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INTRODUCCION

La presente investigaciébn surge del interés de conocer el impacto que provoca

neurocisticercosis (NCC) en el enfermo y su familia.

Como trabajadoras sociales hemos de realizar este trabajo con un enfoque social, fundamental
en nuestra profesiéon para comprender las necesidades sociales y asi realizar propuestas de

accion social.

La enfermedad de referencia esta vinculada a un conjunto de hechos sociales que tienen que
ver con la pobreza, con limitaciones educativas, vivienda inadecuada hacinamiento, higiene
limitada, cierto nivel de convivencia con animales, habitos alimenticios propicios a la

enfermedad.

Los textos mencionan que esta enfermedad se conoce como “la enfermedad de la pobreza”,
sin embargo no es exclusiva de aquellos habitantes que tienen un nivel socioeconémico bajo,
también se puede presentar en cualquier individuo, aunque es cierto que los factores sociales

antes mencionados son muy importantes para que persista la enfermedad.

Generalmente no existe una apropiacion de la salud que impacte totalmente en la sociedad, no
existe una cultura de lucha por la salud individual y colectiva que favorezca la realizacion de

acciones preventivas que permitan mejorar la calidad de vida.

Los factores sociales son importantes, esta enfermedad es curable y prevenible por ello
insistimos en la importancia de realizar programas que promuevan esa educacién primordial
para la salud, es decir, no por el hecho de tener un nivel socioeconémico bajo va a ser una
determinante para adquirir la enfermedad, la cual es un padecimiento en la que no sélo el

enfermo sufre las consecuencias sino también la familia.

Cuando se presenta una enfermedad en algin miembro de la familia éste es el mas afectado
porque se involucran aspectos emocionales, econdmicos y sociales que pueden poner en
riesgo la estabilidad y estructura de la familia, lo anterior dependerad del momento y las

circunstancias en que se presente la enfermedad.

En la bUsqueda de informacién para conocer mas acerca de la NCC, se encontr6 en su
mayoria bibliografia planteada en términos médicos y con tecnicismos, sin embargo existe un

articulo dentro de la revista “Practica Médica Efectiva™

en el cual se explica de manera clara
gué es y en qué consiste la enfermedad de NCC dirigida a la poblaciéon que esta interesada en

informarse acerca del tema, por ello surgié la inquietud de ahondar mas al respecto y de igual

! Boletin Practica médica efectiva, INSP, Vol. 3, Suplemento 11, p.2, 2001



manera surge el interés de realizar este trabajo para dar a conocer el impacto de la NCC en

términos sociales.

La familia, el impedimento y la modificacién son las palabras claves, considerando a la familia
como un sistema en el cual los individuos estan interrelacionados de manera tal que un cambio
en cualquiera de los miembros de la misma afecta a los otros miembros, lo que a su vez afecta

al primero en una cadena circular de influencia.

Con esta investigacion se pretende conocer las limitaciones que provoca en el enfermo y la
familia la enfermedad de NCC. Teniendo como objetivos especificos |. Analizar la percepcion
del paciente y la familia en torno a NCC. II. Contribuir mediante informacién oportuna para la

prevencién de NCC en la familia del enfermo.

La hipétesis que se pretende comprobar es: La presencia de NCC limita la realizacion de las
actividades domeésticas, econdémicas, educativas, sociales y de tiempo libre del enfermo y su

familia.

La metodologia de la investigacion esta basada en un estudio exploratorio, transversal,
cuantitativo y cualitativo que considera variables de causalidad en el enfermo con NCC y su
familia. La investigacion sera documental y de campo. Las técnicas ha utilizar son: la entrevista

en profundidad, la visita domiciliaria y la observacion participante.

La entrevista en profundidad es aquella en donde existen encuentros cara a cara con el
investigador y los informantes, estos encuentros estan dirigidos hacia la comprension de las
perspectivas que tienen los informantes respecto de sus vidas, experiencias o situaciones, tal
como las expresan con sus propias palabras. Las entrevistas en profundidad siguen el modelo
de una conversacion entre iguales, el rol implica no sélo obtener respuestas, sino también

aprender qué preguntas hacer y cémo hacerlas.

Estas entrevistas tienen mucho en comudn con la observacion participante. Del mismo modo
gue los observadores, el entrevistador trata de establecer rapport con los informantes (El
rapport no es un concepto que pueda definirse facilmente significa muchas cosas: comunicar la
simpatia que se siente por los informantes y lograr que ellos la acepten como sincera; lograr
que las personas se “abran” y manifiesten sus sentimientos respecto del escenario y otras
personas)z, formula inicialmente preguntas no directivas y aprende lo que es importante para

los informantes antes de enfocar los intereses de la investigacion.

2 Tailor S., J; Bogdan, R. Introduccion a los métodos cualitativos de investigaciéon la busqueda de

significados, Edit. Paidos, Barcelona, 1987. p.55



La diferencia primordial entre la observacion participante y las entrevistas en profundidad
reside en los escenarios y situaciones en los cuales tiene lugar la investigacion. Mientras que
los observadores participantes llevan acabo sus estudios en situaciones de campo “naturales”,
los entrevistadores realizan su trabajo en situaciones especificamente preparadas. El
observador participante obtiene una experiencia directa del mundo social. El entrevistador se

centra exclusivamente e indirectamente sobre los relatos de los otros

Como instrumentos se contara con dos guias de entrevista, una para enfermos, otra para
familiares y diario de campo dentro del cual se realizaran anotaciones acerca de las
emociones, sentimientos y reacciones de cada uno de los entrevistados y de esta forma poder
rescatar aspectos que al momento del analisis de los datos puedan ser importantes para los
resultados de la investigacion.

Los resultados se presentardn mediante una matriz de analisis a través de categorias que

permiten analizar los efectos personales y familiares, derivados del padecimiento.

El disefio de investigacion sera transversal ya que ésta recolecta datos en un s6lo momento, en
un tiempo Unico. Su propédsito es describir variables y analizar su incidencia e interrelacion en

un momento dado.

La investigacibn como se menciond anteriormente estd basada en la metodologia cualitativa
porque ésta se refiere a la investigacion que produce cambios descriptivos: las propias
palabras de las personas, habladas o escritas, y la conducta observable. La investigacién
cualitativa interpreta y la manera en la que una persona interprete algo dependera de los

significados que se disponga y de cémo se aprecie una situacion.

Mientras que los investigadores cualitativos subrayan la validez, los cuantitativos hacen
hincapié en la confiabilidad y la reproducibilidad de la investigacion (Risti, 1977). Tal como lo
dice Deutscher (1973, p4g. 41) a la confiabilidad se le ha atribuido una importancia excesiva en
la investigacion social: “Nos concentramos en la coherencia sin preocuparnos mucho por si
estamos en los correcto 0 no. como consecuencia, tal vez hayamos aprendido una enormidad

sobre la manera de seguir un curso incorrecto con un maximo de precision.”

Esto no significa decir que a las investigaciones cualitativas no les preocupa la precision de sus
datos. Un estudio cualitativo no es un andlisis impresionista informal, basado en una mirada
superficial a un escenario o a personas. Es una pieza de investigacion sistematica conducida

con procedimientos rigurosos, aunque no necesariamente estandarizados.

En las ciencias sociales han prevalecido dos perspectivas teoricas principales. La primera el
positivismo ésta busca los hechos o causa de los fendmenos sociales con independencia de

los estados subjetivos de los individuos. Durkheim (1973, pag. 14) afirma que el cientifico social



debe de considerar los hechos como “cosas” que ejercen una influencia externa sobre las

personas.

La segunda perspectiva teérica principal que siguiendo a Deutscher (1973) es la
fenomenoldgica. ElI fenomendlogo quiere entender los fendmenos sociales desde la
perspectiva del actor. Jack Douglas (1970), escribe “la fuerzas que mueven a los seres
humanos como seres humanos y no simplemente como cuerpos humanos... son “materia

significativa” Son ideas, sentimientos y motivos internos.”

El positivista busca las causas mediante métodos tales como: cuestionarios, inventarios y
estudios demograficos, que producen datos susceptibles de andlisis estadistico. El
fenomenologo busca comprension por medio de métodos cualitativos tales como la

observacion participante, la entrevista en profundidad y otros, que generan datos descriptivos.

Por lo tanto lo cualitativo no debe de estar peleado con lo cuantitativo, mas bien es una forma
de complementar las investigaciones produciendo, por el lado cualitativo una validez ya que las
impresiones en base a las interpretaciones surgidas a través de las palabras habladas o
escritas tienen una significancia en base a las vivencias de las personas, mientras que lo
cuantitativo a través del andlisis estadistico genera una confiabilidad de los datos obtenidos,

creando asi una investigacion mas completa dando validez y confiabilidad.

Para la investigacion se tomd como universo de trabajo a pacientes que padecen de NCC tipo
subaracnoidea, con sus respectivos familiares y asisten al Instituto Nacional de Neurologia y
Neurocirugia de los afios 2000-2004. La poblacién que asistid al instituto por NCC dentro de
este periodo fue de 300 enfermos de los cuales 58 pertenecen al Distrito Federal, 96 Estado de
México y 140 pertenecientes a otros estados de la republica. Dentro de las cifras anteriores se

encuentran todos los tipos de NCC.

Como se menciond, se encontraron 58 expedientes clinicos pertenecientes al Distrito Federal,
las cisticercosis que se presentaron y el numero de estos casos son: subaracnoidea (16),
parenquimatosa (5), vasculitis (8), intraventricular (9), espinal (4), mixta (11), calcificado (5). La
NCC que mayor frecuencia presentd, fue la tipo subaracnoidea, considerada en términos
médicos como una de las mas peligrosas por la zona en la que se aloja el cisticerco. Por lo
tanto para la investigacion se tomo a aquellos usuarios del INNN con diagnéstico médico de
NCC tipo Subaracnoidea de los afios 2000 al 2004, que se encuentren hospitalizados o
llevando un tratamiento en su domicilio, el universo de estudio total es de 16 enfermos con sus
respectivas familias a quienes se les aplicaran la entrevista a profundidad, tanto a hombres
como a mujeres entre las edades de 25 a 70 afios, durante el periodo comprendido del 1° de
Febrero de 2005 al 15 de Abril del mismo afio. Los criterios para incluir a un paciente en el
estudio son aquellos hombres y mujeres diagnosticados con NCC, con residencia en el Distrito

Federal que se encuentren hospitalizados o llevando un tratamiento, atendidos del afio 2000-



2004 en el INNN. Las restricciones para los pacientes admitidos en el estudio son pacientes
que residan fuera del Distrito Federal, pacientes y familiares que no deseen colaborar o
responder al instrumento, se eliminaran a todos aquellos enfermos que no vivan en el domicilio

reportado en el Estudio Socioecondémico.

Cabe aclarar que el universo de estudio se redujo de 58 expedientes clinicos del Distrito
Federal a 16 ya que durante la revision de estos expedientes se encontré que la residencia
permanente de los enfermos es en otros estados de la republica, pero al momento de ingresar
al Instituto referian un domicilio del Distrito Federal en el cual se les permitian alojarse

temporalmente en domicilios de parientes o amistades.

Por ello, como trabajadoras sociales la familia es un aspecto valioso, porque ésta es la parte
mas importante que tiene un individuo para su restablecimiento en cuanto a salud se refiere, ya
gue el apoyo de la misma en determinadas enfermedades puede lograr una mejor aceptacion y
adaptabilidad bajo ciertas circunstancias, por lo tanto en el primer capitulo se retomaron los
conocimientos médicos los cuales contribuyen enormemente con sus aportaciones cientificas y
médicas, logrando asi un mejor entendimiento acerca de la enfermedad de NCC, y en los
capitulos posteriores tocaremos puntos de interés para la investigacion y asi poder brindar una
mejor comprension en cuanto a la relacion que tiene la familia y la enfermedad y el impacto que

puede provocar en ésta, ya sean positivos 0 negativos.

La tesis esta dirigida a los trabajadores sociales y médicos interesados en la investigacion
social y sobre el tema. A los primeros, ya que por la naturaleza y origen del problema podrian
destacar su funcién profesional. Respecto a los médicos porque algunos de ellos se interesan

en el conocimiento integral de lo que afecta a sus pacientes.



Capitulo I La cisticercosis: Un problema social y de Salud Publica

1.1 Lacisticercosis y la neurocisticercosis

La cisticercosis en el ser humano, como cualquier otra enfermedad tiene una explicacion
multicausal, de sus formas de presentacién mas importantes es la cisticercosis del sistema
nervioso central o NCC que se explica en su inicio por sucesos sociales y finalmente por la

ubicacion del parasito en esa vital parte anatomica.

El parasito cuyo nombre es Taenia solium, tiene un ciclo de vida que se inicia con la ingesta que
hace el cerdo (huésped intermediario) de las excretas parasitadas. Esto es un hecho social que
tiene que ver con el desconocimiento de parte de la gente, de la existencia del parasito en los
chiqueros que son contaminados con heces humanas y que posteriormente ingiere el cerdo que
habita en ese chiquero; los huevecillos de T. solium que en el cuerpo del animal se convierten en

cisticercos que se depositan en las masas musculares de ellos o en el sistema nervioso.

Otro aspecto higiénico que antecede a la presencia del cisticerco en el ser humano, es que éste,
por sus habitos alimenticios e higiénicos, ingiere alimentos contaminados con huevecillos de T.

solium excretados por otro humano parasitado que actlla como huésped intermediario.

El que ingiere los huevecillos de T. solium desarrolla una teniasis de tipo intestinal, en ese
momento pueden suceder dos cosas: que el individuo recién parasitado se convierta en un nuevo
huésped intermediario y que al defecar elimine nuevos huevecillos del parasito y contamine con
sus excretas el suelo y alimentos o bien que los huevecillos que ingiri6 se transforme en su
organismo en cisticercos y se depositen en musculos o bien en el sistema nervioso, produciendo
la NCC

ESQUEMA DEL CICLO BIOLOGICO DE LA TAENIA SOLIUM*

SOLITARIA HECES HUEVOS
(‘en intestino humano) e (ambiente)
ingestion de
A :

alimentos

Ingestion de contaminados

Carne cruda l

CISTICERCOS
EN CERDOS EN HUMANOS
(Musculo) (SNC y otros tejidos*?)

LINSP, op. Cit., p.3
2 Sistema Nervioso Central, Misculos, Tejidos subcutaneo y Ojo



El ciclo de vida de la Taenia Solium se traduce como: la solitaria produce los huevos que se

transforman en cisticercos que, a su vez, se transforman en solitarias.

La cubierta de los huevecillos de la Taenia se disuelve en el estbmago y la larva atraviesa la
mucosa gastrica, entra al torrente sanguineo y se disemina por todo el cuerpo incluyendo al
encéfalo; en su etapa de madurez la larva se denomina cisticerco, se encuentra en tres formas
dentro del SNC; una forma quistica, caracterizada por la formacién de muchos quistes submucoso
en la pared vesical, que afecta al parénquima cerebral y a los ventriculos, una forma racemosa
semejante a un racimo de uvas, que involucra las meningeas y una forma miliar (caracterizado por

la formacion de las lesiones parecidas a los granos de mijo), que es comudn en los nifios.

Hasta antes de la NCC, es posible destacar los hechos sociales que inician el ciclo de la

enfermedad:

% Higiene deficiente y habitos Habitos alimenticios inadecuados que
alimenticios impropios. facilita la ingesta de los huevecillos del

parasito

L Medio ambiente contaminado por

« Defecacion al ras del suelo

defecacion al ras de tierra del individuo

parasitado

Ingesta por el cerdo, que vive en un

7
*

. .
“ Ignorancia de los hechos chiqguero contaminado con heces

(educacion inadecuada) fecales del ser humano
Ingesta por parte del ser humano de
« Saneamiento del medio carne de cerdo parasitado por taenia

ambiente insuficiente solium

Socialmente la cisticercosis del sistema nervioso central (Neurocisticercosis) genera una
morbilidad considerable y por lo tanto es un problema de salud publica, se sabe también que es
una de las principales causas de epilepsia, asi mismo que tiene graves consecuencias sociales,

fisicas y psicoldgicas.

La cisticercosis prevalece por un manejo inadecuado en cuanto al aseo personal y el lavado y
desinfeccién de alimentos, lo cual indica el desconocimiento de ésta y la carencia de programas

en educacioén para la salud dirigidas a la poblacién sobre enfermedades parasitarias.

1.2 Otros aspectos sociales relacionados con la neurocisticercosis

Factores sociales como vivienda, economia, educacion y condiciones culturales estan vinculadas
con la NCC; las causas que la provocan, condiciones insalubres en la que esta expuesta la
poblacion, rastros clandestinos y regulacion sanitaria son relevantes para la prevalencia de la

enfermedad.



La presencia de ésta no se basa sélo en la falta de higiene y alimentacién inadecuada de una
persona, sino que se involucra a toda la sociedad y a las instituciones de salud las cuales son las
encargadas de salvaguardar la salud colectiva para que en conjunto se disminuya la fuente de

contagio de la NCC.

1.2.1 Causas que provocan la neurocisticercosis

Como se ha mencionado, tanto los humanos como los cerdos adquieren la cisticercosis por comer
materias fecales humanas que contienen huevos de Taenia solium. La teniasis por Taenia solium
es una enfermedad exclusiva del hombre; por esto en la naturaleza solamente el hombre es
responsable de la dispersion de los huevos de este gusano, los huevos dispersados en el medio
ambiente pueden infectar a alguno de los dos Unicos huéspedes intermedios (cerdo u hombre) que
permiten el desarrollo de la forma larvaria del cisticerco. Los cerdos adquieren la infeccién cuando
son de traspatio, es decir, criados en estado de libertad, sobre todo en las &reas rurales y se
alimentan de basura y excretas humanas o bien porque expresamente son alimentados con
materias fecales humanas como ocurre en algunas poblaciones costeras de Guerrero y
Michoacan®.

El fecalismo al ras del suelo, puede ser transportado por el aire o por las moscas, contaminando
los alimentos y agua que se crucen en su camino. Los alimentos también pueden contaminarse
con huevecillos cuando los sembradios (berros, lechuga, cilantro, papas, zanahorias, fresas) se
riegan con aguas negras o cuando heces fecales humanas son utlizadas como fertilizantes

directos.

La cisticercosis se considera que es una enfermedad de la pobreza y persiste a causa de
deficiencias de algunos factores como son: la higiene, la educacion e inspeccion sanitaria de
carnes. Referente a la higiene, la escasez de agua es la causa principal de la falta de limpieza
personal y en la preparaciéon de alimentos. En cuanto al segundo factor (educacion), la poblacién
desconoce el peligro que conlleva el consumo de carne con cisticercos y la importancia que tienen
los cerdos en la transmision de la enfermedad y por ultimo respecto al tercer factor (el problema de
la inspeccién sanitaria de carne) en algunos de los rastros de grandes ciudades o bien no se
llevan a cabo las inspecciones sanitarias 0 se efectian en forma superficial y en ocasiones de

forma corrupta.

La NCC no es una enfermedad que se adquiere por comer solo la carne de cerdo, esta se
adquiere por la falta de higiene en la preparacién de alimentos y en los habitos alimenticios ya que
no estamos acostumbrados al consumir aquellos que estan elaborados en casa o en lugares
higiénicos, ya que el ritmo de vida no permite que esto se lleve acabo, es decir, por el tipo de
actividad que desempefia la poblacién, los horarios, son factores que propician el consumo de

alimentos en la via publica.

% llisser Ana, Malagon Filiberto, Cisticercosis humana y porcina. Su conocimiento e investigacion en México,
Edit. Limusa Noriega, 1989.



El tener un portador de teniasis es un riesgo para la familia ya que basta con un miembro con
cisticercosis para poner en riesgo a los demas, por ello la importancia como trabajadores sociales
de sensibilizara la poblacion para generar cambios en la higiene y habitos alimenticios a crear

conciencia en los individuos del peligro de las enfermedades parasitarias.

Los trabajadores sociales deben de adquirir la responsabilidad de informarse sobre las causas

principales de la NCC para realizar programas en educacion para la salud dirigidos a la poblacion.

1.2.2 Condiciones insalubres

La creciente urbanizaciéon con el hacinamiento de millones de personas en barrios con alto grado
de exclusion social, con viviendas inadecuadas, pobreza, malnutricién y falta de servicios basicos
de salud ambiental (pobres sistemas de abastecimiento de agua y de disposicion de excretas),
originan condiciones antihigiénicas que potencian las condiciones adecuadas para el brote de

enfermedades.

No obstante lasa areas que son mas afectadas por la enfermedad son enfermedades rurales y
urbanas con patrones higiénicos bajos aunque también pueden encontrarse en todas las clases
sociales.

La falta de higiene personal especialmente los habitos relacionados con el lavado de manos antes
de comer o ir al bafio, el consumo de agua sin hervir y de los alimentos sin lavar son
principalmente por el estilo de vida de la poblacién, ya que es imposible la consistente mejoria de

la salud de la poblacién al margen de las condiciones de vida que los rodea.

La teniasis y la cisticercosis son enfermedades parasitarias que podrian ser evitables y
controlables mediante acciones conjuntas de los sectores publico, social y privado, impartiendo
informacion educativa al respecto y en funcién de una vigilancia epidemiolégica eficaz, atencién
médica oportuna y adecuada, verificacién sanitaria eficiente, dotacién de agua potable entubada a
las localidades y la disposicion sanitaria de excretas, evitando el riego de sembradios
hortofruticolas con aguas negras, asi como a través de la educacion para la salud de manejadores
y expendedores de alimentos. La cisticercosis porcina es una enfermedad parasitaria evitable

mediante educacion para la salud, tecnificacion y saneamiento basico de la porcicultura.

1.2.3 Rastros clandestinos y la regulacién sanitaria

En México, la mala calidad de los productos carnicos es un grave problema de salud publica, pues

en los rastros impera la falta de higiene.

El registro de la frecuencia de cisticercosis en cerdos sacrificados en rastros (establecimiento

donde se mata e inspecciona al ganado para su consumo), sin embargo, en la poblacién porcina



que es sacrificada sin inspeccién sanitaria la frecuencia de cisticercosis puede ser mayor.* La
crianza doméstica de cerdos que se hace frecuentemente en las zonas rurales, es un factor de
riesgo importante para la poblacién, debido a que el fecalismo al ras de la tierra facilita que los
cerdos consuman las heces de personas infectadas con tenia y, consecuentemente, son
sacrificados estos animales sin control sanitario, la carne con cisticercos esta disponible para

perpetuar la condicién endémica de este parasito.®

La matanza ilegal de animales, aunque conocida por la propia autoridad en materia de salud, no
ha podido ser erradicada ya que la demanda de carne es alta y no todos los productores acuden a
los rastros existentes, ademas de que en muchos de ellos la operacion para el sacrificio es poco

salubre por las condiciones en que operan.

A consecuencia de falta de regulaciéon e inspeccién de los rastros clandestinos y la corrupcion
persistente entre estos y las autoridades, el riesgo de que prevalezca la NCC es mayor ya que no
se respeta la normatividad de las practicas sanitarias para la venta y distribucién de carne a la
poblacion.

Se debe de considerarse que la economia familiar no es favorable para todos por lo que muchas
amas de casa recurren a la compra de carne a bajo costo y esta generalmente proviene de rastros

clandestinos que no cuentan con la calidad ni normatividad suficiente para el consumo de carne.

La falta de inspeccién derivada del escaso personal con que cuenta el area de Regulacion
Sanitaria de la Secretaria de Salud, asi como la demanda de carne de cerdo, y la necesidad de

mas rastros han propiciado la proliferacién de mataderos clandestinos.

Las personas dedicadas al comercio de alimentos preparados con carne de cerdo en &reas
suburbanas, crian los cerdos o bien los obtienen de rastros clandestinos. En ellos es comun
observar que el manejo de la carne, o los alimentos preparados con ésta, se hace sin seguir las
normas sanitarias: los locales donde expenden estos productos carecen en ocasiones de agua
entubada y drenaje, factores que contribuyen probablemente a que las personas sean expuestas a
este parasito al consumir los alimentos preparados con la carne de cerdo, por otro lado las frutas y
verduras pueden llegar a ser una fuente importante de infeccién porque son regadas con aguas

negras y no se lleva a cabo una higienizacién en los alimentos al consumirse.

Estas circunstancias son observadas en mercados de las delegaciones politicas de la periferia de
la Ciudad de México: Xochimilco es una de ellas. En esta delegacion, los comerciantes de
alimentos con carne de cerdo, ademas de comerciar con la carne, crian los cerdos en el patio de

su casa, los matan clandestinamente, preparan la carne para su venta e inclusive la consumen.

Algunas investigaciones epidemioldgicas han identificado varios factores asociados a la infeccion
por T. solium, como son: bajo nivel socioecondmico, falta de servicios de drenaje y de agua

potable, habitos carentes de cuidados higiénicos personales, consumo frecuente de carne de

* Martinez J J, Jaramillo C, Aluja A et al. Epidemiologia de la cisticercosis en cerdos de una comunidad rural
del estado de Guerrero, México. Vet. Méx., 1997
® |dem.

10



cerdo, antecedente de expulsién de proglétidos, convulsiones, ataques epilépticos, practicas

domésticas de crianza de cerdos con acceso de estos animales a heces de humanos.® ’

Es necesario que las autoridades tomen en cuenta la importancia de la inspeccion sanitaria ya que
con base a ésta se protege la salud de la poblaciéon contra riesgos a la que esta expuesta; las
condiciones higiénico-sanitarias de establecimientos que expenden y distribuyen alimentos con

los parametros de calidad.

La NCC puede disminuirse si persiste la provision de agua limpia, saneamiento y practica e
inspeccién reglamentaria en rastros, todo lo anterior en conjunta labor con las autoridades y la

participacion ciudadana por parte de expendedores de alimentos en mercados y tianguis.

1.3 Tipos de Neurocisticercosis

Referente a los tipos de NCC existe en formas activas e inactivas, las primeras se presentan
cuando el parasito esta vivo y las segundas, es cuando si existe evidencia de que el paréasito esta
muerto.

Formas Activas®
+« Aracnoiditis (Subaracnoidea). Resulta de la muerte o ruptura de un quiste aracnoideo o su
transformacion en la forma racemosa, que se encuentra en las cisternas causando

hidrocefalia.

< Meningea. Es hipertensién intracraneal secundaria a hidrocefalia.

< Parenquimatosa. Los parasitos tienden a dispersarse en el parenquima (sustancia
constituida por los elementos esenciales de un 6rgano) cerebral y su nimero varia de 1 a
40 o més. Las formas miliares de NCC parenquimatosa con edema cerebral severo son
frecuentes en nifios y adolescentes. Es comuin en adultos la forma de NCC miliar con
edema cerebral escaso o0 ausente. Estos pacientes presentan un cuadro de inicio
subagudo, caracterizado por disminucién del nivel de conciencia, crisis convulsivas,
nauseas y vomito. Esta NCC también puede manifestarse como cuadros psiquiatricos
(brotes psicoticos, alucinaciones, depresion, deterioro cognoscitivo o un sindrome
demencial).

%+ Vasculitis. Es ocasionada por una intensa respuesta inmune contra los parasitos; en casos

severos llega a producir infarto cerebral secundario.

® Sanchez A L, Allebeck P, Cosenza H et al. Epidemiological study of Taenia solium infections in a rural
village in Honduras. Ann Trop Med. Parasitol, 1997

" sanchez A L, Linback J, Schantz P et al. A population-based, case-control study of Taenia solium taeniasis
and cysticercosis. Ann Trop Med Parasitol,1999

8 Sotelo Julio, El tratamiento farmacolégico de la cisticercosis del Sistema Nervioso en edad pediatrica.
Neurocisticercosis en la infancia., Edit. Porrda, México, D.F., 1997, pp. 205-208
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< Intraventricular. Las manifestaciones clinicas dependen del tamafio del parasito, de su
localizacion en el interior de las cavidades ventriculares asi como de la coexistencia o no
de ependimitis granular (inflamacion del epéndimo; membrana que tapiza los ventriculos
del cerebro y el conducto central de la médula espinal); en ocasiones se complica con

episodios de pérdida de conciencia.

« Espinal. Las manifestaciones clinicas de este tipo de NCC también son inespecificas y
dependen de la localizacion de las lesiones ya sea a nivel intra medular o en el espacio
subaracnoidea espinal, asi como la presencia o no de aracnoiditis asociada. El cuadro

clinico puede manifestarse como cualquier tipo de sindrome medular.
Formas Inactivas®

+ Granulomas calcificados. Su presencia indica una secuela inactiva de cisticercos que ya
fueron destruidos y reemplazados por tejido granulomatoso que finalmente produciria una

calcificacion.

«» Hidrocefalia. Permanece en pocos casos como una secuela de fibrosis meningea después

de que la respuesta inflamatoria contra los cisticercos termina.
Resulta importante destacar que es preciso que la poblacién conozca lo que es la NCC vy los tipos
que existen ya que con base a un conocimiento previo el individuo puede comprender mejor que

enfermedad padece y que tan grave puede llegar a ser.

La NCC es un enfermedad que dependiendo de la localizacion del parasito sera el grado de
afectacion fisica interrumpiendo asi las actividades que realizan a diario como pueden ser
laborales, domésticas, de educacion y socializacion dentro del ndcleo familiar y fuera de él;
deteriorando asi la calidad de vida, puesto que pueden llegar a perder el interés en la realizacion
de las mismas o bien no poder realizarlas como antes por la condicién en la que se encuentran, es

decir, pudiendo haberse generado algun tipo de discapacidad temporal o permanente.

Por lo anterior, los trabajadores sociales deben de tener el conocimiento de lo que es la NCC para
apoyar a los usuarios que asisten a los diferentes niveles de atencion a la salud, para brindarles

una mejor orientacién acerca de la enfermedad

1.4 Sintomatologia de la neurocisticercosis

La sintomatologia de esta enfermedad puede variar desde una alteracion neurolégica discreta
hasta la mas dramatica enfermedad cerebral. Dependiendo de la duracién de la infestacién y de
factores inmunolégicos del huésped, los cisticercos se pueden encontrar activos, en formas de

quistes viables o en forma cicatrizal como granulomas o calcificaciones (proceso por el cual un

°INSP, op. Cit., p.3
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tejido endurece por el deposito de sales de calcio en los cisticercos y en otros procesos
patoldgicos); el tratamiento, prondstico y resultados del estudio dependen del grado de actividad
de la lesion, en formas activas el tratamiento médico es exitoso y las pruebas inmunodiagndsticas

en Liquido Cefalorraquideo (LCR) son frecuentemente positivas. ™

El diagnostico preciso de cisticercosis cerebral se establece s6lo mediante estudios radiolégicos y
andlisis del liquido cefalorraquideo en pacientes con sintomatologia neuroldgica y con tendencia a
agravarse. La frecuencia mayor de cisticercosis se aprecia en enfermos en el tercero y cuarto

decenios de su vida.

El diagnéstico de un caso de cisticercosis es sospechoso o compatible, cuando se presentan al

menos uno de los siguientes signos y sintomas:

« Crisis convulsivas de aparicion tardia (cambio repentino que sobreviene en una
enfermedad de curso ciclico, en sentidos favorable o adverso; la enfermedad termina en
crisis cuando el restablecimiento es manifestado por disminucion repentina y meta de la
intensidad de los sintomas).

«» Hipertension intracraneal (sindrome de aumento de la presion intracraneal, sin signos
neurolégicos focales y con ventriculos cerebrales de dimensién normales).

« Cefalea cronica (dolores de cabeza continuos).

« Deterioro mental.

% Alteraciones de la vision.

¢ Nodulos subcutaneos (acumulacion relativamente pequefia del tejido).

% Presencia de anticuerpos en suero.

< Antecedentes de convivencia con un enfermo de Teniosis, ser portador de Taenia, residir
en area endémica de cisticercosis porcina, teniendo como indicador la presencia de
enfermos de teniosis.

« Todo caso sospechoso o probable de cisticercosis se enviara al segundo nivel de

atencién™, para su confirmacién y tratamiento.

9 INSP, op. Cit., p.3

Uasistencia sanitaria esencial, basada en métodos y tecnologia préacticos, cientificamente fundados y
socialmente aceptables, puesta al alcance de todos los individuos y familias de la comunidad mediante su
plena participacion, y a un costo que la comunidad y el pais puedan soportar en todas y cada una de las
etapas de su desarrollo, con un espiritu de autorresponsabilidad y autodeterminacion.
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CLASIFICACION CLINICO PATOLOGICA DE LA NEUROCISTICERCOSIS™

Gravedad dela NCC Sintomas
Leve:
NC calcificada o vesicular Asintomatico o con cefalea y/o
parenquimatosa con cisticercos epilepsia benigna13.

(inicos 0 escasos.

Severa:
NC meningeas, espinales o Cefalea intensa y persistente.
ventriculares. Cisticercos Unicos Epilepsia tonico-clonica intensa
o mltiples con inflamacion, y repetida,* mareos, vertigo,*
aracnoiditis, encefalitis e hidrocefalia. diplopia,* alteraciones de

conducta y conciencia.

* Ver glosario de términos.

Al no existir una sintomatologia especifica que determine tempranamente la enfermedad y pueda
llegar a confundirse con otra, esto puede generar costos econdmicos en la familia, por ejemplo en
el caso de aquellos que no cuentan con seguridad social ya que éstos recurren a médicos
particulares y no especializados en la enfermedad y probablemente les puedan diagnosticar otra,
tratAndolos médicamente y generando costos en medicamentos que no son adecuados para la

enfermedad que padecen.

Trabajo Social interviene de una manera profesional apoyando a la sociedad por ello como
profesionales debemos de comprometernos en la constante capacitacion y aprender todo aquello

relacionado con el area donde desempefiamos nuestras funciones.

En el caso del &rea de la salud resulta valioso conocer la sintomatologia que presenta la NCC para
orientar e informar a la poblacién para que conozca y se percate que probablemente tienen la
enfermedad, también debe de tener el trabajador social el conocimiento del diagnéstico de la NCC,
los costos que generan los estudios para orientar a la familia y ésta puede identificar los recursos
con los que cuenta, las fortalezas y debilidades de la familia y las redes de apoyo con las que
cuenta para afrontar la enfermedad.

Es esencial que la orientacién que brinde el trabajador social deba de ser enfocada al perfil del

usuario para que éste pueda comprender la enfermedad.

2INSP, op. cit., p.3
1% Sindrome de epilepsia benigna: Sindrome caracterizado por crisis epilépticas que son tratadas facilmente,
0 que no requieren tratamiento y remiten sin secuela (concepto aclarado).
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1.4.1 La epilepsia, sus tipos y su importancia social

Una crisis convulsiva puede ser definida como un desorden paroxistico del sistema nervioso
central, caracterizado por una descarga neuronal cerebral anormal con o sin pérdida de la
conciencia. La epilepsia es definida como la condicién caracterizada por la presencia de crisis

recurrentes, por algin problema cerebral.

Las infecciones del sistema nervioso parecen ser una de las causas mas frecuentes de epilepsia,
la cual puede ser secuela de un traumatismo craneoencefalico, encefalitis o parto mal atendido,
efecto de tumores o consecuencia de neurocisticercosis. En México, la neurocisticercosis es la

causa mas frecuente de epilepsia en pacientes neuroldgicos.™*

La cisticercosis del sistema nervioso central es una causa importante de epilepsia crénica, cuando
la cisticercosis se asocia a epilepsia, la carga de morbilidad aumenta enormemente, debido a la
estigmatizacién social y a la discriminacion que rodean a esa enfermedad. La estigmatizacion a
gue se ven sometidos los enfermos de epilepsia por la ignorancia de quienes los rodean es quiza
el principal problema que enfrentan asi como el despido de sus empleos y el rechazo que sufren
en los circulos sociales. Como puede apreciarse, la repercusion social de la epilepsia es compleja
y atenta contra la calidad de vida de las personas con epilepsia, sus familias y la sociedad en

general.

Actualmente los pacientes con epilepsia pueden recibir tratamiento médico adecuado con el
objetivo de controlar su padecimiento, y en algunos casos someterse a cirugia, con lo cual se logra

su desarrollo individual y laboral.

Un estudio sobre cisticercosis cerebral como causante de epilepsia, con un seguimiento de siete
afios, confirmé que el riesgo de recurrencia de crisis es del 40%, pero el 60% de pacientes deja de
presentar los sintomas después de un afio de recibir el tratamiento antiepiléptico. La principal
conclusién del estudio es que la dosis deberia medicarse Unicamente durante un afio en este tipo

de pacientes.™
Tipos de epilepsia

Epilepsia Sintomatica. Aquella que es secundaria a una lesién cerebral especifica, cisticercosis,

tumor, malformacion arteriovenosa, traumatismo craneoencefalico, etc.

Epilepsia Idiopatica. Aquella epilepsia que se ha diagnosticado pero cuya causa no ha podido ser

definida en un sujeto que tiene un desarrollo psicomotor completamente normal.

¥ http:/www.innn.edu.mx.gob.mx (Programa de Atencién a la Epilepsia)
% http:/www.conadic.gob.mx/doctos.htm
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Epilepsia Criptogénica. Aquella enfermedad bien definida, en la que no se ha logrado determinar
una causa pero que hay evidencia de dafio estructural generalmente manifestado por retraso en el

desarrollo psicomotor del individuo.

Epilepsia, jacksoniana: Forma de epilepsia parcial que se inicia con movimientos clénicos (en el
pulgar, indice, comisura bucal o dedo gordo del pie) de intensidad progresiva, y que se propagan a
las extremidades y a otras zonas del cuerpo, momento en el que normalmente se pierde el
conocimiento. Este tipo de epilepsia casi siempre indica enfermedad organica de la

corteza precentral.

La NCC es una causa de epilepsia y en ocasiones del rechazo social. La epilepsia socialmente
crea una estigmatizacidn en quien la padece y éste es quien sufre las consecuencias
emocionalmente, también afecta en lo laboral y en todo aquello que lo rodea como es la familia y

en las amistades.

La epilepsia que presentan los pacientes de NCC generalmente es adquirida y puede ser temporal
0 permanente, esta enfermedad secundaria es controlable con medicamentos especiales, pero
recordemos que las personas que presentan NCC son de bajos recursos, los cuales pueden
abandonar su trabajo y sélo por la enfermedad sino también por la epilepsia ya que en algunos
casos llegan a ser rechazados en los trabajos por ésta e incluso son rechazados en el medio

social.

Por ello se debe de crear una cultura en los individuos de respeto y apoyo hacia las personas que

la padecen, ya que la epilepsia es controlable y curable en algunos casos.

1.5 Epidemiologia

Al ser la Teniosis, cisticercosis y NCC las enfermedades parasitarias mas frecuentes que afectan
al sistema nervioso central, ocasionadas por la Taenia solium se considera de suma importancia
su estudio epidemiolégico, ya que la epidemiologia estudia los mecanismos de transmision,
desarrollo y distribucion de la enfermedad. La falta de control donde principalmente prevalece la
enfermedad en alguna poblacién o comunidad provoca que no haya una erradicacion de la misma,
por ello la epidemiologia en la sociedad tiene un gran valor porque en esta se deposita la

seguridad social.

Las cuestiones de salud publica, en tanto una problematica que afecta a la comunidad y se
estructura a partir de un disefio de politicas y acciones sanitarias de orden gubernamental (Vega y
Garcia, 1995), supone un abordaje epidemiolégico que otorga los elementos y las herramientas de
andlisis para identificar el origen y las posibles acciones de fondo que inciden en la representacion
de los procesos de salud de una poblacion. Abarcando un campo que no se limita de manera
sistematica, y casi exclusiva, a presentar indicadores. Tomando en cuenta los factores tanto
internos (edad, sexo, nutricién, inmunidad, color), externos (temperatura, humedad, altura,

alimentacion, alojamiento) y causales (vehiculos y vectores).
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1.5.1 Distribucion geogréfica y su relacién con las caracteristicas sociales

del lugar

La NCC es un serio problema de salud publica en diferentes paises de América Latina, Africa y
Asia. La prevalencia exacta de la neurocisticercosis es muy dificil de determinar en vista de la
inespecificidad de sus manifestaciones clinicas y de la falta de una prueba completamente

confiable y segura, que pueda ser utilizada en estudios epidemiolégicos a gran escala.

En México, estudios de autopsia han demostrado que el 2,5% al 3,6% de la poblacién tiene NCC.
Prevalece en la zona geogréafica denominada "El Bajio", lugar donde extensas plantaciones de
frutas y vegetales alternan con grandes ranchos de ganado porcino. Por otra parte, diversos
estudios revelan que la neurocisticercosis es causa importante de admisiones hospitalarias y de

procedimientos neuroquirtirgicos en México.*°

La prevalencia de cisticercosis es muy variable, depende fundamentalmente de factores
socioeconomicos y culturales. No obstante, en las areas endémicas la enfermedad cominmente
afecta a comunidades rurales y urbanas con patrones higiénicos bajos, aunque también puede

encontrarse entre las clases medias y altas urbanas.

En México, tres estudios epidemioldgicos realizados en comunidades rurales (UNAM, INSP), han
tratado de evaluar la eficacia de los tratamientos masivos con drogas taenicidas como el
praziguantel. Uno en Sinaloa donde se demostré el éxito del tratamiento masivo. Uno méas en
Guerrero, donde después de un afio y medio se observé un incremento de la cisticercosis porcina.
Un ultimo estudio llevado a cabo en tres comunidades rurales del estado de Morelos, donde, en
una de ellas se ofreci6 tratamiento masivo con praziquantel, en otra educacién para la salud y en

la tercera comunidad tratamiento masivo y educacién para la salud."’

La epidemiologia y las politicas sanitarias deben de reconocer y llevar a cabo programas

permanentes de prevencion, atencién y cuidados epidemioldgicos entre la poblacion.

Los trabajadores sociales podemos involucrarnos en la realizacion de programas por medio de la
identificacion de riesgos y dafios sociales y de la salud, mediante la sistematizacion de la
informacién que permita apoyar en la toma de decisiones y en orientar las medidas de prevencion

y control para garantizar la salud de la poblacién, principalmente de los grupos méas vulnerables.

Se debe de considerar que un trabajo epidemiolégico demanda acciones concretas de

organizacion y control de una comunidad tomando en cuanta la realidad social.

'8 http:/vww.who.int/gob/ebwha/pdf_files/wha55/sa.5523.pdf.

7 1dem
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1.5.2 Morbilidad y mortalidad de la neurocisticercosis

La salud de una poblacién no puede limitarse a la enumeracion de dafios expresados en términos
de morbilidad y mortalidad, sino que forma parte de una compleja interaccion de factores que

determinan y condicionan los niveles de bienestar de la poblacion.

Cada enfermedad al ser diagnosticada médicamente se le asigna una clasificacion. En el caso de
la NCC, en el libro titulado Clasificacién Internacional de las Enfermedades (CIE 10)', en el

apartado “Enfermedades infecciosas y parasitarias” se le asignan las siguientes claves:

< B69 Cisticercosis. Incluye: infeccién por cisticercosis debido a la forma larvaria de Taenia
Solium.

« B69.0 Cisticercosis del Sistema Nervioso Central (SNC).

< B69.1 Cisticercosis del ojo

« B69.8 Cisticercosis de otros sitios

< B69.9 Cisticercosis no especificada

Los primeros estudios para conocer la frecuencia de NCC se realizaron en hospitales y en series
de necropsias. En los estudios hospitalarios, México informé frecuencias de hasta 8.6 x 100
hospitalizados, y en las series de necropsias, de hasta 2,453 por 100 000 habitantes, y se sefiala

que hasta 43.3% de los casos eran asintomaticos, y 80% fueron hallazgo de autopsia.™

Las frecuencias de infecciones con Taenia solium informadas en México provienen de las
estadisticas oficiales, donde en los afios de 1986 a 1990, se notificaron alrededor de 13 000 casos
anuales. A partir de 1991 la notificacion fue menor, pues se reportaron alrededor de 8000 casos

anuales de Taenia.?

Las estadisticas oficiales informaron que las frecuencias méas altas para Taenia Solium se
presentan en el grupo de 5 a 14 afos (35.3%), seguido por el de 1 a 4 afios de edad, sin
diferencias significativas por sexo; en cambio, los estudios epidemioldgicos dieron a conocer que
el parasito adulto se presenta en todas las edades y que alcanza su pico en grupos de 16 a 45
afios (edad econdmicamente productiva); asimismo, que las personas de sexo femenino son las
gue mas frecuentemente presentan este parasito. Las diferencias encontradas se deben a que en
las estadisticas oficiales sélo se refleja la demanda de servicios de salud, y en los estudios

epidemioldgicos se obtienen datos representativos del sexo y de todos los grupos de edad.*

Diariamente por lo menos hay 10 consultas en urgencias, en cada uno de los hospitales del Sector
Salud del Distrito Federal, por enfermedades gastrointestinales, diarrea, vomito, salmonela,

amibiasis. Nueve de cada 10 de estas infecciones son contraidas por alimentos contaminados.

8 OMS Clasificacion Internacional de Enfermedades: Manual de la clasificacién estadistica Internacional de
enfermedades, traumatismos y causas de defuncion, 1968. Primer volumen.
19 http:/ivww.who.int/gob/ebwha/pdf_files/wha55/sa.5523.pdf.

20 |dem.
2 http:/www.conadic.gob.mx/doctos/epi_frecmex.htm
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Las estadisticas informan un promedio anual de 500 casos de cisticercosis. No existen diferencias

por sexo y el grupo mas afectado es el de 15 a 44 afos de edad.

Cabe sefialar que la investigacién para esta tesis se llevd a cabo en el Distrito Federal, por lo que
los siguientes datos de morbilidad y mortalidad, son especificamente en base al area sefialada, asi
mismo los datos fueron solicitados por las tesistas en la Direccion de Epidemiologia de la

Secretaria de Salud del Distrito Federal en el afio 2004.

La Secretaria de Salud del Distrito Federal registra los siguientes datos de morbilidad respecto a la
Cisticercosis, en el afio 2000 se indica un total de 15 casos, encontrando una mayor frecuencia
entre las edades de 25 a 44 afios. En el 2001 hubo un total de 27 casos de los cuales 12 de ellos
fluctdan entre las edades de 25 a 44 afios, posteriormente en el afio del 2002 se redujeron 24
casos, de los cuales 11 se encuentran entre las edades de 25 a 44 afios. En el 2003 se
presentaron 21 casos, menos que en el afio anterior, 6 de ellos fueron entre las edades de 25 a 44
afos; finalmente, en el 2004, el total de casos registrados fue de 20 de los cuales 8 de ellos estan

dentro de las edades de 25 a 44 afos.

Los datos de mortalidad en NCC en el afio 2000 registraron 20 casos de los cuales 5 de ellos
estdn dentro de las edades de 25 a 44 afos, en el afio 2004 hubo una disminuciéon a 8,

registrandose 3 entre las edades de 37 a 41 afios y 3 casos entre los 67 y 71 afios.

Resulta importante destacar lo valioso de la coordinacion del sector salud para la realizacion de
programas en cuestion de prevencion y en educacién para la salud y para el diagnéstico oportuno
de la enfermedad, es de suma importancia los programas y estrategias enfocados a la realidad

social con el objetivo de mejorar los niveles de salud.

La NCC es una causa de mortandad en la poblacién por lo que el diagndstico a tiempo es lo mas
importante para disminuir el riesgo de contagio en la poblacion o en la propia familia, ya que ésta

es igual de afectada que el paciente.
1.5.3 Aspectos econdémicos

La NCC, como todas aquellas enfermedades que se presentan en los individuos generan costos
econdémicos, sin embargo las enfermedades generan también costos sociales, tales como la

interrupcion de la dindmica familiar, el desempefio de sus actividades laborales, entre otras.

Gran parte de la importancia historica de la NCC radica en las elevadas tasas de morbilidad y
mortalidad en la década de los ochenta, cuando se carecia de un tratamiento farmacolégico
efectivo y la terapéutica se limitaba al control sintomatico de las convulsiones y de la hipertension
intracraneal. La Unica alternativa de curacion era la intervencion quirdrgica. Por lo que el primer
tratamiento de esta enfermedad tuvo su inicio en 1980 con el desarrollo y aplicacion clinica de
praziquantel, el primer farmaco con actividad cestocida (sustancia que mata al cisticerco) y

posteriormente, en 1986, con el empleo de otro medicamento: el albendazol hasta entonces
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empleado para el tratamiento de diversas helmintiasis intestinales (presencia de parasitos en las

cavidades internas del cuerpo).

Por ejemplo, el tratamiento de la NCC parenquimatosa con el esquema convencional de
praziguantel tiene una duracién de dos semanas y tiene un costo econémico (costo directo), social
y de horas-trabajo perdidas (costo indirecto) muy elevado, lo que implica que los grupos sociales
mas afectados por la enfermedad tengan muy pocas posibilidades de recibir el tratamiento,
situacién que se complica por la repercusion de la enfermedad y su costo sobre el entorno familiar
y laboral. El tratamiento acortado de administracién en un solo dia puede ser una alternativa util

debido a que puede reducir los costos directos e indirectos del tratamiento.

En México, el tratamiento generalmente se inicia con albendazol. Alrededor de un 85% de los
cisticercos en el parénquima cerebral son destruidos con una sola dosis de este medicamento,
aproximadamente 75% por una sola dosis de praziquantel y mas del 95% con el uso secuencial de
uno de los farmacos seguido del otro. EI medicamento praziquantel se encuentra bajo una marca
Unica (Cisticid) para el tratamiento de la NCC, cisticercosis visceral y cutanea. El producto se
expende en envases de 25 a 75 tabletas de 600mg cada una. En el afio 2001, el precio al

consumidor de la presentacion con 25 tabletas fue de $589.00 pesos ($23.56 pesos por tableta).

A este costo hay que agregar el de otros medicamentos que forman parte del tratamiento, como es
el caso de la dexametasona (antidesinflamatorio), la cual tiene un costo de $21.90 pesos por
ampolleta con 8mg del principio activo (el costo de las tres dosis de dexametasona es $65.70
pesos) y diacepam (medicamento para la ansiedad), con un costo de $9.28 por ampolleta de

10mg.

Aunado a lo anterior hay que afiadir estudios costosos como la Tomografia Axial Computarizada
(TAC) y la Resonancia Magnética (RM) ambos métodos son capaces de detectar los hallazgos
caracteristicos o altamente sugestivos de NCC y, ademas, son muy Utiles en el seguimiento de la
respuesta al tratamiento, ya que permiten visualizar el nimero y localizacion de los parasitos asi
como su estadio evolutivo, sin embargo estos estudios tienen un alto valor econémico, por ejemplo
en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia los costos varian dependiendo del nivel

socioeconémico asignado por el area de Trabajo Social.?

%2 Costos proporcionados por el departamento de Trabajo Social. INNN, SSA, 2004.
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TOMOGRAFIA AXIAL COMPUTARIZADA (TAC)

NIVEL TAC SIMPLE TAC CON
CONTRASTE
1 $35.00 $50.00
2 $88.00 $126.00
3 $265.00 $ 378.00
4 $670.00 $958.00
5 $1,200 $1,714
6 $1,764 $ 2,520

Fuente: Departamento de Trabajo Social del INNN, 2004

RESONANCIA MAGNETICA (RM)

NIVEL RM SIMPLE RM CON
CONTRASTE
1 $50.00 $73.00
2 $126.00 $ 189.00
3 $ 378.00 $567.00
4 $ 958.00 $ 1,436
5 $1,714 $ 2,570
6 $ 2,525 $3,780

Fuente: Departamento de Trabajo Social del INNN, 2004

Se deben considerar los gastos de medicamentos asi como los gastos de ingreso del paciente, los
honorarios médicos, los gastos originados por el traslado del paciente al hospital o al consultorio
médico, asi como los dias laborales perdidos. En caso de que el internamiento al hospital sea
necesario, los costos se incrementan de acuerdo con el tipo de hospital que se elija, publico o
privado, y en este Ultimo caso las cuotas, los honorarios médicos y los medicamentos utilizados en

forma concomitante son muy variables.

Considerando que particularmente se presenta en individuos de bajo recursos, como trabajadores
sociales se puede intervenir y a poyar a los pacientes y su familia con dos herramientas valiosas
las cuales son la visita domiciliaria y el estudio socioecondmico. El primero para determinar las
condiciones socioeconémicas en que se encuentran y detectar algunos otros factores
determinantes para la enfermedad, respecto al estudio socioeconémico realizando una entrevista y
en conjunto con la visita domiciliaria se pude valorar la cuota de recuperacion que pudiese aportar

el paciente, de esta manera se favorece a la economia familiar.
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Trabajo Social es la parte mas importante de las instituciones de salud, ya que el primer contacto
del paciente es el trabajador social, por ello la importancia del conocimiento de las enfermedades
que son tratadas en las instituciones donde se labora, lo anterior para brindar un mejor servicio a
la poblacion.

La familia es la parte mas importante en la sociedad en ella se basan los valores, el respeto y la
comunicacioén, elementos significativos cuando se presenta una enfermedad. La NCC es una
enfermedad parasitaria que en algunos casos no se conoce 0 se conoce solo superficialmente, de

ahi la importancia de la informacion y crear la cultura de informarse.

Es trascendental que el trabajador social apoye a la familia siempre y cuando ésta lo requiera en la
busqueda de opciones para sobrellevar la economia de la familia mientras el paciente se

encuentra enfermo.
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Capitulo Il La familiay su relacién con la enfermedad

Como quedo establecido la NCC es una enfermedad parasitaria en la que interviene de manera
destacada los factores sociales (multicausalidad), la cual produce un impacto individual, familiar

y grupal, por lo que en este capitulo se destaca el papel de la familia en el proceso

2.1 El enfoque sistémico de la familiay la enfermedad

Esta investigacion se basa en la teoria de sistemas. La teoria sistémica de la familia destaca
sobre todo la interaccién y el contexto; el comportamiento individual se considera dentro del
contexto donde ocurre. Desde esta perspectiva, funcién y disfuncion se definen en relacién con
el ajuste entre el individuo y su familia, su contexto social y las demandas psicosociales de la

situacion: en este caso, un problema de salud.

Ademas, para la teoria sistémica los individuos estan interrelacionados de manera tal que un
cambio en cualquiera de los miembros de la familia afecta a los otros miembros, lo que a su

vez afecta al primero en una cadena circular de influencia.

El modelo sistémico de la enfermedad considera a la familia su punto central porque, desde el
punto de vista de la evaluacion e intervencion clinica la familia brinda la mejor lente para
examinar otros sistemas. Esta eleccion se hace reconociendo que la familia es un sistema en
interaccion con el sistema mayor, particularmente el sistema de atencion medica, y que el
efecto que una afeccién produce en una familia se ve afectado por los recursos econémicos y
la red familiar y social con que ésta cuenta, y asi como por la disponibilidad y la calidad de los

servicios a los que tienen acceso.

Los profesionales deben considerar el funcionamiento familiar desde el punto de vista de la
flexibilidad, fortaleza y grado de compromiso que requerira dar respuesta a una enfermedad y

la adaptabilidad que necesita una familia que se enfrenta a la misma.

2.2 La familia

El estudio de la familia resulta de fundamental interés para el Trabajo Social, en todas y cada
una de las areas de intervencion profesional. Esta constituye la unidad basica sobre la cual se
fundamentan organizaciones sociales mas bastas y complejas. El origen histérico de la familia
se remonta al origen mismo del hombre primitivo, es mas, desde el momento en que el “homo

sapiens” responde a los impulsos basicos vitales.

Lo que sabemos de la organizacion primitiva del hombre, nos lleva a reconocer que existe

siempre una tendencia central del mantenimiento de las relaciones sexuales permanentes, lo
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anterior genera de una u otra manera, a la institucion familiar; ésta sin embargo, no sélo
depende de la relaciéon sexual permanente, sino de la legitimacion de la relacién filial, padres-
hijos, siempre en la funcion de la unidad del grupo y de su conveniencia y no en la de los

individuos aislados.*

En cuanto a la evolucion de la familia es necesario destacar que ésta dependidé de miltiples
condiciones de subsistencia y de modalidades creativas variables.

La familia tuvo que seguir los requerimientos de la ley de subsistencia, la reproduccién tenia
que ser un factor de desarrollo vital del grupo y un recurso para reforzar con los hijos, el trabajo
comun y la lucha por la existencia. Una vez asegurada la subsistencia basica, surgen nuevas
necesidades en otros niveles, de la subsistencia se pasa a la aspiracién de la hegemonia y el
poder de unos grupos frente a otros; también se pasa a la busqueda del bienestar colectivo,

social.?

“La familia se considera como un conjunto de personas, en un sentido amplio (parientes) que
proceden de un progenitor o tronco comun; sus fuentes son el matrimonio, la filiacion (legitima

0 natural) y en casos excepcionales la adopcion (filiacion civil)” (Galindo, 1983).

2.2.1 La clasificacion de la familia®

La familia sirve como el punto basico de referencia para la consecucidon de un ambiente

saludable.

% Con base a su desarrollo: moderna, tradicional, arcaica o primitiva (proporcion
aproximada en nuestro medio Moderna: 30% Tradicional 60%; Arcaica o Primitiva:
10%).

< Con base a su demografia: urbana o rural (Proporcién aproximada en nuestro pais,
Urbana: 75%; Rural: 25%).

« Con base a su integracion: integrada, semi-integrada, desintegrada (Integrada: en la
cual los cényuges viven y cumplen sus funciones. Semi-integrada: en la cual los
cOnyuges viven juntos pero no cumplen adecuadamente sus funciones. Desintegrada:
es aquella en la cual falta alguno de los cényuges, por muerte, divorcio, separacion o

abandono).

;Valero Chavez Aida, Trabajo Social de Casos, Apuntes mimeo, 2004
Idem.
® Fundamentos de Medicina Familiar, México, 1988.
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« Desde el punto de vista tipolégico: campesina, obrera, profesional: (Esta caracteristica

esta dada segun la ocupacién de uno o ambos coényuges).

< Con base a su composicion o estructura: nuclear, extensa, extensa compuesta
(Nuclear: padres e hijos. Extensa: Padres, hijos, abuelos, etcétera. Extensa compuesta:

Padres, hijos, abuelos, comadres, amigos, etcétera).

+ Variaciones de los tipos de familia en las sociedades Occidentales: pareja sin hijos,

padre o madre solteros.

Dentro de las principales funciones que cubre la familia humana se encuentra el satisfacer sus
necesidades basicas de supervivencia y proteccion (alimentacion, vestido, habitacion y salud);
socializar a las nuevas generaciones mediante la transmision de la lengua materna,
costumbres, tradiciones, valores, normas de comportamiento y creencias del grupo familiar;
estimular y fomentar el desarrollo del intelecto y creatividad; y educar para la vida en el proceso

del desarrollo humano.

2.3 Ciclo vital de la familia

La familia atraviesa un ciclo vital, es decir, pasa por una serie de etapas donde el ndcleo
familiar sufre modificaciones y debe adaptarse a ellas; dichas modificaciones dependen de las
circunstancias particulares de cada familia, pueden darse de manera sana (funcional) o

patolégica (disfuncional).

La idea del ciclo indica un orden subyacente del curso vital en el que la singularidad del
individuo, la familia o la enfermedad ocurre dentro del contexto de una secuencia o
desenvolvimiento basico. A nivel de los sistemas familiares, esta secuencia basica se repite
generacion tras generacion; y la vida se planifica, en gran medida, en relacién con las
expectativas de este desenvolvimiento y preparandose para él. Los comienzos y finales, como

el nacimiento, la enfermedad y la muerte, son parte de la secuencia natural.
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ETAPAS DEL CICLO DE VIDA FAMILIAR*

Etapa del ciclo de vida

Proceso de transiciéon

Cambios de segundo orden

familiar emocional: principios clave en el estatus de la familia
requeridos para seguir
adelante con el desarrollo
1. Abandono del hogar:|Aceptacion de la propia a. Diferenciacion del yo en

adultos jovenes solteros.

2. La uni6on de familias a
través del matrimonio: la
nueva pareja.

3. Familia
pequefios.

con hijos

4. Familias con adolescentes.

responsabilidad emocional y
financiera.

Compromiso con el nuevo
sistema.
Aceptacién de los nuevos

miembros en el sistema.

Aumento de la flexibilidad en
las fronteras familiares para
incluir la independencia de los
hijos y la fragilidad de los
abuelos.

relacion con la familia
de origen.

b. Desarrollo de relaciones
intimas con pares.

c. Establecimiento del yo
en el trabajo e
independencia

econémica

a. Formacion del sistema
conyugal.

b. Reordenamiento de las
relaciones con las
familias extensas vy
amigos para incluir al
cényuge.

a. Ajuste del sistema
conyugal para hacer
espacio para él / los

hijos.

b. Participacion de las
tareas de crianza,
domésticas y de

sostén econdémico.

c. Reordenamiento  en
las relaciones con la
familia extensa para
incluir la paternidad y
los roles parentales.

a. Cambio en las
relaciones padres-hijos
para permitirle al
adolescente entrar y
salir del sistema.

b. Cambios de foco hacia
cuestiones conyugales
y profesionales de la
mitad de la vida.

c. Comienzo del cambio
hacia el cuidado
conjunto de la
generacion de  los
mayores.

* Rolland S.John, Familias, enfermedad y discapacidad Una propuesta desde la terapia sistémica, Edit.

Gedisa p.p 144 -145, 2000
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Etapa del ciclo de vida
familiar

Proceso de transiciéon

emocional: principios clave

Cambios de segundo orden
en el estatus de la familia
requeridos para seguir
adelante con el desarrollo

5. Ayudar al despegue de los
hijos y seguir adelante.

6. Familias de edad
avanzada.

Aceptacion de cambio en los
roles generacionales.

a.

b.

Renegociacion del
sistema conyugal
Desarrollo de
relaciones entre
adultos.

Reordenamiento de las
relaciones para incluir a
los parientes politicos y
a los nietos.

Mantenimiento del
funcionamiento e
intereses individuales y
de la pareja, en vistas
del deterioro fisico;
exploracion de nuevas
opciones y los roles
familiares y sociales.
Apoyo a que la
generacion media
asuma un rol mas
central.

Hacer lugar en el
sistema para la
sabiduria y experiencia
de los ancianos; apoyo
a la generacién de los
mayores sin exagerar.
Enfrentamiento a la
pérdida del cényuge o
hermanos y
preparaciéon para la
propia muerte. Revision
e integracion de la vida.

2.4 Dindmica familiar

La dinamica familiar interna esta enraizada en relaciones de parentesco que hacen que los

eventos que les ocurren a los otros sean eventos personales significativos para los distintos

individuos en la familia y en su conjunto, para esta Ultima, como un todo. En la dinamica

familiar existen tanto apoyos sociales como limitantes o bien alternativamente, beneficios y

costos para los individuos asociados a la organizacién y funcionalidad de las redes sociales.
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Cada miembro de la familia realiza diversas actividades dentro y fuera del hogar las cuales
forman parte de su cotidianidad. Estas van en funcién de que cada miembro juega cierto rol.

Siendo los tradicionales, madre, padre, esposo, esposa, hijo e hija.

El ambiente familiar debe estar encaminado a la resolucién de problemas donde el propésito
sea encontrar soluciones distintas pero no antagénicas®, un ambiente que permita la
experimentacién, descubrimiento, que ensefia el valor de tomar riesgos, pero riesgos
informados y documentados en donde se rescata el proceso de cuestionamiento como vehiculo

para el aprendizaje.6

Por lo tanto es preciso que dentro de este ambiente, la confianza sea el valor esencial, que se
pueda creer en la capacidad y la responsabilidad del otro, que todos puedan apoyarse
mutuamente y tomar en cuenta las fortalezas de cada cual para ir creando conciencia de la

responsabilidad que implica tener habilidades y apoyar a los demas.
Dentro de la dinamica familiar se toman en cuenta los siguientes aspectos:

1. Regulacion de las relaciones sexuales. Para una madura relacion sexual, debe hacerse
con el compafiero amado, del otro sexo, con quien uno pueda y quiera compartir una
confianza mutua y, con quien puede y quiera regular los ciclos de trabajo, procreacion y
recreacion a fin de asegurar también a la descendencia todas las etapas de un

desarrollo satisfactorio.

2. Funcion econdémica de la familia. El desarrollo econémico puede progresar durante
largo tiempo sin que se observe una desorganizacion familiar, sin embargo, si es mas
bajo el nivel de desarrollo del que se parta 0 mas bajo sea el estrato al que pertenezca

la familia el desarrollo econdmico de ésta tardara mas.

3. Funcién de reproduccion. Es un medio para valorarse y relacionarse para trascender

en el sentido mas genuino del humanismo.

4. Funcién educativa y socializacion. Es responsabilidad de la familia transmitir un habito
razonable de autoexigencias en todas las areas de sus desarrollo (el conocimiento, los
sentimientos, los valores, las habilidades) que los hijos vayan comprendiendo que
pueden dar méas, que existen mejores maneras de ser, de conocer, de sentir, de

relacionarse con los demas, de comportarse, de apreciar lo bello o de crearlo.

5 Helmut Becker, Las contradicciones sobre educacion, documento inédito, p.p. 15-16, 1989.
® Osser H. Recursos cognitivos de los estudiantes y tareas en el aula, Documento inédito, Facultad de
educacion de la universidad de Queen’s Canada.
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5. Funcién afectiva. En el ambiente familiar es preciso que la confianza sea el valor
esencial, donde el orden y el establecimiento de los limites no se rifien con la apertura
de sentimientos, la flexibilidad y el dialogo que permite exponer a los hijos experiencias
creadoras, donde su libertad y su opcion de vida reciben el respeto y el impulso que

requiere su formacion.

En el campo familiar hay cuatro aspectos importantes: el doméstico, sexual, educativo,
econdmico, social y de tiempo libre. Estos aspectos se fundamentan entre el marido y la mujer,
el doméstico sede de actividades no idénticas sino simétricas, es decir, iguales entre marido y
mujer, que dan cabida a los hijos como ejecutantes en actividades faciles y que no requieren
iniciativa. Los otros aspectos admiten distribuciébn no simétrica pero si complementaria,
alternando ejecucién y decision con diferente equilibrio segun las clases sociales, los
acontecimientos, las personalidades actuantes. La iniciativa econdmica todavia es patrimonio
del esposo mientras la mujer y los hijos ejercen una actividad complementaria o considerada
como tal, si se produce la desocupacion del padre de familia, la madre puede asumir la funcién

econdmicay el padre la doméstica.

Otra funcion familiar es la socializacion, proceso a través del cual los nacidos en una sociedad
se convierten en miembros efectivos de la misma desarrollando sus potencialidades como

seres sociales e incorporando las formas y los contenidos propios de un sistema cultural.

Es un proceso complejo, en el que se construye, hacia adentro la personalidad del nuevo
miembro social y hacia fuera, ese nuevo miembro va construyendo su imagen de la sociedad y
se va inscribiendo en ella, por medio de la adquisicién de reglas y valores que actlan como

mediadores entre la personalidad y la sociedad.

La familia en un proceso de socializaciéon cumple un triple objetivo: configurar la personalidad
individual en interaccion con los demas segun los valores y normas en una cultura dada
(proceso de personalizacién); transmitir las formas y contenidos de esa cultura repertorio
de formas de pensar, sentir, valorar, decidir y obras propias de esa cultura (proceso de
culturizacién); integrar el sistema de papeles, posiciones e instituciones, con sus
consiguientes repertorios de metas y medios, que constituyen la ordenacién externa de la

sociedad (proceso de socializacién).’

Estos aspectos tan basicos en la familia sufren variaciones en su funcidon y se impacta
facilmente por la modernizacion acelerada, la creciente urbanizacion, y no para hacerla

desaparecer sino para modelar su estructura.

" Martin Lépez Enrique, Familia y sociedad, una introduccion a la sociologia de la familia, Instituto de
Ciencias para la familia universidad de Navarra, p.p. 297, 2000
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En todos los esquemas de categorias familiares existen algunas que son problematicas; se
considera un problema de familia a toda situacion que altera a la vida de ésta la cual constituye
una amenaza al bienestar emocional o fisico de la unidad familiar o, en su caso, continuidad

como una unidad funcional.

Las amenazas que pueden alterar la dinamica familiar pueden ser: instrumentales y afectivas.
Las primeras son aquellas que surgen de los aspectos mecanicos de la vida como son de tipo
econdmicos, fisicos o de salud. La segunda es aquella que involucra y amenaza los aspectos
emocionales de la vida familiar, la amenaza puede interactuar cambiando el proceso de

evolucion de ella.

Por lo tanto, la modificacion de la dinamica familiar es cuando la familia atraviesa una serie de
etapas dentro de su ciclo vital, las cuales llegan a maodificar el ndcleo familiar de acuerdo a las
circunstancias particulares de cada familia. Cuando surge alguna enfermedad en algun
miembro de la familia se pueden llegar a modificar las actividades de cada uno de los mismos,
lo anterior dependera de la etapa en la que se encuentre la familia. Asi mismo también de la

organizaciéon, comunicacién y adaptabilidad que pueda existir.

2.5 El funcionamiento de la familia

Como todas las familias tienen areas de relativa fortaleza y vulnerabilidad, la calidad de
adaptacion de la familia a las demandas psicosociales de diferentes enfermedades puede
variar enormemente, ciertas enfermedades y fases temporales pueden apelar a los puntos

fuertes de la familia y otras a sus debilidades.

Los principales modelos sistémicos del funcionamiento familiar incorporan los conceptos de
organizacion (incluyendo cuestiones de poder, roles, jerarquia y demarcacion de los limites),
adaptabilidad (flexibilidad versus rigidez), cohesion (proximidad versus distancia) y estilos de

comunicacion.

La organizacion es el funcionamiento que en toda familia debe considerarse en funcion de
cuan efectivamente se organiza su estructura y los recursos a su disposicion para superar los
desafios a lo largo de todo ciclo de vida. Los limites que determinan quién hace qué, donde y
cuando, son requisitos estructurales fundamentales. Los limites interpersonales definen y
separan a los miembros individuales y estimulan su diferenciacion y funcionamiento auténomo.
Aunque los estilos organizativos de las familias varian de acuerdo con las normas culturales,
las familias disfuncionales tienden a caracterizarse por los extremos del espectro de las
modalidades de organizacion familiar: apego excesivo o desapego. Una pauta de apego
excesivo sacrifica las diferencias individuales para mantener un sentimiento de unidad. Se

espera que todos los miembros de la familia piensan y sienten igual: las diferencias, la
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privacidad y la separacién se consideran amenazas a la supervivencia de la familia.
Tipicamente la formacién de la identidad queda bloqueada, hay escaso sentido de identidad o
se asume un rol distorsionado, rigidos, basado en las necesidades o proyecciones de los
padres. Las pautas de apego excesivo y desapego son, sin duda, factores de riesgo para lograr

una exitosa estrategia de respuesta y adaptacion familiar.

La adaptabilidad familiar es uno de los requisitos principales para un buen funcionamiento del
sistema. La habilidad de una familia para adaptarse a las cambiantes circunstancias o a las
tareas de desarrollo del ciclo de vida se complementa con su necesidad de valores durables,
tradiciones y normas de comportamiento previsibles y coherentes. La adaptabilidad o
flexibilidad familiar puede variar en un continuo que va desde las familias muy rigidas hasta las
caodticas. La flexibilidad es necesaria para que la familia se adapte a los cambios internos que
las enfermedades suelen requerir. Internamente, la familia debe reorganizarse en respuesta a
los nuevos imperativos de desarrollo que trae consigo una enfermedad. Asimismo, a medida
que la enfermedad interactlie con la vida normal familiar y el desarrollo del ciclo de vida de los

miembros individuales, se haran necesarios cambios en la organizacion familiar.

La familia que se encuentra en los extremos del continuo de adaptabilidad tendrd mas
problemas con cierto tipo de enfermedades. El estilo del funcionamiento de las familias rigidas
(que tienen problemas para afrontar el cambio) se adaptara mal al rapido cambio de roles que
exigen las afecciones recurrentes. Las familias cadticas y desorganizadas carecen de un
liderazgo previsible y coherente o tienen pautas de vida que serian problematicas en

enfermedades para las que se requiere la estricta observancia de un régimen.

En la cohesidn, las familias deben encontrar un equilibrio entre la necesidad de proximidad y
cohesion y el respeto por la separacion y las diferencias individuales. Este equilibrio cambia a

medida que las familias se desplazan a lo largo del ciclo de vida.

En presencia de enfermedades, en particular en familias con un solo progenitor, de bajos
ingresos o en familias grandes o con un progenitor enfermo, los nifios mayores suelen asumir
responsabilidades en el cuidado del enfermo de tipo parental. Con frecuencia sucede que esto
es funcional y necesario para la supervivencia de la familia, pero puede resultar disfuncional, si
expectativas de rol rigidas interfieren con las necesidades de desarrollo adecuadas para la
edad.

Las fronteras entre las familias y la comunidad también son importantes. Las familias que
funcionan bien se caracterizan por una clara conciencia de la unidad familiar y limites
permeables que conectan a la familia con la comunidad frente a una enfermedad, muchas
familias tienden a aislarse y necesitan redes sociales que las apoyen y las conecten con la
comunidad (Anderson, 1982).
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En un sistema cerrado, excesivamente apegado, el aislamiento familiar contribuye a la creacion
de una disfuncion e interfiere con la socializaciéon entre padres y la emancipacién de la
descendencia. Cuanto mas disfuncional sea la familia mas rigidas seran estas pautas y mas
probable la formacion de mdltiples triangulos entre lazados en todo el sistema de la familia

extensa.

Si estas funciones se cumplen satisfactoriamente se puede generar un clima predominante de
bienestar y armonia familiar, de no ser asi nos podemos encontrar una familia disfuncional en

una situacion de malestar, desarmonia y relaciones conflictivas de mayor o menor grado.

2.6 Comunicaciéon familiar

La falta de comunicacion entre los miembros de la familia es el cancer que mina las relaciones

familiares y genera gran parte de disfunciones de ésta.

La buena relacion, la comunicacion fluida en todas las direcciones, implica algo mas que
expresar las ideas de uno, también significa captar lo que dice la otra persona, poniendo

interés en escuchar lo que quiere decirnos.

En caso de que exista una enfermedad, para que la familia logre un buen control de ésta es
esencial que tenga una comunicacion efectiva. J. Ruesch y Gregory Bateson (1951)
observaron que toda comunicacion tiene dos funciones: transmitir un contenido (informar) en
forma de informacién factica, opiniones o sentimientos, y marcar el tono de la relaciéon (ordenar)

entre los participantes en la comunicacion.

Las normas familiares organizan la interaccion y sirven para mantener un sistema estable al
prescribir y limitar la conducta de sus miembros. Las normas que rigen las relaciones, tanto
explicitas como implicitas proporcionan un conjunto de expectativas acerca de los roles, las

acciones y sus consecuencias que orientan la vida familiar.

Las familias que funcionan bien no se caracterizan por la ausencia de problemas, sino por su

capacidad para resolverlos de manera conjunta.

En base a lo anterior la familia podra enfrentarse al proceso de salud-enfermedad de acuerdo a

su estructura y circunstancias por la que ésta este atravesando.
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2.7 Proceso salud-enfermedad

El proceso salud-enfermedad se refiere, a la manera en como evoluciona la misma

enfermedad, cuando se abandona a su propio curso.

Leavell y Clark mencionan que son periodos en el proceso de la enfermedad: 1) periodo
prepatogénico se desarrolla antes de que inicie la enfermedad; 2) periodo patogénico (proceso
en el hombre) evolucién de la enfermedad desde su inicio hasta su terminacion; 3) Etapa final

gue puede ser: estado crénico, incapacidad, recuperacion de la salud 6 muerte.®

2.7.1 Salud

Para conocer la salud y la enfermedad es necesario estudiar al hombre en su estado normal y
en relacién con el medio en que vive, e investigar al mismo tiempo las causas que han

perturbado el equilibrio entre el hombre y el medio exterior y social (Hipécrates 460-370 a.c.).

Salud es el estado 6ptimo en el que un individuo puede desarrollar sus actividades. La OMS
define a la salud como “estado completo de bienestar fisico, mental y social y no simplemente

la ausencia de afecciones o enfermedades”.’

La salud es el equilibrio dinamico que ofrece las posibilidades para el desarrollo de las

capacidades humanas.*°

2.7.2 Enfermedad

Enfermedad es cualquier estado que perturba el funcionamiento fisico o mental de una persona
y afecta su bienestar; es decir, la pérdida del equilibrio dinamico que mantiene la composicion,
estructura o funcion del organismo. La enfermedad puede generarse internamente o puede
presentarse debido a la existencia de factores adversos en el medio ambiente, ante los cuales

el organismo tiene dificultades para adaptarse.

Para brindar una mayor efectividad en la atencion para la salud en este proceso de salud-

enfermedad, existen basicamente tres niveles de atencién:

El primer nivel de atencidn, es considerado como el primer contacto que tiene el enfermo con el

médico, este primer nivel es de resultados inmediatos e importantes. Su funcién es atender las

8 Higashida Hirose Berta Yoshiko, Ciencias de la salud, Edit. McGraw Hill, México,1991.

® Kisnerman Natalio, Salud publica y trabajo Socia, Edit. Hvymanitas, 1990.

0 sanchez Rosado Manuel, elementos de la salud publica Edit. Francisco Mendez Cervantes, México,
1983, p.p. 10
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consultas de la poblacién en relacién a la enfermedad; los servicios que presta, medicina

preventiva, trabajo social.

El segundo nivel de atencion atiende a pacientes referidos por el primer nivel, cuenta con
mayores recursos de diagnostico, para los problemas que necesiten hospitalizacion. En este
segundo nivel se prestan servicios como enfermeria, pediatria, ginecoobstetricia, medicina

interna y cirugia general.

El tercer nivel de atencion, es el de mayor complejidad. Se encuentra constituido por los
hospitales e institutos de salud que cuentan con especialidades, subespecialidades,

investigacion y docencia lo que permite atender a un nimero importante de casos especificos.

2.7.3 La familiay su relacion con la enfermedad y la discapacidad

Es la institucién sobre la cual repercuten en forma directa las consecuencias de las crisis
socioeconOmicas actuales y las denominadas politicas de ajuste. Es ademas la unidad a partir
de la cual se constituyen y se organizan o se articulan las principales redes sociales respecto al

proceso salud/enfermedad.

Para el individuo y la familia una enfermedad de comienzo gradual presenta un tipo de factor
estresante diferente del que impone una crisis sUbita. Se reajusta la estructura familiar, los
roles, la resolucién de problemas y las relaciones afectivas de respuesta. Una crisis de salud
seria puede hacer que los miembros de la familia tomen conciencia de que se abren

oportunidades para hacer que las relaciones entre ellos sean mas satisfactorias.

Algunas familias estan mejor preparadas que otras para hacer frente a un cambio rapido, son
familias capaces de tolerar estados afectivos altamente cargados, intercambiar de manera
flexible roles claramente definidos, resolver problemas y utilizar eficazmente recursos externos

cuentan con una ventaja para hacer frente a las enfermedades.

La mayoria de las familias que se enfrentan a enfermedades incapacitantes o con riesgo de
vida pueden convertirse finalmente en sintomaticas, no importa lo bien que finalmente
parecieran funcionar en todos los aspectos de la vida familiar. Es habitual que, sujetas a un

estrés prolongado, las familias agoten sus recursos emocionales o materiales.

La Clasificacion Internacional de Deficiencias Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) define la

incapacidad como “toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de
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realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser

humano”. ™!

La discapacidad al principio de una enfermedad exige mas de la familia en cuanto a la
respuesta frente al comienzo, el curso esperado y el desenlace. El efecto neto de la
incapacidad en determinado individuo o familia depende de la interrelacién entre el tipo de
discapacidad y el rol que desemperfiaba el familiar antes de verse afectado por la enfermedad,

la estructura de la familia, su flexibilidad y sus recursos emocionales y econémicos.

Es importante que la familia considere la posibilidad y gravedad de las crisis provocadas por la
enfermedad 6 discapacidad (Strauss, 1975) Los temores a las crisis provocadas por éstas
suelen ser una importante fuente de ansiedad de la familia.

La discapacidad puede ser el resultado de un deterioro del funcionamiento, de una disminucién
de la produccién de energia o de otras causas de estigma social, es una situacién de
desventaja para un individuo determinado, que limita o impide el desempefio de un rol que es

normal en su caso (en funcion de su edad, sexo y factores sociales y culturales).

Por lo tanto, las enfermedades no sélo discapacitan, también limitan fisica y/o
cognoscitivamente, por ejemplo el no poder asearse, ho poder comunicarse con sus familiares
y con otras personas que lo rodean, no poder ejercer total o parcialmente su trabajo, etc. De tal
manera que se ve obstaculizada su relacion con el entorno que lo rodea. Tales limitaciones

dependeran de la severidad de la enfermedad.

El trabajador social debe informar y orientar de manera clara acerca de la enfermedad y los

riesgos fisicos que puede causar ésta en algunos casos.

1 Clasificacion Internacional de Deficiencias Discapacidades y Minusvalias (CIDDM). Publicado en 1980
(OMS), versién espafiola en 1983.
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Capitulo Ill Trabajo Social, Medicina Social y Salud Publica

Trabajo social es una parte fundamental en el area de la salud por las diferentes formas de
intervencién que realiza. La participacién del trabajador social en la realizacién de programas
de prevencién, organizacién, promocién y educacién para la salud son funciones importantes

para la modificacién de lo habitos en los individuos en cuanto a salud se refiere.

Por lo anterior en este capitulo vinculamos la labor de la profesion de trabajo social dentro del

campo de accién de la salud publica.

3.1 Definiciones de Trabajo Social

“Es una disciplina que mediante la tecnologia de intervencion contribuye al conocimiento y
transformacion de los procesos para el desarrollo social y la participacion de los sujetos.
Objetivos profesionales: el objetivo general, es incidir en la formacién y fortalecimiento de los
sujetos y procesos sociales para la construccién de alternativas que contribuyen al desarrollo
social; sus objetivos especificos: a) conocer y analizar de manera integral la problematica
social, b) disefiar y ejecutar proyectos que contribuyan a la busqueda del bienestar social y a la
elaboracién de politicas sociales, c) promover la participacion organizada de la poblacion en la
busqueda de alternativas de solucién a sus necesidades, d) generar procesos de capacitacion
y educacion social de los sujetos involucrados en la soluciéon de sus necesidades, e) construir
conocimientos teéricos y metodologicos para la fundamentacién de la disciplina y la

intervencion profesional”.!

“Los trabajadores sociales profesionales se dedican a fomentar el bienestar del ser humanoy a
potenciar su realizacion, ademas de desarrollar y aplicar con disciplina tanto el saber cientifico
relativo a las actividades humano-sociales, como los recursos destinados a satisfacer las
necesidades y aspiraciones de individuos y grupos nacionales e internacionales teniendo

siempre en cuenta la promocion de la justicia social”.?

“El Trabajo Social es una disciplina de las ciencias sociales que mediante metodologia
cientifica contribuye al conocimiento de los problemas y recursos de la comunidad, en la
educacion social, organizacién y movilizacion consciente de la colectividad, asi como en la
planificacion y administracion de acciones, todo ello con el propdsito de lograr las

transformaciones sociales para el desarrollo integral del hombre”.?

! Propuesta curricular para la modificacién del plan de estudios de la licenciatura en Trabajo Social, ENTS.
UNAM, Tomo 1 Documento de fundamentacion, México, Abril 1995, p.p. 90

2 Alayén, Norberto, Definiendo al Trabajo Social, Edit. Buenos Aires, Hvmanitas, 3era. Edicion, 1990, p.94
¥ México UNAM-ENTS 5 y 6 de Octubre de 1978 México D.F. en “Definicion, objetivos, funciones del
Trabajo Social”. Ponencia presentada en la primera reunién nacional de escuelas, Licenciatura en Trabajo
Social.
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De acuerdo a las definiciones que se consultaron para el presente trabajo de lo qué es el
Trabajo Social, las tesistas consideramos que de la definicion de Herman Kruse (1976) y de la
definicién de la ENTS, para nosotras, el objeto, el objetivo y el que hacer del Trabajo Social es

la siguiente:

El Trabajo Social procura conocer las causas y el proceso de los problemas sociales y su
incidencia sobre las personas, grupos y las comunidades para promover a éstos a una accion
de correccién de esos efectos, erradicacion de sus causas y rehabilitacion de los seres
afectados, teniendo como meta final el mas amplio bienestar social en un marco de desarrollo
nacional auténtico y sostenido. Reconoce como objeto de su existencia las carencias y
necesidades sociales y su incidencia sobre las personas, grupos y las comunidades. Actla
promoviendo la participacién de la poblacién para enfrentar los problemas sociales.” El
objetivo de la profesién es la interrelacion de actores sociales-problematica social, conjuncién

que, a su vez, constituye el objeto de intervencién profesional.®

3.2 Generalidades de Trabajo Social

¢Quién es el trabajador social?

Profesional capacitado para interpretar desde una perspectiva integral la problematica social e
intervenir en los procesos sociales orientados a la satisfaccién de las necesidades sociales y a

la realizacién del hombre en un plano de dignidad humana.®

3.3 Metodologia de intervencion

La metodologia y practica del Trabajo Social estan configuradas por la integracion y funcién de

cuatro componentes:

< El estudio de la realidad, de sus problemas, necesidades, recursos y conflictos.

< La programacion de las actividades.

% La accién social conducida de manera racional y con una determinada intencionalidad
(mantener, mejorar o transformar la realidad social sobre la que se actda).

+« La evaluacion de lo realizado o de lo que se esté realizando.

Desde la perspectiva y principios de nuestra metodologia, como aspecto esencial de cada una
de las fases, esta la participacion de la misma poblacién, tanto cuanto sea posible en cada

circunstancia.

4 Herman Kruse, Cuestiones operativas del servicio social, Buenos Aires Hvmanitas, 1976.
® Escuela Nacional de Trabajo Social, (ENTS) UNAM
¢ Op cit.
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Para que un trabajador social pueda ejercer su papel, es necesaria la presencia de un
individuo, un grupo o una comunidad que demanden sus servicios frente a una situacion vivida
como problematica. Kisnerman define situacion “a todo lo que constituye la realidad para el
hombre, es decir, el conjunto estructurado de elementos, hechos relacionados y condiciones en

un tiempo y espacio concreto””.

El trabajador social procura crear una actitud critica acerca de los problemas sociales asi como
de los recursos disponibles con el fin de que los sujetos afectados por esos problemas asuman
una accion organizada, preventiva y transformadora que los supere, por ello, el trabajador
social debera: a) conocer cientificamente sus problemas; b) determinar cémo los hombres los

enfrentan y c¢) capacitarlos para que puedan asumirlos.
3.3.1 Atencion individualizada o Trabajo Social de Casos®

La atencion Individualizada o Trabajo Social de Casos, como algunos autores lo llaman, se
define de la siguiente manera: El trabajo social de casos puede definirse como el arte de hacer
diversas cosas para y con diferentes personas a fin de alcanzar de una vez y simultaneamente
su mejoramiento y el de la sociedad. Su objetivo es proporcionar servicios practicos, para
despertar y conservar las energias psicologicas del individuo. Su método estd enfocado a la
solucién de los problemas individuales, pero el significado de éstos casos, estudiados uno por
uno, puede tener un significado de amplio alcance. La funciéon fundamental encomendada al
trabajo social de casos es lograr que el individuo participe plenamente en el mejoramiento de

su propia socializacién (Hamilton Gordon 1987).

Asi mismo, el modelo de intervencion de Trabajo Social de casos estimula al individuo a
participar en el estudio de su situacién, colaborar en sus planes, hacer un esfuerzo activo para
resolver sus problemas, utilizar sus propios recursos y aquellos que sean apropiados entre los

que puede proporcionarle la comunidad.
3.3.2 Trabajo Social de grupo™®

El grupo es la reunibn mas o menos permanente de varias personas que interactian y se
interinfluyen entre si, con el objeto de lograr ciertas metas comunes, en donde todos los
integrantes se reconocen como miembros pertenecientes al grupo y rigen su conducta en base

a una serie de normas y valores que todos han creado o modificado.

"Kisnerman Natalio, op. p.29.
® Hamilton Gordén, Teoria y practica del Trabajo social de casos, Edit. La prensa médica mexicana S.A.,
1987.

1% Hamilton Gordon, op. cit., p.34
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El objetivo del Trabajo Social de grupo trata de conseguir que las personas se desarrollen,
crezcan, maduren, estimulen y organicen el aprendizaje y ejerza la funcién de guia. Su funcién
es considerar la accion e interaccién de las personas en la realizacion misma de las tareas
para las cuales se ha constituido el grupo, el funcionamiento se diferencia en funciones de
tarea, funciones organizativas y procesos de interaccion social. La metodologia en esta
modalidad puede ser el manejo de enfrentamientos entre los miembros del grupo y la
bdsqueda de resoluciones a las ansiedades surgidas en situaciones de conflicto, las cuales

obstaculizan su proceso e impiden que generen cambios dentro del mismo.
3.3.3 Trabajo Social de comunidad™*

La comunidad es la unidad social cuyos miembros participan con algin rasgo, interés,
elemento o funcién social con conciencia de pertenencia, situado en una determinada area
geogréfica en la cual la pluralidad de personas interaccionan mas intensamente entre si que en

otro contexto.

Los objetivos del Trabajo Social con comunidad son lograr el mejoramiento de las condiciones
econdmicas, sociales, culturales y humanas de la colectividad realizando un trabajo desde la
base; también procura modificar las actitudes y practicas que actian como freno al desarrollo
social y econ6mico promoviendo a su vez actitudes especiales que favorecen dicho
mejoramiento. La metodologia debe comprender la secuencia, estructuracion y técnicas
necesarias que permitan captar la totalidad, de los detalles de ésta y fundamentalmente, su

desarrollo, movimiento y cambio.™
3.4 Salud Publica, Medicina Social y su relaciéon con Trabajo Social

La salud publica es el conjunto de ciencias y artes encaminados a prevenir combatir las
enfermedades, prolongar la vida y fomentar la salud y la eficiencia de los individuos a través del
esfuerzo organizado de la comunidad, mediante el saneamiento, el control o erradicacién de
las enfermedades, la educacién de la salud, la organizacion de los servicios médicos y de
enfermeria para el diagnéstico temprano y el tratamiento precoz de las enfermedades, el
desarrollo de un mecanismo social que asegura a cada individuo un nivel de vida adecuado
para la conservacion de la salud, organizando estos beneficios de tal modo que el ser humano

se encuentre en condiciones de disfrutar de su derecho natural a la salud y a la longevidad.™

Las funciones de la salud publica son todas las acciones sanitarias, como conjunto de medidas

gue tienden a asegurar un nivel 6ptimo de salud de la poblacién, se dirige a cumplir cinco

1
Idem.

12 Follari Roberto, Hernandez Janette, Sanchez Peralta F., Trabajo en comunidad: analisis y perspectivas.

Edit. Hvmanitas, Buenas Aires, 1984.

2 op. cit.
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funciones basicas: promocién, prevencién, recuperacion, rehabilitacion de la salud y
reubicacién social de los enfermos. En cualquiera de ellos existe siempre el intento de prevenir,

evitando la ocurrencia de un riesgo que ocasione incapacidad o muerte.**

Los instrumentos de la salud publica son: a) la epidemiologia que permite conocer el
diagnostico de salud o enfermedad de la poblacion; b) tecnologia biomédica indicada en cada
situacion; c) el imprescindible desarrollo de un programa de educacion higiénica aplicado a las

circunstancias; y d) la correcta administracion de los recursos de salud disponibles.

La medicina social es una expresion de la tradicibn humanitaria en medicina y la gente
frecuentemente ve en ella cualquier interpretacién compatible con sus propias aspiraciones e
intereses, asi puede ser identificado con la atencion humana a los pacientes, la prevencion de
enfermedades, la administracion de servicios médicos, a decir verdad, con casi cualquier
materia del amplio campo de la salud y bienestar. Por lo tanto la medicina social es la que

considera las interrelaciones de los factores sociales con la salud y la enfermedad.

Es una especialidad de la clinica médica. Esta definida por su orientacién al estudio de los
fenémenos sociales implicitos en la enfermedad, con atencién a la repercusién colectiva de
ésta y a la que la misma colectividad ejerce sobre el hombre. Atiende, por tanto, al estudio de
la enfermedad, individualmente, en tanto en cuanto ésta tiene una problematica repercusién
sobre la colectividad y esta ultima, o dicho de otra forma, la Sociedad, la tiene sobre la génesis

y el curso de la enfermedad.

La medicina social completa la actuacién médica individual con nuevas proyecciones que
multiplican su eficacia y el grado de penetracion social de la misma, aplicando una preceptiva

general adaptada a las condiciones especiales de cada lugar.

Lo que la sociedad pide a la medicina social no puede quedar reducido al ambito estricto de la

relacion médico-enfermo. Esta, sin perder su estructura, ha de ser completada por deberes

colectivos para con la Sociedad,

Es necesario que exista una sociedad centrada en la cooperacion, solidaridad, no en el
consumo sino en el servicio hacia los otros, en la preocupacion y responsabilidad acerca del
otro como ser integral. Se requiere un cambio en la forma de atencion donde el profesional
tenga tiempo para escuchar a su paciente, para responder a sus necesidades no solo

biolégicas, sino también ser sensible a la persona, entre otros.

4 Kisnerman Natalio, op. p.29
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El vinculo que existe entre la salud publica, medicinal social y Trabajo Social resulta de los
objetivos de cada una de cada una de estas; quienes tienen el objetivo de asegurar el nivel

Optimo de salud en la poblacion

Trabajo Social en la salud se inserta con los objetivos generales de la institucion de salud de la
gue forman parte enfocado desde el punto de vista de las necesidades y los problemas
sociales. Los objetivos especificos son: a) aportar al equipo de salud el estudio de las variables
socioecondmicas y culturales y en la distribucion del desarrollo de las enfermedades y sus
consecuencias sociales localizando, identificando, controlando o eliminando a aquellos que
retardan o impiden el logro de los objetivos de salud; b) orientar y capacitar a los pacientes, sus
familias y a la comunidad en general en los problemas consecuentes de la enfermedad; c)
participar en la formulacién, en la ejecucion y en la evaluacion de politicas de salud desde el

punto de vista de su competencia.

Las funciones del Trabajo Social dentro de esta area son investigar factores sociales que
influyen en la poblacién, diagnéstico social, capacitando, organizando a la comunidad,
participacion social, elaboracién de programas y aplicarlos, supervisando, evaluando,

coordinando, identificacién de lideres, la promocion, prevencion, recuperacion y rehabilitacion.

El trabajador social trabaja sobre una metodologia con la cual hace uso de habilidades y
destrezas para intervenir en las necesidades sociales por lo tanto se considera que la
participacion del trabajador social es valiosa dentro de la salud publica, ya que las funciones y
las del trabajador social se vinculan de tal manera que se complementan para el desarrollo y

calidad de vida de la poblacion en la realizacion de programas enfocados a la salud.
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Capitulo IV Marco institucional para la atencion de Neurocisticercosis en

el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia Manuel Velasco Suéarez

4.1 Antecedentes generales del Instituto

Fue fundado por el Maestro Emérito de la Universidad Dr. Manuel Velasco Suarez en el afio
1964. Sus Subdirecciones son las de Neurocirugia, Neurologia y Psiquiatria con el apoyo de

los Departamentos de Anestesiologia, Radiologia y Laboratorios Clinicos.

Cuenta una Direccion de Ensefianza que coordina las actividades de pregrado y postgrado y
una Direccién de Investigacion con grandes laboratorios donde se han realizado importantes
actividades de investigacién basica como la Genética, Bioquimica, Neuropatologia, Infectologia
y Neuropsicologia. Se cuenta asi mismo con un Bioterio donde se préactica cirugia
experimental. En el afio 2001 se creo el vinculo interinstitucional entre la Escuela Nacional de
Trabajo Social (ENTS-UNAM) y el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia. En el mes
de Enero del afio 2005 se inauguro6 el laboratorio de investigacion socio médica donde el area

de Trabajo Social cuenta con un espacio para la investigacion.
4.2 Area que atiende la neurocisticercosis y servicios que ofrece

El area que atiende la enfermedad de la cisticercosis es la division de Neurocirugia la cual esta
formada por un selecto grupo de cirujanos especializados, se trabaja en el tratamiento de
enfermedades vasculares, tumores del encéfalo y médula, neuroinfecciones y cirugia funcional

para la epilepsia y las disquinesias. Se efecttian anualmente 1,400 operaciones mayores.*

Los servicios que ofrece la Division de Neurologia: atienden a todo tipo de enfermedades del
sistema nervioso y existen clinicas especializadas de Epilepsia, Movimientos anormales,
Cefaleas y Enfermedades Vasculares intra y extracraneales. Se internan 592 pacientes al afio

y se ven 16,160 consultas. z

Otro servicio que forma parte del diagnéstico y seguimiento de la enfermedad es el servicio de
Neuroimagen con Radiologia convencional realizando Tomografia Axial computarizada y la
Resonancia Magnética y han desarrollado radiologia intervencionista donde se hacen
tratamientos de malformaciones vasculares y aneurismas con balones, resortes y substancias

acrilicas para tratar estas enfermedades.

! http//www.innn.edu.mx/cisticerco.htm
Zidem
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4.3 Area de Trabajo Social

El area de Trabajo Social forma una de las partes importantes dentro del Instituto, ya que la
intervencién que realiza con los pacientes y sus familiares, permite conocer las condiciones
socioeconémicas y ambientales en las que se encuentran, por medio de la elaboracién del
estudio socioeconémico, visitas domiciliarias, ingresos, egresos, canalizaciones a otras
instituciones, informacién y orientacion oportuna a usuarios. Apoya a resolver los problemas de
cualquier indole que se presentan en el enfermo y su familiar, ademas brinda diversos apoyos

a los médicos.
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Capitulo V Desarrollo de la investigacion

5.1 Objetivos

Objetivo General
Conocer las limitaciones que provoca en el enfermo y la familia la enfermedad de la

neurocisticercosis tipo subaracnoidea.

Objetivos Especificos

‘0

% Analizar la percepcion del paciente y la familia en torno a la enfermedad de

Neurocisticercosis.

7
*

% Contribuir mediante informacion oportuna para la prevencion de la Neurocisticercosis tipo

subaracnoidea en la familia del enfermo.

5.2 Hipotesis

La presencia de neurocisticercosis tipo subaracnoidea limita la realizacion de las actividades

domésticas, econdmicas, educativas, sociales y de tiempo libre del enfermo y su familia.

5.3 Metodologia

Se trata de un estudio exploratorio, transversal, cualitativo que considera variables de causalidad
en el enfermo de neurocisticercosis tipo subaracnoidea y su familia. La investigacion fue
documental y de campo. Como técnicas se utilizé la entrevista en profundidad, la visita domiciliaria,
la observacién participante. Como instrumentos se conté con dos guias de entrevista, una para
enfermos y otra para familiares y diario de campo.

Los resultados se presentaran mediante una matriz de analisis a través de categorias que permiten

analizar los efectos personales y familiares, derivados del padecimiento.

Disefio de investigacion
Sera transversal ya que recolecta datos en un solo momento, en un tiempo Unico. Su propdésito es

describir variables y analizar su incidencia e interrelacion en un momento dado.
Universo de estudio

La poblacion que asistio al INNN por NCC dentro del periodo comprendido de los afios 2000-2004

son 300 enfermos de los cuales 58 pertenecen al Distrito Federal, 96 del Estado de México y 140
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de otras entidades. Dentro de las cifras anteriores para esta investigacion se tomaron en cuenta
aquellos que residen en el Distrito Federal.

Tipo de universo

No probabilistica, ya que se tom6 al 100% de la poblacion del Distrito Federal que corresponde a
los 14 expedientes de enfermos diagnosticados con NCC tipo Subaracnoidea, comprendido dentro
de los afios 2000-2004.

5.4 Andlisis de resultados

A continuacién se analizaran los datos que arrojd el instrumento aplicado al universo de estudio en
las visitas domiciliarias, el cual fue tomado de expedientes clinicos, mismos que fueron
proporcionados por el area de Trabajo Social en el Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia

“Manuel Velasco Suarez” de los afios 2000-2004

Las guias de entrevista se elaboraron especialmente para la investigacion y realizadas de acuerdo
al perfil de los usuarios, al nivel educativo y con la intencion de poder ser comprendidos por el

usuario.

La guia de entrevista de los enfermos esta integrada por datos generales (edad, sexo, estado civil,
ocupacion, escolaridad, delegacion) y ocho rubros, los cuales estan conformados por I. Datos de la
vivienda, Il. Expectativas del enfermo ante la enfermedad, Ill. Estado de salud familiar, IV.
Dinamica familiar, V. Comunicacion de la familia, VI. Ambito econémico, VII. Ambito educativo, VIII.
Ambito social y de tiempo libre. La guia de entrevista a familiares esta conformada por datos
generales (edad, sexo, estado civil, ocupacion, escolaridad, delegacion, parentesco del
entrevistado con el enfermo) y siete rubros los cuales son: |. Expectativas de la familia acerca del
curso de la enfermedad de NCC, Il. Dinamica familiar, 1ll. Comunicacion de la familia, IV. Ambito

econdmico, V. Ambito educativo, VI. Ambito doméstico, VII. Ambito social y de tiempo libre.

Las entrevistas a los enfermos y familiares fueron realizadas individualmente, con la finalidad de
brindarles mayor confianza a ambas partes de responder libremente a las preguntas que se les
realizaron. Las parejas entrevistadas no estaban con sus hijos, ya que se encontraban en la
escuela, en algunos casos los hijos eran mayores de edad y los responsables legales del paciente
y éstos proporcionaban la informacion, no hubo presion en tiempo para llevar a cabo la entrevista,

por otra parte, empatia y confianza para lograr una apertura respecto a su sentir.

El analisis de los datos fue elaborado en dos partes, la primera corresponde a la guia de entrevista

para los enfermos, y la segunda a la guia de los familiares.
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Como quedd establecido la investigacién incluye aspectos cuantitativos y cualitativos,

la

correlaciéon entre ellos permite alcanzar conclusiones que seran a favor de la institucion, de los

prestadores de servicio (médicos, enfermeras, trabajadores sociales, etc.) y por supuesto para los

pacientes que concurren al Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco

Suarez” por tener neurocisticercosis.

5.4.1 Aspectos cuantitativos. Pacientes

Tomando en consideracion sexo edad y grupo etario se obtuvieron los resultados expresados en la

tabla 1.

Pacientes con neurocisticercosis segln edad, sexo y grupo etario

Tabla No.1

Grupo etario Sexo

Femenino Masculino Total
21-30 7% 14% 21%
31-40 21% 21%
41-50 7% 23% 30%
51-60 7% 14% 21%
61-70 7% 7%
Total 28% 72% 100%

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

Es decir 72% de los pacientes estudiados eran hombres y 28% mujeres. Como se aprecia las

edades mas afectadas se ubicaron entre 31 y 60 afios de edad.
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Por estado civil se encontré (grafico 1).
Gréafico No.1

Estado civil de los pacientes con neurocisticercosis
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14%
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Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN., 2005

Se puede observar que la mayor parte de los pacientes son casados 0 viven en concubinato
(72%).

De acuerdo a la escolaridad y ocupacion se obtuvo lo mencionado en tabla No.2.

Tabla No. 2

Pacientes con neurocisticercosis segun ocupacion y niveles de estudio

Nivel de estudios

Ocupacion Primaria Secundaria | Preparatoria Técnico Analfabeta Total
Hogar * * * 3
Oficio ** * 3
Obrero * 1
Conserje * 1
Chofer * 1
Empleado * 1
Profesor * 1
Desempleado ** * 3
Total 8 1 3 1 1 14

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN., 2005

Cuantitativamente el 58% de los casos estudiaron la primaria, el 21% la preparatoria, Otro 7% la
secundaria, 7% técnica y el 7% es analfabeta; su ocupacion se ubico en el hogar, algun oficio,
obrero, conserje, chofer, empleado, profesor y en algunos casos desempleados al momento de la

entrevista.
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Lo rescatable de esta tabla resulta ser que aquellos que estudiaron la preparatoria se enfermaron
2.7 veces menos que los que estudiaron la primaria. Puede decirse que se confirma lo dicho “a

mas educacién menor riesgo de enfermarse”.

La demanda de atencién en el Instituto es de pacientes que proviene de todo el pais, el estudio
que nos ocupa ha sido ubicado en el Distrito Federal, encontramos que la mayor demanda
proviene de habitantes de la delegacion Tlalpan, situacién que se explica porque el Instituto esta
situado precisamente en esa Delegacion; los otros pacientes provienen de otras delegaciones,

como se puede apreciar en el gréfico 2.

Grafico No. 2
Pacientes con neurocisticercosis segun delegacion politica de procedencia

7%

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

De acuerdo al conocimiento anterior, pudimos determinar que la vivienda de los pacientes tiene

fundamentalmente ubicacion urbana (93%) grafico 3.

Gréfico No. 3
Ubicacién de la vivienda de los pacientes con neurocisticercosis en el D.F.

93%

%

Urbana Suburbana

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005
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Al mismo tiempo se pudo conocer las caracteristicas de la vivienda que se exponen en las tablas 3

y 4.

Tabla No. 3
Caracteristicas de la vivienda de los pacientes con NCC
Tipo de Propia Rentada Prestada
tenencia 50% 14% 36%

1-2 3-4 50 més
No. de
dormitorios
1-2 34 5 0 Mas
No. de
personas
por
dormitorio

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

Tabla No. 4

Ubicacion y uso del W.C. en lavivienda de los pacientes con
neurocisticercosis

Uso
Ubicacién bafio Porcentaje _ _
Familiar Colectivo
Dentro de domicilio
71% v
Fuera 29% v

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2

Un hecho importante es que el 50% de los pacientes habitan en vivienda propia, por el benéfico

econdémico que significa; el 14% renta la vivienda y lo preocupante es que 36% vivan en vivienda

prestada; es inquietante por el nimero de personas que comparten dormitorio ya que viven

hacinados.

En el 71% de los casos los servicios sanitarios son intradomiciliarios y de uso familiar; el 29% usa

servicios colectivos ubicados fuera del domicilio, lo que significa condiciones sanitarias en

desventaja.

Otro dato cuantitativo importante es el saber que el 11% de los pacientes ha convivido con cerdos

y el 43% con perros (tabla 5).

49



Tabla No.5

Convivencia con animales entre los pacientes con NCC

Convivencia
Especie Si No
Perros 43% 57%
Cerdos 11% 89%
Pajaros 6% 84%
Tortugas 6% 84%
Peces 6% 84%

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

De la informacién anterior es de importancia que el 11% haya convivido o conviva con cerdos y
que el 43% lo haga con perros, la importancia de este Ultimo es que la mayoria de los
entrevistados conviven con esta especie y aunque no actlda como huésped intermediario para la
cisticercosis, es importante destacar que el perro al no ser desparasitados presentan un tipo de

teniasis diferente que puede transmitir al ser humano.

De los pacientes estudiados se pudo saber que el 63% de ellos asisten a los servicios de la SSA,

19% con médicos particulares (grafico 4).

Grafico No. 4

Servicios médicos alos que acude el paciente con neurocisticercosis
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Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

Los pacientes fueron informados de la NCC por médicos particulares en el 57% de los casos, 36%

en el Instituto y no se les diagnostico en el 7% (grafico 5).

50



Grafico No.5

Diagnostico de la neurocisticercosis segun opinién de los pacientes
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Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

Los pacientes expresaron en 64% de las veces no conocer previamente la NCC y la forma de

adquirirla, 9% tenian alguna idea y el 7% si sabia sobre el padecimiento (gréafico 6).

Gréafico No.6

Conocimiento previo de la enfermedad por los pacientes estudiados

64%

9% 7%
No Algun conocimiento Si tenfan

conocimiento

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

De los pacientes estudiados se pudo saber el tiempo transcurrido desde el diagnostico, de ellos el
37% tenia tres afios de habérseles diagnosticado, 21% dos afios, 14% uno, cuatro y cinco afos

respectivamente.
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Grafico No.7

Tiempo transcurrido desde el diagnostico de la neurocisticercosis a la fecha
de estudio

37%

21%

14% 14%

14%

3 aflos 2 afios 1 afio 4 afos 5 afios

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

Al momento del desarrollo de la investigacion el 64% de los pacientes continuaba con el uso de los
medicamentos (albendazol, prazicuantel y anticonvulsivos); el 36% sdélo estaba en seguimiento

pero sin tomar medicamentos (gréfico 8).

Grafico No.8

Uso de medicamentos por los pacientes con antecedente de
neurocisticercosis a la fecha de lainvestigacion

64%

36%

Con medicamentos Sin medicamentos

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

El costo de tratamiento médico varia de un minimo de $700. °° a $1,500°° mensuales (gréafico 9).
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Grafico No.9

Costos mensuales maximos y minimos del tratamiento de la
neurocisticercosis

Gasto mensual de medicamentos

$1,500.00

$1,500.00
$700.00

$1,000.00

$500.00

$0.00+ .
Gasto minimo Gasto maximo

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

Encontramos otros datos trascendentales en el manejo del paciente con NCC: el costo de la

hospitalizacion y el requerimiento de intervenciones quirdrgicas.

Grafico No.10

Costos maximos y minimos por hospitalizacién de los pacientes con
neurocisticercosis

Gasto de estancia en el INNN

$80,000.00
$80,000.00
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$0.00-
Gasto minimo Gasto maximo

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

De los pacientes estudiados el 57% requirié ser intervenido quirdrgicamente de una a nueve veces;

al 43% no le practicaron cirugia (grafico 11).
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Gréafico No.11

Porcentaje de las intervenciones quirdrgicas por neurocisticercosis entre los

pacientes estudiados

24%  24%

13%

3

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

La neurocisticercosis produce una serie de secuelas en los pacientes como se puede apreciar en

la tabla 6.

Tabla No.6

Secuelas por neurocisticercosis

pacientes

Tipo de alteracién* 3 |4 |5 [6 |7 |8 |9 Total
Temblor en algunos v 5
miembros
Alteracion en la vision v v 4
ocular
Disminucion de la fuerza v |V v v 5
Diabetes mellitus 2
Alteracion en la memoria v v 4
Disminuciéon auditiva v v v 4
Mareos v |V v v VY v 9
Epilepsia v 1
Ninguna 1
Se irrita con facilidad v v 3
Total 4 2 3 2 5 1 1|3 4

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005
* Pregunta con mas de una opcién de respuesta

La discapacidad por neurocisticercosis es un poco frecuente, por lo menos asi lo constatamos

entre los pacientes estudiados.
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Grafico No. 12

Porcentaje y tipo de discapacidad por neurocisticercosis

93%

7%

Ceguera No

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

De estos aspectos cuantitativos por ultimo, mencionamos que la epilepsia un signo de alarma, que
de principio puede hacer pensar en neurocisticercosis, tiene una tendencia a la desaparicion con el

tratamiento; sélo el 7% permanecio con ella (grafico 13).

Grafico No.13

Evolucién de la epilepsia en pacientes con neurocisticercosis

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005
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5.4.2 Aspectos cualitativos, pacientes

La utilizacion de procedimientos de investigacion cualitativa para alcanzar una comprension
profunda acerca de determinadas situaciones o problemas que se vinculan con la
neurocisticercosis, son un mecanismo para el estudio integral de estos pacientes. Partiendo de la
base de que el diagnostico, tratamiento médico o quirargico y la rehabilitacién, son procesos muy
importantes en la resolucién del proceso patolégico, se hace necesario mencionar que existen
otros aspectos vinculados estrechamente con el paciente que regularmente son ignorados y que

son necesarios conocer para el manejo integral del paciente.

Es habitual hacer caso omiso de los datos cualitativos, asi que aprovechando el interés que el
Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez” tienen en el manejo
completo y de calidad de los pacientes que a él acuden, se pretende destacar para estos
propositos; los datos cualitativos encontrados en los pacientes con neurocisticercosis y que a
continuacion se mencionan de manera general para posteriormente abordar las actitudes familiares

y finalmente hacer un analisis en profundidad con cuatro casos.

Datos Generales

En cuanto a la edad y sexo, se menciond anteriormente que el sexo masculino era frecuentemente
el méas afectado por la NCC, sobre todo en los grupos etarios en etapa productiva (58%); ello
motiva a una primera reflexion. Estos hombres que trabajan y son el sustento del nicleo familiar,
se estan viendo afectados en lo individual al dejar de ser proveedores de la familia por su

enfermedad, esto qué significa para la resolucién de la NCC

Lo primero que se observa en el nlcleo familiar es un cambio de roles, en el caso que nos ocupa,
la mujer sustituye al hombre enfermo quien busca un trabajo para solventar los gastos, el paciente
esta en el hospital o permanece en casa sin llevar a cabo actividades productivas. En otras

ocasiones los proveedores son las madres, hijos o familiares cercanos (gréafico 15).
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Grafico No. 14

Cambio de proveedor econdémico en el ncleo familiar cuando el proveedor
economico era el paciente

36%

14%

7%
7%

DI_IL

Esposa Madre Hijos otros
familiares

FUENTE: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

Enfermedad y dependencia para el que anteriormente era proveedor, estos le ocasiona una serie
de sentimientos faciles o dificiles de expresar, que para él o bien en los pacientes femeninos

guedan expresados en el gréfico 15.

Grafico No.15

Sentimientos entre los enfermos de neurocisticercosis segun su expresion

Mas faciles de expresar* Mas dificiles de expresar*

4% 4% 4%

’ 4%
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44%
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O Desesperacion @ Temor -
B Comunicaion O Sensibilidad O Llorar [ Incomprension
O Resentimiento 0 Comprension

1 Atencién con la familia

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005 * Pregunta con mas de una opcion de respuesta

Como puede apreciarse los sentimientos negativos en su conjunto son mas frecuentes 60%
(depresién, desesperacion, resentimiento, temor, hipersensibilidad); los positivos 40% (reir
comunicacién, comprensién, atencién a la familia). El paciente con sentimientos negativos tienen

una evolucion poco favorable tanto para la NCC como en su vivencia familiar.
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Asociado a lo anterior estan las circunstancias que el paciente vivi6 cuando fue enterado de

padecer NCC (gréaficol6).

Actitud de los pacientes

Gréafico No.16
al saber el diagnostico de neurocisticercosis

44%

14% 14%

7%

Preocupacion
Sélo pensaba

[] 2
X
Tranquilidad :| §°‘

en curarse
Susto o
temor
Desconcierto
No lo tomo
enserio

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

La preocupacion se centraba en aspectos econémicos y en la recuperacion de la salud, temor a

morir 0 susto por no conocer las perspectivas, desconcierto por estar enfermo de NCC, tranquilidad

al enterarse que es una enfermedad

gue puede curarse.

Habra que destacar el grupo que sélo pensaba en curarse (14%) y aquellos que no tomaron en

serio su padecimiento (7%).

En el momento de ser diagnosticados con NCC el médico tratante informé al paciente lo que es la

enfermedad y que le podria causar

(grafico 5); y al enfrentar la enfermedad la actitud de los

pacientes; a la fecha de la investigacion; se puede apreciar en el grafico 17.

Grafico No.17

Actitud de los pacientes después de haber sido diagnosticados con

neurocisticercosis.

37%

21%

14% 14%
7% 7%
La acepta Esta No la Se siente  Mala pero Se siente
recuperado acepta limtado  controlable excluido

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005
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Lo primero que se observa es que el 37% acepto su enfermedad cambiando la forma de realizar
sus actividades diarias o simplemente con el hecho de saber que pueden y que no puede hacer; el
21% al momento de la entrevista estaban recuperados de la NCC, el 14% refirid que la sintieron
como una limitante para hacer sus actividades cotidianas como ir al trabajo, caminar; otro 14 no la
acepto; 7% comentd que a la NCC la consideraron como mala pero controlable, y 7% sinti6 que
eran excluidos por la sociedad o estigmatizados al no ser invitados a fiestas, negarles trabajo,
negarles afecto, inclusive mencionaron excluirse ellos mismos en ocasiones.

Es importante que el médico tratante aclare a los pacientes las dudas que tengan acerca de la
enfermedad, para que éste y su familia puedan entender claramente como sobrellevar la
enfermedad y como adaptarse ante las nuevas circunstancias ya que al presentarse la enfermedad
en algin miembro de la familia no sélo éste la sufre sino también la familia las cuales reaccionan

de diferente manera (grafico 18)

Gréafico No18
Reaccion de familiares de los pacientes diagnosticados con
neurocisticercosis

4%

26%

22%

4% 9%
E Preocupacion Positivamente
H Impacto Miedo
NApoyo E Con mayor responsabilidad

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005
*Pregunta con mas de una opcién de respuesta

El 35% aumento en apoyo para con €él, otro 26% reaccioné con preocupacion, 22% menciond que
su familia reacciono positivamente ante la enfermedad al saber que era tratable y curable , al 9% le
impacto porgue no conocian la enfermedad, 4% respondi6 que actuaron con mayor
responsabilidad en el cuidado de él. Seguramente se explica porque la mayoria de los
entrevistados no tenian un conocimiento previo de la enfermedad (grafico 5) probablemente los
familiares tampoco la tenian, por eso resulta importante la notificacién de la NCC por parte del
médico tratante (gréfico 6) para orientar y aclarar las dudas sobre la enfermedad que surjan en el

paciente y la familia, de esa manera se podran aminorar las preocupaciones respecto a la NCC.
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La actitud que asume el paciente ante la enfermedad puede o no cambiar su estado de animo
como se aprecia en el gréfico 19.

Grafico No.19

Cambio en el estado de animo en los pacientes con neurocisticercosis

50%

Es mas irritable

No cambi6 su estado
de animo

Es mas entusiasta

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

Quedo claro que el 50% no cambi6 su estado de animo, otro 36% cambio su estado de animo
volviéndose mas irritables y 14% cambio su actitud a una manera positiva volviéndose mas
entusiastas en la realizacion de sus actividades. Aunque la NCC llega a afectar el estado de animo
en algunas personas mas que en otras, ello cambia el interés en la realizacion de sus actividades
cotidianas (grafico 20).

Grafico No. 20

Cambio de interés en las actividades cotidianas en los pacientes con
neurocisticercosis

50% 50%

Cambi6 en el

No han
transcurso de cambiado los
la enfermedad intereses

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

El 50% menciond hasta el momento de la entrevista que el interés en las actividades cotidianas

habia cambiado en el transcurso de la enfermedad, el 50% mencioné no haber cambiado ese
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interés porque de cierta forma seguian haciendo su vida normal, cabe sefialar que estas Ultimas
eran personas que estaban recuperadas de la enfermedad. La NCC no sélo cambio el interés de
sus actividades, sino que estas también fueron afectadas por las secuelas generadas por la NCC
impidiendo desarrollarlas plenamente (tabla 7).

Tabla 7

Actividades afectadas en los pacientes de neurocisticercosis

Pacientes

Actividades afectadas |1 |2 |3 |4 5 |6 |7 |8 |9(10(|11|12 |13 |14
No poder caminar v v vV |V
demasiado
La fotofobia le impedia v v v v
trabajar
Se irritaban con facilidad v |V v v v
perjudicando sus
relaciones sociales en el
trabajo

No poder jugar con sus v 4 v v
hijos porque se cansaban
e irritaban con facilidad
Se les olvidaban las cosas |V |V 4 v
y no podian salir solos
La discapacidad no afecto 4
sus actividades
Vida marital afectada v v v
Dejo de trabajar por la v v
NCC
No puede cargar cosas v
pesadas
Ninguna v
Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

La NCC por ser una enfermedad que afecta una de las partes vitales del cuerpo humano; puede
generar ciertos cambios en la dindmica individual. EI 16% refiri6 que no podian caminar mucho
porque se cansaban, el 1 5% se irritaban sin ninguna razén y les perjudicaba en el trabajo ya que
se molestaban facilmente con las personas, 12% el sol los irritaba y esto les impedia trabajar, 12%
no podia jugar con sus hijos porque se cansaban, el 12% se les olvidan las cosas y no podian salir
solos a la calle, el 9 vio afectada su vida marital, 6% dejo de trabajar, el 3% no puede cargar cosas

pesadas; al 3% la discapacidad no afecto sus actividades cotidianas.

La afectaciéon de las actividades por la NCC resultan ser importante ya que las personas mas
afectadas por esta enfermedad son varones, los cuales generalmente son los proveedores
econdmicos y en algunos casos tuvieron que dejar de trabajar, delegando la responsabilidad de

proveer econémicamente a la pareja, hijos o familia.
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Se indag6 también si la NCC habia afectado la asistencia a la escuela o en el aprovechamiento
escolar en caso de que se encontraran estudiando. En el caso detectado en esa situacion refirié la
falta de memoria, concentracion y fatiga que le causo la NCC afect6 sus actividades, sin embargo

tras sentirse mejor decidid estudiar un oficio (tallo en madera), con resultados satisfactorios

Cabe sefialar que no se cuenta con un mayor nimero de casos que permita asegurar los hallazgos

referidos.

También se pudo encontrar que algunos pacientes modificaron ciertos habitos como resultado de

su experiencia con la enfermedad, en otro no hubieron cambios (grafico 21).

Gréafico No.21

Modificacion de habitos posterior al diagnostico de neurocisticercosis

38% 20%
21%

4% 4%

4%

(2] 7] ") wn o «
2 29 2 e S oo o 35 N ©
3 9 S 9 2 5 c 5 © € 28 = 5
< 9 © ‘O [ [) = ] c c [P
=8 €2 ZEL §sg & 383
< c S S E @ c 4]
o o o o Q = o g = S c >
a5 i) o c £ o = 2 o D Z oo
2 S w o T - @ Z c o
E c £ = Q @ & g = a3
L °

[ © © o IS | e < O
O O =

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005
* Pregunta con mas de una opcion de respuesta

Se corroboré que el 38% de los casos realizaron cambios en habitos higiénicos, tales como lavarse
manos, desinfectar verduras y frutas, lavar bien los trastos; otro 29% menciono haber cambiado
hébitos alimenticios como el no comer en la calle, no comer carne de cerdo, el 21% se
responsabiliz6 en la toma de medicamentos; se encontré que al 4% le recuerdan tomar sus
medicamentos, 4% no cambio ningun habito y 4% no se responsabiliza de su salud. Resulta de
gran interés observar que estos dos Ultimos porcentajes aun después de ser informados por el
médico de lo que es la NCC y sus medidas preventivas; no realizaron cambios higiénicos,
alimenticios y no se responsabilizaron de su salud como es en la toma de medicamentos,

seguimiento de consultas, etc.

Es importante destacar el valor de la educacién para la salud; sobre todo con la intervencion
conjunta del médico tratante y el trabajador social.
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Se investigo también si las mujeres que padecen NCC reciben apoyo por parte de su familia, esto
porque generalmente ellas son las que se encargan del mantenimiento de la casa, la atencion de

los hijos, pareja, trabajo, etc. (grafico 22).

Grafico No.22

Porcentaje de mujeres con neurocisticercosis que reciben apoyo en el hogar
por parte de la familia

71%

29%

No tienen una mujer enferma de Reciben apoyo de su familia
NCC

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

El 71% dijo hasta el momento de la entrevista; que en su familia no habia una mujer con NCC, el
29% restante refirid6 que si habia una mujer enferma en su familia, a la cual apoyaban en los
guehaceres domésticos, pagos de servicio, compra de alimentos, etc; Con respecto a esto se
puede decir que aunque generalmente se considera que los quehaceres domésticos corresponden
a la mujer, se comprob6 que las familias pueden adaptarse a las circunstancias al tener un

enfermo en casa.

Como hemos observados las mujeres son apoyadas en las labores del hogar por la familia nuclear
asi mismo los varones reciben el mismo apoyo y en ambos casos pueden recibir ayuda de los
parientes, esta ayuda puede consistir en ayudar en cuidar a los hijos, ayuda econémica o en
especie. Los parientes juegan un papel importante ya que ellos forman parte de las redes de apoyo
gue son tan importantes en los casos de enfermedades como la NCC; por ello se investigo las
condiciones de salud de aquellos que los apoyaban, para averiguar si la atencion o economia se
dividié entre una enfermedad y la otra. Considerando la enfermedad que el otro miembro de la
familia padezca, ya que algunas enfermedades por su naturaleza requieren de mas atencion que

otras por parte de la familia (tabla No. 8).
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Tabla No 8

Condiciones de salud de Parientes que apoyan al paciente

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

Enfermedad Frecuencia Familiar Tipo de padecimiento
cufiada Hepatitis
Si 21% Madre Diabetes
Padre Osteoporosis, artritis e hipertension
No 79%

El 79% Refiri6 que no existia otro miembro de la familia enfermo sélo el paciente de

neurocisticercosis, el 21% menciond si tener un pariente enfermo del que recibian algun tipo de

apoyo aunque no vivieran con el, este apoyo consistia en los quehaceres domésticos, econémico o

en especie.

Los parientes enfermos padecian: hepatitis, diabetes, osteoporosis, artritis e hipertension, las

cuales son controlables. Algunas de las enfermedades que padecen estas personas, se presentan

por la edad y por consiguiente se debe de tener un control de la enfermedad que requiere de la

compra constante de medicamentos los cuales son costeados por ellos mismos, por carecer de

seguro médico y por consecuencia la economia familiar de éstos es afectada. Asi que el apoyo

brindado hacia el enfermo de NCC quiza sea limitado.

La NCC afecta la vida marital de los pacientes en edad reproductiva.

Gréafico No.23

Afectacion de la vida marital de los pacientes con neurocisticercosis
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Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

Se confirm6 que en el 67% son afectadas las relaciones sexuales en la pareja, otro 33% mencioné

gue no se afecté.
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La comunicacion entre la pareja es sumamente importante ya que en base a esta; la resolucion de

problemas puede ser mas sencilla y se con los pacientes de NCC.

Gréafico No.24
Temas principales de comunicacion entre las parejas, cuando uno de ellos

50%

43%

%

Economia Hijos Aspectos cotidianos

tiene neurocisticercosis

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

El 50% refirio que la comunicacion con su pareja se basa en la economia de la familia, 43% en los
hijos, y el 7% menciond los aspectos cotidianos como son la familia, escuela, hijos, enfermedad. Es
interesante destacar el hecho de que 50% de los motivos de comunicacién entre la pareja, sean
temas econdémicos puesto que la enfermedad y su costo impacta directamente la economia familiar
sobre todo si el proveedor es el enfermo.

La resolucion de problemas en la familia, basicamente se logra a través de la comunicacién, esto

puede corroborarse en el gréfico 25.

Grafico No.25
Comunicacion entre los integrantes de la familia
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Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005
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El 79% sefialé que si existia comunicacion suficiente para apoyarse y resolver los problemas, el
14% solo tenia una comunicacién indispensable para la resolucién de problemas, otro 7%
menciond que solo existe la comunicacién necesaria para pedir apoyo a sus familiares en caso de
requerirlo. Es importante mencionar que la relacion familiar de los entrevistados se basa en apoyo
y comunicacién y en algunos casos s6lo de apoyo cuando se requiere pero no cuentan con la

suficiente comunicacion para poder enfrentar problemas que no sean de salud.

Al presentarse una enfermedad podria decirse que la relacién entre los miembros de la familia
mejora, sin embargo no siempre puede ser de esa forma, probablemente en el transcurso de la
enfermedad haya un ligero acercamiento pero al recuperarse el familiar enfermo, la comunicacién
puede permanecer igual y en otros casos puede haber un acercamiento mas estrecho entre los
miembros haciendo que la relacion se fortalezca y mejore, por ello en el grafico 26 observaremos

como percibe la relacién familiar el paciente en el transcurso o posterior a la enfermedad.

Grafico No.26
Percepcion actual del paciente con NCC acerca de la relacion familiar
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Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005
* Pregunta con mas de una opcién de respuesta

El 45% respondi6 que es ha sido buena la relacion familiar y asi ha permaneciendo, el 20% sinti6
gue la relacion entre los miembros de la familia mejord, 10% dijo haber percibido mas union,
otro10% haber sentido mas atencién por parte de su familia y 5% considera como muy buena su
relacion familiar no viéndose afectada,. El apoyo y relacion familiar resulta ser una parte
importante para afrontar situaciones inesperadas o cualquier tipo de problema, en el caso de un
problema de salud, resulta valioso el apoyo de esta para una pronta mejoria del enfermo y como se
confirma la relacion y comunicacion familiar mejora después de una enfermedad uniendo mas a los

miembros de la familia.
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En el caso de los jovenes solteros que aun viven con sus padres la relacién no cambia o en
algunos casos mejora ya que por el ciclo de vida en el que se encuentran estos jovenes resulta
significativo mencionar que la independencia es parte de ese momento, demostrando que sélo

requieren de la familia en determinadas situaciones que queda a juicio de ellos (grafico 27)

Grafico No.27

Situacion de la comunicacion en la convivencia de padres e hijos con
neurocisticercosis

0109Je 8s
ou Aeuanq
s9 salped
SNs uod
uoloeal e
osinosuen
1@ ua giolow
as saiped
SNs uod
uoloeal e

pepaw.iaua
e| ap

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

De los enfermos que aln viven con sus padres el 67% sefialé que la comunicacién con ellos no
cambid puesto que ésta siempre ha existido; 33% menciond que la comunicaciéon con sus padres

mejoro en el transcurso de la enfermedad.

De lo anterior es de suponer que viviendo con los padres algunos pacientes convivan con
hermanos, generalmente la convivencia entre éstos puede no ser tan estrecha, sin embargo resulta
oportuno indagar si la comunicacion puede mejorar ya sea en el transcurso de la enfermedad o

posterior a ella, esto puede observarse en el grafico 28.

67



Gréfico No.28
Percepcion del paciente con neurocisticercosis en la comunicacion entre
hermanos

Mejor6 ya que ahora hay mas comunicacion

B Hubo comunicacién en el estadio de la enfermedad,
actualmente es igual que antes

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos ENTS-INNN, 2005

Se confirmo que la comunicacion mejoro entre hermanos (67%), 33% dijo que sélo hubo
comunicacién en el transcurso de la enfermedad, pero al momento de la entrevista existia sélo la
suficiente. Aunque la relacion no sea tan estrecha (33%) entre el enfermo y la familia, ésta ultima

es capaz de adaptarse a las circunstancias y apoyar al afectado en el momento que lo necesite.

La relacion con parientes y amistades y pacientes es muy importante ya que en su momento se

puede crear redes sociales que pueden apoyar al enfermo de NCC (gréfico 29).

Grafico No.29
Situacion de la relacién con familiares y amistades de los pacientes con
neurocisticercosis

50%

43%

7%

No se afecto Se afecto Mejoré

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

De los entrevistados el 50% menciondé no haberse afectado la relacién con sus amistades ni

familiares; esto indica que la enfermedad no es una determinante para verse afectadas las
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relaciones sociales, otro 43% contesté que si habia sido afectada tal vez por que las amistades y

parientes no cuentan con la informacién sobre NCC y 7% menciond que la relacion mejoro.

Es oportuno enfatizar que el brindar informacion acerca de la NCC es muy importante, esta
informacion debe ser compartida entre los enfermos y familiares, para que las personas que los
rodean y con lo que conviven tengan conocimiento de lo que es la NCC y el desarrollo psicosocial

del enfermo pueda llevarse acabo en un ambiente apto para enfrenta la enfermedad.

Cabe resaltar que como consecuencia de lo anterior, se produce un cambio en el trato hacia el
enfermo por parte de parientes y amistades, la comunicacion genera en el paciente condiciones de

mayor 0 menor confianza para hablar de sus preocupaciones (grafico 30)

Grafico No.30
Nivel de confianza para hablar de cualquier tema con familiares o amistades
por los pacientes con neurocisticercosis

¢Con quién se siente con menos
confianza para hablar de su enfermedad
o de cualquier otro tema?
14%

¢Con quien se siente con mas confianza
para hablar de su enfermedad o
cualquier tedP88*

B

43%

29%

41%

14%

O Hijos

B Toda su famila nuclear O Parientes [ Papa B Hijos Bl Amistades

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005
* Pregunta con mas de una opcién de respuesta

El 41% de las personas entrevistadas refirieron sentirse con mayor confianza con su pareja, esto
indica que la pareja es el principal apoyo emocional para un varén o una mujer adulto (a); el 29%
dijo sentirse en confianza con toda su familia nuclear; 12% tienen mayor confianza con la mama,
12% con sus hermanos y 6% refirio confianza para hablar con hijos, esto demuestra que los

padres también puedan hablar de ello con éstos sin importar la jerarquia que se tenga en la familia.

Con respecto a con quién sentian menos confianza para hablar de su enfermedad o cualquier
tema, 43% refiri6 que con sus parientes, 29% menciond sentirse con menos confianza con sus
hijos, lo que indica que no siempre se puede tener buena comunicacion con los padres
independientemente del suceso que se presente o la edad que se tenga, .el 14% con su papa, , y

el 14% sefalo no tener confianza con las amistades
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Otro aspecto importante que tiene que ver para que el enfermo llegue a sentir la suficiente
confianza para externar sus pensamientos o sentimientos radica en como se siente tratado, es

decir sillega a percibir que es excluido por parte parientes o amistades por la NCC (gréafico 31)

Grafico No.31

Percepcion de exclusién por los pacientes con neurocisticercosis

50%

No son exlIcluidos Ellos mismos se Se sienten exIcuidos
excluyen

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

Como se puede observar el 50% menciond no haberse sentido excluidos, otro 29% se excluian
solos ya que al ser invitados a alguna reunioén preferian no asistir porque al momento de estar en
dicho lugar eran ignorados; de los pacientes estudiados el 21% sefialé sentirse excluidos al no
ser invitados a reuniones o al ya no ser visitados en su domicilio como antes. Lo destacable de
este grafico es que el padecer NCC no es una determinante para ser excluido sin embargo es
preocupante que mas de una cuarta parte de los casos son ellos lo que se alejan de las
actividades de socializacion, esto nos indica que quizé por esto pierden el interés para realizar sus
actividades (gréafico 19) y seguramente por todo lo anterior se da el cambio en el estado de animo
de los enfermos (50%, gréafico 20). Lo anterior demuestra que hay falta de informaciéon y
orientacién sobre la NCC y por ello la trascendencia de informar y orientar acerca de la
enfermedad; ya que la NCC es curable.

Otro hecho que es necesario considerar, es la recreacion de los pacientes, dada la importancia que

tiene en la socializacion, ello puede hacer la diferencia en sentirse 0 no excluidos (gréafico 32).
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Grafico No. 32

Recreacion familiar de los pacientes con neurocisticercosis

57%

No se recrean Se recrean A veces se recrean

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

Se encontré que el 57% no acostumbrar salir a recrearse, otro 36% refiri6 que lo hacia y el 7%
sefialo que a veces lo hace con su familia aunque en ocasiones no tenian el suficiente dinero para
hacerlo. De lo anterior podemos decir que en algunos de los casos investigados no existe la
cultura de convivir con la familia fuera de casa, sin embargo para aquellos que lo hacian habitual o
esporadicamente, lo disminuyeron por los altos costos que genera la NCC en cuanto a
medicamentos y hospitalizacion (grafico 9 y 10). Las familias pueden llegar a adaptarse a las
circunstancias y hacer uso de la creatividad para sustituir las salidas recreativas con actividades en

casa.

La NCC como todas las enfermedades de requieren de adaptabilidad, flexibilidad y organizacion
ante las circunstancias que se van presentando para poder salir adelante tanto el enfermo como la
familia. La informacidon y orientacion juegan papeles sumamente importantes para que lo anterior
pueda llevarse acabo en un ambiente de armonia. Tomando en cuenta lo expresado en el grafico
anterior, se capto la opinién de los pacientes con NCC acerca de la creaciéon de grupos de apoyo

para difundir el mejor conocimiento de la enfermedad (grafico 33).
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Grafico N0.33

Opinién de pacientes con neurocisticercosis acerca de la creacion de un
grupo de apoyo

2%

7%

T 1
Conocer la Comprender la Conocer medidas
enfermedad y enfermedad, preventivas

orientarlos aceptarla y saber
que tan riesgosa es

Fuente: Guia de entrevista para los enfermos. ENTS-INNN, 2005

Para el 72% seria de gran ayuda para conocer la enfermedad y recibir orientacién de como
sobrellevar la NCC, 21% para comprender la enfermedad, aceptarla y saber el riesgo de padecerla

y 7% para conocer medidas preventivas tanto para él como para su familia.

5.4.3 Aspectos cuantitativos. Familiares

La entrevista con los familiares de los enfermos diagnosticados con NCC, se efectu6 con la
finalidad de identificar sobre qué miembros de la familia recaen las responsabilidades, y
autorizaciones para los procedimientos con el enfermo, también para conocer de qué manera se
adaptan a las circunstancias, si existe flexibilidad y organizacién para apoyar al paciente y si de

alguna manera se ven afectadas sus actividades cotidianas.
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Datos Generales
Grafico No.34

Familiares de los enfermos con NCC segun sexo

w 69%

Femenino

31%
szizd Masculino
[

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

Tomando en consideracion sexo, edad y grupo etareo se obtuvieron los resultados expresados en
la tabla 9.

Tabla No. 9

Edad Sexo
Femenino Masculino

20-30 10% 11%
31-40 37% 14%
41-50 14% -
51-60 - 7%
61-70 - 7%

Familiares de los enfermos con NCC segun edad

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005




De las personas entrevistadas, se observa que el 69% del universo de estudio es del sexo
femenino, dentro de este grupo se encuentra que el 37% son representados por las edades de 31

a 40 afos, 14% son de 41 a 50 afios y 10% pertenece a las edades de 20 a 30 afios.

El 31% pertenece al sexo masculino, dentro de los cuales el 14% es el méas caracteristico entre las

edades de 31 a 40 afios, 11% pertenece a las edades de 20 a 30 afios, 7% a 51-61 afios y otro 7%

a 61-70 anos.

Se destaca que entre las mujeres el 47% se encuentra en edad productiva y reproductiva; en los

hombres el porcentaje es de 25% en esas condiciones.

Gréafico No0.35

Nivel de escolaridad de los familiares de enfermos con neurocisticercosis

43%

29%

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

Los mayores porcentajes estan entre los familiares con estudios de secundaria (43%) y educacion

primaria (29%), seguido de preparatoria (14%), 7% técnico y 7% nivel licenciatura.

Tabla No.10
Familiares de los enfermos con NCC segun ocupacion y escolaridad
Escolaridad
QEUpEEEn Primaria | Secundaria | Preparatoria | Técnico | Licenciatura i)
Empleada 1 2 3
doméstica
Profesionista 1 1
Oficio 1 1 2
Comerciante 1 2 1 4
Ama de casa 1 1 1 3
Desempleado 1 1
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Total | 4 6 2 1 1 | 14 |
Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

A pesar de que el nivel educativo de los familiares se ubica principalmente en secundaria,
preparatoria y licenciatura que en conjunto hacen el 64%, se pudo constatar que la gran mayoria
de los familiares nada sabian sobre la enfermedad (86%) y el 14% tenia algin conocimiento sobre
ella (Grafico 36).

Grafico No. 36

Conocimiento previo de la enfermedad por los familiares estudiados

86%

14%

No conocia Poco conocimiento

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

También pudimos hacer evidente el parentesco existente entre el paciente y el responsable ante el
Instituto del propio enfermo, haciéndose evidente que la pareja es la persona mas involucrada

(51%), a continuacion los hijos (gréafico 37).

Al interrogar a los familiares sobre la informacion recibida en relacion a la enfermedad de su
pariente, el 93% dijo haberla recibido de manera suficiente por los médicos quienes inclusive
aclararon dudas al respecto. También otros familiares les otorgaron informacion complementaria.
Solamente el 7% refiri6 no haber tenido informacion suficiente (gréafico 38).

Cabe sefialar que la informacién que recibieron los familiares por parte de médicos particulares fue

dada antes de que los pacientes fueran atendidos en el INNN. El Instituto solicita en la primera
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atencion una referencia médica la cual fundamente que el enfermo requiere de un servicio

especializado en la institucion.

Grafico No.37

Parentesco del entrevistado con el enfermo

Pareja ij ij Madre Padre

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

*Pregunta con mas de una opcién de respuesta

Gréafico N0.38

Fuentes de informacion sobre la NCC, segun familiares

Médico Familiar Carteles
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Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

Grafico No. 39
Criterios de los familiares sobre la informaciéon recibida sobre la

neurocisticercosis

N

Si, fue suficiente No fue suficiente

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

5.4.4 Aspectos cualitativos. Familiares

Para complementar el punto de vista de los familiares investigados, algunos aspectos cualitativos

que exponemos son los siguientes.

Lo primero que nos intereso fue el tipo de reaccion que los familiares tuvieron cuando fueron
informados de que el paciente tenia NCC y como esto cambia la cotidianidad de la vida de cada
uno de los miembros que integran el nucleo familiar (gréafico 40).

Como se puede observar las reacciones observadas después de conocer el diagndstico fueron de
diferente tipo como también lo expresamos en el gréafico asi mismo en el grafico 41 hacemos
mencién de los cambios que los familiares tuvieron en su vida cotidiana a partir de la enfermedad
de su familiar, en ella identificamos sentimientos positivos y negativos como tristeza, miedo

preocupacion, temor tanto como por el impacto econémico asi como por el estado de salud del
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paciente. A su ingreso al instituto el paciente lo hizo en muchas ocasiones inconsciente y quien
recibié el diagnostico fue precisamente el familiar. El impacto sobre la vida familiar quedo

expresado en sus diferentes porcentajes en el grafico 41.

Grafico No. 40

Reaccion de los familiares del paciente con NCC
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Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

Grafico No.41
Cambio de vida cotidiana de familiares cuando el paciente enfermo

8% gy 8%

&l Hay méas atencion para el enfermo
@ Preocupacion

O Tristeza

W Depresion

E Optimismo

& Cambiaron las actividades laborales
O Cambid la relacién con sus hijos, ya no puede jugar con ellos
B No ha sido afectada

B Falta comunicacion

E Hay mas comunicacion

B Afectd la economia

W Mayor irritabilidad

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005
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Para corroborar lo anterior también se investigd que actividades desarrollaban los miembros de la
familia antes de que hubiera el enfermo de NCC en el nlcleo (gréafico 42).

Cabe mencionar que el 29% sefiald6 que cambiaron sus actividades y surgid un aumento de
responsabilidades al mismo tiempo que se observa un cambio de los integrantes de la familia
sobre todo cuando el proveedor econémico es el enfermo hay que destacar también que el rol del
proveedor econémico lo asume la pareja del paciente que como ya hemos mencionado la mayor
parte de los enfermos era del sexo masculino asumiendo entonces la mujer el papel del proveedor
econdmico ademds de cumplir con todas las actividades el hogar y el cuidado de los hijos menores
cuando estos existian.

Gréfico 43 llama también la atencién que el 21% reportaron haberse tornado mas afectuosos para
con el paciente, el 16% no reporto ningn cambio en la dindmica familiar el 15% dijo haber mas
union familiar.

Grafico No. 42
Actividades que cumplian antes del padecimiento los miembros de la familia

14%

29%

& No han cambiado A Han cambiado
m Aumento de responsabilidades g Mas organizacion
m Cambio el rol del PPE 0O Apoyo familiar

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005
*Pregunta con mas de una opcién de respuesta

Grafico No. 43
Diferencia en las actividades a partir del padecimiento
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48%

21%

Econémicas B Emocionales @ No han cambiado

@ Fisicas m Salud 0 Unién familiar

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005
*Pregunta con mas de una opcién de respuesta

La investigacién también permitié conocer desde la visién del familiar el nivel de responsabilidad

que el enfermo tuvo ante la enfermedad. Como puede apreciarse el en gréfico 44.

También encontramos que dentro de los miembros de la familia del paciente ellos asumieron la co-
responsabilidad del control de la enfermedad en los porcentajes que se pueden apreciar en el

gréfico 45.

Se puede observar también que cierto nivel de solidaridad por otros miembros de la familia aunque
no formaran parte del ndcleo del paciente y que estaban dispuestos a apoyar a las necesidades del
paciente con NCC; encontramos que el 50% se comporto solidariamente, 14% no y un 36% no fue

requerido para apoyar al paciente.

Gréfico No. 44
Responsabilidad que asume el enfermo entorno a la enfermedad segun
opinion del familiar
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Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

Grafico No.45
Co-responsabilidad del control de la enfermedad

65%

21%

7% 7%
Pl wly
oy

A,

Pareja Hijo Todos  Algan familiar

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

Gréfico No. 46
Otros miembros de la familia pueden compartir responsabilidad en caso de
gue el enfermo requiera de cuidados

Si No requiere No
cuidados
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Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

Por otra parte pudimos apreciar que la comunicacion entre el familiar y el paciente no se afecté en

el 86% de los casos, mientras que el 14% esa comunicacion se vio alterada; asi mismo desde la

vision del familiar (grafico 47).

También que existen mecanismos de proteccién del paciente con el objeto de no preocuparlo mas

y que eso incremente o afecte su condiciéon de salud, lo mas comdn es que los familiares no

aborden delante del paciente los aspectos econémicos que estan siendo impactados por la

enfermedad del paciente “protegiéndolo” de esa forma (grafico 48).

Gréfico No. 47
Como afecta la enfermedad o discapacidad para hablar de cualquier tema
relacionado con la familia segun el familiar

No afecta, hay
comunicacion

86%

14%

Si afecta, no hay
comunicacion

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

Gréfico No.48
Mecanismos de proteccion del paciente por el familiar

No

57%

Si

43%

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005
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La enfermedad detectada en el paciente provoca un cambio en el estado de animo segun la vision
de los propios familiares pudiendo detectar entre otras cosas tristeza, preocupacion, depresion,
desesperacién, impotencia como datos negativos y como datos positivos que hay mas afecto,
tolerancia y optimismo (grafico 49). Asi mismo es importante sefialar que el proceso patologico
provoca relaciones mas cercanas en un mayor porcentaje el distanciamiento de los hijos y

amistades (grafico 50).

Grafico No.49

Cambio de estado de animo de la familia segun familiar

4% 4% A%

15%

@ Tristeza A Més afectuosa m Preocupacion @ Depresion

& Optimismo & Desesperacion m Impotencia O Tolerancia

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

*Pregunta con mas de una opcion de respuesta

Gréafico No. 50

Relaciones mas cercanas o distantes segun familiar
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13% 13%

M Mas unién con hermanos

A Mas unién con el enfermo

@ Con todos hay acercamiento

@ Mas unién con la familia del familiar enfermo
B Mas unién con los hijos

® Mas unién con el padre

0O Distanciamiento con las amistades

m Distanciamiento con sus hijos

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

*Pregunta con mas de una opcioén de respuesta

La expresion de sentimientos por parte de los familiares, los encontramos faciles y dificiles de
expresar (tabla 11). Dentro de los primeros, los sentimientos positivos fueron mas frecuentes

(54%), los negativos alcanzaron el 39% (hipersensibilidad, desesperacion, tristeza, nerviosismo).

Tabla No.11

Expresion de sentimientos de los familiares de los pacientes con NCC

Faciles de expresar

Dificiles de expresar

Carifio
Hipersensibilidad
Amor
Comunicacion
Tolerancia
Confianza
Desesperacion
Afecto

Tristeza
Nerviosismo
Siempre expresa lo que siente
Preocupacion

Enojo

Optimismo

Hablar de la enfermedad
Miedo

Preocupacion

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

*Pregunta con mas de una opcién de respuesta

Otra consideracion en relacion a la actitud de los familiares frente a los pacientes, se refiere al
proceso de reflexion que efecttan los familiares sobre las condiciones de salud de su pariente
(gréfico 51).
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El nivel de confianza (tabla 12) que desarrollan los familiares ante el enfermo es mayor en la familia
nuclear (esposa, esposo, hijos) en el 65% de las veces; fuera de la familia nuclear la confianza
disminuye al 28% (por ejemplo familia de la o el esposo); el 14% expresa su confianza en si mismo
y en Dios.

El nivel de confianza del familiar es menor ante amistades (50%) que en consecuencia estan fuera
de la familia nuclear y, dentro de la familia el nivel de confianza es menor con padres y esposos
50%.

Grafico No.51

Reflexién de los familiares sobre la condicién de salud del paciente
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Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

Tabla No.12
Nivel de confianza de los familiares ante el paciente

Mas confianza para hablar Menos confianza para hablar

Madre
Todos
Hermana
Dios

El mismo

Esposa Amistades
Familia de su esposa Padre
Hijos Esposo

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

*Pregunta con mas de una opcién de respuesta

También conocimos cuando el enfermo era el jefe de familia, si con los cambios en los roles en la

familia nuclear él era o no relegado en autoridad. El 86% de los casos, las personas interrogadas,

85



notificaron que seguian observando y respetando la autoridad del jefe de familia; el otro 14%

respondid a no es jefe de familia (grafico 52).

Ademas se pudo saber que la toma de decision en la familia nuclear, lo hace la pareja en el 64%
de las veces, 69% afirmé que el padre es el que toma la decision y en sélo 7% es la madre la

decisora (grafico 53).

Grafico No.52
Cambios en el rol de jefe de familia enfermo

No hay cambios No es jefe de familia

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

Grafico No.53
Toma de decisiones en el hogar

Ambos Padre Madre

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

Otro aspecto cualitativo importante se refiere a las afectaciones econémicas por la enfermedad vy el

apoyo recibido en los casos de insuficiencia econémica. El 93% de los familiares informé que su
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economia familiar se vio afectada puesto que el enfermo era el principal proveedor y habia tenido

que abandonar su trabajo; el 7% dijo que su economia familiar no se vio afectada (grafico 54).

El Instituto a través de su Asociacion de Promotoras a decir de los familiares de los pacientes, en el
36% de los casos les prestd ayuda en la obtencion de medicamentos. El 64% afirmé no haber

recibido ayuda de la Asociacion mencionada (gréafico 55).

Los enfermos que se encontraban estudiando en el momento del diagnostico de NCC,
mencionaron los familiares que pese a la afectacion de la economia y de la salud, el 53% sigui6
recibiendo el apoyo necesario para continuar sus estudios; no asi el 47% que se vio afectado en
sus estudios por las circunstancias antes mencionadas que incluia hasta dificultades para cubrir el

costo de la transportacion (grafico 56).

Grafico No.54
Afectacion de la economia a partir del padecimiento

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

Grafico No.55
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Apoyo por parte del INNN en medicamentos para el tratamiento de la

neurocisticercosis

64%

36%

No Si

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

Grafico No. 56
Apoyo econdmico al estudiante

No afectado Si afectado

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

Otro aspecto cubierto en la investigacién se refirid a la forma en que los integrantes de la familia
que estudiaban bachillerato o licenciatura, se vieron afectados por la enfermedad del proveedor,
ello se expresa en el grafico 57; el 20% de los que se encontraban en esa situacion vieron
afectados sus estudios, otro 20% tuvo la oportunidad de no verse afectado; el resto para completar
el 100% incluia hijos ain menores de edad o bien o bien que no existian en la familia nuclear. (13 y

47% respectivamente).

El rendimiento escolar se vio afectado como consecuencia de tener un enfermo en casa en el 50%

de los casos, el otro 50% superd sin afectacion el rendimiento escolar (gréafico 58).
Gréafico No.57
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Afectacién de asistencias del estudiante a nivel bachillerato o licenciatura a
causa del padecimiento

No afectado Si afectado

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

Grafico No.58
Afectacion del aprovechamiento escolar

50% f 50%

Si No

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

Como ha sido mencionado la presencia de un enfermo en la familia, produce un conjunto de
afectaciones al nucleo familiar de magnitud variable que impactan en la evoluciéon del paciente este
impacto no es regularmente considerado en el manejo médico, esta aportacién por lo tanto
pretende que sean considerados estos aspectos que influyen sobre la salud fisica y mental del
afectado por NCC; esta afectacion incluye inclusive a los menores de edad existentes en las
familiares nucleares, en aspectos aparentemente intrascendentes como el llevar a la escuela o es
desarrollar las tareas escolares, en nuestro estudio encontramos (grafico59) que los menores son
llevados a la escuela en 43% de las veces por la madre de él en el 14% el menor se responsabiliza
de tal acto, el 7% por la hermana de la madre; las cosas cambian cuando los menores no asisten

por cuidar al enfermo (7%) y no existen (30%).

En cuanto apoyo otorgado a los menores para la realizacion de las tareas escolares, encontramos

(grafico 60), que el 21% la madre apoya al menor o bien ambos padres, el 14% tiene apoyo de
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otros menores, grave es que el 7% no haga tareas porque dejé de estudiar, otro 7% se encontré en

edad no escolar.

Principal responsable en llevar a los menores a la escuela

Grafico No. 59

0 Madre

& El menor se responsabiliza m Hermana de la madre
0O No estudia

m No hay menores

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

*Pregunta con mas de una opcion de respuesta

Apoyo a menores en tareas y trabajos escolares

Gréafico No.60

& No hay menores B Madre = Entre hermanos
@ Padre @AUN no asisten @ Algun familiar

B Ambos padres O Dejo de estudiar

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

*Pregunta con mas de una opcién de respuesta

Actividades domeésticas en la familia nuclear segun la vision de los

Tabla No. 13

familiares entrevistados
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Actividad Familiar No. Actividad Familiar No.
respuestas respuestas
Madre 2 Madre 3
Compray Suegra 1 Suegra 1
distribucion Pareja 6 B Pareja 6
de alimentos Hermano (s) 2 Elab_oramon de Hija 2
Hijos 1 alimentos Enfermo (a) 4
Enfermo (a) 4
Hija 2
Hermana 1
Madre 2 Madre 3
) » Suegra 1 Hija 1
Alimentacion Pareja 7 Aseo_(_je los Todos 1
y aseo de los Hermana 1 utensn!os de Suegra 1
hijos Enfermo (a) 4 cocina Pareja 5
Hija 1 Enfermo (a) 5
Madre 2 Madre 1
Hija 4 Pareja 6
Suegra 1 Hijos 2
A.SEO’ Pareja 6 Empleada 1
cuidado, Aseo de la s
compostura 'y habitaciones domestica
Empleada 1 Enfermo (a) 5
planchado de doméstica Suegra 1
ropa
Enfermo (a) 5 Ambos 1
Suegra 1 Hija 2
Ambos 1
Hijo 2
Madre 2 Madre 1
Suegra 1 Hijo 1
Agreeoage Pareja 7 Pareja 2
externas y EnfeHrIJrg 2 @ 411 Cuidado de 'Il?c?gcr)i 1
vehiculos - mascotas .
Hija 1 No tienen 6
Hija 1
Madre 1 Hijos 1
Hijo 1 Enfermo (a) 2
Padre 1
Pareja 6
Pag_o _de Suegra 1
servicios
Enfermo (a) 4
Hermana 1
Hija 2

Fuente: Instrumento Dimensién de la familia urbana. Dra. Valero Aida y colaboradores 2004
*Pregunta con mas de una opcién de respuesta

Gréafico No.61
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Modificacion de hébitos higiénicos y alimenticios

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

En cuanto a la modificacion de habitos higiénicos y alimenticios, a partir del padecimiento del
familiar 93% modificaron este aspecto, las amas de casa se preocupan mas por lavar y desinfectar
frutas y verduras algo que anteriormente no hacian detalladamente, también dejaron de consumir
algunas frutas y verduras ya que en la informacién que les proporcionaron a cerca de la NCC les
dijeron que algunas de éstas también pueden ser fuente de infeccion y temen que otro familiar
enferme, lavan con cuidado los utensilios de cocina, no comen en la calle, se lavan las manos y
dejaron de consumir carne de cerdo. Sélo 7% no cambiaron sus habitos ya que refieren que
siempre han tenido cuidado en lavar y desinfectar bien los alimentos y no acostumbran a comer en
la calle (grafico 61).

Las funciones de socializacion segun la visiéon del familiar entrevistado (tabla 14), son promovidas

fundamentalmente por los padres en sus diferentes acepciones.
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Tabla No. 14

Funciones de socializacion segun la vision del familiar entrevistado

Funcion Familiar No. Funcion Familiar No.
respuestas respuestas
Enfermo (a) 3 Madre 1
Presencia Padres 1 Ambqs 9
emocional Ambos 2 Transmision Pareja 1
inmediata cuando Pareja 3 de valores Todos 1
se necesita Todos 2 civicos Enfermo (a) 1
Hermana 1 Hija 1
Hija 1
Madre 2 Madre 1
Hacer frente a Ambos 3 Transmisién Padres 1
enfermedades, Pareja 2 de valores Ambos )
crisis, accidentes y Todos 3 (soclialeds Pareja 1
peligros Hermana 1 regias de Todos 1
imprevistos Hija > convivencia) Hija 1
Madre 2 Madre 1
oy [ Ambos |4 z
afecto Pareja 1 Ambqs 6
Todos 5 Educacion y Pareja 1
Hermana 1 orientacion Todos 1
Madre 2 sexual Escuela 3
Ambos 9 Amigos 3
Transmision de Pareja 1 Sus hijos aln 2
valores morales Todos 1 estan
Madre 1 pequerios
Transmision de Enfermo (a) 1 para hablar de
valores religiosos Ambos 3 esos temas
Padres 1 Madre 2
Madre 2 Enfermo (a) 1
Enfermo (a) 1 Ambos 9
Autoestima Ambos 6 Seguridad y Pareja 1
Pareja 1 afecto Todos 1
Todos 2

Fuente: Instrumento Dimensién de la familia urbana. Dra. Valero Aida y colaboradores 2004
*Pregunta con mas de una opcién de respuesta

Los momentos de convivencia familiar que son aprovechados para los procesos de socializacion,
se muestran en el grafico 62 y como se puede observar el momento de mayor convivencia es

durante la cena (28%) y le siguen la hora de la comida y los fines de semana.
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Grafico No.62
Momentos de convivencia familiar

B Cena @ Fines de semana
@ Comida g2 Cumplearios

[ Reuniones W Recreacion

0O Por coincidencia

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005
*Pregunta con mas de una opcién de respuesta

Por Gltimo, al ser interrogados los familiares sobre la conveniencia o no de formar grupos de apoyo
a favor de los pacientes y de las medidas preventivas, la expresion de ellos quedan en el gréafico
63.

Grafico No. 63
Opinion de los familiares sobre grupos de apoyo

65%

21%

14%

B Consideran que seria un buen apoyo para las personas que
tienen la enfermedad

B Seria bueno para conocer como prevenir de la NCC a sus
demas familiares

K Estaria bien para saber como tratar a las personas que
padecen esta enfermedad

Fuente: Guia de entrevista para familiares. ENTS-INNN, 2005

Para concluir con el andlisis de los datos arrojados en la investigacion se puede decir que la NCC
es una enfermedad controlable y prevenible por medio de la educacién social. A través de ésta se
encontré que la NCC es una enfermedad que afecta generalmente al sexo masculino, siendo

adultos jovenes ya que las edades que tienen mayor frecuencia son de 20 a 30 afios.
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Encontrandose en etapa de ciclo de vida familiar: Familias con hijos pequefios y familias con
adolescentes, en cuanto a su estructura en general son de familias nucleares, formando parte de la

clase obrera y son familias integradas.

La NCC puede generar modificacion en los roles de una familia y en la cual los integrantes de ésta
deben de adaptarse dependiendo de las circunstancias; la comunicacion es un factor importante
para que los integrantes de la familia lleguen a acuerdos y puedan afrontar las crisis que se

presentan dentro de la familia.

El educar, informar y prevenir acerca de la NCC son tres aspectos importantes para que la
sociedad conozca los riesgos que pueden llegar tener, ya que esta enfermedad, aunque es
controlable puede generar limitaciones temporales o definitivas en las actividades cotidianas de los

enfermos o en algunos casos generar discapacidad, afectando asi la calidad de vida del enfermo.

La unién familiar, comprension, tolerancia y disposicién son elementos valiosos para que la familia
permanezca unida y no exista una crisis familiar; la familia es un apoyo para la recuperacion fisica
y emocional del enfermo. La familia debe de tomar en cuenta sus debilidades y fortalezas para

afrontar estas crisis.

El tema de cisticercosis, es un tema interesante, conforme transcurria la investigacion surgian
interrogantes que resultarian ser importantes para el INNN. Gracias a esta investigacion
enriquecimos nuestros conocimientos, tuvimos la oportunidad de entrar al domicilio de los
enfermos y comprender la situacién en la que se encuentran y darlo a conocer. Sélo nos queda
decir que la finalidad de la investigacion es colaborar con la sociedad, advirtiendo como afecta la
enfermedad a un individuo y su familia y ser los ojos de los médicos e investigadores del tema
pero desde una perspectiva social apoyando en la blsqueda de informacion en la que estos

profesionales no puedan intervenir como lo hace un trabajador social.

5.4.5 Estudios a profundidad
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La entrevistad a profundidad tiene la finalidad de tener encuentros cara a cara con los informantes,
llevando a cabo una conversacion entre iguales; logrando que dentro de ésta manifiesten sus
sentimientos.

Por ello de los 14 entrevistados con sus respectivos familiares se tomaron a 4 representando el
total con la finalidad de presentar esas reuniones tal como se llevaron a cabo, teniendo como

resultado la percepcion tanto de los enfermos como de los familiares ante la enfermedad.
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Conclusiones

Con base a los resultados obtenidos a través del andlisis de los datos que arrojaron las guias de
entrevista de los enfermos y de los familiares de los enfermos se llegd a las siguientes

conclusiones:

1. La enfermedad de NCC tipo subaracnoidea limita las actividades domésticas, econémicas,
educativas, sociales y de tiempo libre del enfermo y su familia porque en el transcurso de
la enfermedad se modifican los roles y se reorganiza la familia para poder apoyar al
familiar que tiene la enfermedad, situacion que afecta en determinada forma a cada uno de

los miembros. Con ello confirmamos nuestra hipotesis.

2. Del universo de estudio de los enfermos con la NCC tipo subaracnoidea, el sexo que
predomina es el masculino, entre las edades de 41 a 51 afos de edad, con escolaridad
basica y en edad productiva y reproductiva; siendo padres de familia con un nimero de
hijos que oscilan entre dos y cuatro por familia, los cuales se encuentran en edad escolar,

La mayoria de estos enfermos dejaron de trabajar por la enfermedad.

3. Los entrevistados pertenecen a la clase media-baja y baja, habitan en zona urbana y zona
suburbana. La vivienda en estas zonas es a consideracion de las necesidades de las

familias.

4. La mayoria de las familias son de tipo nuclear y en algunos casos esta conformada por
padres, hijos y nietos. La dinamica familiar se vio afectada por la enfermedad ya que los
roles de los enfermos y de los miembros de la familia cambiaron; se reorganizaron para
poder afrontar la enfermedad, por ejemplo, la madre de familia asumidé el papel de
proveedor econémico, el enfermo apoya en casa si la enfermedad lo permite, los hijos que

no apoyaban en labores domésticas ahora lo hacen.

5. La NCC tipo subaracnoidea limita la realizacion de las actividades domésticas dentro del
hogar, las cuales generalmente son actividades realizadas por la mujer, quien se apoya en
los hijos. Cuando el padre de familia se enferma y abandona el trabajo ya sea temporal o
definitivamente a causa de la enfermedad, la pareja de éste tiene que tomar el rol del
proveedor econémico complicAndosele las actividades domésticas por las actividades
econdmicas, por otro lado si el enfermo esta en capacidad de apoyar a su pareja con

alguna actividad en el hogar, lo hace ya sea llevando o trayendo a los hijos de la escuela
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siempre y cuando su salud lo permita, la que lleva la carga del hogar es la mujer (ama de

casa) no sélo tiene que trabajar, sino realizar las actividades domesticas y sociales.

El buen funcionamiento de la familia es muy importante, una familia bien organizada
puede proporcionar apoyo efectivo al enfermo, una familia relativamente desunida
encontrara mas dificil el control de las enfermedades que exigen trabajo en equipo, que

una que tiene comunicacion directa y abierta y estan en disposicion de asumir cambios.

La presencia de NCC tipo subaracnoidea limita la realizacion de las actividades
econOmicas. Los gastos que se generan por la enfermedad tanto por compra de
medicamentos como en estudios clinicos o cirugias, que son cubiertos, a veces, por el
apoyo econémico que se recibe por parte de algin familiar externo o bien son cubiertos por
la misma familia nuclear. Los pacientes reciben apoyo en especie de los familiares, ya

sean del esposo (a) enfermo (a).

Cuando el principal proveedor econémico de la familia enferma, la economia de ésta se ve
afectada y al mismo tiempo los roles se ven invertidos, ya que si el varén era el que
sostenia el hogar, ahora la pareja tiene que llevar a cabo este papel, estas mujeres que
han tenido que trabajar, usualmente lo hacen como empleadas domésticas o como
comerciantes; aun asi, los ingresos que perciben no les alcanza para cubrir las
necesidades basicas, incluso en algunas familias tienen que racionar los alimentos para
economizar, asi mismo con bajo ingreso los hijos pueden convertirse en el principal sostén

de la familia y adquirir mayores responsabilidades.

Al no tener seguridad social se deteriora mas la economia por los gastos por la
enfermedad, generalmente no cuentan con él las personas que trabajan de forma
independiente o que no estan dentro de alguna empresa; por otro lado, si las cuotas de
recuperacion del instituto fueran mas accesibles, se apoyaria a la economia familiar. Es
importante la visita domiciliaria para conocer el estado econdmico de la familia en el

momento de ser ingresados en el Instituto.

Todo lo anterior afecta el estado de animo de los enfermos, el tiempo de recuperacion
varia de enfermo a enfermo, las molestias fisicas y discapacidad que puede causar la
enfermedad impiden que el enfermo pueda salir a trabajar por tiempo indefinido, por ello
tienen que ceder involuntariamente el rol de proveedor econdmico; en el caso de los
varones por cuestiones de genero, en donde la sociedad ha determinado de cierta forma

que el hombre sea el que tienen que sostener a la familia, resulta mas dificil el aceptar que
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10.

su pareja se responsabilice de la economia y de los hijos al mismo tiempo. Sin embargo si

existe la suficiente comunicacion resultard mas facil aceptar los cambios.

La enfermedad puede afectar las actividades educativas ya sea de la persona que esta
enferma o de algun otro miembro de la familia, si el enfermo es el que estudia, provoca que
tenga que abandonar los estudios de forma indefinida ya que esto dependera del grado de
afectacion por la propia enfermedad; en el caso de algin otro integrante de la familia, por
ejemplo, en un hijo la preocupacion por la enfermedad del familiar puede impedir que éste
tenga que asistir a la escuela de manera normal o si asiste, la falta de concentracién por
pensar en el bienestar del familiar enfermo provoca que el aprovechamiento no sea

satisfactorio o incluso hay quienes terminan por abandonar sus estudios.

Se confirmé que en algunos casos, esta enfermedad afecta las relaciones sociales de los
enfermos y de su familia, puesto que las personas que desconocen qué es la enfermedad
y cOmo se adquiere, sienten desconfianza hacia los que la tienen, rechazandolos en los
trabajos, estigmatizandoles, burlandose de ellos, provocando en los que tienen la
enfermedad sentirse mal emocionalmente, ya que el rechazo causa generalmente una baja
en la autoestima en el enfermo y llega el momento en el que prefieren retirarse de las
amistades y no hacer una vida social sana para evitar situaciones generalmente no
agradables. Sin embargo en algunos casos la enfermedad no es una determinante para no
tener una vida social, aunque a veces el exceso de atencion hacia el enfermo por parte de
las amistades o el no entender actitudes que son adquiridas temporal o totalmente pueden
distanciarlos.

Lo anterior también afecta a la familia ya que al no querer convivir el enfermo con sus
amistades o con su familia parental, estos dejan de convivir con ellos o apoyarlo, al saber

gue el enfermo no es bien recibido por las amistades o parientes, prefieren retirarse.

También se afecta el tiempo libre o la recreacion, por el estado fisico del enfermo y por

disminucién de ingresos y gastos por la enfermedad.

La NCC tipo subaracnoidea puede generar discapacidad en los individuos que la tienen,

sino se diagnostica y trata oportunamente.

El suficiente conocimiento de su enfermedad favorece una conducta adecuada por parte
del paciente, familiares y amigos.
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11.

12.

13.

Es importante hacer hincapié en una orientacion integral como es: frecuencia e intensidad
de los sintomas, la probabilidad y la gravedad de las crisis neurol6gicas, ademas, la
complejidad, la frecuencia y eficacia de un régimen de tratamiento y la proporcion de
cuidados administrados en el hogar en caso de ser necesarios, deben ser informados y
transmitidos por parte del especialista y fortalecidos por el trabajador social, en términos

sencillos y de acuerdo al perfil del usuario y humanista.

El trabajador social debe informar y orientar de manera clara a las personas que solicitan y
requieren de apoyo, por ello el trabajador social debe preparase e informarse sobre la
enfermedad y los procedimientos de atencién para poder realizar un trabajo no sélo ético
sino también satisfactorio.

La adaptabilidad de la familia es una fortaleza para sobrellevar la enfermedad, sin embargo
es necesario considerar también el proceso de adaptacion del propio paciente, que se
facilita cuando existe la primera, en consecuencia la organizacion de la familia en la nueva
dinamica es importante para la adaptacion mencionada. La comunicacion entre los
miembros de la familia nuclear es indispensable, ya que a través de ésta se pueden hacer
menos los problemas que se les presentan y pueden resolverlos de manera objetiva y clara

y a su vez lograr un buen control de la enfermedad.
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PROPUESTAS

Proponemos un programa, con el objetivo de informar a la comunidad en general que
asiste al Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez”

acerca de ésta.

Se propone la realizacion de un grupo de apoyo por parte del departamento de Trabajo
Social, tanto para los enfermos como para sus familiares, en el primer caso, para que
acepten de manera favorable la enfermedad. En el caso de los familiares seria positivo
para que a través de un grupo se les apoye en despejar las dudas que probablemente
el médico no hizo o simplemente conocer cémo actuar, entender y tratar a su familiar y

tal vez compartir vivencias de las cuales puedan aprender.

Las visitas domiciliarias son un instrumento importante para poder lograr un apoyo mas
completo tanto para los familiares como para los enfermos, por ello proponemos que
se realicen visitas domiciliarias por lo menos dos veces al afio en el caso de los
enfermos que tardan en recuperarse, ya que como sabemos la realidad es cambiante y
esas visitas domiciliarias ayudarian mucho a los enfermos en el proceso de
recuperacién y aun se les realizan estudios médicos o requieren de algun tipo de

cirugia a causa de la enfermedad.

Implementar un programa de educacion para la salud en el cual se incluya al
trabajador social y aquellos que se inserten en el &rea de salud, logrando influir en los

sujetos para un cambio de vida saludable.

Promover el apoyo de la Secretaria de Salud del Distrito Federal mediante informacién
oportuna llevandola a cada una de las delegaciones, mediante jornadas para la salud
realizando, charlas, talleres o carteles informativos que divulguen y ofrezcan

conocimiento de la enfermedad parasitaria NCC.

Creacion de redes en centros médicos estatales e institutos nacionales en acuerdo con
la Secretaria de Salud para la capacitacion del profesional en la salud y difundir

informacién con caracter preventivo acerca de la enfermedad de la cisticercosis.
Difundir el conocimiento de la enfermedad a través de los medios de comunicacién,,

campafias informativas y conferencias, en coordinacion con las firmas farmacéuticas

transmitiendo spots informativos acerca de la importancia de ésta.
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10.

11.

Se propone que los trabajadores sociales del tercer nivel de atencién a la salud se
interesen en la labor de investigacién de temas que involucren a los pacientes y a sus
familiares en las enfermedades, para que a través de las indagaciones surjan
propuestas en la atencién hacia los usuarios.

Crear grupos de apoyo para que proporcionen medicamentos a estos enfermos y

reciban apoyo econdémico a través de despensas mientras se mejoran.

Promover la investigacion en otros centros hospitalarios y la publicacién de resultados.
Por ello es importante que la familia explique a sus amistades y parientes: lo qué es la
enfermedad, y cémo se adquiere, para que con base en una comunicacion

previamente establecida se determine si la relacion de amistad o el sentimiento mutuo

se unifique o se fracture.
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Universidad Nacional Autbnoma de México

Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suéarez”

Programa
Informativo y preventivo
de cigticercogis
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Justificacion

A través de la realizacién de esta investigacion encontramos que socialmente la cisticercosis del
sistema nervioso central (Neurocisticercosis) genera una morbilidad considerable, tiene graves
consecuencias sociales, fisicas y psicolégicas, a nivel individual, familiar y social, es una de las

principales causas de epilepsia y por lo tanto es un problema de salud publica.

Las mayores consecuencias dentro del nicleo familiar por dicho padecimiento son: la interrupcion
de las actividades domésticas, educativas, laborales y sociales tanto del enfermo como de su
familia, lo cual afecta en determinada forma a cada uno de los miembros reorganizando su

estructura para poder afrontar la enfermedad.

Otro aspecto importante que encontramos en dicha investigacion es la falta de conocimiento o la
vaga idea por parte de los pacientes de neurocisticercosis y de los familiares sobre la enfermedad;
Por ello resulta importante que la familia explique a sus amistades y parientes: lo qué es la
enfermedad y como se adquiere asi se realizaria una cadena de informacién compartida y de esta

manera evitar que la enfermedad se propague.

Por lo tanto como trabajadoras sociales, el bienestar humano es uno de los objetivos de nuestra
profesion, por ello resulta importante enfocarse de forma humanitaria; buscando alternativas que

permitan realizar un apoyo integral a los pacientes con neurocisticercosis y su familia.

Parte de las funciones del trabajador social es educar para la salud a la poblacién, consideramos
de vital importancia disefiar un programa, el cual permita orientar e informar a la comunidad acerca
de la importancia que tiene la cisticercosis como un problema de salud publica, asi mismo
intervenir Trabajo Social en conjunto con un equipo multidisciplinario el impartir dicha informacion

para dar a conocer las consecuencias sociales que trae consigo dicha enfermedad.

Con el propésito de cumplir con los objetivos de Trabajo Social dentro del area de la salud en
orientar y capacitar a los pacientes, sus familias y a la comunidad en general en los problemas
consecuentes de la enfermedad, proponemos un programa basado en el nivel de prevencion
secundario, destinado a la poblacidon que asiste al Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia
“Manuel Velasco Suéarez”. Con el objeto de informarle sobre los conocimiento de la prevencion ye

importancia modificacién de habitos higiénicos y alimenticios.

De esta manera Trabajo Social contribuye profesionalmente a la sociedad y el instituto beneficiara

a un mas a los usuarios
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Objetivo general
Informar a la poblacidon que asiste al Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel
Velasco Suarez” acerca de la enfermedad parasitaria neurocisticercosis y sus consecuencias

sociales, fisicas.

Objetivos especificos

< Explicar en qué cosiste, como se adquiere y cuales son las consecuencias de la
enfermedad

« Comunicar medidas preventivas de la enfermedad para evitar que esta se

propague

Metas
% Lograr que el 80% de los usuarios que acuden al INNN asistan a las platicas
informativas
% Propiciar el 90% de la participacion de los asistentes para aclaracion de dudas y
comentarios que deseen aportar
Limites
< Tiempo: 1 afio de duracién
Espacio
« Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez
«» Adscripcion: Sala de usos mdltiples
Universo

% Poblacién beneficiaria directa: todos aquellos usuarios del INNN y se hagan

participes en las sesiones informativas
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Caracteristicas generales de la poblacion objetivo

% Usuarios residentes de las 16 delegaciones del Distrito Federal y otros estados de
la republica a partir de la edad de 15 afios en adelante y sin preferencia de nivel

socioeconémico

Organizacién
Recursos Humanos

«+ Apoyo del departamento de Trabajo Social del INNN

« 4 trabajadores sociales, dos en el turno matutino y dos en el vespertino, con la
finalidad de apoyarse. Esto a consideracion de quien ejecute el programa y quien
tome las decisiones en el departamento de Trabajo Social.

< Apoyo de un médico neurdlogo especialista en el tema, para que capacite a las

trabajadoras sociales que proporcionaran las sesiones informativas.

Recursos financieros

MATERIAL COSTO
Hojas blancas | $ 180.00
Rotafolios $100.00

Engrapadora | $ 70.00

Plumones $ 50.00

Computadora | Material con el que

se cuenta

Diskettes $ 300.00
Cd’s $ 100.00
Lapices $100.00
Plumas $100.00

Impresora $600.00
Cartuchos de | $ 600.00
tinta
Total $2,200.00
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Espacio fisico

< Se requerira de un salén de clases para la capacitacion de los trabajadores sociales
encargados de llevar acabo el programa.

% Aula de usos multiples para brindar las sesiones informativas, ya que el area cubre las
necesidades para la realizacion del programa.

+« Biblioteca del INNN.

< Sala de computo del INNN

Estrategias

» Capacitar a los trabajadores sociales que brindaran la informacién por parte de un
neurdlogo especialista en el tema.

> Difundir e invitar a los usuarios a las sesiones informativas.

» Reforzar la informacién por medio de un diptico y asi mismo se podra entregar a cada uno
de los pacientes que acuda a Trabajo Social.

> Exponer el tema y apoyarse en rota folios alusivos y con un lenguaje de acuerdo al perfil
de los usuarios.

» Brindarle al usuario confianza y respeto.

Evaluacion

Esta se llevara acabo bimestralmente por una trabajadora social, la cual determinara que

modificaciones se podrian llevar acabo.
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CARTA DESCRIPTIVA

Objetivos:
< Explicar en qué consiste y como se adquiere y cudles son las consecuencias de la enfermedad parasitaria neurocisticercosis.

K3

« Comunicar las medidas preventivas acerca de la enfermedad.

Fecha:
1 afio

Ubicacion:
Instituto Nacional de Neurologia y Neurocirugia “Manuel Velasco Suarez”, sala de usos mltiples
Herramientas:

+ Diptico informativo.
¢ Rota folios con informacién necesaria para las sesiones.

12 sesiones Duracién
Bienvenida 5 min.
¢ Qué es la Neurocisticercosis? 15 min.
30 min.

¢, Como se previene la Neurocisticercosis?

¢ Cémo se adquiere y cuales son las 15 min.
consecuencias de la Neurocisticercosis?
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CARTA DESCRIPTIVA

Objetivo:

+ Informar los aspectos generales de la enfermedad parasitaria heurocisticercosis

La cisticercosis en el ser humano, como cualquier otra enfermedad tiene una explicacion multicausal, de sus formas de presentacion mas importantes es la
cisticercosis del sistema nerviosos central 0 neurocisticercosis que se explica en un inicio por sucesos sociales y finalmente por la ubicacién del parasito en esa
vital parte anatdmica.

El parasito cuyo nombre es taenia solium, tiene un ciclo de vida que se inicia con la ingesta que hace el cerdo (huésped intermediario) de las excretas
parasitadas. Esto es un hecho social que tiene que ver con el desconocimiento de parte de la gente, de la existencia del parasito en los chiqueros que son
contaminados con heces humanas y que posteriormente ingiere el cerdo que habita en ese chiquero; los huevecillos de T. Solium que en cuerpo del animal se
convierten en cisticercos que se depositan en las masas musculares de ellos o en el sistema nervioso.

Otro aspecto higiénico que antecede a la presencia del cisticerco en el ser humano, es que éste, por sus habitos alimenticios e higiénicos, ingiere alimentos
contaminados con huevecillos de t. Solium excretados por otro ser humano parasitado que actiia como huésped intermediario.

Hasta antes de la NCC, es posible destacar los hechos sociales que inician el ciclo de la enfermedad:

00

» Higiene deficiente y habitos alimenticios impropios.
Habitos alimenticios inadecuados que facilita la ingesta de los huevecillos del parasito
» Defecacion al ras del suelo
Medio ambiente contaminado por defecacion al ras de tierra del individuo parasitado
Ignorancia de los hechos (educacion inadecuada)
Ingesta por el cerdo, que vive en un chiquero contaminado con heces fecales del ser humano
» Saneamiento del medio ambiente insuficiente
Ingesta por parte del ser humano de carne de cerdo parasitado por taenia solium

’0

7
4 0’0

.0

La cisticercosis prevalece por un manejo inadecuado en cuanto al aseo personal y el lavado y desinfeccion de alimentos, lo cual indica el desconocimiento de ésta
y la carencia de programas en educacion para la salud dirigidas a la poblacién sobre enfermedades parasitarias.
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CARTA DESCRIPTIVA

Objetivos:

«» Explicar cual podrian ser la sintomatologia, ya que en el caso de esta enfermedad varia y es inespecifica.
« Explicar como se diagndstica la neurocisticercosis

Por ser a menudo asintomatico (no sentir nada fisicamente) el diagnostico de neurocisticercosis debe siempre sospecharse y descartarse por estudios
radiolégicos especializados. Sin embargo algunos sintomas que pueden presentarse son:

» Dolor de cabeza intenso
» Convulsiones
> Alteraciones de la vista

Diagnéstico

La teniasis puede diagnosticarse con un examen coproparasitolégico (estudio de la materia fecal).

La cisticercosis con:
» Rayos X
» Tomografia Axial computarizada (TAC)
» Resonancia Magnética (IRM)
» Estudio de Liquido cefalorraquideo (LCR)
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CARTA DESCRIPTIVA

Objetivos:
< Explicar el tratamiento de la neurocisticercosis
< Informar las medidas preventivas de la enfermedad

Tratamiento
Eliminar con medicamentos la Taenia (solitaria), el tratamiento es barato sencillo y efectivo.
Un solo dia de tratamiento:

» CESOL (Praziquantel)

Dosis: Dos tabletas juntas antes del desayuno, se recomienda dos veces al afio.
» Para la cisticercosis eliminar con medicinas los cisticercos.

» Anticonvulcionantes

» Antiinflamatorios

El tratamiento de la neurocisticercosis lo determinara el médico tratante.

Tratamiento quirdrgico:
Dependera de la localizacion del cisticerco en el cerebro, de las manifestaciones clinicas y del estado general del paciente.

Medidas preventivas:

No ingerir alimentos en puestos callejeros

Lavarse las manos antes y después de ir al bafo

Consumir carne de puerco y res bien cocida o bien congelarla durante tres dias antes de guisarla
Evitar la defecacion al ras del suelo

Lavar y desinfectar frutas y verduras

Desparasitarse dos veces al afio

Consumir agua hervida o bien agua embotellada

Compartir esta informacion

VVVYVVVYY
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¢ Qué es la cisticercosis?

Son larvas de la Taenia solium (solitaria). Los humanos adquieren la
solitaria al ingerir carne de cerdo infectada con cisticercos vivos.*

¢,Como se adquiere la cisticercosis?

Los humanos y los cerdos adquieren la cisticercosis al ingerir los
huevos de la solitaria que se encuentran en el suelo, agua y
alimentos contaminados. Los huevos se activan en el intestino y
luego migran y se establecen en diversos tejidos, como son:
musculo, tejido subcutaneo, ojo, Sistema Nervioso Central (SNC) a
este Ultimo se le llama Neurocisticercosis?

¢ Cudles son los sintomas?

Por ser a menudo asintomatico (no sentir nada fisicamente) el
diagnéstico de neurocisticercosis debe siempre sospecharse y
descartarse por estudios radiolégicos especializados. Sin embargo
algunos sintomas que pueden presentarse son:

» Dolor de cabeza intenso

» Convulsiones

> Alteraciones de la vista

¢Cuan grave es?

La gravedad de la neurocisticercosis es muy variable pudiendo pasar
desapercibida o bien causar leves o graves dafios neuroldgicos y
hasta la muerte. La gravedad depende de la localizaciéon de los
parasitos en el (SNC), de su ndmero de si estan vivos o muertos.

¢Coémo se diagnostica?®

La teniasis con un examen coproparasitolégico (estudio de la
materia fecal).

! Revista Practica Médica Efectiva Vol. 3-No. 11 Noviembre 2001.
% |dem.
® Triptico del grupo de practicas de Trabajo Social

La cisticercosis con:

» Rayos X

» Tomografia Axial computarizada (TAC)

» Resonancia Magnética (IRM)

» Estudio de Liquido cefalorraquideo (LCR)
¢ Cual es el tratamiento?

Eliminar con medicamentos la Taenia (solitaria), el tratamiento es
barato sencillo y efectivo.

Un solo dia de tratamiento:

» CESOL (Praziquantel)
Dosis: Dos tabletas juntas antes del desayuno, se recomienda
dos veces al afio.

» Para la cisticercosis eliminar con medicinas los cisticercos.
» Anticonvulcionantes
> Antiinflamatorios

Tratamiento quirdrgico:

Dependera de la localizacion del cisticerco en el cerebro, de las
manifestaciones clinicas y del estado general del paciente.

Medidas preventivas:

No ingerir alimentos en puestos callejeros

Lavarse las manos antes y después de ir al bafio

Consumir carne de puerco y res bien cocida o bien
congelarla durante tres dias antes de guisarla

Evitar la defecacion al aire libre

Lavar y desinfectar frutas y verduras

Desparasitarse dos veces al afio

Consumir agua hervida o bien agua embotellada

Comparte esta informacion

VVVVY VVY
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ANEXO 1

Exp.
INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA MANUEL VELASCO SUAREZ
UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

GUIA DE ENTREVISTA ENFERMOS

Fecha:

Objetivo: Conocer el impacto que causa en un individuo el ser diagnosticado con la enfermedad parasitaria

llamada neurocisticercosis tipo subaracnoidea.

Instrucciones: El siguiente instrumento se ha realizado de acuerdo al perfil de los usuarios, al nivel educativo y
con la finalidad de poder ser comprendido por el usuario.
Este instrumento es una guia de entrevista la cual sera aplicada por el trabajador social.

Se responderan sdlo las preguntas que se adecuen a las circunstancias de cada familia.

Edad: Sexo: Estado Civil: Ocupacion:

Escolaridad: Delegacion:

|. DATOS DE LA VIVIENDA.

1. La vivienda que habita es:  a)Casa b)Departamento c)Vecindad d)Campamento
e)Otros

2. La zona en la que habita es a)Urbana b)Suburbana

3. Tipo de tenencia: a)Propia b)Rentada c)Prestada

4. Numero de dormitorios: a)la? b)3a4 c)5 a mas

5. Nimero de personas por dormitorio: a)la? b)y3a4 ¢)5 a mas
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6. ¢ Cuenta con bafio?, ¢ esta dentro o fuera de su vivienda?, ¢ es de uso familiar o colectivo?

7. ¢ Cuenta con los siguientes servicios?

SERVICIOS Sl NO

Luz

Drenaje

Agua

Llave de paso

Teléfono

Transporte publico

8. ¢ Convive con algun animal?, ¢cual?

IIl. EXPECTATIVAS DEL ENFERMO ANTE LA ENFERMEDAD.

1. ¢ Hace cuanto tiempo le diagnosticaron la Neurocisticercosis?

2. ¢ Tenia conocimiento de la enfermedad?

3. Cuando usted recibié el diagnéstico de su enfermedad, ¢ cual fue su reaccion?

4. ¢ Su médico le explico de manera clara acerca de su padecimiento?

5. Actualmente ¢,como considera su enfermedad?

6. ¢ Cual es el tipo de tratamiento que lleva o llevo acabo?

7. ¢ Qué responsabilidades ha asumido en relacion con su enfermedad?

8. ¢ Le han practicado alguna cirugia por su padecimiento?

9. En caso afirmativo, ¢ qué tipo de cirugia le fue practicada?

10. ¢ Cuantas intervenciones le han realizado?

11. ¢ Qué tipo de secuela le ha ocasionado la enfermedad?
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12. ¢La NCC le ocasiono algun tipo de discapacidad?

lll. ESTADO DE SALUD FAMILIAR.

IMSS

ISSTE

SSA

13. Servicio médico al que tiene derecho ISSFAM

PEMEX

PRIVADO

OTRO, ESPECIFIQUE

14. Ademas del paciente, ¢ existen otros enfermos en la familia? | Sl NO

Cényuge
Padre
Madre
15. Parentesco: Hijo

Otros familiares

Otros no familiares

16. Diagnéstico:

IV. DINAMICA FAMILIAR.

17. ¢La enfermedad ha afectado la realizacién de sus actividades cotidianas, (por ejemplo, trabajo, asearse,

recreacion)?

18. ¢Ha cambiado su interés desde su enfermedad en la realizacidon de sus actividades cotidianas?, ¢de qué

manera?

19. A partir de su padecimiento, ¢ ha notado que su estado de &nimo ha cambiado?, ¢ de qué manera?

20. En caso de que el enfermo sea mujer, se dedique al hogar y sufra de alguna discapacidad, ¢ sus familiares la

apoyan en sus actividades domesticas?
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V. COMUNICACION DE LA FAMILIA

21. ;Como considera que ha reaccionado su familia ante la enfermedad?

22. ¢ Coémo considera la relaciéon con su familia?

23. ¢ Existe comunicacién entre los miembros de la familia para resolver los problemas?

24. ¢ Con quién siente confianza para hablar de su enfermedad o de cualquier tema?

25. Desde que recibié su diagnostico, ¢ qué tipo de sentimientos son los que mas faciles o dificiles de expresar?

26. En caso de vivir con su pareja, la comunicacion se establece a partir de, ¢los hijos?, ¢la economia del hogar?,

éaspectos cotidianos?, o ¢sobre que temas conversan?
27. En caso de ser un adulto (a) joven ¢ ha sido afectada su vida marital?

28. En caso de ser joven soltero (a), a partir de su padecimiento, la comunicacion con sus padres, ¢ha

cambiado?, ¢ de qué manera?

29. En caso de ser joven soltero (a), y tener novio (a), a partir de su padecimiento, ¢su relacion de noviazgo ha
sido afectada? ¢ De qué manera?

30. En caso de vivir con algin hermano (0s), ¢la comunicacion con él (ellos) ha cambiado?, ¢, de qué manera?

VI. AMBITO ECONOMICO

31. ¢/ Quién es el principal proveedor econdémico de su hogar?
32. ¢De cuanto es el egreso mensual en sus consultas y/o medicamentos?
33. En caso de ser hijo de familia, ¢apoya en las actividades econdmicas del hogar?, ¢de qué manera?

VIl. AMBITO EDUCATIVO (Preguntar en caso de que el enfermo sea estudiante, si no pasar a la pregunta No.
40)
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34. ¢ Ha sido afectada su vida escolar?, ¢, de qué manera?

35. A partir de su padecimiento, ¢,su rendimiento escolar ha sido afectado?, ¢ de qué manera?

VIIl. AMBITO SOCIAL Y DE TIEMPO LIBRE

36. A partir de su padeciendo, ¢la comunicacién con sus amistades ha sido afectada? ¢ de qué manera?

37. ¢ Acostumbra a salir en compafiia de su familia para recrearse?

38. A partir de su padecimiento, ¢,se ha visto excluido de actividades en su familia, escuela, trabajo o amigos?

39. En caso de que el enfermo tenga epilepsia, ¢como considera que le ha afectado socialmente?

40. ¢Cuanto tiempo le tomd a usted reestablecerse de su enfermedad o considera que aln no esta lo
suficientemente reestablecido?

41. Considera necesario que se crea un grupo de apoyo para las personas que padecen esta enfermedad
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No. Exp.
INSTITUTO NACIONAL DE NEUROLOGIA Y NEUROCIRUGIA MANUEL VELASCO SUAREZ
UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO
ESCUELA NACIONAL DE TRABAJO SOCIAL

GUIA DE ENTREVISTA FAMILIARES

Fecha:

Objetivo: Conocer el impacto que genera en el sistema familiar la enfermedad parasitaria llamada

neurocisticercosis tipo subaracnoidea.

Instrucciones: El siguiente instrumento se ha realizado de acuerdo al perfil de los usuarios, al nivel educativo y
con la finalidad de poder ser comprendido por el usuario.
Este instrumento es una guia de entrevista la cual sera aplicada por el trabajador social.

Se responderan sélo las preguntas que se adecuen a las circunstancias de cada familia.

Edad: Sexo: Estado Civil: Ocupacion:

Escolaridad: Delegacion:

Parentesco del entrevistado con el enfermo

. EXPECTATIVAS DE LA FAMILIA. ACERCA DEL CURSO DE LA ENFERMEDAD DE
NEUROCISTICERCOSIS

1.;,Como reaccioné al enterarse que a su familiar le diagnosticaron neurocisticercosis?

2. ¢ Tenia conocimiento de la enfermedad?

3.¢,Quién le proporciond la informacién acerca de la enfermedad?

4. ¢ Qué tipo de informacion le fue proporcionada?, ¢ fue suficiente o le quedaron dudas?
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5. A partir de que su familiar le diagnosticaron la enfermedad, ¢cémo considera que ha cambiado la vida cotidiana

de la familia, (por ejemplo, el clima emocional, los roles, la comunicacién, las prioridades)?

Il. DINAMICA FAMILIAR

6. ¢ De qué manera han cambiado a partir del diagndstico las actividades que cumplian antes de la enfermedad los

miembros de la familia?

7. A partir de su padecimiento, ¢ hay diferencia entre las actividades de tipo econdmicos, fisicos y de salud y en los

aspectos emocionales de la vida familiar?

8. ¢ Cuénta responsabilidad asume el miembro afectado en relacion con la enfermedad?, es decir, en la toma de

medicamentos, consultas médicas, alimentacion, etc.

9. Ademas del miembro enfermo, ¢quién se hace cargo de las principales responsabilidades del cuidado para el

control de la enfermedad?, ¢como se decidi6?

10. En caso de que el enfermo actualmente requiera de cuidados, ¢ pueden otros miembros de la familia compartir

responsabilidades para el cuidado del enfermo?

11. En caso de ser el jefe (a) de la familia, ¢le han relegado esa responsabilidad?

lIl. COMUNICACION DE LA FAMILIA

12. ¢De qué manera afecta la enfermedad o en su caso la discapacidad provocada, para hablar directa y

abiertamente de cualquier tema referente a la familia?

13. ¢Se protege o excluye a alguien de éstas discusiones? (por ejemplo, al familiar enfermo, o cualquier otro

miembro de la familia)

14. ¢En qué cambio la enfermedad el estado de animo de la familia?, es decir, caus6 enojo, tristeza, depresion,

desesperanzada u optimista, mas afectuosa

15. ¢ Qué relaciones son ahora mas cercanas o mas distantes?, ¢en qué se manifiesta este cambio?

16. Desde que su familiar se enfermd, ¢,qué tipo de sentimientos son los que parecen mas faciles y mas dificiles

de expresar?
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17. ¢Hay aspectos relacionados con la enfermedad acerca de los cuales usted reflexiona, pero no discute

abiertamente?, ¢, qué temas?

18. ¢ Con quién se sentiria con mas y con menos confianza para hablar de estos temas?, (por ejemplo, el familiar
enfermo, un amigo, un sacerdote) ¢,por qué?

IV. AMBITO ECONOMICO

19. A partir del padecimiento de su familiar, ¢de qué manera considera que la economia familiar se vio o se ha
visto afectada?

20. ¢ Ha recibido algun tipo de apoyo por parte del INNN para la compra de medicamentos y/o tratamiento? ¢de
qué tipo?

V. AMBITO EDUCATIVO

21. En caso de existir algiin miembro en la familia en edad escolar ¢ quién es el responsable de llevar a los hijos a

la escuela?

22. ¢Quién ayuda a los menores en la realizacion de tareas y trabajos escolares?

23. Si existe algun miembro en la familia que asista a primaria, secundaria y/o nivel bachillerato o licenciatura,

¢han sido afectadas las asistencias escolares por el padecimiento de su familiar?

24. A partir del padecimiento de su familiar, ¢ha sido afectado el apoyo econdmico hacia el estudiante o los
estudiantes?

25. Ha sido afectado el aprovechamiento escolar del (los) estudiante (s) partir del padecimiento de su familiar?
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VI. AMBITO DOMESTICO

26. Las actividades domésticas, ¢ por quién son realizadas en la familia?

Miembro de la familia

Elaboracién de los alimentos

Aseo de los utensilios de cocina

Aseo y cuidado de la ropa

Aseo de las habitaciones

Aseo de areas externas y vehiculos

Alimentacion y aseo de hijos menores

Compra y distribucién de alimento

S

Cuidado de mascotas

Pago de servicios domésticos

27. A partir del padecimiento, ¢,se han modificado los habitos higiénicos y alimenticios?

VII. AMBITO SOCIAL Y DE TIEMPO LIBRE

28. ¢ Por quién son cubiertas las funciones de socializacion de la familia?

Funcion

Miembro de la familia

Presencia emocional inmediata cuando se necesita

peligros imprevistos

Hacer frente a enfermedades, crisis, accidentes y

Manifestacion constante de afecto

Transmisién de valores morales y éticos

Transmisién de valores religiosos

Transmision de valores civicos

Transmisibn de valores sociales

convivencia)

(reglas

de

Educacién y orientacion sexual

Seguridad y afecto

Autoestima

29. ¢ En qué tipo de actividades se da la convivencia familiar?

30. ¢,Por quién son tomadas las decisiones en la familia?

31. Considera necesario que se crea un grupo de apoyo para las personas que padecen esta enfermedad
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ANEXO 2 Tabla de vaciado de datos de las entrevistas realizadas en base a la guia de entrevista para los enfermos
Person
No. | as por
Estado | Ocupaci Zonaen Tipo de |dormijdormito| Ubicacién
Registro | Edad | Sexo | Civil on Escolaridad Delegacién | que habita | vivienda [torios| rio bafo Servicios Animales | Preguntal Pregunta 2
Dentro
Casa domicilio, uso No, nunca habia
1 25 F Casada |Hogar Carrera Técnica Iztapalapa | Urbana prestada 5 2 familiar Todos los servicios No Hace 3 afios | oido hablar de ella
Aprende
un oficio Departam Afuera
(tallo en ento domicilio, uso
2 27 M Soltero |madera) |[CCH Tlalpan Urbana rentado 1 1 colectivo Todos los servicios | Si, perros | Hace 5 afios No
Afuera
Concubi Casa domicilio, uso
3 30 M nato | Obrero Primaria Tlalpan Urbana prestada 1 4 colectivo No tiene teléfono No Hace 1 afio No
Departam Dentro
ento domicilio, uso
4 34 M Casado |Conserje |Secundaria Tlalpan Urbana restado 1 4 familiar Todos los servicios No Hace 3 afios No
Dentro
Desemple Magdalena Casa domicilio, uso
37 M Separado |ado Primaria Contreras Urbana Propia 2 1 familiar Todos los servicios | Canarios | Hace 3 afios No
Afuera lpez, 1
Concubin [Chofer de Alvaro domicilio, uso perro, 1 Si, pero de manera
6 40 M ato |empresa |Primaria Obregon Urbana propia 2 2 familiar todos los servicios | tortuga | Hace 2 afios superficial
Afuera
Casa domicilio, uso
7 41 M Casado |Profesor |Primaria Coyoacan Urbana propia 2 2 colectivo Todos los servicios | 1 Perro | Hace 4 afios No
Desemple
ado desde Departam Dentro
hace 3 ento domicilio, uso
8 45 M Casado |afios Preparatoria Cuauhtémoc |Urbana rentado 2 2 familiar Todos los servicios No Hace 3 afios No
Habia oido hablar
Departam Dentro de ella, pero no
ento domicilio, uso tenia la suficiente
9 47 F Casada |Hogar Preparatoria Iztapalapa |Urbana propio 2 2 familiar Todos los servicios | 1 perro | Hace 1 afio informacion




No tienen drenaje,

Casa Afuera domiciliojinsuficiente
10 49 Casado Albaiiil Primaria Xochimilco |Urbana prestada uso familiar transporte publico No |Hace 2 afios Si
En 1991 lo Dx
en El Hospital
General de
Cuernavaca
comenzaron a
atenderlo en el
2 perros yINNN en 1992,
convive N0 tomo muy|
con [enserio lal
animales |enfermedad ya
de |que pens6 que
ganado lera pasajera,
ya que |pero en el afio
continuam|2003 reingreso
Empleada Casa Dentro domicilio, ente vaalya que agravol Si, pero no sabia
11 53 Casada Federal Primaria Tlalpan Suburbana  |Propia uso familiar Todos los servicios|su pueblojla misma en que consistia
Desemplea Alvaro Casa Dentro domicilio/No tiene llave de si, pero no estaba
12 54 Casado do Primaria Obregén Urbana propia uso familiar paso y teléfono 2 perros | Hace 5 afos muy informado
Casa Afuera domicilio,
13 59 Viudo Herrero Primaria Coyoacan |Urbana propia uso colectivo Todos los servicios| 1 perro | Hace 3 afios No
Cuarto
de lamina
de
asbesto,
en
Magdalena terreno Afuera domicilio,
14 61 Viuda Hogar Analfabeta Contreras |Urbana prestado uso colectivo Todos los servicios| 1 perro | Hace 3 afios No




Pregunta |Pregunta| Pregunta | Pregunta|
Pregunta 3 | Pregunta 4 Pregunta 5 Pregunta 6 Pregunta 7 8 9 10 11 Pregunta 12 Preguntal13 Pregunta 14/ Pregunta 15
Cuando le
informaron
en lo dUnico Le tenian que Que le
que pensaba recordar para la tiembla Ia
era en que toma de mano
se le quitard Ya no tomalmedicamentos, derecha V|
el dolor ya Side La considerajmedicamentos, |cambio habitos que le
que era| manera |mala, pero se ha|pero aun asiste|higiénicos y olvidan
intenso clara ido controlando |a consultas alimenticios No Ninguna |las cosas No SSA Si Hermana
Menciona
que
actualmen
te ya no
Durante la padece |
enfermedad enfermed
tomaba sus ad, pero
medicamentos a que a
la hora indicada, causa de|
cambio sus esta se le
Menciona  que héabitos produjo
actualmente el alimenticios y Le hidrocefali Ninguno,
Sélo Dr. Le dijo que cudo mas el colocaron a, y le acude a
pensaba en ya no tenialYa no tomalaspecto una afecto |a| médico
aliviarse Si ningun cisticerco |medicamentos  |higiénico Si valvula 1 memoria No particular No
Se toma sus
medicamentos a
la hora indicada,
cambiaron  sus Le
Aln se pregunta hébitos colocaron Le afecto
Susto y porque le alimenticios y la 2 la vista Y
preocupacion Si sucedi6 a él Medicamentos  |higiene Si valvulas 5 el oido No SSA No




Se sintio
mejor al
saber que
era ya que se
sentia tan

mal que ya Es responsable Le
estaba muy Que va en la toma de colocaron Disminuci
preocupado y mejorando su sus una on de
Se puso triste Si estado de salud | Medicamentos |medicamentos |Si valvula 2 fuerza No IMSS No
Se deprime
porque él Cambio habitos
quisiera trabajar alimenticios, ya
y no le es gue ahora ya no Le
posible, ya que come en la calle colocaron Disminuci
Preocupacio se fatiga con y se toma su una on de SSA o acude a
n Si facilidad Medicamentos |medicamento Si vélvula 3 fuerza No Similares Si Padre
Le ha afectado
social y
laboralmente, ya
qgue en
ocasiones se
siente  excluido no puede
en su trabajo Actualmente ya agachars
cuando lelactual y en los no come en la e y se
dieron el dx|que ha calle como irrita  con
no estaba|permanecido, anteriormente lo facilidad |,
del todo|porque las hacia, ya no dice que
consciente, |personas no fuma, consume la
conforme seftienen alcohol memoria
fue conocimiento de ocasionalmente, le Menciono que
recuperando su enfermedad y modifico sus funciona ha perdido
comprendié |consideran que hébitos mejor que| audicion, el
Desconcierto |el problema |es contagiosa. Medicamentos |alimenticios No Ninguna jantes 50% de vision SSA No




No se
preocupé por

Le
informaron a
Su esposa,

cuando salié

Toma su
medicamento a
la hora indicada,
de vez en
cuando sigue
consumiendo

carne de puerco
a pesar de que
sabe que puede
volver a contraer

nada, lo tomo|del Hospital algun bicho, pero Le Ataque SSA 0 acude a
con lo informo le gusta mucho y colocaron epiléptico meédico
tranquilidad |ella La acepta Medicamentos |no puede evitarlo|Si valvula 4 s Ceguera |particular Si Madre
La Continua Menciona
informacion |[La acepta, pero fumando aunque que la|
qgue recibié|si se siente muy sabe que le hace vision  le|
de la|afectado, dafio y se le ha
enfermedad |menciona que a olvida tomar su disminuid
fue unjveces no desea medicamento, su o, no
médico pensar en ella ya esposa le tiene Le escucha
particular ellque ha llegado a que recordar colocaron bien, lal
Preocupacio |cual le dio el{pensar hasta en para que se lo dos memoria
n Dx el suicidio Medicamentos |tome Si valvulas 9 le falla No SSA y privado No
Al sacarle
el LCR le
lastimaron
y no
puede
agachars
e, se le hal
afectado
la
Si, pero|Menciona que su memoria,
siente que/médico le dijo Cambio de por lo que
todavia que ya no tenialYa no toma|hébitos sus  hijos
tiene cisticercos y que|ninguno, pero|alimenticios, no F]
muchas se siente bien|eran sobre todo dejan salir]
Se preocupd |dudas animicamente  |medicamentos |higiene extrema |No Ninguna |sola No SSA No




No

escucha
de un
oido, le
Toma su afecto la|
médicamente a vision, se
la hora cansa
adecuada, asiste constante
a sus consultas Le mente, se
Ya no considera y cambio sus colocaron le hinchan
su enfermedad hébitos una los pies,
Se asusto Si peligrosa Medicamentos |alimenticios Si valvula 5 se marea No SSA No
Cambio sus
hébitos
Bien ya que est4d] Yanotoma |alimenticios e
Temor Si dada de alta medicamentos |higiénicos No Ninguna |Ninguna No ISSSTE No




No lo tomo
enserio

Si, pero
hizo caso
omiso

Un poco mas
tranquila, pero no
puede hacer
muchas cosas

Medicamentos

No es
responsable al
100% ya que
luego no toma
sus
medicamentos,
cambio habitos
alimenticios e
higiénicos

Ninguna

Actualme
nte no
puede
trabajar
porque no
puede
hacer
esfuerzos,
disminuci
6n de 4
vision, no
escucha
bien Vi
cuando
no tomal
medicame
ntos oye
ruidos, se
asusta
con
facilidad,
en las
noches
cuando
cierra los
0jos
parece
que es de
dia, se
volvio
mas

sensible

No

SSA

No




Menciona

que los
medicame
ntos le
ocasionar
on
diabetes,
no puede
permanec
er mucho
tiempo
trabajand
o, no
Después de puede
estar tomar
consciente, [Dice  que el mucho sol
ya que/médico le dijo y que se
cuando que tiene un Se cuida Le irrita  con
Dice que lol|llego al(cisticerco que evitando tomar y colocaron facilidad |
tomo con|Hospital nojesta congelado y comer cosas en un falta  de|
tranquilidad |lo estaba |no se siente mal | Medicamentos |la calle Si valvula 2 memoria No SSA No
Durante la
enfermedad y
Sus  hijos aun después
recibieron cambio habitos
la alimenticios y de Por
informacion higiene, aln motivo del
y luego|Menciona que el debe de ir a medicame
ellos leimédico le dijo consultas, pero nto le
explicaron |que ya no tenia] Yanotoma |sus hijas dejaron provoco
Le preocupo |a ella cisticercos medicamentos |de llevarla No Ninguna (diabetes No SSA No




Pregunta

Pregunta 16 Pregunta 17 Pregunta 18 Pregunta 19 Pregunta 20 | Pregunta 21 | Pregunta 22 23 Pregunta 24 Pregunta 25 Pregunta 26 | Pregunta 27
En algun
Si, puesto que no momento llego a
puede salir sola ya|Cuando inicio pensar en
gue se le olvidan|su enfermedad La suficiente|Con su esposo y|morirse ya que Si, fue
los nombres de las|si, actualmente|Si, se volvi6 mas Se para menos con su|se sentia muy afectada
Hepatitis calles ya no irritable Si, su mama |preocuparon |Buena resolverlos |hermana mal de su hija ahora ya no
No, al Cada quien
contrario pone Positivamente, resuelve sus
mas empefio ya que problemas,
gque antes vy anteriormente pero si
ahora que talla no mantenialExiste ahora|necesitan
Si, ya que no|madera le una buenafuna mejor|ayuda si
realiza las mismas|ayuda para no relacién con su{comunicacion |estan Se le facilita reir
actividades que|pensar en lo|Si se volvid mas familia y ahoraly se unieron|dispuestos ajcon todos tienely se le dificulta
antes gue le sucedid |irritable Si mas apoyar confianza llorar
Ahora puede
platicar mas
acerca de su
Su esposa se enfermedad y
Si, ya que no se irrita  con preocupo dice que no le
puede trabajar, no facilidad y ahora mucho y sus gusta ir al
puede agacharse, tiene menos nifios también, hospital, porque
su esposa tiene|Pierde el|paciencia, se agrega que fue Le tiene muchalle da miedo que|Aspectos
gue ayudarlo para|interés por|desespera de un golpe muy confianza a sullo vuelvan ajcotidianos y
rasurarse momentos estar encerrado duro para ellos |Buena Si esposa operar sus hijos Si, mucho
Le tiene mucha
Si, no puede Su esposa se confianza a su|Generalmente |Aspectos
cargar cosas|No ha perdido preocupo y le esposa y a unlexpresa lo que|cotidianos y
pesadas el interés No dio miedo Buena Si hermano siente sus hijos No
Si, ya que no
realiza sus Hay Con mas
actividades Se comunicacion confianza su|Trata de
con animo y le preocuparon yly apoyo por mama y con su|comunicar lo que
Si, porque dejo de|son le dieron|parte de su papa no siente lalsiente para no
Diabetes trabajar indiferentes No animos familia Si misma confianza |sentirse mal




Estuvo sin trabajar
2 anos,
actualmente le

No, dice que al
contrario, pone

Recibi6 mucho
apoyo por

Menciona que

Mas en
confianza con su
esposa y menos

Se volvib mas
sensible ya que
llora con

facilidad y

resentido ya que
no comprende

cuesta trabajojempefio en lo parte de sujes mejor que con su familia|porque a él le|Aspectos
conducir gue hace No esposa antes Si consanguinea  [sucedid esto. cotidianos
En un principio
les costo
trabajo
aceptarlo
puesto que les
No, al informaron que
contrario dice habia quedado
que aumenté ciego luego de
el interés hacia que ingreso al
Tardo parajlas actividades INNN, puesto
adaptarse a su|que realiza que la
nueva vida|puesto que enfermedad ya
aproximadamente |ahora se lo habia Le tiene mas|Ahora es mas
un afio,|dedica a dar afectado Buena y tiene confianza a sulsensible, mas
Osteoporosis, |actualmente se|clases dejse volvi6 mas demasiado, mucha esposa y menos|comprensivo Yy
reumas, |siente bien y dicelvalores en un|entusiastay pone ahora dice que|comunicacion a sus hijos yalahora es mas|Aspectos
artritis, no tener ningun|centro empefio en lo lo apoyan|con su que lo hace parajatento con su|cotidianos y
hipertension |problema comunitario que realiza mucho esposa e hijos Si no preocuparlos |familia sus hijos




Si,

comerciante y ya
no puede atender
su negocio, ya no
puede llevar o ir
por sus hijos a la
escuela porque se

porque él es

Si, porque ya
no tolera los
ruidos,

anteriormente
jugaba mucho
con sus hijos y

ahora no
porque se
molesta  con
ellos, y pasa
tiempo
acostado,
menciona que
se siente
limitado para
realizar sus

se volvi6 mas

Ha recibido

Cuando se
siente triste no lo
comenta, pero
procura no
guardarse las
cosas, ademas

marea con|actividades, selirritable, de igual mucho apoyo|Hay mas de que se volvié|De los
frecuencia, prefiere|esfuerza, perojmanera al pasar de su esposa y|preocupacion mas sensible y|aspectos
pasar el tiempolno  consiguejtiempo en el sol, de la familia de|por parte de llora con|cotidianos y de
durmiendo realizarlas lo irrita ella sus hijos Si Con su esposa |facilidad sus hijos
Al inicio
No al contrario asombro y Es mas sensible,
le echa mas Su hija y su|preocupacion, pero en realidad
Si, ya que dejo su|ganas y ve la hijo lajpero la han|Muy buena y Con sus hijos|siempre ha
trabajo a causa de|vida apoyaron apoyado los uni6 aln mas y menos|expresado lo que
la misma ositivamente |Es mds positiva |mucho mucho mas Si con amistades  |siente Los hijos
Sobre todo de
la economia,
ya que le pide
a su esposa
que le de
tiempo para
Si, ya que no|No, pero no Con su esposa e que pueda
puede trabajar|puede realizar Positivamente hija tiene mas|Se volvi6 mas|trabajar ya que
porque le es dificil|sus ya que lo han|Buena y confianza y|sensible econdémicamen
por las secuelas|actividades apoyado mucha menos con sus|cualquier cosa lojte estdn muy
antes mencionadas |normales mucho comunicacion Si hermanos afecta afectados




De manera La vida le parece
Al contrario positiva ya que bella y la valora
aumento  su Si la apoyan|la apoyaron y mas, y se
interés en la en sus|hasta entonces considera un
No afecto en nada|realizacién de actividades la siguen|Siempre  ha buen ser|De  aspectos
sus actividades las mismas domesticas alentando sido buena  |Si, mucha |Con todos humano cotidianos
Ahora le Es mas sensible
Si, ya que no prestan mas por lo que trata
puede realizar las atenciéon, la de expresar
mismas actividades|Realiza las comunicacion todos sus
porque se marea y|cosas, pero Con sigue siendo Con una de sus|sentimientos
tiene la sensacion|convencido de responsabilida |igual que hijas y menos|sino se pone a|Aspectos
de vomito gue no puede d antes (buena) |Si con otra de ellas |llorar cotidianos
Si, No  puede
realizar su trabajo Buena, una
como antes se de sus hijas
fatiga con mayor le da de
facilidad, por lo que comer y otra
su hija lo apoya en|Si, ya que no de ellas lo
su trabajo, no|puede realizar De manera|lleva al Con cualquiera
desea  salir  yjsus positiva ya que|medico y lo de sus hijos se
recrearse porque|actividades se volvi6 mas lo han apoyado|apoya en el siente en|Se volviO mas
prefiere estar solo [como antes |irritable mucho trabajo Si confianza sensible
Si, ya que no se Sus hijas le Buena, no No tuvo
sentia con animos ayudaban a cambio Le tiene mucha|problemas para
de realizarlas y se|Si por falta de limpiar sulLa poyaronisiempre  ha confianza a sus|expresar lo que
sentia débil ganas cuarto mucho sido buena  |Si hijas sentia




Pregunta Pregunta Pregunta
28 Pregunta 29 Pregunta 30 Pregunta 31 Pregunta 32 33 Pregunta 34 35 Pregunta 36 Pregunta 37 Pregunta 38
Cambio
positivamente ya
que
No, siempre|anteriormente no Gastaba $400.00 Sale en
ha sido|habia mucha mensuales en No se vio|compafiia de su
buena comunicacién Esposo medicamentos afectada familia No, nunca
Si, ya que en
ocasiones ya no lo
invita su amigo a
Si, sobre|Si, ya que se le Menciona  que los lugares
todo con su|dificulta Cuando acude a No, ya que s6lo tiene un adonde
papa ya que/mantener  una consulta $25.00 entonces amigo, que su acostumbraban ir
actualmente [relacién porque y en sulPagando |habia relacion con él|[Con su familia/(luchas) porque ha
se llevalse volvi6 mas medicamento sus gastos|terminado la siempre ha sidolno, pero él silperdido el 20% de
mejor irritable Su papa $20.00 personales |escuela buena acostumbra salir |su fuerza
Actualmente él no
trabaja, por lo que sus|En Si, ya que
hermanos lo apoyan|medicamentos disminuyo lajAnteriormente si
econdmicamente y en|$400.00 convivencia y s|salian ahora yalEl es quien se
especie mensuales retiraron no excluye
En lo que le

El

diagnosticaron
su gasto fue de
$3000
posteriormente
durante su
estancia en el
INNN gasto mas

de $30,000 vy
actualmente en
sus

medicamentos
es de $1,00
mensuales y

cada que acude
a consulta $200

No cambio,
positiva

es

Si salen a visitar
a sus amistades
cada 15diaso 1
vez al mes

No




En consultas es
de $200 o $300 y
medicamentos si

No, porque lo compra en
menciona similares $50 vy
que siempre de patente $400
se ha La menciona  que
llevado bien comunicacion tiene 1 semana
con su se profundizo y que no lo toma, La comunicacion
mama y con se preocupan porque no tiene con sus amigos|No acostumbra|Prefiere no ir a
Su papa no mas por él Su mama dinero es igual recrearse reuniones
Se le ha
dificultado
encontrar un
empleo estable
ya que lo
rechazan por su
enfermedad, su
familia lo trata
bien, ahora tiene En el trabajo si e
mas amistades y incluso menciona
se preocupanjcon su familiajque es
El $245.00 mucho por él nuclear y politica |estigmatizado
En
Medicamentos
$700.00 Si se vio

Su esposa, y por las
clases que da a veces
lo apoyan con
$200.00 o $300.00

mensuales, en
consulta cada
que acude,
$100.00
menciona  que
desde que se
enfermo en total
su gasto ha sido
de $70.000

afectada ya que
ahora no o
visitan y por lo
tanto cuando
hacen reuniones
no lo invitan y si
llegan a invitarlo,
no conversan
con él

De vez en
cuando si sale
con su esposa y
su hijo de 14
afios, pero su
otro hijo no sale
con ellos desde
gue él enfermo

Se siente excluido
por sus amistades,
ya que cuando
llegan a hacerle
alguna invitacion y
asiste lo excluyen
de las
conversaciones




Su esposa

Medicamentos
$600 mensuales
y en las
consultas
$250.00 cada
vez que acude

Si, ya que han
cambiado

porque a veces
no comprenden
los cambios de
estado de animo
de él, pero aun
asi lo siguen
apreciando y
visitando de vez
en cuando

Anteriormente lo
hacian cada 8
dias ahora ya no
salen

No, sin embargo
cuando lo invitan
él prefiere no ir

Su esposo

Ya no toma

medicamentos

Nunca comento
su enfermedad
con sus
amistades, soélo
con su familia
nuclear y
hermanos, la
relacion no se
vio afectada

Si

No

Su esposa y la madre
de él los apoya en
especie

Cuando le
realizan estudios
se gasta mas de
$1,000 y en
medicamentos
$700.00
mensuales

Si afecto puesto
que se han
disminuido las
visitas tanto de
familiares como
de amistades

Antes si salia,
pero ahora por
su mala
economia no es
posible

Si lo excluyen sus
familiares y
amistades ya que
no lo invitan a las
reuniones que
hacen

Su esposo, ella lo
apoya

Cuando estaba
enferma gastaba
$1,800
mensuales en
medicamentos y
gasto total
$35,000

No se vio
afectada al
contrario ahora
tiene mas

No acostumbra

amistades

hacerlo

No la excluyen de
nada




Si, afecto puesto
que ya no lo
frecuenta y él
tampoco a ellos,
cuando se los
encuentra so6lo

No, aunque el
pasa la mayor

En los saluda no parte del tiempo
medicamentos platica con ellos en su pueblo, le
Su hijay apoya su $2,000 ya que le da Anteriormente  |hablan por
esposa mensuales verglenza si, ahoraya no [teléfono
Sobre todo con  |No, ya que él
sus clientes ya [solo se aparta,
gue al inicio de la |porque dice que |No, sin embargo
enfermedad se |sus hijos tienen |menciona que
mostraba mas gue estar solos |prefiere noir a
El y lo apoya su hija $730.00 irritable con su familia  |[reuniones
Durante su
estancia en el
Sus hijos, la apoyan |INNN el gasto fue
econdmicamente y en|aproximadament No tiene
especie e de $7,000 amistades No se recrea No




Tabla de vaciado de datos de las entrevistas realizadas en base a la guia de entrevista para familiares

Estado
Registro| Edad | Sexo Civil | Ocupacién | Escolaridad | Delegacion | Parentesco | Preguntal |Pregunta 2| Pregunta 3 | Pregunta 4 . ... Pregunta 5 |
I:E H] QFH}PC(&?H&PS% IATECTO a SUS MIjos, ya que Ia refacior Con
Técnico Un médico DAk §fyadquiereellos cambio, porque no puede jugar con
7 34F Casada |[Comerciante |comercial Cuauhtemoc [Esposa Miedo No la conocia %rwélz‘!ﬂéna, va -...\.....@Hgﬂ?gijo Eg%%ﬁqﬁﬁ}ﬂ%%%”rﬂ&wéécg|qa§nbargo
Desconocia [que aellale  |gque habia sido estin mas al pendiente de su mama y no
Sersteprengtio, (a informé el Bufigimntmnsistitela [dejan que salga sola y la apoyan mas en el
1 21M Soltero  |DesempleadolPreparatoria  |lztapalapa  [Hijo [z elicupsteba y enfermedad |[Flédigdico le  |gnéstatedatugam le hagarctividades no han cambiado, aunque
8 35F Casada |Ama de casa [Secundaria Tlalpan Esposa le preocupd No la conocialinformd guedaron dudas  |él no puede hacer esfuerzos
Licenciatura en Es En que consistia, y |Ahora se han vuelto mas atentos con su
2 29M Soltero  |[Estudiante  |Comunicacion [Tlalpan Hijo indescriptible  INo la conocialEl médico fue suficiente mama y mas comunicativos
Fue un impacto [No tenia
fuerte, sinti®  [conocimiento Cuando estaba grave, se sintié preocupada
Alvaro depresion y de la De que se trataba y |y triste, hacia sus actividades normales,
3 30F Soltera [Secretaria  |Preparatoria  |Obregén Hija tristeza enfermedad |Los médicos |de maneraclara |pero siempre pensando en su papa
El médico y
aparte ella se
Magdalena informé por su [En qué consistia la
4 32F Casada |[Hogar Secundaria Contreras Hija Se preocupd |Un poco cuenta enfermedad Existié depresidn, tristeza y luego optimismo
Habia oido
hablar de
ella, pero no Se vio afectada ya que su esposa no puede
Con sabia en que En qué consistiay |[salir a ningun lado y habia mucha
5 33M Casado [Comerciante [Secundaria Iztapalapa |Esposo preocupacion [consistia El médico fue suficiente preocupacion
De qué manera se
contrae la
Se entero por enfermedad y las
No tenia medio de dudas que le Si ha cambiado, porque ahora le prestan
Con conocimiento [carteles quedaron luego se |mas atencion y le afect6 en sus actividades
6 34F Casada |Herrera Secundaria Coyoacan Hija preocupacion |de ella informativos |las aclaro el médicojaborales




Pregunta 6

Pregunta 7

Pregunta 8

Han cambiado, porque ahora tratan de organizarse para
acompafiarla a algun lado, y por lo tanto considera que si han
cambiado las actividades

Si, porque su mama dejo de trabajar, se volvieron todos mas sensibles y
unidos

Dice que su mama exagera ya que tiene extremo cuidado a la
higiene de utensilios y personal, ha dejado de comer muchas
cosas, al grado de que ha pensado en regalar a su perro, ya que
a pesar de gque lo tiene bien cuidado y lo bafia seguido, teme
enfermarse otra vez por convivir con él

No han cambiado las actividades

Econdémicamente se modificaron y emocionalmente es muy dificil tener a
un familiar hospitalizado

'Ya no toma medicamentos, pero si se los tomaba cuando le
tocaban y asiste a consulta

Han cambiado puesto que ahora ella es el principal sostén
econémico y su padre dejo de trabajar

Si hubo diferencia, hubieron mas gastos ya que el paciente a veces se
queda sin medicamentos por no tener dinero y ahora la familia es mas
precavida para comer el cualquier lugar

Considera que su papa si es responsable de todo

De ninguna

No, porque entre todos los hermanos se apoyaron y las cosas siguen igual

Tomaba sus medicamentos a la hora que le tocaban

No han cambiado las actividades

No

Era responsable para sentirse mejor

Ahora las responsabilidades entre ella y su hermana ain son mas
ya que ella tiene ahora mas carga de trabajo y su hermana se
encarga de la alimentacién de su padre

Si, porque su papa ya no puede trabajar igual que antes, la enfermedad
unié mas a la familia

Asiste a sus consultas médicas, come lo que le preparan y toma
sus medicamentos a la hora indicada

Demasiado, porque ahora ella tiene que trabajar, a veces tiene que
pedirle ayuda a su hermana para que cuide a sus hijos, trata de que
no se altere el nacleo familiar se esta adaptando las
responsabilidades la agobian, pero ella juega su papel

Si, porque ahora ella es la principal proveedora econémica, el clima
emocional se ha visto afectado porque el enfermo se enoja e irrita con
facilidad

No la asume al 100% ya que a veces olvida la toma de
medicamentos, aunque a consultas médicas si asiste y la
alimentacion si la cuida

El se molesta porque no le puede ayudar en algunas cosas, por
ejemplo: cuando tienen que cargar algo pesado

No

El se responsabiliza de sus medicamentos y ella lo apoya en sus
consultas




Pregunta 9

Pregunta 10

Pregunta 11

Pregunta 12

Pregunta 13

Su hermana, por ser la

Las decisiones las toma su
papday le pide la opinién a su

Los temas son mas faciles de hablar

mayor Si mama independientemente de cual sea No
No requiere de cuidados ya
Todos esta bien No es jefe de familia Se habla abiertamente de todos los temas No, a nadie
No, se le sigue tomando en |Si afecto ya que procura no hablar de algunos temas
Ella por iniciativa propia No cuenta para no preocuparlo Si, al papa
Ella Esta recuperada su mama  |No es jefe de familia No afecté No, a nadie
Si tienen cuidado ya que no
puede salir sola, y si pueden
) responsabilizarse otros
El y la familia de ella miembros No es jefe de familia En su momento se podia hablar del tema No, a nadie

Ela y su hermana

Si, sus otros hermanos

No, a pesar de que la
propiedad ya esta heredada
€l sigue tomando decisiones
si se lo piden

No afecta hay suficiente comunicacion

Cuando se trata de problemas de ellos procuran no comentarle

nada y también cuando hay un problema econémico

Ella

Si, sus hijos

No, se le sigue tomando en
cuenta

No afecta porque constantemente se informay se lo
comenta a él para que en cierta forma sepa como es
el desarrollo de la enfermedad y como puede ir
evolucionando o tener ciertas reacciones

Si, a los hijos

Un hermano de él, por
iniciativa propia

Actualmente el enfermo se
encuentra estable, pero los
hermanos de él podrian

apoyarlo

No se relega la autoridad a él

Siempre se ha hablado directamente del tema

Si, a los hijos




Pregunta 14

Pregunta 15

Pregunta 16

Pregunta 17

Pregunta 18

Se preocuparon mucho ya que su mama desde los 18
afios sufre del corazén y pensaron que era alguin
problema ocasionado por lo mismo, pero al enterarse de
gue fue otro el motivo les causo extrafieza y se
espantaron

Son mas cercanas con su hermanay la
relacion cambio para bien, se manifiesta
en que ahora se interesan en que hace

cada quien

El miedo y la preocupacién son
mas dificiles de expresar para
no preocuparla a ella, y es mas
facil demostrarle su amor

No, si procuran comentar todo al respecto
para que estén enterados para cualquier
emergencia ya saben que hacer

Con su mama y menos con su
papa ya que casi no esta

En el momento causo tristeza y depresion, pero ahora son
mas afectuosos

Siempre se han llevado bien

El afecto, el carifio, y hacer
sentir al familiar enfermo que lo
apoyan

Reflexionaba a solas ya que cuando la
\veian enferma en el hospital le
preocupaba que no tuviera la atencion
necesaria

Con nadie, s6lo a Dios por
instinto

En algin momento los familiares sentian tristeza y
depresion, actualmente se sienten consolados, y que es
ganancia su estado, lo ven de manera positiva

M4@s unién con su padre

Faciles los nervios, dificil
ninguno

No piensa en nada todo lo comunica

Con todos siente la confianza
para hablar de lo que siente

Hubo preocupacion, pero actualmente todos estan
optimistas

Con sus hermanas

Que a partir del padecimiento
de su mama ya existe mas
comunicacién con sus
hermanos

Reflexionaba el proceso de la enfermedad

Con su hermana y menos con
amistades

Habia tristeza ya que él se sentia impotente al no poder
curarla

Con la hermana de su esposa, ya que
antes no se comunicaban mucho

Faciles, el carifio, dificiles
enojarse

El procuraba exteriorizar y expresaba todo
lo que sentia

Con su esposa

Se preocuparon, pero ahora son mas afectuosos

Entre los hermanos se unieron mas para
la toma de decisiones, y hay mas
confianza para comunicarse cualquier
cosa

)Ahora ella es méas sensible y
muestran mas confianza

Cuando surge algun problema econémico,
pero finalmente lo comenta con sus
hermanos y la apoyan

Con mas confianza con su
hermana

Causo tristeza, se volvieron mas afectuosos

Se distanciaron un poco los hijos y se
manifiesta en que ya no juegan con su

papa

Ella siempre ha expresado sus
sentimientos

Reflexiona pensando en que si él llegara
a faltar que pasaria o si ella tuviera otro
trabajo para tener mas tiempo para
atenderlo y estar con sus hijos

Se siente con mas confianza
con el enfermo y siempre busca
el lado positivo

IAhora son mas optimistas y mas afectuosos

La més cercana con su esposa y se
manifiesta en el apoyo que ella le ha
brindado

El sentimiento mas facil es la
tolerancia

Ella no reflexiona nada en privado ya que

prefiere discutirlo con su esposo

Con mas confianza con su
esposo y menos confianza con
amistades




Pregunta 19

Pregunta 20

Pregunta 21

Pregunta 22

Pregunta 23

Pregunta 24

Su hermana concluy6 la

No se afecté la economia familiar No, ninguno No hay menores No hay menores  |universidad y él ya no estudia No se vio afectado
La economia se vio afectada ya que ahora se Algunas veces si se vieron
controlan mas los gastos No N No hay menores |afectadas No se afecto
Si se vio afectada ya que al dejar de trabajar su
padre se redujo la compra de alimentos y a veces Ella tuvo que dejar de estudiar
de medicamentos, ya que solo la apoyan sus para poder trabajar y apoyar en
hermanos cuando pueden y su mama No No hay menores de edad Nadie Su casa No
Se vio un poco afectada la economia, pero Ella tiene un menor, pero de tres a
finalmente todos se apoyaban No afos y su hermana la apoya Todavia no asiste [No hay nadie No
Los apoyaron con
canalizaciones en donde
les cobraban mas No hay nadie la menor que tienen
En un principio se vio afectada, actualmente ya nojeconémico es de 2 afios Nadie
Su hermana la apoya en ese
aspecto ya que ella tiene que Su hermana y
En un principio se vio afectada, actualmente se trabajar o llevar a su papd asus [cuando no tiene
han ido estabilizando No, ninguno consultas mucho trabajo ella [No hay ninguno No

En la recreacion ya que ésta se ha ido reduciendo
por falta de dinero

Si, ya que cuando ha
tenido que pagar a la
hora de que su esposo
egresa, le han apoyado
en disminuirle la cantidad

Ella lleva los nifios y a veces él los
trae, pero su hermana la apoya
mucho

Se apoyan entre
ellos, porque uno
es mayor que el
otro y ella les
revisa

No hay ninguno

Si, se vio afectado

Actualmente estan mas o menos de dinero sin
embargo han tenido que reducir los gastos y sélo
gastar lo necesario

No recibieron apoyo por
parte del INNN de ningln

tipo

Ella lleva a los hijos a la escuela

Entre los dos
ayudan a sus hijos
en las tareas

escolares

No hay hijos en edad escolar

nivel medio o superior

En un inicio si, actualmente les dan lo

necesario




Pregunta 25 Pregunta 26- a.d*.1 a.d*. 2 a.d.*3 a.d.*4 ad.*5 a.d.*6 ad.x7 a.d.*8 a.d.*9 Pregunta 27
Si, se acentuaron mas los habitos higiénicos, de
hecho él trata de informar a sus amigos de la
Cuando recién se enfermo su enfermedad para que se prevengan de hecho su
mama aln estaban mama es muy exagerada en estos cuidados y
estudiando, y si llegaron a Madree |Madree |hunca salen de su casa sin tomar si quiera un
faltar a clases Madre Madre Madre Madre Madre Madre  |Madre hijo hijo licuado o alguna fruta
Madree |Madre e No tienen
No Madre hija hija Madre Madre Madre  |Madre mascotas [Padre Se modificaron habitos higiénicos y alimenticios
Si se modificaron habitos higiénicos y alimenticios,
Si, a ella Madre Todos Madre Madre Madre Madre  |Madre Madre Ella a no consumen carne de puerco y fresa
Ella no vive con su mama
por lo que cada quien se
encarga de sus actividades Se modificaron hébitos higiénicos y alimenticios,
No en su domicilio Enferma  |[Enferma  [Enferma Enferma  [Enferma [Enferma  |[Enferma  |[Enferma jactualmente congelan la carne
Suegray [Suegray [Suegray Suegray [Suegray [Suegray |Notienen |[Suegray [Sise modificaron habitos alimenticios e higiénicos y
Suegra y esposa esposa esposa esposa esposa esposa  lesposa mascotas esposa a no comen carne de puerco
Si cambiaron habitos higiénicos y alimenticios,
Hermana procura dar de comer a sus hijos en casa y no
No Hermanayy ella Ella Ella Ella Ella ella Ella Ella Ella comprar alimentos preparados en la calle
Si se vio afectado,
disminuyeron sus Si cambiaron habitos higiénicos y alimenticios, pone
calificaciones y su hija menor Ellay Esposay mucha més atencién en la comida, procura no
actualmente esté yendo al sefiora de |[sefiora de No tienen comer en la calle ya que tienen temor de
Psicélogo Esposa Esposa limpieza  |impieza Esposa Esposa |Esposa mascotas |[Esposa enfermarse
Durante y después de la
enfermedad de su familiar los Cambiaron los habitos higiénicos y alimenticios, por
hijos no se vieron afectados No tienen miedo han dejado de consumir carne de puerco y
en calificaciones escolares  [Ella Ella Ella Ella e hijos [Ella Ella Ella mascotas [Ella algunas verduras y frutas




Pregunta 28.a.s*1 a.s.*2 a.s* .3 as*4 | as*.5 | as*.6 | as*.7 a.s* .8 a.s.*9 a.s.* 10 Pregunta 29 Pregunta 30 Pregunta 31
Es necesario, para saber cudles son las
Padres, medidas preventivas, ya que ellos no
escuelay En la cenay fines sabian que habia que congelar la carne
Madre Todos [Todos Padres |Padres |Padres |Padres [amigos Padres [Todos de semana Por los padres de puerco
Cuando llegan a Considera que si porque hay personas
Todos Todos  [Todos Padres |Padres |Padres |Padres |Padres Padres |Padres coincidir Padres gue lo necesitan
Escuela y Si seria importante para que los
Madre Ella Todos Padres |Padres |Padres |Padres |amigos Padres [Todos Cumpleafios Padres orientaran
(La entrevistada refiere que
las funciones que se cumplen Su Su Su Tu AGNn no se |Su
en su hogar se llevan a cabo Su esSpos0 |eSpOSO Y [eSposSo y [esposo y [esposo y habla de  [esposo y
de la siguiente manera) ella [Ella ella ella ella ella ella ese tema [ella Ella En reuniones Su esposo y ella  [Si, seria importante
A la hora de la Si, para conocimiento de la enfermedad y
Todos Todos [Todos Todos [Todos [Todos [Todos [Todos Todos  [Todos comida Ambos sepan como prevenirla
Si seria importante que se hiciera un
grupo para orientarlos méas sobre la
Ella Ella Ambos Ambos |Ambos |Ambos  [Ella Ella Ambos  |Ambos En la cena Ambos enfermedad y se sentirian apoyados
) ) En cenay fines [Sontomadas por |[Si es importante para saber tratar a los
Ella Ella Ambos Ambos |Ambos |Ambos |Ambos [Ella El El de semana ella enfermos
Ambos son
afectuosos No hablan
con sus acerca de En el fin de Si, porque apoyaria para saber mas del
Ambos Ambos  hijos Ambos  |Ambos  |/Ambos  |Ambos  |esos temas |/Ambos  |Ambos semana Ambos tema y como prevenir la enfermedad




Registro| Edad | Sexo |Estado Civil |Ocupacién|Escolaridad | Delegaciéon | Parentesco Pregunta 1 | Pregunta 2 | Pregunta 3 Pregunta 4 Pregunta 5
Reaccion6 con
miedo porgque no Les afectd econémicamente, emocionalmente
sabia que tenian Le informd en que |sus hijos estan afectados ya que se preocupan
Ama de que operar a su consistia la mucho por su papa y cada que él se enferma
9 36[F Casada casa Secundaria [Tlalpan Esposa esposo No El médico enfermedad también ellos se enferman y se deprimen
Como es la
enfermedad y si fue
Vende Con suficiente En un inicio mucho puesto que el quedo ciego,
10 39F Casada comida Primaria Coyoacén Esposa preocupacion No El médico informacion emocionalmente hay més comunicacion
El como se contraia|Si afecto puesto que su pareja se volvid mas
la enfermedad y irritable, mejord la comunicacién entre ella y su
gue tan riesgosa  |pareja, menciona que si antes ponia atencion
es, considera que |en la alimentacion, ahora pone mas cuidado y
Empleada Alvaro fue suficiente la procura dejar la comida hecha antes de irse a
11 42F Concubina [doméstica |Secundaria |Obreg6én Concubina [Se preocup6 No El médico informacion trabajar
Se sintié
desesperada
porque le dijo el En que consistia la
médico que el enfermedad y Preocupacion y los roles se han modificado, ya
Lava ropa tratamiento iba a considera que fue |que su hija se queda en casa y ella sale a
12 42F Casada ajena Primaria Xochimilco  [Esposa ser largo No El médico suficiente trabajar
Le informo el
médico al que Las actividades no han cambiado, sin embargo
Temor por la acudieron en un su hijo es una persona muy optimista y no le
economiay la Médico inicio todo sobre la |gusta limitarse para realizar sus actividades
13 53M Casado Chofer Primaria Tlalpan Padre salud de su hijo |No la conocialparticular enfermedad cotidianas
Le dijeron en que
Se enterd por consistia la
Empleada Magdalena parte de sus |enfermedad, fue |A veces estd triste y su hijo no se comunica
14 63F Casada doméstica |Primaria Contreras Madre Se preocupd No la conociaijas suficiente mucho, y él se irrita con facilidad




Pregunta 6

Pregunta 7

Pregunta 8

Pregunta 9

Actualmente no puede trabajar el
enfermo por lo que los hermanos de ella
los apoyan econémicamente y en especie

Si, hay diferencia puesto que él ya no trabaja, no puede hacer
esfuerzos, no puede salir solo y se deprime

Se toma sus medicamentos cuando ella se lo recuerda, ya que a él se
le olvida y ahora ya no consume alimentos en la calle, antes lo hacia
todos los dias por el trabajo que realizaba

Ella

Han tenido que acoplarse al cambio tan
drastico, ademas de que la comunicacion
con su hijo mayor ha disminuido

Se ha visto mermada la economia, la pareja se ha visto mas
comunicativa

gue aln consume carne de puerco

El se ha vuelto méas independiente y hasta cierto punto responsable ya

Ella, por iniciativa propia

Principalmente porque su pareja ya no
puede trabajar con la constancia de antes,
ahora ya no pueden recrearse como antes
y rebeldia por parte de una de sus hijas lo
cual afectd en la asistencia escolar

Si, porgue su pareja estuvo mucho tiempo sin trabajar y ella se vio
en la necesidad de entrar a trabajar y de recibir apoyo tanto
econdmico como en especie por parte de la familia de ella, ahora
ambos trabajan, pero la ganancia de él disminuyo, recalc6 que él
se ha vuelto muy irritable y luego no sabe como hablarle

Menciono que el enfermo si ha sido responsable en la toma de
medicamentos, por el momento no ha asistido a consulta, porque la
Ultima vez que fue, lo lastimaron cuando le realizaron el estudio del
Liquido Cefaloraquideo (LCR), en cuanto a la alimentacién cambio
puesto que ya no come el enfermo en la calle como antes y ahora
consume mucho producto lacteo

Ella, iniciativa propia

Cambio porque ahora ella es la principal
proveedora econdmica

/Antes no se preocupaba tanto por el dinero, pero ahora
constantemente lo hace

El asume al 100% la responsabilidad de la toma de medicamentos y
consultas

Su hija, porque ella tenia que
trabajar y alguien lo tenia que
cuidar

Las actividades no han cambiado

El papa apoya en su hijo en especie y ahora estd mas unido y se
comunica mas con él

En su momento su hijo se responsabilizé de sus medicamentos y
consultas y actualmente es responsable de su salud

Su mama y por iniciativa propia

Han cambiado, ya que tienen que dejar
algunas actividades para atenderlo y se

Si, porque él no trabaja y entre sus hermanos y ella lo tienen que

preocupan cuando sale solo

apoyar tanto econémicamente como en especie

[Toma sus medicamentos y cuida su alimentacion

Sus hermanas y se decidié por

iniciativa propia




Pregunta

Pregunta 10 |Pregunta 11 Pregunta 12 13 Pregunta 14 Pregunta 15 Pregunta 16
No, se le Se deprimen constantemente todos los miembros de la
sigue Ella procura no preocuparlo familia, ella se constantemente esté tensa puesto que la Lo mas dificil para ella es poder
tomando en [ademas de que no es facil Si, asus |economia esta mal y de repente no tienen para los hablar de la enfermedad con el
No cuenta para ella lo que sucede hijos medicamentos Con sus hijos y con la familia de ella enfermo
Ella le dice que no tiene que depender de nadie que él |Con su esposo es mas cercana hay mas union,
No, se le A sus hijos siempre les dijo puede hacer las cosas por si mismo, se perdi6 la comunicacién y comprensién, mas lejanas , Ahora es mas sensible, eso no
sigue como estaba la situacién y comunicacién con uno de sus hijos y la comunicacion jamistades, con una hermana de su esposo ya que |[le gusta, le duele que se aleje
tomando en [que tenian que apoyar a su con su suegra disminuyo mas, ya no se deprime para |a partir del padecimiento de su esposo le molesta [su hijo, ella quiere salir
Si cuenta papa No, a nadiejella ya es algo natural la enfermedad gue le hablen, y la comunicacién entre él y su hijo |jadelante
No, le sigue
comentando
o que ocurre [De ninguna manera, al En El enfermo se volvié mucho mas sensible, se irrita con
y le toma contrario hay mas ocasiones ffacilidad, por parte de su hija hay rebeldia, por parte de |Cercana entre el enfermo y ella y distancia con su [Mas facil, ser afectuosa y dificil
No los requierejparecer comunicacion a los hijos [ella a veces desesperanza y preocupacion hija menor tratar de ser optimista
No se Se desespera por la economia,
Se habla abiertamente del  |protege a [El &nimo de la familia es de tristeza, de mas afecto y por lo que pide que en esos
Si No tema nadie tolerancia Todos se llevan bien momentos no le hablen
Su papa comenta que existe
la confianza para hablar del
Actualmente tema, aunque a veces su hijo [No se Al inicio causb tristeza y preocupacion ahora el Mas faciles el exteriorizar su
esta No es el jefe |se cierra'y no le gusta hablar [excluye a [sentimiento es de tolerancia ya que el enfermo se volvid [Cercana con el enfermo y se ve en la comunicacién preocupacion cuando algo le
recuperado  |de familia de eso nadie irritable gue actualmente llevan sucede, mas dificil el carifio
A veces si se discute
No, si se le abiertamente la enfermedad y
toma en con tres de sus hijos se Al inicio fue preocupacion, actualmente estan mas Més cercanas con los hermanos del enfermo (sus
Si cuenta desahoga No optimistas hijos) y mas distante con su esposo Mas faciles la tristeza




Pregunta 17

Pregunta 18

Pregunta 19

Pregunta 20

Pregunta 21

Pregunta 22

Reflexiona y le preocupa el que su esposo pierda la
vista puesto que se ha ido disminuyendo

No comenta lo que piensa ni lo
gue siente con él, sin embargo
a su familia de ella si le
comenta lo que ocurre

La economia se vio afectada y ahora la comida la
han tenido que racionar

Si, ya que las damas
voluntarias los
apoyaron con $100

Ella

Por el momento ella los
ayuda, ya que su
EeSp0os0 no esta en
condiciones de hacerlo

Le preocupa que su esposo tenga una recaida y le
preocupan cosas por realizar como son, vivir a parte con

En la recreacion ya que ésta se ha ido reduciendo

Uno es responsable

su familia y la salud Con su esposo por falta de dinero y por la condicién de él No de irse a la escuela [El solo
Cuando él regreso (se fue por
Cuando en un momento su pareja se fue de la casa, un dia) lo comento con él ya
diciéndole que queria matarse, eso a ella le preocupo |que después de todo le tiene
mucho, pero no lo comento con nadie porgue no queria |confianza, y con menos A veces no tienen dinero para los medicamentos ni
preocupar a ningn miembro de la familia confianza los familiares de él  |para salir a recrearse No ninguno Ella Ella
Actualmente la hija
Se ha visto disminuida su economia familiar y a que vive con ellos
No reflexiona en privado prefiere desahogarse con su  |[Con cualquiera de sus hijos \veces su suegra la poya en especie y cuando sus dejo de estudiar para
familia habla de los temas hijos pueden la apoyan No cuidar a su papa No asiste

Le preocupa que su hijo vuelva a enfermarse

Con su esposa

Actualmente ya se recuperaron, ademas de que su
hijo es independiente y sélo lo apoyan en la
alimentacion

El INNN los apoy6 en
reducir el costo de la
hospitalizacion

No existen menores

No hay menores

Reflexiona el como esta su hijo y le preocupa la
economia

Mas confianza, con sus hijos,
con menos confianza, con su
esposo porque él también esta
enfermo

Se vio afectada, porque ahora de lo que ella gana le
da a él, otro problema es que su esposo no trabaja,
porque es diabético, por lo que sus hijas la apoyan
en especie para poder salir del paso

El médico le dijo donde
podia conseguir un
medicamento mas
econbémico

El enfermo tiene una
hija, ella se va sola a
la escuela

Nadie la apoya




Pregunta

Pregunta 23 Pregunta 24 Pregunta 25| 26-a.d*.1 | ad*.2 | ad*3 | ad* .4 ad.*5 a.d.*6 ad*7 a.d* .8 a.d*.9 Pregunta 27
IAnteriormente ella,
Si se vio afectado el apoyo para pero actualmente Desinfectan frutas y verduras,
sus hijos, ya que le cuesta trabajo son sus hermanos dejaron de consumir carne de
cumplir con lo que les piden en la [Si, bajaron de Ellay los los que se las puerco, ya ho comen en la calle y no
Si escuela calificaciones [Ella Ella Ella hijos Ella Ella proporcionan No tienen [Ella consumen algunas frutas y verduras
Si ya que uno de sus hijos dejo de
estudiar puesto que se les
dificulto seguir pagando la Se modificaron habitos alimenticios e
escuela y piensa en seguir higiénicos ella lava las verduras
estudiando hasta que él pueda Esposoy Esposoy porgue dice que su suegra no las
No pagérsela No La suegra |suegra |Esposo [ella Ella Ella Ella Todos Esposo lava bien
Si, procura dejar la comida hecha
Todavia no Cuando el enfermo estuvo mas  [Si, por parte Madre e para que su familia no tenga la
asisten afectado si, actualmente no de su hija Madre Madre |hija Madre |Madre Madre |Madre Hijos Madre necesidad de comer en la calle
Cambiaron habitos higiénicos ya que
ahora desinfectan verduras, ya no
Ellay su No tiene consumen carne de puerco y comen
Si Si Si Ella Ella hija Ella Ella Ella Ella mascotas  [Ella mas verdura
Los habitos higiénicos y alimenticios
Madre e se han modificado y aun consumen
No No No Madre Madre |Madre  |Madre  |hijos Madre  [Madre e hijos Padre Madre carne de puerco
En un inicio
bajo de Se
Se vio afectado, ya que a veces [calificaciones cooperany
no tienen dinero para comprar lo [actualmente |Madre del [Madre delMadre delEnfermo va una de |No cambiaron sus héabitos higiénicos,
No hay nadie |que necesita no enfermo  |enfermo |enfermo e hija Madre Madre  |Madre Madre sus hijas  |no comen carne de puerco

* a:d= Actividades Domesticas




Pregunta

28.a.5.*1 as*.2 | as*.3 | as*4 | as*5 | as*6 | as*.7 | as*.8 | as*.9 |as.*10| Pregunta 29 Pregunta 30 Pregunta 31
Cuando cenan 'y Considera que si seria muy importante que existiera porque asi se
Ella Ambos |Ambos |Ambos |[Ambos |Ambos |Ambos |Ambos |Ambos |Ambos |comen Ambos desahogarian con alguien y comprenderian mejor la enfermedad

Cuando llegan a
salir la parejay su Si, para que les explicaran realmente que es la enfermedad, los
Padre Ambos  |Ambos  |Ambos  |Ambos |Ambos |Ambos  |Ambos |Ambos |Ambos  |hijo menor Ambos sintomas y las recomendaciones

Enla cena es
cuando todos

Ambos Madre [Todos |Ambos |Padre Madre  |Ambos |Ambos |Ambos |Madre  [coinciden IAmbos Si, es importante que den informacién acerca del tema
Hermano A la hora de la Si ya que asi pueden platicar con otras personas que han pasado
Hermano Hermano |y ella Ella Ella Ella Ella Ambos |Ambos |Ambos [comida Ambos por lo mismo
En la Seria bueno que existiera un grupo en el cual los familiares y
Mamay [Mamay [Mamay |escuelay En alguna enfermos pudieran expresar sus sentimientos y se entendiera con
Madre y padreMadre  Madre  Madre  |papa papa papa amigos [Mama |Madre [celebracién Padre gente que estan pasando por lo mismo

En cumpleafios
Madre Madre |Madre |Madre |Madre |Madre |[Madre |[Madre |Madre |Madre |de algin familiar [Madre Si, para comprender la enfermedad de su hijo

* a.c= actividades cotidianas



ANEXO 3

Entrevista a paciente No.1

T.S. Buenos dias, digame por favor ¢que edad tiene?
P. Buenos dias tengo 47 afios

T.S. Estado civil
P. Casada

T.S. Ocupacion

P. Ahora, en este momento al hogar

T.S. Escolaridad

P. Hasta la prepa

T.S.El departamento es suyo o paga renta

P. Es mio, por parte del infonavit se paga la mensualidad

T.S. ¢ Cuantos dormitorios tiene?
P. Tres

T.S. ¢ Cuantas personas duermen por dormitorio?

P. En uno dos y en los otros uno y uno

T.S ¢ Cuenta con todos los servicios basicos?
P. Si

T.S. ¢El perro que esté ladrando es de ustedes?
P. Si

T.S. ¢ Solamente tienen uno?
P.Si

T.S. ¢ Alguna otra mascota?
P. No



T.S. ¢ Hace cuanto tiempo le diagnosticaron la NCC?

P. Bueno, enero pasado, en el 2004

T.S. ¢ Cual fue su reaccién?
P. Pues me espante, no me lo esperaba, ya que me habian dicho que era migrafia, que padecia yo migrafia,

nunca me habian dicho que era esta enfermedad, si he sabido que es peligrosa y si me espante.

T.S. ¢ Tenia usted conocimiento de la enfermedad?
P. No

T.S. ¢ Nunca habia oido hablar de ella?
P. Pues si, de que es un bicho que casi siempre lo tiene la carne de puerco y que era muy peligroso, que casi
siempre era para morirse uno, que era de muerte; pero nunca habia investigado de que se trataba, hasta ese

momento que empecé a informarme que era lo que pasaba.

T.S. ¢El médico que la atendid le informo de manera clara de que se trataba?
P. Si, siempre tuve informacion de eso

T.S. ¢Hasta ahorita no tiene ninguna duda?
P. Si la tengo, porque aun no me han dado completamente de alta, entonces a mi me dijeron que ya no
aparecian en los estudios, el bicho, pero no entendi si ya habia desaparecido.... porque, osea, si lo habian

atacado bien por el tratamiento o si vuelve a aparecer, o se encubo como dicen, no lo sé...

T.S. ¢ Cuando fue su Ultima consulta?

P. Hace como tres meses mas o menos

T.S. ¢Eso fue lo que le dijeron?

P. Si, me siguieron dando esteroides durante casi dos meses, pero me lo fueron disminuyendo

T.S. ¢ Le dieron mucho medicamento?
P. Si, me dieron como 110 pastillas de albendazol en 12 dias me tome 120 pastillas al dia, durante 12 dias ya

después siguio el tratamiento de esteroides

T.S. ¢ Alguna reaccion al medicamento?

P. Bastante insomnio, pero luego pensé que fue porque como estuve internada 12 dias, ya ves que te van a
visitar las enfermeras cada 12 horas; dije no, pues ya mi organismo esta medio intranquilo, yo pensé que fue
eso, pero ya después me di cuenta que estando en mi casa que era lo mismo jun insomnio, tremendo! Ya

después empecé a tomar, no se que medicamento me decia el doctor que tomara, pero nunca lo tome, tomé
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te y se me fue retirando. Lo que si me ocasionaban los esteroides, me hinche bastante y hasta hace dos
meses ya me fue bajando, pero si, si estaba bastante hinchada, jera una cosa horrible!, los ojos se te jalan,
volteas y sientes que te molesta el agua y sientes globitos de grasa, pero no es agua es la molestia, que tuve
ime tuve que aguantar!

(mientras tanto su hijo buscaba el carnet para verificar algunos datos, ella se levanto a ayudarlo y se sentd)
siento dolores de cabeza, una ocasion dormida sentia como dormidas las manos, pero luego me acomodo, me
estiro y me siento mejor, pero yo pienso que es la circulacion, porque cuando empecé con los sintomas me
duro dos o tres dias, iba en las tardes a caminar y me iba como de lado y me hormigueaban las manos y me
trababa al hablar, yo tengo un problema de la valvula vitral, desde el nacimiento y posiblemente era lo que me
estaba molestando, me hice unos estudios y entonces los médicos me dijeron que esto no era un problema del

corazén como pensamos.

Esto es un problema neuroldgico y me canalizaron al INNN y asi fue como llegue y yo llevaba ese dolor de
cabeza, pero mas que nada dolor de cuello, muy pesado como que ya no aguantaba la cabeza, ya me hicieron
unos estudios, me dijeron que me iba quedar internada, yo pensé que iba por otra cosa, por el corazon, por la
presioén, jamas pensé que fuera por la cisticercosis y total que ahi estuve como 15 dias como les comento con
el tratamiento de 12 dias de albendazol y esteroides y para el dolor el primer dia porque ya después el

tratamiento lo acepte bastante bien.

T.S. ¢Nunca le paso que desconociera a sus hijos o desmayos?

P. No, es lo que me dicen que no, como te decia lo que yo no conocia de la enfermedad y en e | hospital me
dijeron que incluso podia uno padecer ataques epilépticos,j gracias a

Dios yo no los tuve! Como me dijeron los doctores llegue a tiempo y el tratamiento lo acepte bien. Como todo
enfermedad lo deseche; yo nunca, asi como los cuadros que tenia a un lado de mi que veia yo que ya no

reconocian, desvariaban y vi bastante jovencito.

El primer dia que llegue iba muy mal jera un dolor que no se lo deseo a nadie, es un dolor tremendo, te estan
poniendo el medicamento y no sientes alivio! El albendazol lo metian por la vena y los esteroides cada 12 hrs.
Y sientes un ardor en el cerebro, sientes contracciones ya después en 12 dias me dieron de alta, me lo dieron
oral, jsaben horrible, es un sabor que no soportan, saben como a tierra y ese dolorcito de cabeza con
paracetamol!

T.S. ¢ Actualmente como se siente?

P. Me ha dado un dolor de cabeza, pero es cuando me develo
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T.S. Animicamente, ¢cOmo se siente?

P. Bastante bien, bueno yo siento que ya lo supere, ésea que ya no esta ese problema en mi, porque antes yo
no sentia mi organismo bien, dsea yo sabia que algo andaba mal, pero ahorita yo me siento bien, hasta de la
valvula, tengo cita para el primero de marzo, para ver si me opero 0 no me opero, quieren ver como quede
después del medicamento, del esfuerzo y del dolor hasta el cardiélogo, me dicen yo la veo mejor, que en otras

ocasiones, en este momento ya no me considero enferma, sélo del corazén.

T.S. ¢ Qué responsabilidades a adquirido por la enfermedad?
P. Cuidarme totalmente en alimentacién, me dicen que no tiene que ver la carne de puerco, pero yo le agarre
odio, las verduras y los vegetales trato de tenerlos desinfectados.

T.S. ¢ Anteriormente consumia carne de puerco?

P. No, mira yo soy de Acapulco, cuando me case me fui 3-4 afios a Guanajuato, alla es una ciudad porcina, es
el granero de la republica, entonces yo consumia mucha verdura de la que siembran, se lavaba y todo lo que
quieras, pero posiblemente, son aguas tratadas, caliente. Termal; yo inclusive crié puercos en mi casa, pero yo
nunca consumi por lo mismo de que les agarraba carifio y los vendia, como quince puercos crie y los vendi,

con gallinas igual, convivia con muchas gallinas.

T.S. ¢ Convivia con muchos animales?
P. Si, pero lo que es la carne de puerco como luego lo hace mucha gente que come mucha, yo luego una vez
al mes mas o0 menos es lo que comia

T.S. ¢Comia en la calle?

P. No te voy a decir que no, que los taquitos, bueno un taquito

T.S. Actualmente
P. No, luego me dicen: maméa comete un pedacito de esto, no yo no quiero, lo que es la fresa definitivamente

no consumimos, lo que es la fresa y la guayaba, yo se que son las que mas bichos tienen

T.S. Pero tratdndolo adecuadamente, desinfectando bien, no corre ningun riesgo

P. Si, pero sdlo viendo al paciente de a lado, como se ponia, como se retorcia....

T.S. Claro, también dependiendo del numero de cisticercos y su localizacion es como va a afectar

P. Si, me dijo el doctor...Tenia uno...Tengo un tio por parte de mi mama y tuvo creo que tres y se le encubo
uno al lado del oido y hasta la fecha ahi lo tiene, pero el no tomé medicamento. Esa es mi duda, bueno ¢se
encapsulan?, si uno se cuida ¢ya no pasa nada?, por ejemplo ahorita me quitaron el tratamiento; ¢ya no hay
probabilidad de enfermarme o me tengo que volver a tomar el medicamento?
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T.S. Su médico sabe porque le retiro el medicamento, ¢ya no aparece el cisticerco en radiografia. Si ya no
aparece, probablemente, ya no lo tiene

P. Es lo que dice el doctor, que se deshizo con el medicamento

T.S. ¢ En cuanto le salio el tratamiento?

P. Bastante barato, si yo pienso que estuvo muy bien para nuestras posibilidades, mi hija esta trabajando
como secretaria gana $4,000.00 mil pesos y mi esposo trabaja como microbusero, pues yo pienso que a
nuestras posibilidades, a como yo he oido, esta bien. He oido que los estudios que me hicieron son muy caros,

pero gracias a Dios en el hospital dan muy buena atencidon a como he oido en otros hospitales

T.S. ¢ Cémo cuanto se gasto en hospitalizacion, estudios, tratamiento?

P. Como $5,000.00 mil pesos, si no habia algdn medicamento en el hospital en el tiempo que estuve internada
mis hijos iban a comprarlo... habia uno que duraba como una semana y costaba $500.00 pesos, el mas caro,
pero de ahi en fuera estuvo bien, mas aparte pasajes y todos los dias mis hijos comian alla, $5,000.00 o
$6,000.00 aproximadamente

T.S. ¢ Entonces no hubo necesidad de ninguna cirugia?
P. Gracias a Dios no

T.S. ¢La enfermedad le generé alguna discapacidad?

P. Yo ya traia probablemente vista cansada, de cerca veo borroso, tuve unas operaciones antes, desde que
tenia 18 afios y a los 15 afios de las anginas, depuse cuando amamantaba se me taparon los conductos me
abrieron, después me quitaron la matriz, entonces yo pienso que con las anestesias y todo eso yo veia como
eso me afectaba la vista, no le hecho la culpa a esto, probablemente yo ya lo traia. la memoria si me afecto,
las cosas pasadas si, y antes no era asi,. Por ejemplo al ver la tele me quedo “ese artista yo lo conozco”

pienso y pienso y me dicen jno seas floja, piensa! Pero por mas que me esfuerzo no me acuerdo

T.S. ¢ A que servicio médico acude?

P. A ninguno

T.S. ¢ Cuando se enferman a donde van?

P. Al hospital general de Iztapalapa

T.S. Otro miembro de la familia enfermo

P. Mi esposo, tuvo lo del rifién, pero fue a un hospital pablico donde lo atendieron

T.S. ¢ Como reacciond su familia ante la NCC?

P. He tenido bastante apoyo y procuran tener mas cuidado con su alimentacion
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T.S. Cambi6 el interés de sus actividades cotidianas
P. Si, he tenido mas dedicacion a cada una y este me he dado cuenta que tengo que echarle mas ganas y
trato de que lo vean mis hijos

T.S. ¢ Recibe apoyo en las actividades domesticas?
P. Si, ahora que esta mi hijo... yo ya tienen un afio que yo no lavo, voy a la lavanderia, barrer, trapear lo hace

mi hijo y cuando no esta, trato de hacer lo mas ligero

T.S. ¢ Recibié mas apoyo al salir de Neuro?
P.Si

T.S. ¢ Como es la relacion con su familia?
P Siempre ha habido buena relacion, siempre
T.S. ¢Cbmo percibe la reaccion de su familia, cuando se enteraron que tenia NCC?

P. Con bastante preocupacion

T.S. ¢ Se ha sentido excluida?

P. No, me toman igual, como antes, luego dicen, jeres muy valiente, le hechas muchas ganas!

T.S. ¢ Cuando surge algun problema, se apoyan?
P. Si

T.S. ¢Con quién se identifica mas?

P. Con mi hija e hijo

T.S. ¢y con menos?

P. hermanas o de mis hijos

T.S. De su nucleo

P. Con los cuatro, no me conviene excluirlos, porque cuando me enfermo, saben que tengo

T.S. ¢ Cuales son los sentimientos mas faciles y dificiles de expresar?

P. pues méas faciles positiva y aprovechar el tiempo y dificiles ninguno

T.S. ¢ Cémo es la comunicacién con su pareja, en que se basa?

P. Temas cotidianos
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T.S. ¢ A partir de cuando dejo de trabajar?

P. Yo deje de trabajar, precisamente cuando me enferme de la matriz, me operaron tres afios después.
Cuando lo de neuro ya deje de trabajar, yo ya tenia los sintomas anteriormente, pensé que era migrafia, hasta
me amarraba la cabeza con un pafiuelo, ya tenia afios con el dolor de cabeza

T.S. ¢ Cada cuando acude a Consulta, cuanto se gasta en medicamentos?

P. Exactamente no sabria decirle porque el medicamento fue disminuyendo

T.S. ¢ El medicamento era de patente o de similares?

P. Patente, por el tipo de enfermedad, veiamos como le haciamos pero era de patente

T.S. A partir del padecimiento ¢ considera afectada la relacién familiar?
P. No

T.S. Salen a recrearse

P. Si, con mis hijos
T.S. ¢ Se ha apartado de sus actividades?

P. Si, ya no hago mucho ejercicio y a trabajar, estoy esperando que me den de alta para ver que actividades
puedo hacer
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Entrevista al familiar del paciente No.1

T.S. Hola, Buenos dias ¢Qué edad tiene?

F. 27 afos

T.S. Estado civil
F. Soltero

T.S. ¢Su ocupacion?

F. Termine la prepa y ahora voy a trabajar

T.S: ¢ya no vas a estudiar?

F. Si, pero primero voy a trabajar para poder estudiar y apoyar mis estudios

T.S ¢ Cémo reaccionaste al saber que tu mama tenia NCC?

F. Preocupacion sobretodo por el dolor de que se quejaba

T.S. ¢ Tenias informacion de la enfermedad?
F. No

T.S. A partir del diagnostico ¢como afecto a la familia?
F: Estamos mas al pendiente de mi mama, si no estamos en la casa le hablamos una vez al dia, cosa que no

haciamos antes

T.S. ¢ Cambiaron las actividades?

F. Casi todo es igual

T.S. ¢ Hay diferencia de actividades actualmente?

F. No, solamente que ya no sale sola como antes, ahora la acompafiamos, antes era independiente totalmente
T.S. ¢ Es responsable en su salud?
F. Si, de hecho siento que exagera en algunas cosas, por ejemplo a la fruta les quita la cascara, incluso hace

dos comidas, por ejemplo si hace carne de puerco ella prepara otra cosa para ella

T.S. ¢ Cémo prepara la carne de puerco?

F. primero la hierve y luego la frie
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T.S: ¢ Hay otro responsable?

F. mi hermana lleva registro de todo, consultas, citas
T.S ¢ Como se decidio?
F. Lo que pasa es que ella es mas grande y cuando se enfermo mi mama yo era menor de edad, aunque

ahora yo soy quien la ve, porque ella trabaja

T.S. ¢Cémo observas que haya cambiado las actividades tu mama?

F. Es muy cuidadosa, exagera, al perro hace que lo bafie cada 15 dias

T.S. ¢ Qué piensas de que existiera un grupo de apoyo?

F. es importante que exista

T.S. ¢ COmo has observado a tu mama?

F. De repente se queda callada, pensando en sus cosas

T.S. ¢Se ha afectado la comunicacion para hablar de ciertos temas?

F. Al contrario, hay muy buena comunicacion

T.S. Y el estado de animo de tu mamay la familia, ¢,como es?

F. Hay méas preocupacion ante las enfermedades

T.S. ¢ COmo es la relaciéon entre ustedes; mas cercana o distante?

F. mi hermana y yo nos llevamos mas, hay mas tolerancia

T.S. ¢ Qué tipo de sentimientos son mas faciles o dificiles de expresar?

F. Preocupacion por la salud de ella, me pongo a pensar en que si la operan

T.S ¢ Reflexiona en privado?

F. Si, por ejemplo en lo de la memoria...me preocupa si se le irdn olvidando mas cosas o ya se queda asi

T.S. ¢ Se afectd la economia familiar?

F. Yo no veo que se haya afectado, no tuvimos que vender ni empefiar algo

T.S. ¢ Recibieron algin apoyo del INNN?

F. Orientacion, por ejemplo daban la receta y te decian que medicamento estaba barato en algun lado
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T.S. Y la atencion del INNN

F. Todo estuvo perfecto, atendieron bien, el instrumental se ve bien comparado con otros lugares

T.S. ¢ Las actividades domésticas como son ahora?
F. Ella hace casi todo, cuando hace limpieza hecha casi todo en cloro, desde los mufiecos, 6sea todo;
también quiere deshacerse del perro por lo mismo de la enfermedad

T.S. ¢ Por quién son cubiertas las funciones de socializacion en la familia?

F. Mi mama

T.S. Lareligion

F. Somos creyentes, tenemos Biblia y no vamos a la iglesia cada ocho dias

T.S. Las reglas ¢ Por quién son dadas?

F. Se discuten en familia

T.S. La educacion sexual ¢quién la proporciona?

F. Cuando estabamos chiquitos mi mama

T.S. Seguridad y afecto
F. Mi hermana, porque siempre me ha protegido por ser el pequefio y ahora que tenemos mas comunicacion
T.S. ¢Se recrean?

F. Si, seguido, cada ocho dias vienen mis hermanos, tios a platicar y a veces salimos
T.S ¢ Las decisiones quién las toma?
F. Mis papas

Entrevista a paciente No. 2

T.S. Buenos dias sefior ¢ Qué edad tiene?
P. 47 afos

T.S. Estado civil
p. Casado

T.S. Ocupacién

P. al comercio, aunque no puedo trabajar mucho por el sol (el paciente tiene un puesto ambulante en el centro)
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T.S. ¢ Cuando le diagnosticaron la NCC?
P. En el 2002

T.S. Escolaridad
P. 5to. Semestre de CCH

T.S. ¢ El departamento es propio o rentado?
P. Rentado

T.S. ¢ Cuantos dormitorios tiene?
P.1

T.S. ¢ Cuenta con todos los servicios?
P.Si

T.S. ¢ Convive con alguna mascota?

P: no

T.S. ¢ Como reacciono al enterarse de la NCC?

P: Lo tome como es, habia oido hablar de ella, sabia que lo originaba, pero luego uno no se interesa

T.S. El médico ¢le explico de manera clara?

P: Si, me dijeron que tenia cisticercos, me tome una radiografia

T.S. ¢ Qué sintomas tenia?

P. Me comencé a sentir mas débil, suefio, ya no queria seguir trabajando, sélo estar en la casa descansando

T.S. ¢Y su estado de animo?
P. A lo mejor depresion, trataba de calmarme, decia no gano nada con estar desesperandome, con sentirme

inquieto, mejor todo con calma y vamos a ver que pasa

T.S. El diagnostico ¢donde fue?

P. Con un médico particular el cual me explicé que tenia y me canalizé al INNN, tenia hidrocefalia y tenian que
operarme en cualquier momento; tenia un hermano mas chico y tenia un afio de haber fallecido, tenia
epilepsia y cuando empecé con los problemas me espanté, la primera vez que fuimos al hospital, al INNN, nos
trataron muy mal, me dijeron que dijera cosas coherentes. Si mi esposa respondia el doctor le decia que le
dijera yo y no ella y ella respondia que ella hablaba porque yo no estaba en la capacidad de responder, nos

fuimos porque dijeron que no habia quiréfanos; nos regresamos al general y habia mucha gente, nos
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desesperamos, luego fuimos al Juarez, fuimos al particular y nos canalizaron al INNN pero antes fuimos cinco
veces al INNN hasta que nos aceptaron y nos consulto el Dr. Marquez, nos trato muy bien. El problema
después fue que mi herida empezé a supurar en Noviembre del afio pasado (2004) Fue la dltima operacion

haciendo un total de 9 operaciones para no hacérselo tan largo.

T.S. &Y el costo de todo eso?
P. De las anteriores pagamos $4,000.00 mil pesos aunque cerca de $50,000.00 mil pesos hemos gastado, me
pusieron una valvula, se junto porque el 18 de Noviembre operaron a mi esposa de la matriz; los

medicamentos me duran aproximadamente 15 dias y cuestan $600.00 pesos mensuales y aun los tomo

T.S. ¢ Actualmente como considera su enfermedad?

P. Con calmay que puedo hacer para mejorar, si tengo a mis hijos

T.S. ¢y su estado de &nimo?

P. Si me quedan animos pero luego no me responden, el oxigeno de la cabeza, porque luego empiezo a ver
como doble. Volvieron a salir méas bichos, me habian dicho que ya no tenia, pero en la tomografia salieron y
me dijeron que aproximadamente que faltan 5 afios parque ya no me salieran, bueno eso me dijeron en un
principio aunque ahora ya no se...

T.S. ¢ Qué responsabilidades ha asumido?
P. Lo que es, si tomd los medicamentos (su esposa dice que no mucho porque ella tienen que darselos,
porque si no se le olvidan tomarlos)

T.S. ¢y su alimentacion?
P. Si como cosas que no debo, bueno no es tanto la comida sino el cigarro, fumaba un cigarro al dia y ahora

fumo mas, estoy consciente de que me afecta (aunque su esposa menciona “No fumaba mucho pero si bebia”)

T.S. ¢ Aln sigue bebiendo?

P. No, ya deje la bebida

T.S. ¢ Sufre de laguna discapacidad a consecuencia de la enfermedad?

P. La vista, no puedo ver; no puedo cargar si lo hago se me sube la presién, no puedo hacer mucha fuerza

T.S. ¢ Sale solo o acompafiado?

P: Si puedo salir solo pero no lo hago

T.S. ¢Hay otro enfermo en su familia?
P. No
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T.S. La NCC ¢ afecto sus actividades?

P. Si, no trabajo

T.S. ¢ Cambiaron los intereses de sus actividades?
P. No he perdido, pero me doy cuanta que no puedo, entonces aungque yo quiera no puedo hacerlo, quisiera
estar como antes, pero no puedo, no me deja la enfermedad, pero trato de no meterme en eso, sino pienso en

el suicidio, trato de no meterme en esas cosas

T.S. ¢La reaccién de su familia?

P. se preocuparon mucho

T.S. ¢ Como es la relacion con su familia?

P. Bien

T.S. ¢ Hay mas atencion o es como antes?

P. Yo veo que si hay un poco mas de interés, la familia de ella me apoya mucho, mis nifios estdn mas

conscientes y apegados a mi, hasta me regafian, hay mas afecto

T.S. ¢ Siente que lo han excluido?

P. No, todo es como es

T.S. Existe comunicacion para la resolucion de problemas

P. Si, para cualquier cosa

T.S. ¢ Se guarda algunas cosas?

P. Si, para no preocuparla porque tiene mucha carga ya con el trabajo

T.S. ¢ Hay comunicacién con sus hijos?

P. Si, mi esposa les ha dicho lo que tengo

T.S. ¢ Cuales son sus sentimientos ahora?

P. No comento nada, agarro y me acuesto y no digo nada, me duermo, he estado durmiendo todo el dia

T.S. ¢La comunicacién de pareja en que se basa?

P. En los nifios
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T.S. ¢Cuanto gasta mensualmente por la enfermedad?

P. Como unos 200 pesos en pasajes mas las medicinas que son como $1,500.00

T.S. ¢Cambié la comunicacién con sus amistades?
P. La gente que dej6 de verme y ahora lo hace me pregunta que como estoy, si hay atencién, platicaban

mucho antes, ahora ya no

T.S. ;Sale a recrearse con su familia?

P. Cada ocho dias aunque sea a un parque sin comparar nada porgue ya no alcanza

T.S. ¢ Se ha sentido excluido?

P. No, a veces voy por mis hijos a la escuela, no percibo que me hagan a un lado

T.S. ¢Se ha apartado de sus actividades?

P. No, como me la pasaba siempre en mi trabajo

T.S. ¢ Considera importante un grupo de apoyo?
P. Si, es muy importante que haya uno para que expliqguen que pasa con esta enfermedad

Entrevista al familiar del paciente No.2

T.S. Buenos dias ¢ Qué edad tiene?
F. 34 afios

T.S. Escolaridad
F. Técnico

T.S. ¢ Como reacciono ante la enfermedad?
F. Como su hermano ya tenia un afio de fallecido, la verdad yo si me espante, como yo tenia una buena
relacién con él, yo estaba muy deprimida, mis hijos me preocupan mucho, por el, porque me preguntaban por

gue su papa estaba asi y se enojaban mucho

T.S. ¢ Cambiaron las actividades?

F. Si, cuando a él lo internaron cambiaba todo, mis nifios tomaban otras responsabilidades, por ejemplo
acompafiaban a su papa y los nifios no querian porque el se enojaba cuando estaba en la casa y mi hermana
me ayuda mucho, porque ella se hace cargo del puesto cuando yo tengo que llevarlo al INNN y cuando tengo

que cuidarlo, también cuida a mis hijos y me ayuda con el quehacer
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T.S. ¢ Qué responsabilidades ha asumido?
F. Estoy al pendiente, se le olvidan las cosa y yo a veces lo veo mal, incluso tuvimos que ir al psiquiatra
porque lo veia mal

T.S. ¢ Reflexiona en privado?

F. No todo se lo cuento, lo incluyo, es él el que se aleja, le hablo del negocio para animarlo

T.S. ¢Y la comunicacién familiar?

F. No se ha afectado, hablamos de todo, a veces siento que hago mal en contarle todo, pero no quiero dejar
de hacerlo. Lo cuido mucho a mi esposo, yo quiero que él me diga lo que siente, pero él se cierra mucho, le
pregunto si esta enojado. El era alcohdlico y era otro problema, ahora es otra la enfermedad, tener otro tipo de
actividades es lo que pienso, platico mucho con él, luego pienso que pasaria si él faltara, pienso en muchas
cosas, extrafio que salgamos como antes, ahora ya no podemos y compramos peliculas piratas y las vemos
aqui

T.S. ¢ Apoyo del INNN a recibido?
F. La primera vez que estuvo en el hospital fueron 22 mil pesos y firme un pagaré, pero volvié a ingresar y me

descontaron un poco y descanso mi alma, porque no tenia todo el dinero

T.S. La elaboracion de tareas de sus hijos ¢ quien los ayuda?

F: Yo o entre ellos se ayudan

T.S. ¢ Las actividades domesticas quien las realiza?
F. Como yo trabajo el lugar de mi esposo, le pagamos a alguien para que venga a limpiar si no puede mi

hermana

T.S. ¢ Quién compra y prepara los alimentos?
F. Yo

T.S. ¢ Se modificaron los habitos alimenticios?

F. No, porgue siempre me he encargado de tenerlo todo bien. En la alimentacion de él si, antes no se lavaba
las manos, ahi por el puesto hay una coladera que luego se tapaba y el destapaba y no se lavaba las manos,
a veces si y otras no, tengo que decirle lo que haga, la carne de puerco yo casi no la hago. Es dificil quitarse
unos habitos, pero uno trata, el cilantro ya no lo como

T.S. De las funciones de socializacién ¢,quien se encarga?

F.Yo
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Entrevista a paciente No.3

T.S. Buenos dias Sra. ¢ Qué edad tiene?

P. 53 afios

T.S. Estado civil
P. Casada

T.S. Ocupaciéon

P. Trabajo en el Hospital General, soy empleada

T.S. Escolaridad

P. Segundo afio de secundaria

T.S. La casa qué habita es propia, rentada o prestada
P. Propia

T.S. ¢ Cuantos dormitorios tiene?
P.1

T.S. ¢ Cuantas personas duermen por dormitorio?
P.4

T.S. ¢ Cual es la ubicacion del bafio?
P. Afuera

T.S. ¢ Cuénta con todos los servicios?

P. Hay poco transporte y drenaje no tenemos

T.S. ¢ Convive con algun animal?

P. Si, un perro

T.S. ¢ Hace cuanto tiempo le diagnosticaron neurocisticercosis?
P. Hace mas de dos afios

T.S. ¢ Cuando recibio el diagnéstico de su enfermedad?, ¢ cual fue su reaccion?

P. Mucho pendiente, mucha preocupacién porque no sabia que iba a pasar
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T.S. ¢ Tenia conocimiento de la enfermedad?
P.Si

T.S. ¢ Anteriormente ya habia oido hablar de la enfermedad?

P. Si, porgue también tengo una sobrina que tuvo la enfermedad

T.S. ¢Cuando el médico le informé en qué consistia la enfermedad le explic6 de manera clara a modo que
usted comprendiera de que se trataba?

P. Pues si le entendi porque yo le dije que me dijera en qué consistia, €l me pregunto si sabia como se daba y
le dije que si, por las verduras, por no lavarse las manos, en fin yo le comentaba a él que yo trabajaba en un

hospital y qué el comedor francamente estaba limpio.

T.S. ¢ Usted acostumbra a comer en la calle?

P. Los fines de semana porque a mi si me gustaban los taquitos, con cilantro y todo

T.S. ¢ Actualmente como considera su enfermedad?

P. Bien porque gracias a Dios el Dr. Marquez ya me dio de alta hace un afio

T.S. ¢Qué responsabilidad ha asumido con relaciéon a su enfermedad? (toma de medicamentos, consultas,
etc.)

P. Actualmente no tomo ninglin medicamento, llevo como medio afio

T.S. ¢Le han practicado alguna cirugia por su padecimiento?

P. No, tomé puro medicamento nada mas

T.S. ¢, Su padecimiento le ocasion6 algun tipo de discapacidad?
P. Lo que he notado mucho y le he dicho al doctor es que a mi el ruido me molesta y a veces se me olvidan las
cosas

T.S. ¢ A qué servicio médico tiene derecho?
P. Al ISSSTE, si porque cuando yo entre la verdad si menti porque como iba muy mal y me recomendd un

compafiero

T.S. Ademas de usted existe algun otro miembro en la familia que este enfermo?
P. Una sobrina mia
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T.S. ¢ Considera que la enfermedad ha afectado la realizacién de sus actividades cotidianas?
P. Ya no como en puestos en la calle, aunque se me antoja, a veces le he comentado al doctor también que
quiero comer carne de puerco, pero me dice que si puedo comer, pero estoy con la mentalidad de que no

puedo a veces la meto al congelador y luego la guiso

T.S. ¢ Ha cambiado su interés en la realizacién de sus actividades cotidianas?
P. No, siguen igual, hasta hay mas interés

T.S. ¢ Mientras estuvo enfermo habia quien la ayudara en sus actividades domésticas?

P. Si, mi hija, lo que si no me gusta es estar sola; mi hijo vive conmigo

T.S. ¢ Cémo considera que la enfermedad afecto la relaciéon con su familia?

P. Un poco, no me decian, pero yo veia la preocupacién de ellos; yo les decia miren hijos sea lo que sea no
me oculten nada porque yo soy la paciente y quiero saber, al doctor también le dije no me oculte nada porque
tengo nietecitos pequefios

T.S. ¢ Cémo considera que reacciond su familia ante la enfermedad?
P. Se preocupo

T.S. ¢ Siente que su familia la ha excluido ante ciertas circunstancias?
P. No

T.S. ¢ Considera que existe la suficiente comunicacion entre los miembros de su familia para resolver cualquier
tipo de problema?
P. Si

T.S. ¢ Esto ha sido siempre o desde que enfermo?

P. Siempre ha sido asi

T.S. ¢ Con quién se siente con mas confianza para hablar de su enfermedad?

P. Con mis hijos y mi esposo

T.S. ¢ Con menos confianza?

P. Fuera de la casa con nadie comento, solamente con una vecina
T.S. Desde que recibid su diagndstico, ¢ qué tipo de sentimientos le parecen mas faciles de expresar?

P. Soy muy sensible, cuando tiene uno una enfermedad no puede tener claro muchas cosas, pero aprendi a
valorar la vida
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T.S. ¢ Algun sentimiento que le sea mas dificil de expresar?

P. Pues si porque he sufrido por mi caso, si platico mucho con mis hijos

T.S. A partir del padecimiento considera que su estado de animo cambié

P. Quien sabe (se rie, ve a su hijo y le pregunta ¢, cOmo ves soy mas enojona?)

T.S. ¢Quién es el principal proveedor econémico de su hogar?

P. Mi esposo

T.S. ¢ Quién mas aporta al hogar?

P. Yo sigo trabajando

T.S. ¢ Aproximadamente de cuanto es el gasto entre medicamentos y consultas?
P. Cada dos meses como $1,800

T.S. ¢ Cuanto tiempo estuvo hospitalizada?
P. Un mes tres dias

T.S. ¢ Recuerda cuanto se gastaron durante su estancia?
P. No

T.S. ¢ A partir de su padecimiento la comunicacién con sus amistades cambio?
P. No al contrario, habia personas que preguntaban por mi, a mi se me cayo el cabello y personas que me

veian me preguntaban si tenia cancer, pero no, se me cayo por tanto medicamento

T.S. ¢ Acostumbra a salir con su familia a recrearse?

P. Pues si, no muy seguido pero si

T.S. ¢ En algin momento se vio excluida de actividades en su trabajo, familia, etc?
P.No

T.S. ¢ A partir de su padecimiento llego a apartarse de algunas actividades?

P. No todo sigue igual

T.S. ¢ En algiin momento le dieron convulsiones?
P. No
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Entrevista a familiar del paciente No. 3

T.S. Buenos dias ¢ qué edad tiene?

F. 29 afos

T.S. Estado civil
F. Soltero

T.S. Ocupacién

F. Ahorita termine mi carrera y estoy haciendo mi tesis estudie licenciatura en ciencias de la comunicacion

T.S. ¢ Como reacciono al enterarse del diagndstico de se mama?

F. Fue algo muy fuerte, fue un impacto

T.S. ¢ Cuando le informaron de la enfermedad fue de manera clara?
F. Pues si, digamos que en ese momento no pones mucha atencion por la preocupacion, entonces aunque no

te quede claro quedas con una idea de que es lo que tiene

T.S. ¢ Tenia conocimiento de la enfermedad?

F. No yo no, sabia mas o menos de que era, pero en si no

T.S. ¢ De qué manera considera que cambiaron las actividades de la familia a partir del diagnéstico?
F. Yo creo que no cambiaron, yo creo que algunos sentimientos son los que cambiaron a raiz de la

enfermedad hay mas atencion, se lavan las verduras
T.S. ¢ Existen diferencias en las actividades econdmicas, fisicas emocionales, salud?
F. Econbémicas si, bastante, emocionales también es muy dificil cuando un familiar tuyo es internado y de

alguna forma aprendes a ser mas cuidadoso

T.S. ¢ Cuanta responsabilidad considera que asumid su familiar con respecto a la enfermedad?
F. 100% yo creo que ella y nosotros; todos estdbamos al pendiente

T.S. ¢ Se vieron modificadas las actividades de ustedes por la enfermedad de su familiar?
F.Si

T.S. ¢De qué manera?

F. Porque alguien tenia que estar con ella
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T.S. ¢ Cémo considera que se haya visto afectada la comunicacién con su familia?

F. Yo creo que hubo mas comunicacién, bueno mi familia siempre ha sido asi

T.S. ¢Cuando el familiar estaba mas afectado por su enfermedad se cuidaban de no comentar algunos
aspectos?

F. Tenemos de alguna forma bastante comunicacion

T.S. ¢ De qué manera se afecto el estado de animo de la familia?
F. Llega un momento en que si cambia
T.S. ¢ Qué relaciones considera mas cercanas?

F. De alguna forma cuando alguien se enferma, alguien esta mal, |todos nos apoyamos

T.S. ¢ Hay algun distanciamiento?
F. No

T.S. ¢ Qué tipo de sentimientos le parece mas faciles de expresar? (el carifio, el afecto, etc.)
F. El carifio, el hacerla sentir importante

T.S. ¢ Mas dificiles?

F. De alguna forma que ya paso, que todo esta hien

T.S. ¢Hay algin momento que reflexione en privado?

F. Si, y muchas veces en el hospital porque de alguna forma la vemos enferma

T.S. ¢ De qué manera considera que se vio afectada la economia de la familia?

F. Bastante afectada porque si no nos alcanzaba teniamos que pedir prestado

T.S. ¢ Tuvo apoyo por parte del INNN?
F. No

T.S. ¢ Se vieron afectadas las asistencias escolares?

F. Si, pero muy poco

T.S. ¢ El apoyo econdmico se vio afectado en su carrera?
F. Si

T.S. ¢ El aprovechamiento escolar se vio afectado?

F. Si, porque no llevas al cien la concentracién
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T.S. ¢ Quién se encarga de la elaboracién de alimentos?

F. Mi hermana, el aseo mi mama y mi hermana, el pago de servicios yo

T.S. Madificaron habitos higiénicos
F. Si

T.S. Funciones dentro del hogar

F. Nos apoyamos en mi mama, las reglas las pone mi mama casi ella se encarga de todo

T.S. ¢ En qué tipo de actividades se da mas la convivencia familiar?
F. Los fines de semana

T.S. Las decisiones por quién son tomadas?

F. Entre los dos (padre y madre)
T.S. ¢ Considera que seria importante un grupo de apoyo?

F. Si al principio de la enfermedad como que todo se va olvidando y para los pequefios

preventivas
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Entrevista a paciente No. 4

T.S. Buenos dias sefior ¢ qué edad tiene?

P. 45 afios

T.S. Estado civil

P. Concubinato

T.S. Ocupaciéon
P. Chofer

T.S. La vivienda que habita es propia, renta, prestada

P. Casa propia

T.S. ¢ Cuantos dormitorios tiene?
P.2

T.S. ¢ Cuantas personas duermen por dormitorio?
P.3

T.S. ¢ Cuenta con todos los servicios?
P. Si

T.S. ¢ Convive con algin animal?

P. Si, un perro, dos peces y una tortuga

T.S. ¢ Cuando le diagnosticaron su enfermedad?
P. En el 2002

T.S. ¢ Tenia conocimiento de la enfermedad?

P. Para el momento del diagndstico me encontraba fisicamente bien aunque ausente en cuanto al poder
percibir las cosas que pasaban a mi alrededor, por lo tanto en el momento del diagndstico no estaba
consciente, sin embargo no conocia la enfermedad, el doctor que me atendié me hizo firmar una responsiva
para que entrara en un experimento de un nuevo medicamento, el doctor a sabiendas de que no estaba

consciente de mis actos también llegue a desconocer a mi esposa

T.S. ¢ Cual fue su reaccién al enterarse de su enfermedad?

P. No estaba consciente por lo tanto no sé como reaccione
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T.S. ¢ El médico le explico de manera clara acerca del padecimiento?

P. El doctor en su momento me explico lo que tenia sin embargo no recuerdo nada

T.S. ¢ Como considera su enfermedad?

P. No la acepto

T.S. ¢ Cual es el tratamiento que lleva o llevo a cabo?

P. Deje hace un mes el tratamiento por el costo porque me he sentido bien

T.S. ¢ Qué responsabilidades ha asumido en relaciéon con su enfermedad?
P. Soy responsable de lo que como, hago ejercicio, deje de fumar y consumo productos lacteos cuando estoy

fuera de casa

T.S. ¢Le han practicado alguna cirugia?
P. No me practicaron cirugia por el experimento que hacian si el tratamiento me funcionaba no me operaban

sino si afortunadamente no hubo necesidad de intervenir

T.S. ¢La enfermedad le ocasioné algun tipo de discapacidad?

P. A partir de lo acontecido me surgié un problema auditivo y visual en el ojo derecho durante mis consultas
me extraian el liquido cefalorraquideo y en una ocasién la enfermera que me lo sustrajo me lastimo y un doctor
no perteneciente del instituto me dijo que ya no me lo dejara sacar porque podian dejarme paralitico por lo que
desde entonces deje de ir a mis consultas también a partir de que me lastimaron la pierna izquierda me dolia
al caminar y actualmente no puedo cargar algo pesado porque me provoca dolores que me duran hasta cuatro

dias

T.S. ¢ Cuando esta enfermo de otro padecimiento a donde acude?

P. A la secretaria de salud

T.S. ¢ Existe otro miembro de la familia enfermo?
P. No

T.S. ¢La enfermedad afect6 la realizacién de sus actividades cotidianas?
P. Si, deje de trabajar durante cinco meses, no podia ayudar en lo quehaceres domésticos, antes del
diagnostico acostumbraba a salir en familia, pero después del diagnéstico sigo saliendo, pero no con la

frecuencia de antes
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T.S. ¢Ha cambiado su interés en la realizacion de sus actividades cotidianas?
P. No, considero que mi trabajo me motiva y a demas continuo mis actividades como si no estuviera enfermo
soy mas lucido que otras personas que no tienen un problema de salud “mi cerebro me funciona mejor que

antes bromeo con mis amistades diciéndoles que tengo un cerebro nuevo”

T.S. ¢Ha notado que su estado de animo ha cambiado?

P. No, sigo realizando lo mismo que antes

T.S. ¢ Cémo considera que ha reaccionado su familia ante la enfermedad?

P. En un principio mi familia se preocupo demasiado sobre todo mis hijos mayores y mi esposa ya que salia de
mi casa porgue sentia que se excedian en los cuidados hacia a mi y eso no me gustaba que me vieran como a
un enfermo

T.S. ¢ Como considera la relacién con su familia?

P. Tengo mucho apoyo por parte de mi familia soy a poyado por seis de mis ocho hijos, hay comunicacién,
pero algo que si me duele es que haya mas comunicacion con mi familia politica ya que cuando estuve
hospitalizado ninguno de mis hermanos fue a verme

T.S. ¢ Existe comunicacion entre los miembros de la familia?

P. Si existe la comunicacion ya que primero lo platicd con mi esposa aunque yo tome la Ultima decision

T.S. ¢ Con quién siente confianza para hablar de su enfermedad?

P. Con mi familia y mi familia politica

T.S. ¢ Desde qué recibio su diagnostico cuales son los sentimientos mas faciles de expresar?

P. A partir del diagndstico cuando recuerdo como fue el inicio de la enfermedad, me produce dolor, fue algo
dificil de hecho considero que necesito ayuda profesional para saber manejar las cosas para poder expresar

abiertamente lo que siento me he vuelto mas irritable y enojon

T.S. ¢La comunicacién se establece a partir de?

P. Lo normal la casa, los hijos, el dinero

T.S. ¢Quién es el principal proveedor econémico?

P. Mi esposa y yo trabajamos
T.S. ¢ Cuanto gasta en consultas y medicamentos?

P. Al inicio del tratamiento $650 mensuales aproximadamente, actualmente deje el tratamiento porgue el costo
es de $400 y no me alcanza
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T.S. ¢ Se ha sentido excluido?

P. Si, al inicio del padecimiento fui despedido y algunos trabajos no me aceptaban por mi enfermedad

T.S. ¢ Acostumbra a salir a recrearse?

P. Si, a veces porque no hay dinero

T.S. ¢ Considera necesario que se cree un grupo de apoyo?
P. Seria importante
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Entrevista a Familiar del paciente No. 4

T.S. Buenos dias ¢ qué edad tiene?

F. 42 afos

T.S. Estado civil

F. concubina

T.S. Escolaridad

F. Secundaria

T.S. Ocupacion

F. Empleada doméstica

T.S. ¢ Cémo reacciono al enterarse del diagnoéstico de su familiar?

F. Me preocupe

T.S. ¢ Tenia conocimiento de la enfermedad?
F. No

T.S. ¢Quién le proporciono la informacién de la enfermedad?

F. El médico

T.S. ¢ Qué informacion le proporciond?

F. Me explico qué es y como evoluciona

T.S. ¢Le quedaron dudas?

F. No el doctor me explico todo muy claro y no me quedaron dudas, la informacion fue suficiente
T.S. ¢ Como considera que ha cambiado la vida cotidiana de la familia?
F. Cambié mi hija ella dejo de trabajar para atenderlo ya que yo fui el principal proveedor econémico, también

tuve que dejar un trabajo porque me pagaban poco

T.S. ¢ De qué manera cambiaron las actividades que cumplian?

F. Mucho al principio yo era la que trabajaba, mi hija cuidaba a mi esposo y él dejo de trabajar
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T.S. ¢Hay diferencia entre las actividades de tipo econdémico, fisicos y de salud en los aspectos emocionales
de la vida familiar?

F. En un inicio tuve que hacerme cargo completamente de mi familia, en el aspecto fisico mi esposo practica
deporte, en cuanto a la salud él se cuida en la higiene, alimentacién y dejo de fumar, emocionales él expresa
dolor el recordar y se irrita facilmente donde que antes no era enojén

T.S. ¢ Cuantas responsabilidad asume el paciente?

F. El asume responsabilidad en cuanta higiene, alimentacion y dejo de comer en la calle y ya no fuma

T.S. ¢ Quién se hace cargo de las principales responsabilidades del cuidado del enfermo?
F. Yo
T.S. ¢ COmo se decidi6?

F. No se decidio, asi se dio

T.S. ¢ Pueden otros cuidar al enfermo?
F. No

T.S. ¢ En caso de ser jefe de familia le han relegado esta responsabilidad?
F. No

T.S. ¢ De qué manera afecta la enfermedad para hablar de cualquier tema?

F. La enfermedad no es un obstaculo para hablar y arreglar los problemas familiares

T.S. ¢ Se protege o excluye a alguien de estas discusiones?

F. Si, a los menores aunque a veces no se puede evitar porque todo escuchan

T.S. ¢ En qué cambié la enfermedad el estado de animo de la familia?

F. Preocupacion tristeza y depresion

T.S. ¢ Qué relaciones son ahora mas cercanas 0 mas distantes?
F. En nuestro matrimonio ahora se acentlia mas el apoyo y se nota un distanciamiento con una hija de 15 afios
la cual muestra rebeldia y eso causa molestia y preocupaciéon con la familia y mas cercanas tengo mas

confianza con mis hijas ya que con ellas me desahogo

T.S. ¢Lega a reflexionar en privado?

F. No reflexiono en privado, todo lo comento
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T.S. ¢Con quién se siente en confianza para hablar de lo que sea?

F. Con mi esposo y mis hijas porque hay mas confianza

T.S. ¢ De qué manera considera que la economia es afectada?
F. Dado que como empleada doméstica gano poco y mi esposo ho cuenta con las prestaciones de ley

correspondientes los gastos son altos y no hay para comprar los medicamentos

T.S. ¢Ha recibido algun tipo de apoyo por parte del INNN?
F. No

T.S. ¢ Quién es el responsable de llevar a los hijos a la escuela?
F.Yo

T.S. ¢ Quién ayuda a los hijos a la realizacion de tareas?

F.Yo

T.S. ¢Han sido afectadas las asistencias escolares por el padecimiento de su familiar?
F. No

T.S. ¢Ha sido afectado el aprovechamiento escolar?
F. No

T.S. ¢ Las actividades domésticas por quién son realizadas en la familia?

F. Yo hago excepto y mi esposo me ayuda lavando la ropa
T.S. ¢ Se han modificado los habitos alimenticios e higiénicos?
F. Si en los aspectos higiénicos siempre he sido cuidadosa, pero ahora él se cuida méas llega a comer a la

casay sillega a comer en la calle tiene mas cuidado

T.S. ¢Por quién son cubiertas las funciones de socializacién de la familia?
F.Yo

T.S. ¢ En qué tipo de actividades se da la convivencia familiar?

F. En la cena

T.S. ¢ Por quién son tomadas las decisiones en la familia?
F. Por ambos aunque la Gltima palabra la tiene él
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T.S. ¢ Considera necesario que se cree un grupo de apoyo?
F. Si lo considero importante el que haya un grupo para las personas que les digan porque se dio la

enfermedad y para saber como no tenerla
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Glosario

Anticuerpos: molécula de inmunoglobina que tiene una solucién especifica de aminoacidos,
por virtud de la cual reaccionan Unicamente con el antigeno que produjo su sintesis el las
células de la serie linfoide (especialmente células plasmaticas) o con antigeno intimamente
relacionado.

Cisticerco: forma larvaria de la Taenia solium, constituido por una vesicula que contiene fluido y
escolex invaginado.

Cisticercosis: infeccion parasitaria caracterizada por la presencia de metacéstodos
(cisticercos) de Taenia solium en el organismo y es originada por el consumo de huevecillos del
mismo parasito.

Contacto: ser humano o animal que ha estado en relacion directa o indirecta, con personas o
animales infectados o con ambiente contaminado, y que tuvo la contaminacién, a la presencia
de un agente causal, en cualquier vehiculo o ambiente.

Control: aplicacion de medidas para disminuir la incidencia de casos.

Diagnostico: identificacion de teniosis y cisticercosis, mediante datos epidemiolégicos,
clinicos, pruebas de laboratorio y gabinete, o la presencia del parasito.

Diplopia: percepcion de dos imagenes de un solo objeto.

Educacién para la salud: proceso de ensefianza-aprendizaje que permite, mediante el
intercambio y analisis de informacidn, desarrollar habilidades y cambiar actitudes, encaminado
a modificar comportamientos, con el fin de cuidar la salud individual, familiar y colectiva.
Epilepsia: trastorno pasajero paroxistico de la funcion cerebral, que puede manifestarse como
ataque episodico o pérdida de la conciencia, fendbmenos motores y anormales, perturbacion
psiquica o sensoriales o perturbacion del sistema nervioso autébnomo. Los sintomas dependen
de la alteracion paroxistoca de la actividad eléctrica del cerebro. Segun su origen la epilepsia
es idiopatica (criptogena, esencial genética) o sintomatica (adquirida, orgénica). Segun la
clinica el fendbmeno electroencefalico se reconoce en cuatro grupos; a saber: 1) epilepsia de
gran mal (epilepsia mayor) cuyos subgrupos son: generalizada, focal (localizada jacksoniana);
2) epilepsia de pequefio mal, epilepsia psicomotriz (epilepsia de l6bulo temporal psiquica |,
equivalente psiquico o variante), cuyos subgrupos son: epilepsia psicomotriz propiamente
dicha (t6nica con movimientos adversivos o de torsion o fenémenos masticatorios), automatica
(amnesia)y sensoriales (alucinaciones o estado de suefio); 4) epilepsia autbnoma con rubor,
palidez, taquicardia, hipertension, sudoracién u otros sintomas viscerales.

Epilepsia tonico-cldnica: ataque caracterizado por rigidez generalizada.

Gravida: dicese de las hembras prefiadas o que contienen crias en desarrollo o de las mujeres
embarazadas. Se emplean los términos gravida 1 o primigravida para la mujer que experimenta
su primer embarazo; gravida 2 o secundigravida, para la que experimenta su segundo
embarazo y asi sucesivamente.

Helmito: cualquier gusano o parasito.
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Infeccién: invasién y multiplicaciéon de microorganismos en los tejidos corporales, que puede
ser clinicamente inadvertida, causar lesién celular por metabolismo competitivo, toxinas,
duplicacién intracelular o reaccion de antigeno y anticuerpo. La reaccion inmunolégica puede
ser transitoria o prolongada.

Matadero o rastro: establecimientos donde se sacrifican animales de abasto.

Meninge: membrana, especialmente una de las tres cubre el cerebro y la medula espinal:
duramadre, viamadre y aracnoiditis.

Neuro: prefijo que denota relacién con los nervios del sistema nervioso central.

Nodulo o nudo pequefio: el término latino se emplea en nomenclatura anatémica como
término general para designar una acumulacion relativamente pequefia del tejido.

Parenquima: sustancia constituida por los elementos esenciales de un érgano; el término se
emplea en nomenclatura anatomica de manera general para designar los elementos
funcionales de un 6rgano en contraste con su estructura.

Poblacion en riesgo: personas que tienen una probabilidad mayor que el resto de la poblacion
de entrar en contacto con huevos de Taenia solium, como son: agricultores, grupos rurales o
individuos que han habitado en el mismo lugar con un portador asintomatico.

Portador asintomatico: persona infectada, por alguno de los parasitos en cuestién, que no
presenta signos o sintomas de la enfermedad, pero constituye una fuente potencial de
infeccion.

Prevencion: conjunto de métodos y procedimientos sanitarios, destinados a proteger al ser
humano y a los animales contra agentes patdgenos o infecciosos.

Promocién de la salud: proceso que permite fortalecer los conocimientos, aptitudes y
actitudes de las personas para participar corresponsablemente en el cuidado de su salud y
para optar por estilos de vida saludables, facilitando el logro y conservacion de un adecuado
estado de salud individual, familiar y colectiva.

Proglétido de la Taenia solium: segmento del estrébilo, puede ser inmaduro, maduro cuando
contiene los érganos sexuales y gravidos que contiene un Utero con 9 a 12 ramas laterales
llenas de huevos.

Proglétido de la Taenia saginata: segmento del estrobilo que puede ser: inmaduro; maduro,
cuando contiene los 6rganos sexuales; y gravido, si presenta mas de 13 ramificaciones
uterinas llenas de huevos.

Psicosis: término general para cualquier trastorno mental mayor de origen organico, emocional
0 de ambos tipos, caracterizado por alteracion de la personalidad y pérdida del contacto con la
realidad, a menudo con delirios, alucinaciones y/o ilusiones.

Subaracnoidea: dilataciones localizadas en el espacio subaracnoideo que se presentan en
areas donde la duramadre y la aracnoideas no siguen intimamente el contorno del cerebro con
la viamadre que lo recobre, y que son reservorios del lGido cefaloraquideo.

Teniosis: enfermedad provocada por la fase adulta de la T. solium o T. saginata.

Taenia solium: céstodo hermafrodita, de localizacion intestinal, que mide entre 2 y 7 metros de

longitud. Presenta escélex con doble corona de ganchos.

186



Taenia saginata: céstodo hermafrodita, de localizacion intestinal, que mide entre 4 y 8 metros
y proviene de la carne de bovino.

Vértigo: ilusién de movimiento. Sensacion de que el mundo externo esta girando alrededor del
paciente (vértigo objetivo) o de que el propio paciente estd dando vueltas en el espacio
(vértigo subijetivo). El término se emplea a veces errbneamente para significar cualquier forma
de mareo. El vértigo puede ser resultado de enfermedades del oido interno, de los centros
vestibulares o de las vias del sistema nervioso central.

Vigilancia epidemioldgica: al estudio permanente y dinamico del estado de salud, asi como
de sus condicionantes, en una poblacién.
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