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RESUMEN

El trabajo aborda la importancia de dos programas nacionales de salud que demandan la
integracion de instituciones y organizaciones sociales. El enfoque ciencia-tecnologia-
sociedad aboga por la participacion publica en las decisiones relacionadas con el control
y la evaluacién social del desarrollo, a la vez que constituye un derecho ciudadano velar
por el valor y el impacto de la actividad tecnocientifica. El éxito de estos programas se
logra a través de actividades de investigacion, el trabajo comunitario, la participacion
social y la red de actores, con nuevas estrategias de intervencion educativa, de

promocién y prevencion.

Palabras clave: ciencia, tecnologia y sociedad; genética médica; participacion social

ABSTRACT

This paper deals with the importance of two national health care programs demanding
integration of institutions and social organizations. The science-technology-society
approach calls for social participation in decisions related to the control and social
evaluation of development; at the same time, it is a civic right to keep watch over both
the value and impact of techno-scientific activity. Success is achieved through research
activities, community work, social participation, and web of actors, as well as

educational interventions, promotion, and prevention.

Keywords: science, technology, society; genetics medical; social participation
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INTRODUCCION

Gracias al desarrollo de los programas de la Revolucion en general y, en particular, los
concernientes a la asistencia social en el nivel de la atencién primaria de salud, los
éxitos alcanzados han elevado la calidad de vida del pueblo hasta niveles similares a
los de paises del primer mundo. Entre esos éxitos se destacan los relacionados con las
bajas tasas de mortalidad infantil y materna, asi como los avances en la prevenciéon de
las enfermedades genéticas en la poblacion cubana. Sin embargo, y teniendo en
cuenta los principios estratégicos definidos en las proyecciones del Ministerio de Salud
Publica (MINSAP) para el 2015, la labor en este terreno puede perfeccionarse, pues la
investigacion debe convertirse en el motor impulsor y aglutinador de la actividad
asistencial y docente de los profesionales de la salud, de manera que perfeccione el
trabajo en la atencién primaria de salud.

Uno de los mas importantes retos para la sociedad cubana actual lo constituye el
proceso de integracion de las instituciones y organizaciones sociales en las actividades
de investigacién que estan destinadas a la solucion de los principales problemas de
salud de la poblaciéon cubana. Estos programas asistenciales se benefician si se
cumple de manera efectiva —ante todo en su implementacion practica— con dos
principios fundamentales: la integracién asistencia-docencia-investigacion y la

intersectorialidad.

Por ello, si se potencia mas la conexidn entre las instituciones, con arreglo a la
busqueda de nuevos y creativos incentivos que permitan elevar la capacidad de
cooperacién, entonces, se encontraran soluciones sostenibles a los problemas que

subyacen en el proceso de implementacion de los programas de salud.

El hombre ocupa un lugar especial en el cumplimiento de estos principios, porque su
trabajo se expresa precisamente en cada una de estas dimensiones. Si cada
profesional de la salud, pertrechado de una visibn humanista, se apropia de estos

principios, entonces, tendran sentido las palabras de Fidel Castro: “Hay que convertir a
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la formacion profesional en impulsora de los cambios en el Sistema Nacional de
Salud.”

En Cuba se ha avanzado en este terreno, aunque todavia se puede perfeccionar este
proceso, al buscar soluciones viables a las dificultades y limitaciones del sector, tanto

generales como especificas, reconocidas en varios documentos oficiales del MINSAP.

Entre los programas de la Revolucidn para el sector se destacan: Atencion materno-
infantil y Diagnéstico, manejo y prevencion de enfermedades genéticas y defectos
congénitos. El primero incluye entre los temas mas significativos la maternidad vy
paternidad conscientes, el riesgo reproductivo o preconcepcional, el embarazo
ectépico, las malformaciones congénitas y las enfermedades hipertensivas de la
gestante. Si se reflexiona sobre los objetivos de este Programa, se observa que se
integra con el Programa nacional de diagndstico, manejo y prevencion de
enfermedades genéticas y defectos congénitos, cuando indica los estudios
especializados para determinar los riesgos reproductivos relacionados con las
enfermedades genéticas en las mujeres en edad fértil.

“El Programa nacional de diagndstico, manejo y prevencion de enfermedades
genéticas y defectos congénitos en Cuba tiene una historia de poco mas de 27 afos.
Surge por indicacién de la maxima direccion del gobierno cubano a inicio de la década
de los ochenta como parte del Programa nacional de atencién a la salud materno-
infantil.” Los avances logrados con la realizacién de un diagnéstico nacional en el
campo de la genética médica son una muestra de la esencia humanista del proyecto
social revolucionario que llegd a cada rincén de la Isla. De hecho, ha sido fruto del
esfuerzo del pueblo con la inigualable conduccion de su lider, el compafero Fidel
Castro. Como objetivo central de este Programa esta la realizacion de profundos
estudios para “[...] romper la cadena, mitigar al minimo los problemas de origen
genético, prenatales o asociados al parto [...] Es una experiencia dirigida a convertir en

realidad los suefios, de lograr una sociedad mas justa y humana.”®
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Durante los ultimos afios se ha incrementado la participacion de otros sectores en
programas de salud, todavia “es insuficiente e ineficiente el trabajo de coordinacion
entre ellos y se desaprovechan las potencialidades que poseen para la solucion de
problemas complejos de salud, debido, entre otras razones, a las limitaciones para la
planificacion —demasiada improvisacion—, la sobrecarga de trabas burocréticas y la

obsolescencia de las estructuras organizativas.”™

El pais cuenta con muchos valores que han contribuido a la integracion y han permitido
encontrar soluciones viables a muchos problemas de salud, gracias a la participacion
comunitaria, la atencion individualizada y el trabajo en equipos; sin embargo, todavia
existen varios fenbmenos objetivos y subjetivos que limitan el desarrollo sostenible de
la aplicacién de los programas en el sector; por ejemplo, limitaciones con los recursos
humanos —cumplimiento de misiones internacionalistas que afecta la cantidad y calidad
de los profesionales en la base—, el formalismo, la superficialidad, la falta de
sistematicidad en el trabajo diario con los pacientes y la insuficiente recogida de
informacion. Estos factores han contribuido a la desmotivacion de los actores sociales

involucrados.

Un enfoque interdisciplinario desde los Estudios Ciencia-Tecnologia-Sociedad (CTS) >®
puede favorecer en general y, desde la perspectiva integradora, al trabajo comunitario y
la participacion social. Desde estas premisas se puede realizar una modesta
contribucion no solo al desarrollo de los fundamentos, sino también a la aplicacion
practica de los programas de la Revolucion relacionados con el sector de la salud, en
especial, de los programas nacionales: Atencidon materno infantil y de diagndstico,
manejo y prevenciéon de enfermedades genéticas y defectos congénitos (Genética
Médica).

DESARROLLO

El enfoque CTS aboga por la participacion publica en las decisiones relacionadas con

el control y la evaluacion social del desarrollo tecnoldgico, enfatizando que constituye
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un derecho ciudadano velar por el valor y el impacto de la actividad tecnocientifica.
Precisamente, la Genética Médica, como area interdisciplinaria se desarrolla en un
contexto social, en el cual juega un rol primordial la educacion de la poblacion en una

cultura genética.

Partiendo del trabajo comunitario la participacion social y de la red de actores, se
intenta potenciar el rol protagénico de los actores principales, y dinamizar la
interrelacion de estos con los restantes actores sociales involucrados en la atencion a
las mujeres en edad fértil. En el Programa nacional de atencién materno-infantil se
reconoce cuales son los actores sociales principales responsables de esta labor,
cuando se subraya que “[...] en el primer nivel de atencién de salud, se inicia los

cuidados obstétricos y perinatales a través del médico y la enfermera de la familia.”

Precisamente estos actores, meédicos y enfermeras, son los encargados de fomentar
los aspectos preventivos, curativos, biolégicos, psicoldgicos, ambientales y sociales,
gue interactian con la mujer. A su vez, no solo se precisa considerar el papel de los
actores principales, sino también de otros, entre los que se destacan: los asesores
genéticos comunitarios, enfermeros especialistas, promotores y activistas de salud, asi
como la familia, quienes guardan una directa o indirecta relacién con el éxito o fracaso

en el trabajo asistencial a la mujer.

A pesar de que en los Ultimos afios se han producido cambios importantes en el
acercamiento de los servicios de genética médica a la atencion primaria de salud,
todavia existen dificultades que limitan el desarrollo de este programa, por lo que se
necesita elevar alin mas la cultura genética en la poblacion, las mujeres en edad fértil,
y las embarazadas en particular. Asi como tomar en consideracion otras dificultades y
limitaciones especificas en cuanto al conocimiento de las enfermedades genéticas por

parte de las mujeres en edad fértil y los actores de la comunidad.

El Estado cubano, y en especifico el MINSAP, ha desarrollado un proceso de

descentralizacion, para acercar a la poblacién a la solucion agil y eficiente de los
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problemas, mediante la concertacion, negociacion, y participacion social y comunitaria.
De ahi que se trabaje en los consejos locales de salud, como el espacio socio-
demografico ideal, para llevar a cabo las acciones e intervenciones de la promocion de

salud.®

El término comunidad se ha venido aplicando a un conjunto de personas,
organizaciones sociales, servicios, instituciones y agrupaciones. Todos estos actores
viven en la zona geografica y comparten la misma organizacion, asi como valores e

intereses basicos en un momento determinado.

“La comunidad constituye el espacio fisico ambiental, geograficamente, delimitado,
donde tiene lugar un sistema de interacciones econdmicas, sociopoliticas y socio
sicologicas que generan un conjunto de relaciones interpersonales sobre la base de
necesidades; este sistema resulta portador de tradiciones, historia e identidad propia
gue se expresan en intereses y sentido de pertenencia que la diferencian de los

restantes grupos que la integran.”*

Segun la Organizacion Panamericana de la Salud: “[...] la participacion comunitaria se
refiere a las acciones individuales, familiares y de la comunidad para promover la salud,
prevenir las enfermedades y detener su avance.”? El trabajo comunitario se debe
desarrollar como accion de alcance estratégico donde la labor del Estado es
fundamental, desarrolla su funcion especial de vehiculo en la participacion vy
conduccion del desarrollo social, aglutinando a los diferentes actores para la ampliacion
gradual de la base popular de este proceso, condicidn necesaria para un movimiento
estable y progresivo de avance, de modo que constituya un escenario de concertacion,
de compromiso de los diferentes niveles y sectores de la sociedad.

La participacion comunitaria puede incrementarse por medio de grupos de autoayuda,
con personas con intereses comunes, tales como: adultos mayores, jévenes y familias
los cuales constituyen una red de apoyo, ademas los lideres formales y no formales

organizados en torno al trabajo comunitario y los grupos de promotores que mediante
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una red organizada de personas previamente capacitadas facilitan el trabajo con el
resto de los individuos consejos de vecinos y padres, asi como a las organizaciones de

masa.

Los Consejos de Salud son un ejemplo de participacion y constituyen una nueva
dimensién de trabajo social donde se combinan la tradicion de participacion comunitaria
en torno a la salud, con la accion intersectorial a favor del mejoramiento de la salud y la

calidad de la vida de la poblacion.

La funcion del Consejo de Salud es incidir mediante sus acciones en el mejoramiento
de la salud de la poblacion, y entre sus objetivos se encuentran:
1. Contribuir al desarrollo social de la salud como uno de los ejes articuladores
del bienestar social.
2. Fortalecer una cultura en salud sustentada en ambientes saludables y estilos
de vida favorecedores de la salud.
3. Lograr el desarrollo del proceso intersectorial que promocionen la salud en
todas las instancias.
4. Fomentar la participacion comunitaria como elemento protagénico en el

proceso de construccion y produccién social de la salud.*

Es un proceso que traduce el desarrollo alcanzado en el aspecto social y
especialmente lo referido al sector salud, permite potencializar las acciones
intersectoriales y comunitarias partiendo del comportamiento del cuadro de salud en las

diferentes instancias asi como de los problemas identificados.

Contribuir a que la gente elija estilos de vida saludables o modifique los
comportamientos de riesgo es mas humano y econémico que incrementar los servicios
de salud para darle tratamiento y rehabilitacion una vez que hayan enfermado. En esto
se centra el trabajo de la promocién y prevencion de Salud por lo que se desprende
gue no se fija solamente a los marcos del sector salud y que requiere esfuerzos

coordinados de muchos grupos y sectores, por lo que el Consejo de Salud a las
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diferentes instancias representa y traduce la voluntad politica, técnica y comunitaria de

luchar en pro de la salud de forma mancomunada.?

En la Primera Conferencia Internacional de Promocion de Salud, en Ottawa, Ontario,
Canada, en 1986, se discutieron estos aspectos y como apoyo a la Declaracion de
Alma-Ata se arribd a una definicion de salud como un perfil amplio. Desde esta
perspectiva la promocién de salud es un “medio de conseguir salud para todos, en un

proceso encaminado a capacitar a la poblacién para controlar y mejorar su salud.”

La palabra clave es salud como fuente de riqueza de la vida cotidiana, alcanzable si el
individuo o grupo es capaz de identificar sus aspiraciones, satisfacer sus necesidades y
cambiar o adaptarse al medio ambiente y darle impulso, promoviendo su logro y su
bienestar fisico, mental y social.

De acuerdo con la Carta de Ottawa, la promocion de salud consiste en “proporcionar a
los pueblos los medios necesarios para mejorar su salud y ejercer un mayor control

sobre la misma”

y plantea como requisito fundamental para la salud, la paz, la
educacion, la vivienda, la alimentacion, el ingreso, un ecosistema estable, la
conservacion de los recursos, la justicia social y la equidad. Se valora la promocion de

la salud como medio de conseguir salud para todos.

A nivel general, “promocion de salud representa un concepto unificado que reconoce la
necesidad de cambios de manera y condiciones de vida a fin de lograr salud.”
Representa una estrategia a desarrollar ante la poblacién y su ambiente que requiere

informacion y experiencia para la vida.

Si se analizan los significados de: “Promover, dar impulso a una cosa procurando su
logro y Prevenir, evitar una cosa, prever, conocer anticipadamente un dafio o peligro.”
Se puede plantear que la prevencién de salud incluye a la promocion como un todo en

el contexto de la vida diaria, mas que enfocarse en la poblacion con riesgo de
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enfermar; esta dirigida hacia la accidon sobre los determinantes de la salud (biologia

humana, estilos de vida, medio ambiente, organizacion de servicios de salud).

Aungque es estrecho el limite entre prevencién y promocién, existen aspectos que lo
diferencian. “Ambos persisten. Ambas persiguen como meta la Salud, pero la
prevencion lo hace situando su punto de mira en la enfermedad. El objetivo de la
prevencion es la ‘ausencia de enfermedad’, el de la promocién es “maximizar la salud”.”
A pesar de las diferencias de enfoques, el punto de unién radica en que los programas

de prevencién son puertas de entrada a la promocion.

Por eso se necesita la preparacion de los profesionales de la salud para realizar
acciones comunitarias con la participacion social en la promocion y la prevencion de las
enfermedades genéticas en general y la percepcion del riesgo genético en particular

siendo este uno de los desafios que se enfrentan hoy, en la atencion primaria de salud.

El surgimiento de la participacién como categoria social es muy antigua, tanto como los
primeros grupos sociales, pero desde la perspectiva del desarrollo comunitario es
mucho mas reciente. La participacion significa “[...] que la gente intervenga
estrechamente en los procesos econdmicos, sociales, educacionales, salud, culturales

y politicos que afectan sus vidas.”?

En el caso de la participacion social en salud se asume la definicién expresada por la
Organizacion Panamericana de la Salud en 1994: “La participacion social en la
cogestion de la salud, se entiende como la accion de actores sociales con capacidad,
habilidad y oportunidad para identificar problemas, necesidades, definir prioridades, y

formular y negociar sus propuestas en la perspectiva del desarrollo de la salud.”™*

La participacién social tiene como objetivo: lograr el establecimiento de formas de
relacion social basadas en la necesidad de incluir a todos los actores sociales
relacionados en espacios de convergencia habilitados para procesos que conduzcan al

desarrollo y resolucién de conflictos: los sujetos se convierten en actores sociales en la
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medida que logran comprender y alcanzar sus intereses, un actor social se define por
las metas que se ha propuesto alcanzar y por su capacidad de modificar la realidad, los
actores sociales en el proceso de participacion social, requieren estar equiparados en
sus condiciones para negociar sus intereses, asi como para concertar, la construccion
y desarrollo de actores sociales, consiste en equipararlos respetando su diversidad,

para asi superar la posibilidad de que unos actores ignoren y excluyan a otros.™

Hoy se conocen algunos de los antecedentes de la participacion social en salud, que se
remontan al surgimiento de los diferentes grupos sociales, pero que desde el punto de

vista de desarrollo comunitario es mucho mas contemporanea.

“En los Estados Unidos de Norteamérica, en el transcurso de los afios de la década de
1940, el movimiento de lucha contra la pobreza estimuldé el desarrollo de acciones
comunitarias aunque antes ya se habia producido alguno que otro intento para el
fomento de la participacion de la poblacidén en Inglaterra, con la finalidad de estimular el

desarrollo en las localidades.”®

En la década de 1950, se dieron diversas experiencias de movimiento y desarrollo
rural, en los que se promovio la participacion comunitaria. “El enfoque dominante para
la época era de naturaleza cientifica y proponia la introduccion o transferencia de

nuevas tecnologias para mejorar las condiciones de vida de la poblacion”.*’

Posteriormente en los afios de la década de 1960 hubo un gran nimero de proyectos
de participacion comunitaria en diferentes paises. Diversas modalidades aparecieron
por esa época, por ejemplo: en la antigua Unién de Republicas Socialistas Soviéticas
surgieron los llamados “Consejos Sociales los cuales desarrollaron los principios de la

sanidad publica e incorporaron a las masas en las soluciones de problemas de salud.”®

En Cuba en 1961 se crean las Comisiones de Salud del Pueblo; las que estaban
respaldadas por el principio declarado para la Salud Publica de que “[...] las acciones
de salud deben desarrollarse con la participacion activa de la comunidad organizada.”**

Fue a partir de 1978, con la declaracion de Alma-Ata, que la participacidbn comunitaria y
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social se proyectd como una estrategia principal para alcanzar el propdsito de Salud
para todos en el afio 2000.° Dentro de esta estrategia se determiné que la
participacion comunitaria era la clave para hacer llegar los servicios de salud a toda la
poblacién, en particular a los grupos de mayor riesgo y con menor posibilidad de
acceso a ese tipo de servicio.

A partir de ese momento comenzaron a hacerse publicas las experiencias de
participacion comunitaria que se venian desarrollando en diferentes lugares del mundo,
en ellas se ponian de manifiesto las distintas formas de asumir la participacion social.
Uno de los objetivos principales para estimular y perfeccionar la participacion social,
consiste en lograr estabilizar el grado de protagonismo de los diferentes actores

sociales en las tareas inherentes a la produccion social de la salud.

Se considera que para desarrollar estas estrategias de salud requieren de un proceso
intenso de educacion popular que involucren a las propias poblaciones en proyectos de
investigacion-accion-participativa para disponer de diagndsticos reales que contengan
la perspectiva de los interesados, la planificacion de conjunto y la evaluacion
participativa. “Otra de las estrategias es crear redes y alianzas que faciliten la

negociacién y solucién de conflictos asi como que potencialicen la intersectorialidad.”?°

Estas redes de actores estan dentro del propio proceso de surgimiento vy
establecimiento de los principios de los Estudios CTS, acaecido en las décadas del 60
y el 70 del pasado siglo, cuando se produce una reaccion social radical contra el ideal
positivista o concepcion heredada de la ciencia y los impactos negativos de la ciencia y
la tecnologia. A su vez, los fundamentos tedricos sobre la dinamica de las complicadas
relaciones de los actores sociales todavia estan en plena construccion, considerando
ademas, que bajo la perspectiva de los estudios interdisciplinarios, el cierre conceptual

y epistemoldgico no tiene el crédito exagerado por el neopositivismo.

En la red de actores se enfatiza que la concertacion tiene una gran importancia ya que

es la via de unir a los actores sociales formales e informales, asi como a las
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instituciones a partir de sus necesidades comunes, permitiendo la creacion de
proyectos en los que nadie actia solo, y se formen nuevos colectivos sociales en la
comunidad. Por lo que las acciones de participacidon colectivas, con los lideres que se
designan permiten que la poblacién enfrente los retos de la realidad e identifique y
analice sus problemas, formule y negocie propuestas y satisfaga las necesidades en

materia de salud, de forma deliberada, democratica y concertada.

Mediante este proceso las personas perciben una relacion mas estrecha entre sus
metas y el modo de alcanzarlas, supone que los individuos actien colectivamente con
el fin de conseguir una mayor influencia y control sobre los determinantes de la salud y

la calidad de vida de su comunidad.

Por otro lado, tiene gran utilidad la idea de que todos los protagonistas tienen el
derecho a participar democraticamente en todo el proceso de planeacion, ejecucion e
introduccién de cualquier cambio tecnologico. Por ello, en el plano de la salud, también
es valida esta tesis, pues tanto el médico como la enfermera y los demas trabajadores
tienen el derecho de formar parte y tomar decisiones al igual que los directivos y

especialistas en la solucion de los problemas concretos del ambito salubrista.

Esta relacion nos alerta de la necesidad de fomentar mas el transito hacia formas
eficaces del ejercicio de la participacion democratica. Aunque la sociedad cubana
actual, en su conjunto, esta inmersa en un profundo proceso educativo que implica un
cambio sustancial en la forma de percibirse a si misma, de establecer sus
responsabilidades y de fijar pautas para la orientacion en su gobierno. Sin embargo,
todavia se necesita perfeccionar las interacciones entre todos los actores y hacer mas
efectiva la participacion social en el conocimiento de los cambios cientificos vy
tecnoldgicos, en la evaluacidon y control de sus aplicaciones e impactos tanto

econdmicos, politicos, culturales y ambientales.

A partir de ese momento se considera a la Genética Comunitaria como principal

prioridad para la Genética Médica y la interfase entre la Genética Basica y Clinica y la
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Medicina Comunitaria. “Este concepto integra estrategias para la deteccion y
prevencion del riesgo genético a nivel poblacional desde el nivel de atencion primaria
de salud, que es a su vez el punto inicial de contacto entre la poblacién y los servicios

de salud en nuestro pueblo.”®

Los objetivos de la Genética Comunitaria en Cuba son los siguientes:

1. La introduccion de servicios de genética clinica en la comunidad.

2. El asesoramiento genético preconcepcional, prenatal y postnatal.

3. Desarrollo de programas de pesquisaje de defectos congénitos y enfermedades
genéticas a nivel poblacional.

4. Educacién en genética en el pregrado en las carreras de la salud, en el postgrado
para los profesionales de la salud y a la poblacion en general.

5. Monitoreo de la presencia de enfermedades genéticas y de enfermedades
comunes en la poblacién cubana.

6. Evaluaciéon del impacto de los servicios de genética a través de los registros de

defectos congénitos, enfermedades genéticas y enfermedades comunes.

Desarrollo de investigaciones sobre las causas, prevalencia, factores de riesgo
genéticos y no genéticos para enfermedades parcial o totalmente originadas por

alteraciones genéticas.?

Segun el Ministerio de Salud Publica la Genética Comunitaria tiene sus principios de
trabajo: enfoque comunitario de los servicios de genética médica, integracion,
intersectorialidad, acercamiento de los servicios de genética a la comunidad,

cumplimiento de los principios éticos del asesoramiento genético.”??

Estos principios de trabajo ponen en evidencia la existencia de una Red Nacional de
Genética Médica que tiene como misidbn mejorar la percepcion del riesgo genético de
nuestra poblacién con la integracién de todos los actores institucionales, formales y no
formales vinculados al Programa de diagnostico, manejo y prevencion de

enfermedades genéticas y defectos congénitos, desde los servicios de genética a la
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comunidad y viceversa, ademas juega un papel significativo la intersectorialidad
(educacion, deporte, cultura, organizaciones de masas y politicas, etc.) que debe ser

explotada por sus potencialidades en la comunidad.

Dentro de esta red el Centro Provincial de Genética Médica tiene la funcion de:
“Garantizar las actividades asistenciales, docentes, investigativas, metodologicas y
administrativas para el cumplimiento del Programa nacional de diagndstico, manejo y
prevencion de enfermedades genéticas y defectos congénitos. Es el 2do nivel de
confirmacion para todos los programas asistenciales. Se ocupa del control y

funcionamiento de la red a nivel provincial.”?*

El centro municipal se subordina al centro provincial y se encarga de coordinar todas
las actividades que se desarrollaran en las areas de salud por los masteres en
asesoramiento genético por lo que, “garantiza el funcionamiento de los servicios en
todas las éareas de salud y se ocupa de que ese nivel municipal funcione
adecuadamente como el primer nivel de confirmacion de los programas asistenciales,
tras la deteccion, evaluacion y seguimiento del Riesgo Genético a nivel de las areas de

salud.”??

La Revolucion se esfuerza por elevar la cultura cientifica de nuestros profesionales y
poner en manos de la poblacion recursos de alta tecnologia en los estudios de salud,
fundamentalmente en el campo de Genética Médica Comunitaria, cuando se conoce
gue en el mundo desarrollado es muy costosa su aplicacion y no esta al alcance de

todos.

En Cuba el diagndstico prenatal cromosémico se le brinda a las gestantes con riesgo
geneético, para diagnosticar el Sindrome de Down u otras alteraciones cromosomicas,
se realiza en los laboratorios de citogenética con la mas alta tecnologia, lo que les
permite a los médicos emitir un acertado diagndéstico prenatal a las futuras madres.
Hasta el 2003, afio en que se revolucionoé la genética médica en el pais, teniamos solo

seis laboratorios de citogenética.
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“Por indicaciones del Comandante en Jefe se decidio llevar estos laboratorios a todas
las provincias del pais con la mejor tecnologia de que disponen los laboratorios de los
paises mas desarrollados, la que fue adquirida a un costo de poco mas de 113 000
dolares. Se han formado aproximadamente 38 compafieros en el pais, entre técnicos y

especialistas para hacer esos diagnésticos.”

Conjuntamente con los 14 laboratorios provinciales de citogenética, se crearon cuatro
laboratorios de genética bioquimica, dos de biologia molecular, un laboratorio de estrés
oxidativo e inmunogenética que posibilitan una mayor interdisciplinariedad y eficiencia

en los diagndsticos de malformaciones y defectos congénitos.

El Programa cubano de diagndstico, manejo y prevencion de enfermedades genéticas
y defectos congénitos se desarrolla mediante tres programas bien estructurados segun
los periodos de la vida: prenatales, neonatales y postnatales cada uno permite la
deteccién precoz de alteraciones, malformaciones y defectos congénitos en cada una

de estas etapas.

“El diagnostico prenatal es uno de los métodos que existen para la prevencion de los
padecimientos genéticos 0 congénitos y que es hoy un Util recurso en el asesoramiento
genético que proporciona a la pareja, en el curso de la gestacion, la oportunidad de

tener o no hijos afectados.”

Ademas se indica “El diagnéstico prenatal citogenético
dirigido a buscar alteraciones cromosémicas, se le indica a mujeres mayores de 37
afios o madres con hijos con antecedentes de alteraciones congénitas o esposos con

estas alteraciones.”®

Los programas de pesquisa neonatal, son otro ejemplo de los avances de la Genética
Médica en el pais, “[...] son programas que permiten estudiar cinco enfermedades que
tratadas tempranamente, de la manera adecuada, previenen la aparicion de retraso

mental y de nuevas enfermedades genéticas en los recién nacidos.”**
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Con el desarrollo de este Programa Nacional se logr6 que “En el afio 2005 se
realizaran 4 387 estudios citogenéticos, por ejemplo, en el caso del Diagnéstico
prenatal, cada uno cuesta mas de 1 500 dolares en cualquier pais del mundo y 2 883
embarazadas cubanas con 38 y mas afios, que son las que tienen mayor riesgo de
tener nifios con Sindrome de Down y otras anomalias cromosdmicas, tuvieron acceso a

esa posibilidad diagnéstica.”**

Se realiza el ultrasonido a la mujer embarazada en el primer y segundo trimestre de
gestacion, algo que también es posible en este momento por la disponibilidad de
equipos de tecnologia de punta, con tres transductores que se han colocado en los
policlinicos, creando posibilidades Unicas para acercar esos servicios a la poblacion,
incluidos los lugares mas intrincados del pais, para darle tranquilidad a las familias,
seguridad a nuestras embarazadas y mejor calidad de vida a el pueblo.

CONCLUSIONES

Por la importancia que reviste el Programa nacional de diagnostico, manejo y
prevencion de enfermedades genéticas y defectos congénitos y el de Atencion
materno-infantil para la Atencién Primaria de Salud se hace necesario el proceso de
integracion de las instituciones y organizaciones sociales para lograr el éxito de estos
programas a través de las actividades de investigacion destinadas a la solucion de los
principales problemas de salud, el trabajo comunitario, la participacion social y la red de
actores en particular con nuevas estrategias de intervencién educativa, de promocién y
prevencion en la percepcion del riesgo genético en aras de elevar la cultura genética de
la poblacion.

El enfoque CTS puede contribuir con esta labor a partir de los principios de
interdisciplinariedad y participacion popular y democratica en la planificacion, gestion y
evaluacion de la actividad y de los resultados tecno-cientificos, que enfatizan en el

derecho ciudadano de velar por el valor e impacto de la actividad tecno-cientifica y la
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basqueda de soluciones viables a las dificultades y limitaciones tanto generales como

especificas en el sector de la salud.

Potenciar la participacion comunitaria por medio de grupos de autoayuda, que
constituyan una red de apoyo, organizados en torno al trabajo comunitario asi como los
grupos de promotores previamente capacitados facilitaran el trabajo en la participacion
y conduccion del desarrollo social, aglutinando a los diferentes actores para la
ampliacion gradual de la base popular de este proceso, condicidn necesaria para un
movimiento estable y progresivo, de modo que constituya un escenario de

concertacion, de compromiso de los diferentes niveles y sectores de la sociedad.

Se requiere continuar trabajando en la promocién y prevencion de salud dentro y fuera
de los marcos del sector y requiere esfuerzos coordinados de otros grupos y sectores —
la intersectorialidad—, por lo que es una tarea del Consejo de Salud representar y
trabajar la voluntad politica, técnica y comunitaria de su area para luchar por estilos de

vidas mas saludables.

Este es un reclamo del Centro Nacional de Genética Médica para la deteccion y
prevencion del riesgo genético a nivel poblacional desde el nivel de atencion primaria
de salud, que a su vez es el punto inicial de contacto entre la poblacién y los servicios
de salud que se desarrolla mediante la Red Nacional de Genética Médica que tiene
como misién mejorar la percepcion del riesgo genético de nuestro pueblo con la
integracion de todos los actores institucionales, formales y no formales vinculados al
Programa de diagndstico, manejo y prevencion de enfermedades genéticas y defectos
congénitos, donde juega un papel significativo la intersectorialidad que debe ser
explotada por sus potencialidades en la comunidad.

Se necesita la preparacion de los profesionales de la salud para realizar acciones

comunitarias con la participacion social en la promocion y la prevencién de las

enfermedades genéticas en general y la percepciéon del riesgo genético en particular
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siendo este uno de los desafios que se enfrentan hoy, en la Atencién Primaria de
Salud.
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