tU estés bueno como ahora ?, o cuando los pitos, ¢qué cosas cambian ?, ¢qué cosas son
iferentes 2.

: Tengo aire.

: ¢Que, qué 2.

: Quesiento aire.

: cTesentesotro aire 2.

: No, que cuando respiro siento ago.

: Tesientes algo, ¢y como esese algo 2.
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: Los pitos.

2 &Y qué més ?.

;'Y nadamés.

: ¢Y tienes miedo a que te den los pitos, o te daigual ?.
' (Risas), no.

: No qué, ¢no te daigual o no te da miedo porque es flgjito 2.
. Si, bueno, menos el amarillo.

: ¢El amarillo qué es 2.

: Neonil.

. Si, peroyo tedigo s son flojitos o molestosos.

: No. A veces cuando son fuertes, algunas veces.

: ¢Cuanto tiempo hace que no te dan fuertes 2.

: jJoder !, no me acuerdo s fue la Ultimavez que fui a hospital, no sé.
: Cuando estuviste en el hospital, ¢te costaba mucho respirar 2.
: No.

'Y esa semana que estuviste alli, ¢estabas divertido, aburrido, tenias ganas de salir o querias quedarte ?, ¢cOmo estabas 2.
: Teniaganas de salir.

: &Y habia mas nifios ?.

S,

: ¢Hiciste amigos 2.

S,

: Cuando estabas en el hospital, ¢quién te fue aver 2.

: Mi tia

: ¢Y quién estaba contigo 2.

: Mi madre, mi padre.

. ¢Estaban siempre contigo ?.

: Bueno, mi madre erala que estaba.

: ¢Y tu padre cuando iba ?.

: Cuando mi madre se iba alavar, no me acuerdo.

. Y cuando estabas malito, ¢te mimaban mucho ?, ¢te hacian regalitos 2.
: Regalitos si, coches, ceras, cuentos.

. ¢Y se acordaban deti tus compafieros, tus profesores ?.

:No <&

: Cuando llegaste del hospital a colegio, ¢te preguntaban donde habias estado y todo eso ?.
S,

. &Ta les contaste 2.

S,

1 &Y quétedijeron 2.

: Que s ya estaba bien, que como fue...

: &TU recuerdas algo que te gustaba cuando estuviste en €l hospital 2.

: (Se queda callado).

: ¢Nadate gusto ?, ¢ni los domingos 2.

: Ir si, pero quedarme no.

: ¢Tegustair a colegio o prefieresno ir 2.

- Megustair.

. ¢Te pusiste contento cuando te curaste ?.

. iQué no me acuerdo !.

: ¢Qué te daba mas alegria cuando estabas bueno 2.

:No <&

: ¢Tedalo mismo 2.

. Prefiero estar bueno, pero...

: ¢Por qué ?, ¢qué puedes hacer cuando estas bueno 2.

: Sdliralacale.

: ¢Tegustasalir alacalle 2.

: (No responde).

: &TU has aprendido algo de tu enfermedad ?.

:No <&

: &Y sabes qué medicinas tomas ?.

. (Afirmacon un gesto).

: ¢Cudlesson ?.

. Inhalador cuando me tranco.

: ¢Sabes porqué te da esa enfermedad ?.

: No.



: &Y qué eslo que no debes hacer 2.

: No correr, no estar a lado de peluches, no saltar.

. ¢Y tusabes s tu enfermedad se contagia, si se pega ?.

: Creo que no, no sélo que dices.

: Bueno, vamos aver € dibujo y ya acabamos, que ya sé que quieres acabar, y cuéntame qué es lo que hay en € dibujoy
como estabas tu ahi.

: Acostado.

: &Y qué hacias acostado 2.

: Me mirabala doctora.

: &Y qué te miraba la doctora ?.

: Lagarganta.

: ¢Por qué estabas enfermo de la garganta ?.

: No sé de que estaba malo, pero si me miraba la garganta.

: ¢Y no te acuerdas de lo que te mandé o si 2.

: No me acuerdo.

'Y cuando vas a médico y al hospital, y eso, ¢vas asi, tan contento y tan pancho, o vas con algo de miedo, o tedaigua ?.
: Pancho (risas de los dos conversadores).

: Bueno, pues esta bien. Pues hemos acabado Jonathan, muchas gracias por la entrevista.

: (Serie).
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*[N = Nifio.]
*[E = Entrevistadora.]



LISTA DE PROBLEMASDE SALUD

NOID nifig--------------------

Indicar s alguna persona que vive en casa presenta alguna de estas enfermedades.

PROBLEMA DE SALUD

Migrana/Cefaleas
Problemas de pidl.
Estrefiimiento.
Trastornos del suefio.
Stress,nervios o ansiedad.
Dolor de espalda.
Sobrepeso.
Demencia senil.
Bronquitis cronica.
Asma

Alergias.

Angina de pecho.
Hipertension.
Colesteral ato.

Accidente cerebrovascular.

Problemas de circulacion.
ArtrosigArtritis.
Diabetes.

Ul cera géstrica/duodenal .
Enfermedad hepatica.
Enfermedad renal.
Epilepsia

Alteraciones tiroidess.
Cancer.

Trastornos mentales.
Deficiente fisico.

Otros.

Quién?

Si

(toma a guna medicacién)



ENTREVISTAS NINOS

VIDA DIARIA

Rutina

01010601

01020902:

01030801

01041001:

01050702:

01060801

01070902:

01081101:

01090702:

01101101:

01110802:

01121101:

01131101:

01141002

01150801

01161002:

Colegio. Juega alabicicleta. Dar de comer a animales domésticos. (pgjaros).
Colegio. Jugar con las amigas. "Me canso al ir al colegio, al correr, al subir escaleras.”
Colegio. Juega mucho con videojuegos. Actividades sedentarias. Sale con su padre.
Colegio. Futbol y baloncesto. Playa. "Me gusta ir al colegio”.

Colegio. Juega con los hermanos.

No hace deporte. Vaal colegio. "No salgo por la tarde, siempre me quedo en casa".
Ir & colegio. Hacer latarea. Piscinaen e verano. Jugar con sus hermanas.

Ir a colegio. Hacer latarea. Los fines de semana sale con el padre a cazar.

Ir a colegio. Ir acasade su primalos fines de semana, en un pueblo (Buenavista).
Colegio. Deporte con limitaciones " El deporte eslo que mas me gusta.”

Colegio. Jugar con su hermana.

Colegio. Hacer latarea. Jugar con los amigos.

No le gusta el colegio. Juega en la calle con sus amigos.

Colegio. Jugar con las amigas. Ir alaplayalos fines de semana.

Colegio. Jugar con sus amigos. Hacer latarea. Hacer bicicleta. Ir a cazar con su padre.

Ir & colegio. Control ambiental exahustivo.

01170501: Es pequefio, no manifiesta una rutina. Colegio en jornada Unica.

01180901.:

01190701:

01200801

01211201:

01220902:

01231101:

01241001:

Distingue periodos de tos y periodos de crisis.

Colegio.

Colegio jugar con sus amigos.

Colegio, futbol.

Colegio.

Colegio jugar con sus amigos. Hace tackwondo y juega a beisbol.

Colegio. " Tengo un un pajaro que lo cuida mi madre.”

0125092: Colegio. Jugar con sus amigos. Animales domésticos, perro, peces, y pajaros.

01260902:

01271201:

01280901

Colegio.
Colegio, futbol ( su obsesion )

Colegio, " Juego al fltbol, baloncesto, pero despacio”. Tiene una perra ( es alérgico a

epitelio de perro).

01290701.:

01300801

Colegio.

Colegio, futbal. "Hago natacion, para hacer gercicios respiratorios.”



ENTREVISTASNINOS

VIDA DIARIA
Cambios durante enfermedad

01010601: "No puedo ir en bicicleta." (Ilora por €llo).

01020902: No va a colegio. "Tengo que estar muy quieta”.

01030801: Se quedaen casa.

01041001: No puede practicar deporte, ni ir a colegio. "Voy muchas veces a urgencias'.
01050702: No puede jugar, y aveces no puedeir a colegio.

01060801: No puede correr. Se siente mal cuando respira." Cuando estoy bien tengo aire.”

01070902: No puede hacer nada. Eso le molesta. No puede ir ala piscina." Comer, si, ir al piscina, no.
¢, Qué mas? j Tener que tomar medicinas!”

01081101:" No puedo hacer casi nada".
01090702: " No puedo ir a ver a mi prima.”

01101101: " No puedo hacer gercicio. No duermo bien. No puedo ir a clase.. Depende de como sean las
crisis’.

01110802: No puede correr." Me quedo sin colegio y sin poder salir."

01121101: No puede hacer nada."Hombre, en ese momento te sientes muy mal. Se siente como que te
cojen del cuello...impotencia...quieres respirar y no puedes,quieres moverte y te paras,porque te sientes
como ahogado."

01131101: No puede sdir, ni ir a colegio.

01141002: No puedeir a colegio. No puede estar con sus amigas.

01150801:" No puedo moverme apenas’. "A veces no me importa estar enfermo porque asi no puedo ir
al colegio". "Quieres respirar y es como una pared que sube y baja y no te degja subir, parece que me

iba a morir pero escapé.”

01161002:" Debo quedarme quieta, ver la TV". No vaal colegio. Se aburre mucho. "Jugué pero no
jugué a correr, ni a coger bici, ni patines, tranquila.”

01170501:
01180901 "Cuando me empiezo a asfixiar lo que hago es tranquilizame."
01190701: Tomamedicinas.

01200801 "Cuando estoy enfermo me duele todo". ""No tengo que estar levantado, no tengo que
estar en el parque, no tengo que estar corriendo” Relacionala enfermedad con dolor abdominal.

01211201: Paraél unacrisis asmética es perder € conocimiento y estar muy asfixiado. Los sintomas de
tos son por el cambio de tiempo.

01220902: " No puedo respirar. No puedoir al colegio. Selo puedo pegar a otro"
01231101 "No voy a clase cuando estoy muy cansado."
01241001: No puede respirar se tiene que quedar muy quieto. No va al colegio cuando esta muy mal.

0125092: Crisis: Refiere sintomas. " El aire se me queda ahi y no voy a poder respirar nunca".
" Cuando me han ingresado me tienen sola, y no veo a mis amigos ".

01260902: No puedo respirar. Intentatranquilizarse." Me duelen los pulmones. Intento ponerme
tranquilita ".



01271201: "Me puse sentado en €l suelo(...) Porque no puedo respirar bien y pienso que me
voy a morir."

01280901 "Me duele todo, sobre todo la costilla derecha."”
01290701: " Metranco . No puedo respirar. Me duele el pecho."

01300801 "Cuando estoy mal no puedo respirar. Se me queda € aire dentro”.

ENTREVISTASNINOS
VIDA DIARIA
Céamar as/pape

01010601 El nifio no habla de ellas, pero las conoce.

01020902: Usa sistema turbohaler. No las identifica.

01030801: Las conoce. No lasllevaa colegio. Las usaen casa

01041001: Describe perfectamente el uso ala entrevistadora, cuando se le pregunta.

01050702: Describe su uso perfectamente. En el colegio se administra la medicacion en el bafio. No lo
hace delante de los demas nifios.

01060801: No habla de ellas.

01070902: Las conoce. Sabe utilizarlas. No rentabiliza su uso con los comparieros. Quiere saber porqué
tiene que usarlas tanto.

01081101: Las conoce, pero no hablade ellas. La dibuja

01090702: No habla de ellas directamente.

01101101: No habla de €ellas. Es un dato que dibuja.

01110802: No le gustan los inhaladores, ni las cdmaras.

01121101: " Hay distintas medcinas, hay algunas que es para un aparato de oxigeno que se enchufa y
tiene una mascarilla y tedice como la pones para expulsar todo lo que tienes de malo en los pulmones,
para que se te despegue.”

01131101: No hablade€llas.

01141002: Las conocey habla de ellas como parte de su vida

01150801: Forman parte de su mochila. Vaa cuaquier sitio con ella

01161002: No las nombra en la entrevista.

01170501

01180901: No habla de €llos.

01190701

01200801: No las menciona.

01211201 Describe su uso.

01220902: No habla de ellas.

01231101: Explica con detalle como se utiliza cuando se lo piden. Prefiere no llevarlas a colegio.
01241001: Habladeelloy del uso del peak-flow. En €l colegio las usa en e bafio.

0125092: No las menciona.

01260902:



01271201: No las nombra. Tomaba sobre todo |la medicacion oral.
01280901: No habla de ellas especia mente.
01290701: No las menciona.

01300801: Explicasu uso, y lamuestraal entrevistador.

ENTREVISTASNINOS

VIDA DIARIA
Amigos/con/sin/fasma
01010601: No conoce.
01020902: Si tiene. Conocidos en ingresos hospital.
01030801: Si. Los conacié en € Hospital (con asma)
01041001: Si. Comenta nombres de amigos con asmay sin asma.
01050702: No, con asma. Sin asma, muchos.
01060801: No. Tiene pocos amigos.
01070902: No tiene amigos con su problema.
01081101: Tiene un amigo que si tiene "asma", pero que no eslo mismo que él. "El tiene alergia”.
01090702: No los refiere.

01101101: Si, tiene muchos. Se va a quedar a casa de amigos. Cuenta una crisis en casa de un amigo
asmético.

01110802: Primos con asma.

01121101: Si, tiene un amigo asmatico, " Pero yo creo que & no tiene tantas crisis, pero yo creo yo
estoy mejor que é porque a él le ponen mas vacunas.”

01131101: No los refiere.

01141002: Si, tiene muchos. Amigos con asmay primos. Hermana mayor asmética.
01150801: Muchos amigos, con asma.

01161002: Los menciona.

01170501

0118 0901: No tiene amigos con asma. Sus amigos no le preguntan especialmente por € asma.
01190701: Si tiene( los nombra).

01200801: No sabe.

01211201: Si. No habla especiamente de ellos.

01220902: Nombra a sus familiares.

01231101: Nombra a un amigo. Los amigos le preguntan que es lo que se poney ya esta.
01241001: Si nombra agunos.

0125092: Hermano de una amiga.



01260902: Padre y hermano asmético.

01271201: Hermano

01280901: No. ( Su tia solamente ). Sus amigos se preocupan por € y le ayudaban.
01290701: Un primo.

01300801: Tiene un amigo con asmaen otraclase. " El toma pulmicort en clase".

ENTREVISTASNINOS

VIDA DIARIA
Actitudes/pr ofesores
01010601: Le controlan la gimnasia a peticion de la madre.
01020902: Lo comprenden, aungue no cree que se preocupen.
01030801: En € colegio, no le administran tratamiento. Llaman ala madre.
01041001: No toma medicacion habitualmente en € colegio.

01050702: Colabora con € tratamiento. Le avisan de la hora de la medicacion. Se pone la medicacion
en €l bafio.

01060801: No las comenta.

01070902: No lo mencionan.

01081101: No habla de ello.

01090702: " Cuando tengo que tomar medicinas en el clolegio, mi madre lastrae al colegio y yo me las
:)Olnl]gllox Comprensiva. Le ayudan mandando tarea a casa.

01110802: Colabora con el tratamiento en el colegio cuando es necesario.

01121101: Habla de profesores del hospital, no de los de su colegio. " En la escuela no creo que tengan
las medicinas adecuadas para mi y no creo que sepan lo que necesito. En todo caso Ilamarian al
hospital y me llevarian en ambulancia.”

01131101: No intervienen.

01141002: Se preocupan. Quieren saber qué deben hacer.

01150801: No larefiere.

01161002:" Cuando estoy asfixiada llevo € Ventolin, la maestra me manda al bafio a tomarmelay
despues me manda a darme una vuelta por el pasillo. Mi maestra dice que si me tengo que tomar la
medicinas que me las tome."

01170501: No se refieren.

01180901: Colaboran. No sugiere problemas especiales.

01190701

01200801: No tomo las medicinas en laescuela. "La maestra llama a mi madrey ella melleva al
médico."

01211201: No toma medicacion en la escuela ( aguanta hasta llegar a casa).
01220902:

01231101: No llevamedicacién al colegio, aunque cuando lo tiene que hacer prefiere € sistema
Turbohaler.



01241001: Tuvo problemas con un profesor de gimnasia que no entendia su enfermedad.

0125092: " Me pongo la medicina a escondidas de mi profesora .

01260902: Hay colaboracidn, incluso e han dado la medicacion " su suefio " en la escuela

01271201 "Las medicinas no me las tomo en la escuela, vengo a casa y me las tomo aqui.”

01280901 "El profesor de baloncesto me hace correr igual que los demas, aunque despacio.” Piden
autorizacion alos padres para dar medicacion. Los padres conceden la autonomia: " el profesor sabe lo
gue tiene que hacer ".

01290701:" Cuando era pequefio, €l profesor me daba las medicinas.”

01300801: No toma la medicacion antiasmética en la escuela. Colaboran en latoma de medicacion de
otro tipo.

ENTREVISTASNINOS

VIDA DIARIA
Actitudes/padres
01010601: Asumen la enfermedad como algo controlable, no les preocupa demasiado.
01020902: Se preocupan mucho. Ellales dice que esta bien. La madre estd més en casay la cuida mas.
01030801: Cuidado fundamentalmente a cargo de la hermana de 20 afios.
01041001: Depende de ellos para el tratamiento siempre. Siempre se acuerdan de lo que deben darle.
01050702: Ambos padres toman un papel activo en su cuidado.
01060801: Le controlan continuamente.
01070902: Colaboran ambos en e cuidado y medicacion.
01081101: Colaboran ambos aunque més la madre.
01090702: Le ayudan, y estan pendientes cuando esta mal.
01101101: Su madre es quien le dalainformacion sobre su enfermedad.
01110802: Parte activa en €l tratamiento de la enfermedad, sobre todo la madre.
01121101 El nifio da mucha importancia ala presencia de los padres cuando esta enfermo.
01131101: Lecontrolan €l tratamiento, y laevolucién del tratamiento.
01141002: Controlan el tratamiento. Estan siempre pendientes.
01150801: Lamadre controlatodo el tratamiento.
01161002: Colaboran llevandola a urgencias. Control ambiental. El padrastro colabora en el cuidado.
01170501
01180901: Su madre es la que asume €l papel mas activo.
01190701
01200801: No la dgjan hacer nada cuando esta enferma.
01211201

01220902: Sobreproteccion. Padre fumador. Gran ansiedad familiar.



01231101: Ansiedad a inicio de la enfermedad. Cuadro depresivo de la madre por este motivo. Ahora
mejor.

01241001 Intensa ansiedad a principio de la enfermadad.

0125092: El padre no interviene en el control.” La enfermedad de Jennifer no tiene mucho problema ™
dice lamadre.

01260902: Colaboran ambos en e cuidado.

01271201: Colaboran en su cuidado

01280901: Laabuelay e abuelo son las figuras prncipales en € cuidado.
01290701: Lamadre esla que controlala enfermedad.

01300801: Preocupados por informarse y controlan todo acerca de la enfermedad.

ENTREVISTASNINOS

VIDA DIARIA
M édico/imagen

01010601: Nifio: no habla del médico. Madre: hace referencia continua, en cuanto diagnostico,
informacion.

01020902: "No me gusta ir, pero me ayuda a curarme."

01030801: No lo identifica. Ha acudido a diferentes médicos.
01041001: "Desde que oigo €l pitido, nos vamos al médico".
01050702: Le gustair solo cuando esta enferma.

01060801: "Es un poco simpatico. No me gusta mucho ir al médico."

01070902: No le gustair.
01081101: No ledisgustair, sobre todo cuando esta mal."Hago todo lo que me dice".

01090702: " El médico me cuida y me cura"”
01101101: El médico no le explica a é su enfermedad, sino a su madre. No le gusta porque siempre le
dice que esta enfermo."Me gustaria ser médico cuando sea mayor, médico de nifios asmaticos'.

01110802: "Voy para que me cure. A veces me rio con ella.”

01121101: El médico le ayuda cuando esta enfermo, "pero es é mismo quien puede evitar la
enfermedad”.

01131101: Le esindiferente. Ni le gustani le disgusta. " Tengo queir y punto.”
01141002: Esindiferente. Va porque no tiene méas remedio. Pero tampoco le disgusta.
01150801: Le gustair. Le cuenta muchas cosas.

01161002: No hablade €.

01170501

01180901:" Me parece simpatico pero me aburreir. Selo explica todo a mi madre."
01190701

01200801: Es una figura que se menciona de forma ajena. No personaliza. " No entiendo o que me dice.
Me da verguenza preguntarle’



01211201: Habla de forma genérica. "Nunca me han dicho por qué me he enfermado”
01220902:
01231101: "No me gusta ir al médico"

0124 1001: "El médico le cuenta todo a mi madre y no habla mucho conmigo”. La madre pide un
lenguaje més sencillo y asequible.

0125092: Lamadre no sabe quien le trata en el hospital.
01260902: "Tiene el pelo negro, es bajito, y con la cabeza grande ".

01271201: "Yo no presto atencion. Son tantos los médicos que me atienden que no me acuerdo de
nada".

01280901: Habla de & con unaimagen Igjana;"El médico le explica a mi madre.”

01290701: No lo nombra." Me da vergiienza preguntar al médico". " Los médicos no dan toda la
informacion que deben dar ." Ven mal las prohibiciones y medidas exahustivas de control ambiental.

01300801: " A € nifio no e han contado nada . No habla de su médico. "Me dice lo que me tengo que

tomar y punto.” El nifio tampoco le pregunta. Sin embargo, la madre asegura que el médico le explica
cosas a nifio".

ENTREVISTASNINOS

ENFERMEDAD
Causas
01010601: No reconoce.
01020902: Alergiaa polvoy acosas que contaminen.
01030801: No reconoce. Las relaciona con dolor de garganta, (asocia a infecciones).
01041001: No las reconoce. "Me da de repente, aunque tome medicamentos.”
01050702: "En Galicia también me enfermaba porque como alli hay plantas(...), la alergia no es sélo
por las plantas, es € polvo, que al respirarlo, o el humo, o las cosas que contaminan, entonces, me
pongo a toser(...), a veces mi madre cuando fuma se pone a otro lado".
01060801: Polvo. Ejercicio.
01070902: No las sabe.
01081101: No las sabe. El polvo, €l frio.
01090702: No las identifica.
01101101: El frio, la humedad. El perro.
01110802: Frio.
01121101 Frio.
01131101:" Coger frio. Mojarme con €l agua de lluvia."
01141002: El frio.
01150801 Ejercicio fisico. Frio. No tomar medicinas.
01161002: "No tomar €l tratamiento ." Ejercicio fisico.

01170501:



01180901: Describe perfectamente con palabras sencillas el broncoespasmo y su proceso ademés de lo
que siente. Atribuye las crisisal gjercicioy € frio, a humo de los coches, y al humo del tabaco.

01190701: Frioy gercicio.

01200801: Correr en los parquesy jardines, "y me asfixio".

01211201: No sabe. Le afectan los cambios de tiempos. La contaminacion.

01220902: No sabe nada de su enfermedad.

01231101: Relaciona con gercicio y frio.

01241001: "Creo que es de nacimiento y es porque soy alérgico a todo: plantas, polvo, frio."
0125092: Ejercicio, frio, polvo.

0126092: Frio, cuando fuman.

01271201: " Porque estaba corriendo mucho."

0128091: " Esto es de nacimiento. S no fuera asi, seria menos grave. Se me secan los pulmones y no
puedo respirar; algunas veces corro mucho,se me cierran los pulmones y no pudo respirar".

0129071: Frio.

0130081: Ejercicio, frio.

ENTREVISTASNINOS

ENFERMEDAD

Peligros

01010601: No reconoce.
01020902: No hablade ellos.
01030801: No losidentifica.
01041001: No.

01050702: No.

01060801:" Es malo tomar las medicinas cuando el médico no las manda. A veces puede ser malo
tomar una medicina mucho tiempo.Por gemplo s la eufilina la tomas sin estar malo te

puedes morir"

01070902:" Es peligroso estar enfermo te puedes llegar a morir".
01081101: "Que te trangues, y no puedas respirar".

01090702: "Me siento asfixiada".

01101101: Reconoce peligros de la medicacién. "Te puedes morir”, lo repite a veces a lo largo de la
entrevista.

01110802: Faltade aire. Se asfixia.

01121101: No especifica, no los reconoce.

01131101: No lo precisa.

01141002: " Que no pueda respirar."

01150801: "Que me asfixie y no pueda respirar nada".

01161002: No



01170501:

01180901.:

01190702:

01200801

01211201:

01220902:

01231101:

01241001:

0125092:

01260902

01271201

01280901

01290701

01300801

ENTREVISTASN

No
No
No
No asume este concepto.
No
Piensa que es contagiosa.
No los menciona.
No lo menciona.
No
: No
: " Pienso que cuando estoy durmiendo me puede dar."
: No
: No

: No habla de €llo, pero dice" Me preocupa mucho .

INOS

ENFERMEDAD

Prevencién

01010601

01020902

01030801

01041001

01050702

01060801

01070902

01081101

01090702

01101101

01110802

01121101

01131101

01141002

01150801

01161002

01170501

: No hace nada.

. Llevar € tratamiento de mantenimiento. No estar en contacto con polvo, humo.
: No hace nada.

: "Tomo las medicinas’

: "Tomo las medicinas y no estoy en donde fuman".

: " Las medicinas me quitan las flemas."

: "Hago gimnasia, tomo las medicinas.”

: Control ambiental més medicacion.

: No hace nada por si misma.

: " No coger frio. No acercarme al perro” (tiene perro).

: " Tomar las medicinas. Abrigarme, no correr."

: "No correr riesgos aunque vaya abrigado me puede dar".
: " No coger frio. Tomar las medicinas’.

" Ir ala playa los fines de semana.”

. " Tomar las medicinas."

. Control ambiental exahustivo. Ejercicios con fisioterapeuta. Tratamiento de mantenimiento.

: No se obtienen datos

10



01180901: No hace realmente nada. Avisa cuando comienza a sentirse mal.
01190701: No hace mucho gercisio.

01200801: " Me pincho" ( tratamiento hiposensibilizante ). "No correr ni estar en jardines.”
01211201 "Ir abrigado. Tomar medicinas’.

01220902: No sabe.

01231101: Medicacion.

01241001: No coger frio, no estar con animales. Tomar medicinas sobre todo.
0125092; Controlan gercicio fisico. " No corro ".

01260902: " No puedo correr, ni chillar porque sind me cuesta respirar ".
01271201:" Dejo de hacer fatbol.”

01280901: No se observa control ambiental en el domicilio. No hacer gercicio.
01290701: " No coger frio, polvo ". La medicacion no es mencionada.

01300801: "Abrigarme. No s&."

ENTREVISTASNINOS

ENFERMEDAD
Tratamiento far macol égico
01010601:
01020902: "No me gusta tener que tomar simpre las medicinas’ |o repite.
01030801:
01041001: “ Depende de las medicinas, que no te enfermes.”

01050702: “Las medicinas, a veces te ayudan a curarte.” " Depende de que enfermedad tengas: si es una
gue tengas que curarte cuando seas mayor, (se refiere a lo que le han dicho de su asma), pues seréd
mejor gue te lo tomes mucho tiempo, pero sino, no."

01060801

01070902: “ No me gusta tener que tomar medicinas. Me gustaria saber por que hay que usarlas
tanto".

01081101: “ S estoy tosiendo mucho, me pongo el Ventolin, y ya me pongo mejor, no toso tanto.” [ ¢Y
por gjemplo, cuando estas malo, sabes que es lo que tienes que ponerte y te lo pones tl solo? ] “ S
estoy solo, si.(...) Me lo pongo asi, apreto asi al boton ese, y dos veces, y luego lo suelto, y al poquito
otras dos.” [¢, Y nunca pasas de ahi?] “ No, porque € médico me dijo eso. Sera porque es mucho, no

sé.
01090702: " Las medcinas son para que ho me ponga muchas veces mala."

01101101:

01110802:

01121101: “ Hay distintas medicinas,hay algunas para el aparato, con oxigeno, que se enchufan y tiene
una mascarilla y te dicen como la pones para expulsar todo o malo que tienes en los pulmones, para
que se te despegue. Tambien esta € Termalgin para € dolor de cabeza, también me ha dado €
Clamoxyl, que es un antibidtico ¢sabes?.” [ Cuando estas con una crisis sueles coger t mismo las

medicinas?] “ No porque suelo estar en cama y ademas luego me puedo confundir de pastillas y luego
€s peor ¢, no?.”
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01131101:

01141002: “ Por gjemplo, & Termalgin, cuando me duele la cabeza, digo, mami, me duele la cabeza y
mi madre me da un Termalgin. Y despues estan las otras medicinas, las que son fijas para mi, que yo me
las doy, porque yo ya me las sé dar.(...) Son como una bola asi, despues es u flis que hace, respirasy
hacesfiss.” (Lo gjemplifica mientras lo cuenta.)

01150801: "Es €l mejor regalo que pueden darte cuando estas malo(...) A veces me molesta tener que
estar tomando tanta medicina, pero no me queda mas remedio.” .

01161002:" ¢, Y tu crees que te curaste gracias a las medicinas o te curaste porque ya paso €
cansancio y todo eso? | “ Por las medicinasy porque no iba a correr y eso.” [[ ¢Les recuerdas a tus
padres que necesitas las medicinas?] “ A veces yo se los recuerdo a ellos y a veces ellos a mi.”
01170501

01180901: “ Me gustaria no tener que tomar las medicinas: Para tener libre el cuerpo de
medicamentos.(...) Las medicinas son como anticuerpos que se cargan la enfermedad.(...) Alos
fumadores que dejen de fumar.”

01190701:
01200801

01211201: Conoce la medicacion. Explica como se realiza la aerosolterapia. Describe la aerosolterapia
como respirar aire de mar.

01220902:

01231101

01241001

0125092:

01260902: " Me gustaria saber como se hacen las medicinas".

01271201: “ Mi madre me dice tdmate las medicinas por si acaso te encuentres peor.” .

01280901: “ Me pusieron €l suero, mellevaron a un cuarto,me pincharon, me tomaron la tensién, me
dieron un jarabe y me atendieron muy bien.” [¢y para qué te dieron € jarabe?] “para curarme esto, yo
te dije que estaba enfermo de..., a ver, es que ahora no me acuerdo. Estaba malo de gripe también
aparte de eso.”

01290701

01300801: "Por la mafiana tengo que darme solamente éste,el Brionil,me lo tengo que dar dos veces, y
por la noche me tengo que dar éstey éste otro, (1o hace mientras sefiala los inhaladores que debe
utilizar),[ ¢, Y siempre con la camara? ] S, pero también se puede dar asi, pero yo asi no sé. ( explica
la aplicacion directa del inhalador en la boca).Luego hay otro que te lo das cuando estas muy asfixiado
y tienes mucha tos, el Ventolin. [ Oye, ¢, y tl nunca te confundes? ] A veces me doy dos o tres porque no

me acuerdo de cuantas me he dado.(...) Me canso de tener que estar todos los dias dandome las
medicinas. "

ENTREVISTASNINOS

ENFERMEDAD

Tratamiento no far macol 6gico
01010601: Pafiitos frios.
01020902: No conoce.
01030801: No.

01041001: No.
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01050702: No.

01060801: Conoce medidas de control ambiental. No usa otras cosas.
01070902: No se menciona.

01081101: Las "aguas' que le prepara su madre.
01090702: No.

01101101: Dieta "macrobidtica’. Humidificador.
01110802: Abrigarse. No otros tratamientos.
01121101: No.

01131101: No.

01141002: Humedad ambiental.

01150801: No.

01161002: No lo menciona.

01170501

01180901: " Caramelos de menta”, y " relgarse .
01190701

01200801: No lo menciona.

01211201

01220902:

01231101: No lo menciona.

01241001: Menciona el peakflow y entiende perfectamente para que sirve.
0125092: No lo nombran.

01260902

01271201

01280901: No se menciona.

01290701: No lo menciona.

01300801: Humificadores. No menciona otras cosas.

ENTREVISTASNINOS

ENFERMEDAD
Autonomia
01010601: Ninguna. La madre se ocupa de su medicacion.
01020902: En € tratamiento de mantenimiento. En las crisis, es su madre y el médico.
01030801: No tiene autonomia. "No toco las medicinas”.
01041001: Si, en mantenimiento, y en la fase aguda con supervision.
01050702: Si, en mantenimiento y en fase aguda.
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01060801: No. Su madre le dalas medicinas siempre.

01070902: Si, en mantenimiento. No, en fase aguda de enfermedad.
01081101: En el mantenimiento.

01090702: Ni en mantenimiento, ni en fase aguda.

01101101: Bajo supervision, si latiene.

01110802: En tratamiento de mantenimiento. No, en fase aguda.

01121101: En mantenimiento y en fase aguda con supervison. "No,( se refiere a la toma de
medicinas durante la crisis), porgque suelo estar en cama y me puedo confundir de pastilla 'y
luego es peor ¢ho?"

01131101: Sdlo en mantenimiento.

01141002: En € tratamiento de mantenimiento.

01150801: En mantenimiento.

01161002: Latiene pero a veces tienen que recordarle la medicacion.
01170501

01180901: En €l tratamiento de mantenimiento. Conoce perfectamente las indicaciones de los
medicamentos.

01190701: No latiene

01200801: No latiene. Su madre le dice qué medicinas debe de tomar.
1211201: Con la supervicion.

01220902: No tiene ninguna.

01231101: Si tiene. Conoce perfectamente la medicacion que ledeben de dar.

01241001: Total en el mantenimiento. En fase de ayuda bajo supervision. Si esta solo y se encuentra mal
toma la medicacion.

0125092: No las reconoce en casa. Me dan las medicinas mi madre y mi hermana. Pero en colegio si.
01260902: Le dan las medicinas " mi padre o mi madre, yono ".

01271201

01280901: No tiene autonomia.

01290701: No tiene. ( Por laedad ). A veces le recuerda a sus padres la medicacion.

01300801: Reconoce autonomia. "Yo sé lo que tengo que moverme .

ENTREVISTASNINOS

ENFERMEDAD

Per cepcion/Futuro
01010601: Ninguna.
01020902: " No me gusta estar mala. Pienso que a los 16 afios se me va a quitar.”
01030801: No selo plantea.

01041001: No.
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01050702: No se plantea.

01060801: No selo plantea.

01070902:" Cuando sea grande, estaré megjor."
01081101: Como esta mucho mejor, yano se lo plantea.
01090702: No se plantea.

01101101: " Pienso que estaré mejor cuando tenga 12 afios."
01110802: No se manifiesta.

01121101: "Ya estoy mucho mejor".

01131101: No selo plantea.

01141002: No lo plantea.

01150801: "Se me quitara cuando sea mayor".

01161002: No ..
01170501: No

01180901:No
01190701: No.

01200801: No
01211201: No habla de €llo.

01220902: No.

01231101: No
01241001: No selo plantea.

0125092: " No quiero saber cosas de esas " Refiriéndose a peligros
01260902: Paraellayano tiene asma:" la tenia cuando era pequefia .
01271201

01280901 Cree que lo que pasa es muy malo.

01290701: Buena. Ha tenido buena evolucion. Hace un afio que no tiene crisis.

01300801: "Me quitaran el tratamiento cuando se pueda ".

ENTREVISTASNINOS

ENFERMEDAD
Datog/estigma

01010601: No sereflejan en la entrevista.

01020902: Le molesta su enfermedad, sentirse cansada, los tratamientos, no ir a colegio, no poder
correr.

01030801: No sereflgjan. Nifio con retraso en comprension del lenguaje.
01041001: Laenfermedad limita su actividad. No puede hacer deporte.

01050702: No los reconoce. La palabra asma no aparece en ningdn momento de la entrevista. Le
molesta faltar a colegio y no poder jugar.
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01060801: No puede tomar helados, fresas "porque se pone malo”.

01070902: Se puso enferma el dia de su cumpleafios y tuvo que suspenderlo, por jemplo (enferma de
asma).

01081101: Cuando no puede correr oir a colegio.
01090702: No puedeir a colegio, siempre tiene tos. No puede ver a su prima.

01101101: Le impide estar con su perro, no puede hacer deporte. Le gustaria saber cdmo se hacen las
medicinas "supone que son hierbas".

01110802: No puede correr igua. Se enfada "cuando vuelve a estar mala'.

01121101: No cree que su enfermedad haya afectado a la familia. "La tiene desde muy pequefio, y
estaran acostumbrados’.

01131101: Solo porgue no puede jugar con sus amigos.

01141002: No puede jugar con sus amigas. No puede hacer gimnasia. "Me dan mas mimos que a mi
hermano”

01150801: No puedeir con labicicletay se aburre mucho.

01161002: Se considera sana, pero tiene que tomar medicinasy no hacer mucho gercisio.
01170501:

01180901: No se siente diferente a sus amigos. Cuando no tiene crisis ni tos.

01190701: No se siente igua a sus amigos porgue no puede jugar igual.

01200801: "No puedo correr igual que los demés. SAlo juego a juegos que puedo jugar.Me da
verguenza hablar de esto con otras personas.”

01211201: Le tuvieron que quitar todos los juguetes que tenia en la habitacion. "Me siento como sino
tuviera asma."" Hay muchos personajes famosos con asma .

01220902:" No puedo correr como sus amigos'. "Puedo pegarle la enfermedad a otro”. No lallevan a
laplaya

01231101: Se empefia en repetir durante la entrevista" la normalidad de la enfermedad ". El cansancio
es el dato més repetitivo, y €l tener que interrumpir la actividad.

01241001: No puede hacer e mismo gercicio que los demés. No se plantea el asma como ago raro,
sino algo que es muy freuente.

0125092: Se esconde en el colegio para ponerse la medicacion. Cuando no esta asfixiada esta alegre.

01260902: Se encuentranormal cuando no esta mala. Piensa que ya no tiene asmay sin embargo cuenta
como algo rutinario que le cuesta respirar.

01271201: "Me gusta el fatbol mucho y aunque me asfixio sigo jugando "

01280901: No puede correr porque se asfixia, pero corre un poquito. "No hago las cosas maals que
hacen otros nifios." El se siente igual que los demés.

01290701: No es consciente de su enfermedad.

01300801: Se siente muy bien cuando no esta asfixiado.
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ENTREVISTAS PADRES

ENFERMEDAD

Causas

01010601: Prematurez del nifio o hereditario.

01020902: Infecciones. Catarros.

01030801: Lo relacionan con infeccion-fiebre.

01041001: Herencia. Factores ambientales: clima, polvo.
01050702: No lo saben.

01060801: No lo saben.

01070902: Infecciones mal curadas. En general no saben.
01081101: Hereditario. Causas alérgicas.

01090702: Cambios de tiempo. Alergiaalos acaras.
01101101: Excitacion nerviosa, frio, contacto con animales.
01110802: Los cambios de tiempo. En realidad no lo sabe.
01121101: Alergiaalos écaros.

01131101: Coger frio. No lo sabe.

01141002: No lo sabe.

01150801: Contacto con gatosy ejercicio excesivo.
01161002:

01170501: Cambios de tiempos € nfio parece un " barémetro ".
01180901: Causas ambientales. Cambios de tiempo.
01190701: No reconocen €l asma hablan de una alergia.
01200801:

01211201: Le atribuyen causas nerviosas.

01220902: No las saben.

01231101: Creen que son por varias causas. En laGltimacrisis" fallé el médico ".
01241001: Alergia desde el nacimiento.

0125092: Causas ambientales, polvo principal mente.
01260902: "Sensibilidad persona “. Polvo.

01271201: No sabe cree que es el gercisio

01280901: Alergias + cambios de temperatura.

01290701: Ambientales: frio, humedad. Todo empez6 por un catarro mal cuidado.

01300801: " Los nervios ", le nota sintomas tras un " regafio ".Parala madre €l origen de la enfermedad

es "un catarro mal curado que su pediatra nu supo tratar”.
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ENTREVISTAS PADRES

ENFERMEDAD

Peligros

01010601: Lafaltade aire.

01020902: " Que llegue un momento que no pueda respirar.”

01030801: " Subida importante de la temperatura". (Relacionan con infecciones).
01041001: Cianosis.

01050702: Que se asfixie.

01060801:" Que se cierren los bronguios completamente”.

01070902: " Falta de aire. Dificultad respiratoria.

01081101: " Falta de aire y de oxigeno."

01090702: Identifican laforma de respirar como signo de peligro.

01101101: Lainsuficienciarespiratoria. Mide frecuencia respiratoriay sabe riesgos.
01110802:" Que ho responda al tratamiento.”

01121101: " Cuando la respiracién es muy agitada. Falta de oxigeno."

01131101: "Una crisis siempre es peligrosa.”

01141002: " Cuando esta muy apurado respirandos,pero yo no dejo que eso suceda”.
01150801: " Cuando se escucha €l pitido a distancia”.

01161002: Signos de insuficiencia respiratoria. Menciana control de tirgje subcostal, e intercostal,
frecuenciarespiratoria.

01170501: Describe perfectamente signos de estrés externo: " Tiraje sobcostal ".
01180901: " Cuando se escapa del control del quelo cuida ™.
01190701

01200801: Lafalta de oxigeno.

01211201: No saben signos de peligro cada nifio es distinto.
01220902: No. " Que se asfixie".

01231101:" Cuando no reacciona al ventolin".

01241001: "Que se asfixie".

0125092: " La fiebre, cuando tiene mucha tos "

01260902: La"asfixia".

01271201

01280901: Cuando no responde a la medicacion, cuando hay cianosis.
01290701: Quese" tranque".

01300801: Tienen el antecedente de una abuelo con insuficiencia respiratoria grave. Les crea ansiedad.
Le angustia mucho la enfermedad asmética.
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ENTREVISTAS PADRES

ENFERMEDAD
Prevencién
01010601: Lallevan a"rgjatabla’ (tratamiento de mantenimiento)
01020902: Control ambiental y dar la medicacion.
01030801 El tratamiento. (Casa llena de plantas. Perro. No control ambiental).
01041001: Control ambiental. Medicacién de mantenimiento.
01050702: La medicacion. Protegerse contra €l frio.
01060801: Tratamiento cuando esta mal. Control ambiental en domicilio.
01070902: Control ambiental. Ejercicio fisico. Medicacion.
01081101: Control ambiental. Medicacion.
01090702: Tratamiento preventivo.
01101101: Fundamentalmente la medicacion.
01110802: Administrar tratamiento y control ambiental.
01121101: Tratamiento de mantenimiento.
01131101: Tratamiento médico. Control ambiental .

01141002: Ir a la playa. Evitar € polvo, sin mantener la habitacion completamente vacia, no quiero
mantenerla en "una burbuja".

01150801: Evitar los gatos. El tratamiento.

01161002: Tratamiento de mantenimiento y control ambietal.

01170501: Vacunasy tratamiento.

01180901: Control ambiental y limpieza.

01190701

01200801: Madre fumadora mal control ambiental.

01211201: Tomar medicacion. No puede saber qué hacer. Control ambiental.
01220902: Padre fumador. Control ambiental deficiente.

01231101: Medicacién y control ambiental

01241001: Control ambiental y medicacion.

0125092: Control ambiental + " ventolin " con lo 1° sintomas. Le dijo ala profesora que la nifia no
dederd hacer gimnasia cuando esté peor.

01260902: Control ambiental sobre €l polvo + medicacion. Padres fumadores ( fuman fuera de la casa
cuando esta en crisis).

01271201: Le doy las medicinas que tengo aqui
01280901: Evitar gjercisio, polvo.
01290701: No tiene Tto. en la actualidad.

01300801: Medicacion.
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ENTREVISTAS PADRES

ENFERMEDAD
Tratamiento far macol égico
01010601: Importante para que no hayan crisis.
01020902: Conoce perfectamente |a medicacion de mantenimiento y la de fase aguda.
01030801: Conocen €l tratamiento antiasmético en general.
01041001: Conoce la medicacion, se encuentran las medicinas en casa.
01050702: Dominan €l tratamiento y lo controlan.

01060801: Lo utiliza sdlo en lafase aguda. La madre decide cuando darselos y quitarselo, la mayoria de
las veces.

01070902: Conocido y correctamente utilizado, seglin parece.

01081101: Conocido, "pero mientras se pueda evitar mejor".

01090702: Conoce lo que debe darle.

01101101 Identifica perfectamente indicaciones de usos, tratamiento de mantenimiento y fase aguda.
01110802: Identifica el tratamiento de mantenimiento y de fase aguda.

01121101: Conoce € tratamiento y las dosis. Piensa que todos los medicamentos tienen
contraindicaciones.

01131101: Conoce antiasméticos y las indicaciones del tratamiento de mantenimiento.
01141002: Conoce indicaciones de tratamiento de mantenimiento y de fase aguda.

01150801: Conoce qué medicamentos debe darle pero confunde los de mantenimiento con los de fase
aguda.: "S no tuviera tratamiento, estaria asfixiado".

01161002: Lo conoce perfectamente. Ejemplo: efectos secundarios de corticoides.

01170501: Desconfianza fracaso en los digtintos tratamientos. CAMBIOS FRECUENTES DE MEDICO.
01180901: Le permite conocer que debe usar y punto. No opina.

01190701

01200801: Conoce la medicacion. Le gustaria saber que hacer exactamente cuando esté mal.

01211201: Lo conoce. No habla de efectos secundarios. Conoce las dosis.

01220902: Lo conoce. Pero consulta al médico continuamente.

01231101: Lo conoce. Ejemplo: efectos secundarios de corticoides.

01241001: Lo conocey cree en & como solucién a problema.

0125092: Lo conoce. Conoce las dosis. En genera conoce las indicaciones de los medicamentos en la
casa." El ventolin es malo si 1o toma cuando no lo necesita ".

01271201: Nivel muy bgjo. No hay conocimientos,
01280901: Controlan laterapia aguday de mantenimiento.
01290701: No tiene Tto. de mantenimiento en la actualidad.

01300801: Lo conoce pero no sabe sus mecanismos de accidn.

20



ENTREVISTAS PADRES

ENFERMEDAD

ENTREVISTAS PADRES

ENFERMEDAD

Tratamiento no far macol 6gico
01010601: No comenta nada.
01020902: No.
01030801: No.
01041001: No.
01050702: No.
01060801: No sereflgja.
01070902: No.
01081101: Infusiones.
01090702: No lo mencionan.
01101101 Dietas, alimentacién especial.
01110802: Humidificador, bebidas calientes.
01121101: Naturopatiay acupuntura.
01131101: No, solo humidificador.
01141002: Purificador de aire.
01150801: No.
01161002: No lo menciona.
01170501: Estuvo en tratamiento de homeopatia, pero no fue eficaz.
01180901: No lo menciona.
01190701
01200801: No.
01211201
01220902: No lo menciona.
012321101: No.
01241001: No lo menciona.
0125092: No lo mencionan.
01260902: No lomencionan.
01271201: No lo menciona.
01280901: No hablan de €llo.
01290701: No hablan de €llo.

01300801: Valoraron vacunas pero no se las llegaron a poner.



ENTREVISTAS PADRES

ENFERMEDAD
Enfer medad/Autonomia
01010601 El nifio es muy pequefio para tenerla, aungque sabe usar la camara solo.
01020902: En el mantenimiento, no en lacrisis. Con los inhaladores. No con tratamiento oral.
01030801: Ninguna.
01041001: Sele daautonomiaal nifio.
01050702: Si dan autonomia a nifio.
01060801: No tiene autonomia.
01070902: En mantenimiento.
01081101: En el mantenimiento.
01090702: No.
01101101: Si, pero con supervision.
01110802: No seladan.
01121101: Si, sobre todo en mantenimiento.
01131101: Sélo le reconocen a nifio autonomia con € ventolin (fase aguda).
01141002: En e mantenimiento, pero en la fase aguda no.
01150801: En €l tratamiento de mantenimiento.
01161002: Si la concede pero la supervisa.
01170501: Se administralos inhaladores, con supervision.

01180901 Los padres dicen que no latiene, aunque el nifio prefiere administrarse el tratamiento de
mantenimiento.

01190701

01200801: No se la conceden. Bajo supervision.

01211201: Si pero con supervision.

01220902: La madre controlatodo € tratamiento. Muy insegura.

01231101: En mantenimiento pero supervision en fase de ayuda.

01241001: En el de mantenimiento. Si esta solo y se asfixia toma solo la medicacion.
0125092: Mientras tuvo el tro. de mantenimiento lanifiasi se tomaba la medicacion.
01260902: Comentan que si lanifiatiene (lanifiano ¢?).

01271201

01280901: No latiene. Le conceden la gran responasabilidad del autocuidado
01290701: No tiene.

01300801: No | conceden autonomia en la medicacion.



ENTREVISTAS PADRES

ENFERMEDAD
Per cepcion futuro

01010601: No selo plantean. "No lo quiero hacer enfermizo”.

01020902: Confia que en la pubertad la enfermedad remita, porque se lo han dicho.
01030801: No hace referencia.

01041001: Asumen la enfermedad como crénica. Cree que ya sabe todo de |a enfermedad.
01050702: No comentan nada.

01060801: Quisiera saber "si conforme vaya creciendo, se la va a ir despejando el pecho. jEsa es la
esperanza que tengo!".

01070902: Les preocupa. Quisieran informacion sobre todo o que se pueda. "Que los médicos sean mas
ampliosy delicados al hablar"”

01081101: La evolucién del nifio ha sido buena. Les gustaria saber qué tipo de alimentacion es
recomendable en estos casos, para una mejor evolucion.

01090702: Le gustaria que le dieran mas informacién sobre € tratamiento "que se pongan de acuerdo
los médicos". Informar en forma de charlas.

01101101: Buena, porque havisto mejoria en la evolucion del nifio.

01110802: " Me preocupa que con 8 afios necesite alin tratamiento de mantenimiento.”
01121101: Piensan que con la edad ha mejorado. Que cuando sea adulto no trendra problemas.
01131101: Le preocupasi sera un problema paratodalavida.

01141002: Le preocupa que no se le cure de adulto. Tiene una hija asmética que comenzo tras la
adolescencia.

01150801: " Cuando madure alo mejor sele quita.

01161002: Laenfermedad estd asumida. No se plantean alargo plazo.
01170501: Tienen mucha confianza en el Ultimo tratamiento.
01180901: Leinteresa saber si se curard algin dia.

01190701:
01200801

01211201: No habla de €llo.

01220902: No lo saben no lo mencionan.

01231101: Le angustia saber que evolucion tendra.

01241001: Quiere saber si sele quitard. Pide mas informacion del futuro.

0125092: Al tener un problema grave el hermano mayor la enfermedad de Jennifer pasa a un segundo
plano en el ambito familiar.

01260902: Buena por la evolucién de la nifia. Les preocupa la repercusion en la escuela.
01271201: A veces piensaen lo wue le pasd y se angustia. Sobre todo por la noche.

01280901: Hay queintentar que € nifio lleve en lo posible vida normal. Tuvo dos ingresos
hospitalarios.

01290701 El nifio ha tenido buena evolucion.
01300801: Le angustia mucho la enfermedad asmética.
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ENTREVISTAS PADRES

CONOCIMIENTO/MEDICACION

Seguridad

01010601

01020902:

01030801

01041001:

01050702:

01060801

01070902:

01081101:

01090702:

01101101:

01110802:

01121101:

01131101:

01141002

01150801.:

No conoce riesgos.

Conoce riesgos de corticoides inhalados.

No habla de riesgos.

No conoce riesgos (el nifio es corticodependiente).

No conoce riesgos.

No le gustan los medicamentos.

No conoce riesgos.

"Todo tiene sus riesgos si se utiliza mal”.

" Hay que utilizar los medicamentos a dosis correctas.”
No sabe.

No conocen riesgos.

" Todos | os medicamentos tienen contraindicaciones.”
No sabe.

" S se hace lo que dice el médico, pienso que tienen una cierta seguridad."”

Sabe que tienen riesgos, si no se da alas dosis adecuadas.

01161002:

01170501:

Conoce los riesgos ( se leen todos |os prospectos ).

01180901.:

01190701:

01200801

01211201:

01220902:

01231101:

01241001:

0125092:

01260902:

01271201:

01280901

: Hablan de lo nerviosos que lo pone la medicacién pero no hablan de riesgos.

01290701.:

01300801

: " Hay que intentar dar la menor dosis posible.”
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ENTREVISTAS PADRES

CONOCIMIENTO/MEDICACION

Automedicacion.
01010601: No hay datos.
01020902: Con €l tratamiento de fase aguda del asma. Con €l resto no.
01030801: No hay datos.
01041001: Antipiréticosy analgésicos.
01050702: Antipiréticosy analgésicos.
01060801: Aclaraque utilizalos antibidticos si es por orden médica
01070902: Solo en €l asma.
01081101: No "jalos nifios no se les pueden dar medicinas porque si!, a los adultos es diferente”.
01090702: No parece que la haya. Se menciona siempre al médico.
01101101: En lacrisis, sabe qué hay que darle.
01110802: El tratamiento en fase aguda.

01121101: Conoce contraindicacion de aspirina en enfermos a tépicos. Automedicacion en la fase
aguda.

01131101: Si.

01141002: Si.

01150801: Si.

01161002: Sdlo en latoma de aspirinas.

01170501: No parece que la haya. Consultan a médico con frecuencia.
01180901:

01190701

01200801: No lamencionan " siempre consultan ".
01211201: Sélo con analgésicos.

01220902: Poca.

01231101: En analgésicos, y en lafaseinicial delacrisis.
01241001

0125092: En dolor y fiebre.

01260902: En dolor y fiebre.

01271201

01280901: En lafase aguda.

01290701: Enlafiebre, e dolor y € inicio de unacrisis.

01300801: En lacrisis.De resto no. Analgésicos.

25



ENTREVISTAS PADRES

ENTREVISTAS PADRES

CONOCIMIENTO/MEDICACION

Psicotropos.
01010601:
01020902
01030801:
01041001:
01050702
01060801:
01070902
01081101:
01090702
01101101:
01110802:
01121101
01131101:
01141002:
01150801:
01161002:
01170501
01180901:

01190701:

No.

No.

Si (no se ensefian).

Si. Lo menciona junto a los antiasmaticos.
No.

No.

No.

No.

No. Menciona tratamiento con valeriana para los nervios.
No.

Si.

No.

Si.

No.

No.

No.

No.

No.

01200801:No.

01211201:

01220902:

No.

01231101: No. ( Menciona tratamientoanterior por depresion que achaca ala en la enfermedad del nifio.

01241001:

0125092: Si. ( Madre).

01260902:

01271201:

01280901

01290701.:

01300801

No.

No.

No.

No.
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ENTREVISTAS PADRES

CONTEXTO DEL HOGAR
Nivel socioeconémico.

01010601: Padres jovenes. El nifio hijo de madre adolescente. Medio bajo. Familia numerosa, conviven
con los abuelos.

01020902: Padres trabgjan fuera de casa. Muchas horas de trabajo. Emigrantes gallegos. Medio bajo.
Familia con 4 hijos, vivienda pequefia.

01030801: Padres separados. Hermana mayor responsable del cuidado del nifio. Medio bajo.
01041001: Medio bajo. Madre en casa. Padre trabaja. Salario bajo.

01050702: Medio. Madre en casa. Padre jornada parcial.

01060801: Medio.

01070902: Padres en domicilio. Trabajan los dos. Medio.

01081101: Padres en domicilio. Pequefios empresarios. Medio.

01090702: Medio ato.

01101101: Medio. Madre trabgja fuera. Padres separados.

01110802: Medio bajo. Madre trabaja de forma intermitente.

01121101: Medio. Padres trabajan.

01131101: Bajo. Madre en casa. Padre con salario bgjo.

01141002: Medio alto.

01150801: Medio bajo. Madre en casa. Padre con salario bgjo.

01161002: Padres separados. Madre con 2° marido. Medio. Casa en buenas condicones
01170501: Trabajan los dos:. € padre jornadaintensiva, la madre dispone de mas tiempo.
01180901: Medio-alto. Buen nivel. Trabgjan los dos.

01190701

01200801: Bajo.

01211201: Medio-bgjo.

01220902: Medio-bgjo.

01231101: Buen nivel.

01241001: Nivel bgjo.

0125092: Nivel bajo. Buenas condiciones higiénicas.

01260902: Medio-alto. Nivel educativo bueno.

01271201: Bajo. Padre en paro. La madre sostiene la casa.Sucia, desordenada.
01280901: Medio.

01290701: Medio- bajo.

01300801: Medio-alto.
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ENTREVISTAS PADRES

CONTEXTO DEL HOGAR

Ambiente/domicilio
01010601: Muy concurrido. Interrupciones continuas de abuela que gjerce de madre.
01020902: Padres fumadores, hay dos perros en casa. Padre fuera de casa casi todo € dia.
01030801: Tienen animales domésticos y plantas (no hay control ambiental).
01041001: Tranquilo, aungue desordenada. Himeda.
01050702: Tranquilo, buena colaboracion.
01060801: Ruido, por los hermanos pequefios.
01070902: Buen nivel, hogar en orden y limpio.
01081101: Buen nivel.
01090702: Tranquilo. Buena colaboracion.
01101101: Agradable. Casa confortable. Padres separados.
01110802: Limpiay ordenada. Abuelos viven cerca, intervienen en lavidafamiliar.
01121101: Casa ordenada. Conviven con la abuela.

01131101: Ruidosa. Ruidos de la T.V. durante toda la entrevista. La madre no se toma en serio la
entrevista.

01141002: Agradable, tranquilo. Casa ordenada. 2 hermanos mayores.
01150801: Agradable. Casaterrera. Entorno rural. Gatos "fuera de casa’.
01161002: Abuelos que conviven en la parte alta.

01170501: Bueno. En buenas condiciones.

01180901: Buenas condiciones.

01190701

01200801: Sin datos llamativos.

01211201: Bueno, buen ambiente.

01220902: Tranquilo. Padre en la entrevista pero no colaboré.

01231101: Bueno. Presenciadel padre en la entrevista pero solo testimonial.
01241001: Normal familia estructurada. Sin problemas aparentes. No esta €l padre.

0125092: Regular. Tenso por la problemética familiar de base, hermano hepiléptico, hermana, soltera
embarazada.

01260902: Agradable. Padres colaboradores intervienen los dos en la entrevista. Ambos fumadores.
01271201

01280901: Ausencia de lafigura paternal. Conviven con la familia maternal ( abuelos, tios).
01290701: Normal. Interviene el padre.

01300801: Agradable. Buen nivel.
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ENTREVISTAS PADRES

CONTEXTO DEL HOGAR

Problemas/entrevista

01010601

Bajo nivel de comprension del nifio (6 10/12 afios), con retraso en comprension y adquisicion

del lenguaje.

01020902:

01030801

No sereflgjan (Se oye en € cassette t.v. de fondo)

La hija mayor se niega a la realizacion del medicine cabinet. En lista de problemas de salud

no reconoce e asma como enfermedad familiar (hijo y madre afectos).

01041001:

01050702:

01060801

01070902:

gemelos).

01081101:

01090702:

01101101:

01110802:

01121101:

01131101:

01141002

01150801.:

01161002:

01170501:

01180901:

01190701:

01200801

expresivo.

01211201:

01220902:

01231101:

01241001:

0125092:

01260902.

01271201:

01280901

01290701.:

01300801

No se hace medicine cabinet. No se reflgjan otros problemas.
No se reflgjan. Buena colaboracion.
No sereflgjan.

Hermanos pegquefios arededor que dificultaron el desarrollo de la entrevista. (2 hermanos

Ninguno. Buena colaboracion por parte del nifio y de lamadre.

Inmadurez de la nifia (confusién en fecha de nacimiento) que dificult6 la recogida de datos.
Buena colaboracion de lamadre y € nifio.

Buena colaboracion.

No sereflgjan.

Parece que la madre tiene prisa durante la entrevista.

No se plantearon.

No se plantearon.

El nifio colaboro en la entrevista, por problema de lenguaje.

Entrevista alos padres pone. ( fallo del entrevistador).

Ninguno salvo que €l padre no colabord a pesar de estar presente, y €l nifio no era muy

Nifio muy expresivo a hablar, parece mejor.

Alguna reticencia por lafalta de carta de acreditacion.

No. El nifio a principio de la entrevista cuesta sacarle informacion.

Mucho ruido de fondo. Perros no hubo tranquilidad.

Ninguno. Se hace la entrevistaalamadrey alaabuela

Ninguno. Muy colaboradores.
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DIBUJO/ RENDIMIENTO ESCOLAR

01010601: Padres, rasgos sencillos. No se refiere a enfermedad (refleja retraso importante). Retraso
escolar.

01020902: Figura central: nifia sola, acostada con camara e inhalador perfectamente detallados. Pinta
zapatos, dedos. Cama sin detalles. Buen rendimiento escolar.

01030801: Se dibuja enfermo en cama de hospital, con mesilla de noche, muchos colores. No dibuja
medicacion ni datos especificos de hospital. Solo. Mal rendimiento escolar.

01041001: Muy sencillo, pequefio. Se dibuja en hospital con las 3 tomas de pared para oxigeno y con su
madre. Rasgos muy sencillos. Hace descripcion perfecta de las tomas de oxigeno. Retraso escolar por
faltas frecuentes.

01050702: Se dibuja en hospital, cuando le redizaron la fibrobroncoscopia. Con médicos, con
mascarilla, luces de quiréfano y la puerta, con las paredes (sensacion de enclaustramiento). Rendimiento
escolar aceptable.

01060801: Se dibuja en € centro de salud; con detalles del mobiliario de la consulta, sin detalles que
reflgjen asma. Buen rendimiento escolar.

01070902: Se dibuja en una cama de hospital, con detalle de aerosolterapia, enfermera. Medicacion,
sueros. Buen rendimiento escolar.

01081101: Dibujo muy sencillo, aparece cdmara de inhalar y madre en el dibujo. Cuerpos dibujados con
rasgos muy sencillos. Buen rendimiento escolar.

01090702: Primer dibujo: no relacionado con enfermedad. Segundo dibujo: se dibuja en una cama con
su madre. Sin detalles. Dibujo sencillo con colores vivos. Buen rendimiento escolar.

01101101: Dibujo extremadamente simple. Sugiere retraso intelectual que no corresponde con el nivel
de la entrevista; cama con € nifio acostado (solo se ve la cabeza) con una especie de mascarilla. Al
margen derecho un humidificador con rasgos muy sencillos. No lo colored. Rendimiento escolar bueno.

01110802: Se dibujaen cama. Sola, con inhalador en la mesilla, zapatillas. Sonriente. Buen rendimiento
escolar.

01121101: Se dibujade noche en el hospital. Dibujo muy detallado, con sueroterapia. Con la madre, que
vigilala hora para cambiar € suero. Buen rendimiento escolar.

01131101 Se dibuja en su habitacion acostado, con detalles medicacion y su madre aparece en €
dibujo, con medicinas en lamano. Mal rendimiento escolar.

01141002: Se dibujaen el salén de su casa, mientras su madre sale de la cocina. No parecen
medicamentos. Muchos detalles en el dibujo. Buen rendimiento escolar.

01150801: Dibujo sencillo y pequefio. Nifio acostado en cama en una esquina de la hoja. Solo. Sin
querer afiadir més detalles. Apenas hay color. Dibuja cdmara. Rendimiento escolar escolar aceptable.
Algo hipercinético.

01161002: Ana acostada en una cama, sola con sueroterapia. Aparece sonriente. Colores tenues.
Detalles del cuerpo, especifica que es una camadel hospital.

01170501: Muy sencillo. Reflgja un retraso importante en lengugje y conducta. No refleja enfermedad.
Utiliza dos colores. Es una cara.

01180901 Se dibuja solo en una cama de hospital, con suero detallado y con detalles del cuerpo.
Coloresvivos. Amarillo y verde.

01190701
01200801: No dibuja enfermedad. Dibuja edificio, sin colores, que es donde vive € médico.

01211201: Extremadamente sencillo. En una esquina de la hoja, como en una cama solo. No utiliza
colores.

01220902: Simple. Aparece en una cama con su madre a lado. Usa un color. ( ingreso en el hospital).
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01231101 Se dibuja acostado en la cama del hospital. Slo los sueroterapia. No usa colores.
1241001: Sin colores. En una esquina se dibuja con su madre y conectado a un aparato de aerosolterapia.

0125092: Emplea colores alegres. Se dibuja en una cama conectada a un aparato y rodeada de nifios
jugando.

01260902: Utiliza dos colores. Se dibuja sola, sintiéndose mal. Dibuja su corazén que esta flojo.
01271201: No utiliza colores. Se dibuja en una habitacion acostado con su madre que trae un jarabe
01280901: Se dibuja en camilladel hospital con aerosolterapiay personal sanitario. Cuerpo con detalles.

Sin colores.

01290701 Se dibuja acostado en una habitacién, solo, con sueroterapia. No colorea sino que hace los
contornos con dos colores. Se dibuja cuando lo operaron de vegetaciones.

01300801: Se dibuja con un balén de fitbol, con dificultad para respirar. Utiliza colores. Detalla €
cuerpo perfectamente.
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CUESTIONARIO FIEBRE NINOS.

N° 1D Nifo. (8 digitos)
Lugar: . N°

Edad: . Género: . Fecha:
A. Faseinicial.

1.Como supiste que tenias fiebre?

2.Quién te dijo que tenias fiebre?

3.Alguien tomé tu temperatura?

B. Durantelafiebre.

4. Estuvisteen cama? Si es asi quién te dijo que lo hicieras?

5. Estuviste en tu propia cama? Si no es asi de quién era?

6. Qué hacias mientras estuviste en cama?

7. Estuviste todo €l dia en cama?

8. Tomaste algo para quitarte la fiebre? Qué fue?
9. Tomaste alguna medicina? Cudl?
10. Recibiste algo que te gust6? Quién telo dig?

11. No te degj6 tu padre/madre hacer alguna cosa mientras tenias fiebre? Qué cosano te
dejaron hacer?

C.Fase post-enfer medad.

12. Qué hizo que se te quitara la fiebre?

13. Qué puedes hacer parano volver atener fiebre?

D. Causa.

14. Porgué te di6 fiebre?
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