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COMPORTAMIENTO DE LAS
ENFERMEDADES CRONICAS

NO TRANSMISIBLES EN CUBA,
SERVICIOS DE SALUD Y POLITICAS
DE CUIDADO EN CUBA

Las enfermedades crénicas se reconocen como una con-
dicion de salud que posee un curso prolongado o de
larga duracion. En sus inicios puede ser de lenta progre-
sion, alcanzando los tres meses o mas, con ausencia de
sintomas y estos pueden ser prevenibles y/o controlables
(Beratarrechea, 2010). Este tipo de padecimientos se carac-
teriza por algun grado de discapacidad en relacién con la
gravedad o intensidad de la enfermedad. Los cambios que
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se generan son irreversibles y la persona no retorna a su es-
tado de salud precedente. Este tipo de enfermedades suele
comenzar con un estado asintomatico que progresa hasta
una enfermedad con manifestaciones clinicas evidentes. La
persona puede desarrollar complicaciones, deterioro de la
funcionalidad y la consecuente aparicion de discapacidad
(Veliz-Rojas & Saavedra, 2017).
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A nivel mundial las enfermedades crénicas no trasmisibles
(ECNT) constituyen una problematica en el campo de la
salud de interés para todas las entidades encargadas del
bienestar fisico y psicoldgico de la poblacion. La prevalencia
es tan alta que la Organizacion Mundial de la Salud (OMS,
2014a) desde la primera década del siglo XXI la considera
una pandemia. De acuerdo con la OMS (2014b), en la ul-
tima década se evidencia un considerable aumento de las
enfermedades no transmisibles como una de las principales
causas de muerte en la poblacion mundial.

Para una tasa de mortalidad de cada 100 000 habitantes,
las regiones de Africa, Asia Sudoriental y del Mediterrdneo
Oriental ostentan cifras entre 652 y 656 personas que fa-
[lecen debido a enfermedades crénicas, lo cual difiere en el
continente americano y europeo, donde alcanzan los 437
y 496 habitantes, respectivamente (OMS, 2010; OMS,
2014a). Dentro de las enfermedades de alta prevalencia a
nivel mundial se identifican las cardiovasculares, neopla-
sicas sin tratamiento curativo, enfermedades respirato-
rias cronicas, osteoarticulares invalidantes, enfermedades
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invalidantes, diabetes mellitus y enfermedades renales cré-
nicas (OMS, 2010, OMS, 2014b).

De acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud y la
Organizacion Panamericana de la Salud se plantearon para
el 2025 varias premisas denominadas como metas mundia-
les para reducir este escenario epidemiolégico:

1. Reduccion relativa de la mortalidad general por enfer-
medades cardiovasculares, cancer, diabetes o enferme-
dades respiratorias cronicas en un 25% para 2025.

2. Reduccién relativa del uso nocivo del alcohol en, al me-
nos, un 10%.

3. Reduccion relativa de la prevalencia de la actividad fisi-
ca insuficiente en un 10%.

4. Reduccion relativa de la ingesta poblacional media de
sal o sodio en un 30%.
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Reduccion relativa de la prevalencia del consumo actual
de tabaco en un 30% en las personas de 15 afios.

Reduccién relativa de la prevalencia de la hipertensién
arterial en un 25% o contencién de su prevalencia, en
funcion de las circunstancias del pais

Detencion del aumento de la diabetes y la obesidad.

Tratamiento farmacologico y asesoramiento de al menos
un 50% de las personas que lo necesitan para prevenir
ataques cardiacos y accidentes cerebrovasculares.

Alcanzar un 80% de disponibilidad de tecnologias ba-
sicas y medicamentos esenciales asequibles, incluidos
los genéricos, necesarios para tratar las principales en-
fermedades no transmisibles en centros, tanto publicos
como privados.

Figura 2:
Factores de riesgo para el desarrollo de ECNT
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El Informe del Ministerio de Salud Publica (MINSAP) en Cuba
plantea que la tasa de mortalidad por ECNT se encuentra
dentro de uno de los tres grupos de causas de muerte, sien-

do la mas elevada en el pais (MINSAP, 2016; MINSAP, 2017,
MINSAP, 2018; MINSAP, 2019; MINSAP, 2020).
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Grafico 1:
Tasa de defunciones por ECNT
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El Sistema Nacional de Salud se compone de salas de terapia
intensiva, areas intensivas municipales, policlinicos, clinicas es-
tomatolégicas, hogares maternos, institutos de investigacion,
hogares de ancianos, casas de abuelos, servicios de geriatria,
centros sicopedagdgicos y de rehabilitacion integral. (MINSAP,
2016; MINSAP, 2017; MINSAP, 2018; MINSAP, 2019; MINSAP,
2020). La atencién sanitaria se encuentra dentro de las priori-
dades del Estado cubano y una de sus fortalezas se reconoce
en el sistema de atenciéon primaria en salud.

EI MINSAP mantiene como uno de sus propdésitos mejorar la
calidad de la atencion al paciente cronico, lo que deriva en
un incremento de la expectativa y calidad de vida, mante-
niendo la percepcion de bienestar y con ello la autonomia,
independencia y funcionabilidad. Entre dichas fortalezas se
identifica al equipo de atencién primaria de salud (médi-
co-enfermera de la familia) que facilita el cumplimiento de
los programas comunitarios (MINSAP, 2013).

Por otro lado, la tendencia que exhiben las dinamicas po-
blacionales en Cuba hace suponer que el envejecimiento

poblacional constituird uno de los principales retos que
enfrentara el pais en los préximos afios (Naranjo, Figueroa
y Cafiizares, 2015; Echevarria, Rodriguez y Garcia, 2018;
OMS, 2021). Ello supondra un escenario especial para la so-
ciedad cubana, pues este tipo de afecciones aparecen como
resultado de la combinacién de factores biopsicosociales en
individuos no necesariamente en adultez mayor o con pre-
disposicién genética a las mismas. Las principales causas de
su aparicién son: los cambios demogréficos, econémicos,
sociales, la industrializacién, globalizacion, patrones de con-
sumo y conductas desfavorables para la salud, ya sea en
personas o comunidades.

Grau (2005) afirma que con independencia de los recursos
gue posea el individuo, el diagnostico de una enfermedad
cronica resulta una experiencia inesperada, traumatica y
desestabilizadora. La pérdida de la autonomia, de la sa-
lud y posibilidad de muerte se reconocen como algunas
de las principales preocupaciones y fuentes de estrés para
las personas con diagnoéstico de padecimientos crénicos
(Redondo 2017).
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Figura 3:
Efectos psicosociales de las enfermedades crénicas no transmisibles
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Otro de los elementos que tipifican esta condiciéon reside
en la exigencia, tanto del paciente como de la familia, de
su entrenamiento y motivacién para el tratamiento, cuida-
do y auto-cuidado. Su aparicién desencadena importantes
cambios para el paciente y sus familiares, carentes de un
afrontamiento efectivo, pueden complejizar la atencion y
control de la enfermedad (Boell, Silva y Hegadoren, 2016).

Figura 4:
Sistema familiar en el cuidado

Las acciones de cuidado generan cambios estructurales y
funcionales en el grupo familiar, principal red de apoyo del
enfermo y mediatizador en el proceso salud-enfermedad. Familiar de

La incertidumbre sobre el presente, las expectativas futuras, cuidado
estados emocionales como la frustracion, rabia, desamparo
o la culpabilidad ante la imposibilidad de ofrecer ayuda se

reconocen como algunas de las manifestaciones emocio-
nales que se generan en la familia (Martinez y Grau, 2017;
Grau, Rodriguez y Martinez, 2019). Cuidador/es

Dentro de los cambios fundamentales que la familia asume
se constata la distribucion y asignacién de roles en los que
el cuidador familiar es el principal responsable de asistir al
enfermo, siendo en ocasiones una decision no consensuada
de modo explicito (Martinez y Grau, 2017). De acuerdo con
Rosell (2016) el cuidador informal, familiar o primario es un
miembro de la familia 0 no, que se dedica de forma temporal
0 permanentemente al cuidado de otra persona que, al care-
cer de autonomia fisica, psiquica o intelectual, demanda de
asistencia y ayuda. Este tipo de cuidados se caracteriza por
no recibir remuneracién econdémica, las acciones se ofrecen
mayoritariamente desde el hogar y su relaciéon es perdurable
debido al compromiso afectivo que existe entre el cuidador y
su familiar (Rosell, 2016).




CARACTERISTICAS DEL CUIDADO

A PACIENTES CON ECNT.
EXIGENCIAS, EFECTOS DEL CUIDADO
Y RIESGOS PSICOSOCIALES

Un paciente dependiente con ECNT necesita un acompafa-
miento constante que un profesional de la salud no puede
brindarle. El cuidado compone el conjunto de labores que
permitan sostener la vida y garantizar determinados nive-
les de bienestar dentro de ella (Romero-Almodovar, 2019).
Cuba ha logrado importantes adelantos en el disefo de
politicas publicas para el cuidado corresponsable, sin em-
bargo, ante una red insuficiente de servicios publicos y el
encarecimiento de estos servicios en el mercado, se produ-
ce un reforzamiento de la familiarizacién y la feminizacion
de estas funciones.
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La familia constituye el espacio por excelencia para el de-
sarrollo sano de la identidad y la personalidad del individuo
(Arés, 2002). Por tanto, en ella ocurren la mayoria de los
eventos asociados a la salud y la enfermedad. Precisamente,
al identificar el cuidado de la vida como parte central del
bienestar y el desarrollo humano, se impone un analisis
para quien cuida del enfermo crénico dependiente. Cuidar
constituye todo un desafio y al mismo tiempo puede resul-
tar gratificante.

Figura 5:
Efectos psicosociales del cuidado
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Por tanto, la persona gque asume estas funciones consti-
tuye una importante unidad de analisis desde las Ciencias
Sociales, considerando los efectos que genera este rol en
sus vidas. El malestar fisico y psiquico que provocan las
ECNT no solo afecta al paciente que las padece, sino tam-
bién a aquellas personas que participan y ofrecen acompa-
flamiento. Debido a ello se generan cargas fisicas y emo-
cionales a raiz de la tarea de cuidar a otro y a si mismo,
condiciones que se agudizan a partir del nivel de cronici-
dad del enfermo (Avila y Vergara, 2019).

Por eso, los cuidadores familiares desempefan un rol im-
portante en el desarrollo de esta funcion, siendo vital que
adquieran un conocimiento del problema y comprendan
su experiencia (Hernandez, Martinez, Gonzélez, 2020).
Numerosas investigaciones reflejan, no solo la sobrecarga
de quien asume el cuidado, sino la connotacién negativa
gue implica este rol sobre la salud mental. Fernandez (2019)
destaca como principales repercusiones psicosociales o psi-
coemocionales, las referidas al malestar psiquico, ansiedad,
depresién, la salud fisica, aislamiento social, carencia de



tiempo libre, deterioro en la calidad de vida o condiciones
socioeconémicas.

En tal sentido, Navarro (2018) sefala que la atencién a la
persona que cuida se basa en cinco aspectos: informacion so-
bre la enfermedad de su familiar; formacion en los cuidados;
identificacion de sus necesidades; y las fuentes o tipos de
apoyo social, variable indispensable en el quehacer cotidiano
de esta poblacion. El apoyo social es un recurso psicosocial
que contribuye al desarrollo humano, fomenta la calidad de
vida y promueve vivencias positivas ante la experiencia del
cuidado (Navarro, 2018).

CARACTERISTICAS DEL CUIDADO A PACIENTES CON ECNT, EXIGENCIAS,
EFECTOS DEL CUIDADO Y RIESGOS PSICOSOCIALES

Roca y Pérez (1999) define el apoyo social como aquel re-
curso social accesible y/o disponible a una persona, en-
contrado en el contexto de las relaciones interpersonales y
sociales, que puede influir, tanto de forma positiva como
negativa en la salud y bienestar de los individuos implica-
dos en el proceso. Se caracteriza por ser un proceso inte-
ractivo, dinamico y extensible a lo largo de la dimension
temporal. El apoyo social incluye tanto la estructura como
el contenido de las relaciones de ayuda disponibles en el
contexto y el proceso mediante el cual los individuos ha-
cen uso de estas uniones.

Figura 6:
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Desde estas concepciones, se debe construir una infraes-
tructura en el contexto que promueva ayuda para aquellas
personas que lo requieran, en este caso, las personas que
cuidan. Esta infraestructura hace referencia, no solo a la in-
dole familiar, sino al rol de otros actores como el mercado,
la sociedad civil y las iglesias. En términos de cuidado, la
percepcion sobre los sistemas de apoyo resulta insuficiente,
siendo esencial un analisis sobre las instituciones guberna-
mentales en la asistencia para el ejercicio del cuidado.

Ello implica que se identifique como principal red de apoyo
social al nucleo familiar mas cercano al cuidador. La con-
formacion de esta red, habitualmente se presenta como
escasa, poco interactiva, su ayuda se establece en términos

instrumentales, materiales, emocionales y de orientacion.
Con menos frecuencia existe algun miembro de la familia
que brinda apoyo emocional, ayuda monetaria o consejos
que facilitan el desempeno del rol (Flores & Seguel, 2016).

Especificamente, el apoyo social percibido se relaciona, en
cuidadores familiares, con una menor sobrecarga subjetiva
y un mayor bienestar (Dunkin & Anderson-Hanley, 1998;
Artaso, Goni, & Biurrun, 2003; Gonzalez, Granado, E., del
Cano, & Fernandez, 2009). Se denomina como un proceso
dindmico de interaccién entre elementos estresores y recur-
sos de la persona cuidadora, en funcién de los cuales un
cuidador/a puede enfrentarse, con diferentes niveles de efi-
cacia, a las diversas situaciones de cuidado. El apoyo social



favorece la construccion de una percepcién mas positiva del
ambiente, promueve el autocuidado y el mejor uso de los
recursos personales y sociales de un individuo (Barra, 2004).

Estas Ultimas ideas conducen a analizar nuevas categorias
de apoyo psicosocial que no necesariamente deben prove-
nir del circulo familiar, ya que ofrecer consejos para el bien-
estar emocional u optimizar el ejercicio del cuidado, forma
parte del quehacer profesional de diversas disciplinas. De
esta manera, un recurso esencial para el apoyo psicosocial
es la psicoeducacion a manos de especialistas en el area.

Tal como lo describe Pérez et. al (2017) la psicoeducacién es
un método oportuno para brindar informacion de calidad a
quien ofrece el cuidado sobre multiples aspectos de un de-
terminado elemento. Entre estos se pueden citar las carac-
teristicas, sintomas o tratamientos de la ECNT que padece
la persona cuidada. De igual forma la psicoeducacién puede
orientarse a aspectos de interés para quien desempena las
funciones, sus practicas de autocuidado, pautas sobre el rol
y desarrollo de habilidades o competencias positivas para
cumplir con las demandas de la actividad.

Al respecto existen evidencias de intervenciones realizadas
en personas que cuidan de pacientes con ECNT realmente
innovadoras. Por ello, resulta necesario despojarse de formas
tipicas de hacer la intervencién cuando se trata de personas
gue ofrecen cuidados, reconociendo que existen infinitas for-
mas de ofrecer apoyo psicosocial de manera corresponsable
desde diversos actores de la sociedad.

Romero et. al (2011) sefala como resultados favorables en
nuevas modalidades de apoyo psicosocial el envio de mate-
riales impresos por correo, intervenciones sencillas adapta-
das a pasos concretos y entregados por diversas vias segun
la disponibilidad de cada cuidador. Estas experiencias facili-
tan la informacion, educacién y soporte psicosocial (Romero
et. al., 2011).

Al analizar la concepcién sobre el apoyo psicosocial a quie-
nes cuidan de pacientes con enfermedad cronica, es im-
prescindible reconocer que requiere implicaciéon intersecto-
rial. Ofrecer recursos y herramientas psicosociales implica
la formacion y consolidacion de estrategias que abarquen
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multiples esferas de la sociedad, desde las politicas guber-
namentales hasta la comunidad.

El apoyo psicosocial comprende de multiples maneras la
vida de la persona que ofrece cuidados. Es imposible velar
por uno de sus indicadores sin tomar en cuenta el resto,
puesto que en ello radica su integracion y sistematicidad.
No solo es importante informarlo y educarlo para ejercer el
rol, sino llegar hasta él, conocer sus necesidades de espacio,
de ejercicio, de ocio, sus motivaciones personales y metas
para construir las estructuras que faciliten la satisfacciéon de
sus necesidades.

No es un trabajo facil, requiere de estudio, dedicacién y vo-
luntad de los agentes participantes en el proceso. Es preciso
aprovechar y sistematizar cada experiencia regional y aporte
cientifico. En el quehacer profesional aiin quedan vacios por
cubrir en lo que se refiere al apoyo psicosocial y la inte-
gracion de sus elementos, aungue su reconocimiento no es
mas que la expresion del trabajo que ya se ha comenzado.

EXPERIENCIAS CUBANAS

EN LA INVESTIGACION DE
CUIDADORES DE PACIENTES
CON ENFERMEDADES CRONICAS

Desde el Departamento de Psicologia de la Universidad
Central “"Marta Abreu” de las Villas, en Cuba se han im-
pulsado desde los Ultimos 7 afios investigaciones hacia las
personas cuidadoras de pacientes con patologias crénicas.
Los resultados que se comparten muestran el alto interés de
investigadores comprometidos con la tematica, centrados,
no solo en la caracterizacién de los efectos negativos del
cuidado, sino en los factores psicolégicos protectores.

En el contexto villaclarefo se identifica que, independiente-
mente del tipo de cuidado que se proporcione, es la mujer
quien asume las funciones (Martinez y Grau, 2017; Martinez,
2018; Martinez, Grau, Rodriguez y Gonzalez, 2018; Grau,
Rodriguez y Martinez, 2019; Martinez, Fernandez, Gonzalez,
Avila, Lorenzo y Vazquez, 2019; Martinez y Fernandez, 2019;
Guevara, Martinez y Fernandez, 2020).
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Tabla 1.
Experiencias sistematizadas

Publicacion

Martinez, L. y Grau, Y. (2017) Sentido
personal del rol en cuidadores principales
de pacientes en hemodidlisis en Cuba.
Revista ESPACIO 1+D, 6(14), 21-39.

Objetivo

Caracterizar el sentido personal del rol en
cuidadores principales de pacientes en
tratamiento por hemodidlisis del Hospital
«Arnaldo Milian Castro» de la ciudad de
Santa Clara.

Metodologia

Estudio de casos multiples. Se utilizé un
sistema de instrumentos cualitativos.
Muestras: 8 personas cuidadoras.

Martinez, L., Grau, Y. y Rodriguez, R.
(2017) Estrategias de afrontamiento
al estrés en cuidadores de pacientes
en hemodidlisis. Revista Enfermeria
Nefroldgica, 20(2), 139-148.

Determinar las estrategias de
afrontamiento al estrés en cuidadores de
pacientes en hemodiélisis y establecer

la correlacion entre las estrategias y la
variable edad de los cuidadores asistentes
al Servicio de hemodidlisis del Hospital
«Arnaldo Milidn Castro» de la ciudad de
Santa Clara.

Estudio cuantitativo con alcance
descriptivo-correlacional.
Muestra: 48 personas cuidadoras.

Martinez, L. (2018). Ansiedad, depresion
y sobrecarga en cuidadores de adultos
centenarios. Revista Cubana de Salud
Publica, 44(4).

Determinar los niveles de ansiedad,
depresién y sobrecarga en cuidadores
principales de adultos centenarios.

Disefio no experimental transversal
con alcance exploratorio-descriptivo.
Muestra: 30 personas cuidadoras.

Martinez, L., Grau, Y., Rodriguez, L.y
Gonzalez, E. (2018). ;Quién cuida a los
adultos centenarios del municipio Santa
Clara en Cuba? Novedades en Poblacion,
18(28), 1-9.

Caracterizar socio-demograficamente

a los cuidadores principales de adultos
mayores centenarios del municipio Santa
Clara en Cuba.

Diseno no experimental transversal
con alcance exploratorio-descriptivo.
Muestra: 57 personas cuidadoras.

Grau, Y., Rodriguez, R. y Martinez,

L. (2019). Sentido personal del rol

y estrategias de afrontamiento en
cuidadores de pacientes en hemodialisis.
International Journal of Developmental
and Educational Psychology INFAD(1),
269-282

Establecer la relacién entre las estrategias
de afrontamiento y los indicadores de
expresion del sentido personal del rol en
cuidadores de pacientes en hemodialisis.

Disefio mixto de integracién multiple con
un alcance descriptivo-correlacional y una
perspectiva transversal.

Muestra: 48 personas cuidadoras.

Martinez, L., Fernandez, E., Gonzalez,

E., Avila, Y., Lorenzo, A. y Vézquez, H.
(2019). Apoyo social y resiliencia: factores
protectores en cuidadores principales de
pacientes en hemodiélisis. Enfermeria
Nefroldgica, 22(2), 130-139.

Analizar el apoyo social y la resiliencia
como factores protectores en los
cuidadores de pacientes en hemodialisis.

Estudio mixto secuencial con alcance
descriptivo.
Muestra: 67 personas cuidadoras.

Martinez, L & Fernandez, E. (2019).
Estados emocionales y factores
protectores en cuidadores de pacientes
en hemodialisis. (Tesis de Master en
Psicologia Médica, Universidad Central
“Marta Abreu” de las Villas, Cuba).

Determinar la relacion entre los
estados emocionales y los factores de
protecciéon en cuidadores de pacientes
en hemodidlisis.

Estudio cuantitativo en un disefio ex
post facto no experimental con alcance
descriptivo-correlacional.

Muestra: 100 personas cuidadoras.

Hernandez, M., Martinez, L. & Gonzélez,
D. R. (2020). Necesidades de cuidadores
principales de pacientes hemodializados
en Santa Clara (Tesis de licenciatura,
Universidad Central “Marta Abreu” de
las Villas).

Caracterizar las necesidades que
presentan los cuidadores del Servicio de
Hemodidlisis de Santa Clara.

Estudio cualitativo desde la
concepcién metodoldgica de la Teorfa
Fundamentada.

Muestra: 20 personas cuidadoras.

Guevara, D., Martinez, L. & Fernandez, E.
(2020). Factores protectores y su relacion
con la experiencia de ira en cuidadores
de pacientes hemodializados. (Tesis de
licenciatura, Universidad Central “Marta
Abreu” de las Villas).

Caracterizar la relacion entre laira y los
factores protectores en cuidadores del
Servicio de Hemodidlisis de Santa Clara.

Estudio cuantitativo, disefio no
experimental, transversal, con alcance
descriptivo correlacional.

Muestra: 62 personas cuidadoras.
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La feminizacion del rol se hace acompanar de una mirada
desde la economia feminista, donde el trabajo doméstico
solo tiene valor de uso para la familia, pero no valores de
cambio en el mercado (Romero-Almoddvar, 2019). La incor-
poracion de la perspectiva de género en las investigaciones
sobre el cuidado son una necesidad ineludible. Ello implica
gue los cuidados proporcionados en el ambiente domés-
tico son de caracter obligatorio para muchas de las muje-
res, quienes de manera no remunerada solo cumplen con
el rol desde la asignacion afectiva o como extension de su
rol maternal. Existen factores condicionados por patrones
socioculturales y de género que determinan el ejercicio del
cuidado como la disponibilidad para realizar la tarea por la
cercania con respecto al familiar, la division sexual del traba-
jo, la disposicion de horarios de trabajo flexibles o ausencia
de vinculo laboral, asi como la organizacion de los cuidados
a partir de un orden patriarcal (Lépez y Rodriguez, 2007).

La media de edad la representan cuidadores entre la quinta
y sexta década de vida (Martinez y Grau, 2017; Martinez,
Grau y Rodriguez, 2017; Martinez, 2018; Martinez, Grau,
Rodriguez y Gonzalez, 2018; Martinez, Fernandez, Gonzalez,
Avila, Lorenzo y Vazquez, 2019). Esta cuestion implica anali-
zar que los propios cuidadores pueden presentar patologias
producto de la etapa del ciclo vital e igualmente ser recepto-
res de cuidados.

Se describe como poco frecuente que toda la familia com-
parta equitativamente la responsabilidad del cuidado, de
ahi que en ocasiones la funcién de cuidador principal re-

sulta una decision no consensuada de modo explicito en
el contexto familiar, por lo cual deviene en un rol y proceso
de caracter intransferible (Martinez, 2015). Igualmente, se
reconoce la incompatibilidad que genera la actividad de cui-
dado con las funciones laborales, exigiendo reajustes y mo-
dificaciones para cumplir con ambas demandas (Martinez y
Grau, 2017).

Se constata que el sentido personal del rol en el cuidador
del paciente hemodializado se sustenta desde el compromi-
so personal, familiar y social, constituyéndose como fuente
de satisfaccion y bienestar (Martinez y Grau, 2017). El ma-
nejo emocional a este tipo de pacientes es la funcion de
mayor complejidad, caracterizada por frecuentes cambios
afectivos y estados como la agresividad, irritabilidad, depre-
sion, ansiedad, tristeza e incertidumbre (Martinez y Grau,
2017). Estas condiciones mediatizan la calidad del proceso
de cuidado, entorpeciendo o facilitando la asistencia, pues-
to que algunos llegan a ser indisciplinados, irritables y agre-
sivos o por el contrario disciplinados y dociles mientras que
la calidad del vinculo interpersonal y las caracteristicas de
personalidad del familiar actian como elementos favorece-
dores a la relacién (Martinez y Grau, 2017).

La asuncion del rol de cuidador provoca una exposicién con-
tinua a eventos estresantes en la vida cotidiana relacionados
de forma directa con las acciones realizadas rutinariamente
(Trapp et al., 2015; Garcia, Manquian y Rivas, 2016; Rizo,
Molina, Milian, Pagan y Machado, 2016). El estado de cro-
nicidad que experimenta el familiar adquiere una conno-



tacion de continuos cambios, la angustia por ver afectada
su libertad e independencia resulta una nueva vivencia por
afrontar (Rodriguez-Lombana y Chaparro-Diaz, 2020).

Hernandez, Martinez y Rodriguez (2020) apuntan sobre la
existencia de necesidades de ocio y recreacién que no lo-
gran ser cubiertas totalmente, producto de las largas horas
que tienen que dedicar al cuidado de la persona enfermay
la escasa disponibilidad de apoyo social, familiar e institu-
cional. En los sujetos estudiados se identifican las categorias
felicidad, vivir, trabajo, posesion, viajar y diversion como ne-
cesidades postergadas a un plano pasivo que puede con-
vertirse en fuente de frustracion y conflicto (Hernandez,
Martinez y Rodriguez, 2020). Por ello resulta de marcado
interés ofrecer apoyo y tratamiento.

Aungue se develan entre los cuidadores motivaciones ha-
cia otras esferas de la vida relacionadas con su satisfaccion
personal, se reconoce la jerarquia que poseen los deseos
favorables a sus familiares en torno a un buen estado de
salud (Hernandez, Martinez y Rodriguez, 2020). Las per-
sonas que cuidan orientan su esfera motivacional hacia el
cumplimiento del rol, como el de la ayuda familiar, y ahi su
correspondencia en el comportamiento diario (Hernandez,
Martinez y Rodriguez, 2020).

La ECNT exige cuidados especificos, continuos y variados, por
ello, puede verse comprometida la salud mental del cuidador.
Los notables esfuerzos fisicos y emocionales que realizan, el
tiempo dedicado a los cuidados, los conflictos internos, du-
das, acompafiado de desesperanza e inestabilidad emocional
pueden propiciar un estado de salud critico. El cuidado de pa-
cientes con ECNT implica la reduccién de las horas de suefio
y descanso, lo que genera agotamiento, cansancio y fatiga
(Cerquera, Pabdn, Granados y Galvis, 2015).

En un estudio realizado por Celik, Annagur, Yilmaz, & Kara
(2012) se precisa que los cuidadores sufren efectos adversos
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en su calidad de vida y de suefo. Aparecen el estrés, los
sentimientos negativos, las dificultades en el cuidado y un
alto riesgo de sobrecarga (Minzana y Arementa-Restrepo,
2017). Esta actividad posee amplias repercusiones para la
saludy el bienestar del cuidador, incrementando el riesgo de
padecer dificultades emocionales, altos indices de ansiedad
y depresion (Martinez, 2018; Martinez, Grau y Rodriguez,
2018; Martinez y Fernandez, 2019; Guevara, Martinez y
Fernandez, 2020).

Las manifestaciones emocionales de ansiedad y depresion
se asocian al temor acerca de la muerte del paciente, por
lo que la incertidumbre sobre el tiempo de vida genera
un grave malestar psicolégico (Celik, Annagur, Yilmaz, &
Kara, 2012; Noble, Kelly, & Hundson, 2013). Al respecto,
Martinez, Grau y Rodriguez (2017) identificaron que las
estrategias de afrontamiento al estrés empleadas por cui-
dadores de pacientes hemodializados se centran en la solu-
cion del problema'y la reevaluacion positiva. La persona que
cuida asume la ejecucion de acciones complejas como el
acompafamiento, supervision, la administracion de medi-
camentos y la alimentacién del enfermo. Ademas, el cuida-
dor brinda asistencia en las actividades diarias del enfermo,
la gestion del acceso a los servicios de salud, asi como la
resolucién de problemas y la toma de decisiones.

La asuncion del rol implica conflictos, frustraciones, carencia
de intereses personales, sobrecarga, insatisfaccién de nece-
sidades materiales o espirituales y estados emocionales ne-
gativos (Martinez y Grau, 2017; Martinez, Grau y Rodriguez,
2017; Martinez, 2018; Martinez, Grau, Rodriguez vy
Gonzélez, 2018; Martinez, Fernandez, Gonzélez, Avila,
Lorenzo y Vazquez, 2019). Se evidencia privacién de la in-
teraccion social, cambios en los habitos, necesidad de re-
organizacién del tiempo libre, ajustes en la estructura fisi-
ca de la casa y pérdida de empleo (Hernandez-Zambrano,
Carrillo-Algarra, Linares-Rodriguez, Martinez-Ruiz, y Nufez-
Yaguna, 2021).

Figura 7:
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Las exigencias del cuidado atentan contra el equilibrio emo-
cional, la libertad, la intimidad, las actividades de socializacién
y ocio del cuidador. Estas condiciones propician la apariciéon
de alteraciones de la conducta, caracter y manifestaciones
psicosomaticas. Derivadas de la ansiedad, depresion, ira y
angustia, surgen afecciones dérmicas, gastrointestinales y
mialgias. La salud fisica del cuidador puede verse seriamente
comprometida, prevaleciendo la reactividad cardiovascular,
la disminucién en la respuesta inmune y el deterioro en su
autocuidado. Aparecen algunas expresiones como el olvido
en la toma de medicamentos, el cuidado en la dieta, ejer-
cicio y suefio (Rodriguez-Lombana y Chaparro-Diaz, 2020).
Reconocer el impacto de la sobrecarga fisica y emocional en
los cuidadores de pacientes con diagndésticos crénicos permi-
te visualizar el impacto socio- psicolégico.

De manera paralela se identifican aspectos positivos en esta
labor que resultan un complemento para el propésito de la
vida y la fortaleza interna. Los vinculos afectivos que se esta-
blecen durante la relacién de cuidado implican la atribucion
de sentido con respecto al paciente y la propia actividad.
Al respecto, Martinez y Grau (2017) valoran que el sentido
personal del rol se sustenta en el compromiso personal, fa-
miliar y social de los cuidadores como fuente de satisfacciéon
y bienestar. De igual modo, la representacion social del rol
trasciende el sentido comun, favoreciendo que las reflexio-
nes adquieran un sentido individualizado y contextual a par-
tir de los referentes vivenciales de quien ofrece el cuidado
(Martinez y Grau, 2017).

Un estudio realizado indica que la resiliencia se manifiesta
en la muestra estudiada como un factor protector, asocia-
da al empleo del humor, la concentracion y el autocontrol
emocional (Martinez y Ferndndez, 2019). Se manifiesta ade-
mas una alta representatividad de la muestra especialmente
para las proposiciones relacionadas con la rigidez, expresion
emocional, aceptacion y confianza en si mismo, posicionan-
do a la autoestima como factor protector de vital importan-
cia en su desempefio (Martinez y Fernandez, 2019).

Estos recursos contribuyen a la formacion de un vinculo es-
pecial, mayor cercania con su familiar y mayor resiliencia
emocional (Moreno, Osorio, Parra, Ortiz y Romero, 2016).
Resulta necesario comprender la naturaleza del cuidado y
las condiciones de quien lo ejerce, lo que implica recono-
cer las caracteristicas particulares de cada caso (Castafeda
Vega y Cardona Cafas, 2020).

Otra de las categorias analizadas son las estrategias de
afrontamiento, determinandose la “focalizacion en la solu-
cion del problema” y la “reevaluacién positiva”, como las
de mayor empleo entre los cuidadores, determinadas por
la urgencia que requiere el proceso de cuidado (Martinez,
Grau y Rodriguez, 2017). Ello exige que el cuidador afron-
te la actividad de modo objetivo y practico, resolviendo los
problemas que se le presentan a diario con el fin de pro-
porcionar un mayor bienestar a su familiar. Estos resultados
indican que las estrategias se encuentran centradas en la
resolucion del problema, no asi en la emocion (Martinez,
Grau y Rodriguez, 2017).

De acuerdo con un andlisis correlacional realizado se pudo
afirmar que no existe una relacion estadisticamente signi-
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ficativa entre la variable edad y las estrategias de afron-
tamiento de los cuidadores con un nivel de confianza del
95,0% o mas, lo cual indica una relacion relativamente dé-
bil entre las variables (Martinez, Grau y Rodriguez, 2017).

A su vez, un estudio correlacional entre las estrategias de
afrontamiento y los indicadores de expresion del sentido
personal del rol en los cuidadores (experiencia desarrolla-
dora, relacion emocional positiva, retribucion y percepcion
de sobrecarga) indica que no se establecen relaciones sig-
nificativas entre las variables, a pesar de que se recono-
cen relaciones a lo interno de ambas (Grau, Rodriguez y
Martinez, 2019).

Un estudio desarrollado en cuidadores de adultos centena-
rios constatd niveles medios en la ansiedad como rasgo y
en la ansiedad como estado, aunque no se determinaron
diferencias significativas entre los niveles altos y medios de
la ansiedad como estado (Martinez, 2018). Se constataron
elevados niveles de depresion en los cuidadores, no existien-
do diferencias significativas entre los niveles altos, medios y
bajos de depresion; no se evidencié sobrecarga en el 86,7 %
de los cuidadores principales en relacién con el ejercicio del
rol (Martinez, 2018).

A partir de un estudio mixto secuencial se analizaron como
factores protectores el apoyo social y la resiliencia. La per-
cepcion de apoyo social, asi como las dimensiones de apo-
yo afectivo y confidencial se expresan en niveles medios y
bajos, distinguiéndose la familia como la principal red de
apoyo para los cuidadores (Martinez, Fernandez, Gonzalez,
Avila, Lorenzo y Vazquez, 2019). Por su parte, la resiliencia
alcanza niveles medios y altos siendo el optimismo, el sen-
tido del humor y el establecimiento de relaciones sociales,
los principales mecanismos resilientes para enfrentar la ac-
tividad de cuidado (Martinez et al., 2019). Se afirma que
el apoyo social y la resiliencia se comportan como factores
protectores en los cuidadores estudiados y constituyen los
principales recursos psicoldgicos amortiguadores del estrés
que ofrecen una perspectiva diferente y enriquecedora para
enfrentar situaciones adversas de manera efectiva en los
cuidadores (Martinez et al., 2019).

Los resultados de nuestras investigaciones corroboran que
el desempefio del rol contintia siendo una actividad predo-
minantemente realizada por las mujeres y que se deriva de
factores como el género y las expectativas en torno al ejer-
cicio del rol, lo que para el caso de la mujer (esposa e hija)
se asocia directamente como extensién a su rol maternal
(Martinez y Grau, 2017; Martinez, Grau y Rodriguez, 2017,
Martinez, 2018; Martinez, Grau, Rodriguez y Gonzalez,
2018; Martinez, Ferndndez, Gonzalez, Avila, Lorenzo vy
Véazquez, 2019; Martinez, 2019).

En un reciente estudio, Martinez (2019) afirma la relacion
entre los estados emocionales y los factores protectores,
describiéndose la autoestima como el factor de mayor co-
rrelacion estadisticamente significativa, lo que acentda su
funcién protectora en los cuidadores de pacientes hemodia-
lizados. Se identifican como particularidades de los estados
emocionales en los cuidadores de pacientes en hemodiali-
sis, que el 95% de los participantes experimentan distimia
depresiva y predominan las manifestaciones cognitivas, fisi-



cas y motoras de la ansiedad (Martinez, 2019). Se destaca
la ira como la emocién que alcanza mayor intensidad en
su expresion, con diferencias significativas entre hombres y
mujeres, mostrando, a su vez, una fuerte correlacion entre
el control interno y externo de esta emocion con respecto al
tiempo como cuidador (Martinez, 2019).

Por su parte, los factores protectores en la muestra se
caracterizan por mostrar valores medios para la autoes-
tima y la resiliencia, siendo la percepcion de apoyo social
el recurso de mayor impacto; la autoestima como factor
de proteccién se identifica como el de peores indicado-
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res a partir de su relacién inversamente proporcional con
la depresion, ira, apoyo social y apoyo social afectivo. Se
constata el predominio de relaciones significativas internas
entre los estados emocionales de ira y ansiedad, y la au-
toestima, como variable protectora, minimiza el impacto
de la ansiedad y correlaciona de manera significativa con
el resto de los factores protectores analizados (Martinez,
2019). Se identifica que la depresion y la resiliencia no
constituyen variables discriminantes entre los conglome-
rados del estudio, lo cual no valida su impacto negativo y
positivo, respectivamente, sobre los cuidadores estudiados
(Martinez, 2019).

Figura 8:
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BRECHAS DE EQUIDAD. DESAFIOS Y
RECOMENDACIONES PARA EL CUIDADO
DE PACIENTES CON ECNT EN CUBA

El andlisis presentado demuestra que el cuidado a enfermos
crénicos requiere de una vision integral, holistica, que mire
desde las dindmicas de poblacion y que articule a todos los
sujetos sociales. El cuidado a enfermos crénicos constituye
un reto para la seguridad social, la sostenibilidad econémi-
ca, el desarrollo e impone transformaciones para los servi-
cios en general y de salud en particular. Se debe trascender
a una politica y gestion publica, donde el cuidado devenga
en asistencialismo. Ello implica ubicar los cuidados en una
dimensién psicosocial que garantice la sostenibilidad de la
vida, entendiéndose los derechos para quienes los reciben
y proveen, ademas considerando el autocuidado saludable
como practica de la vida cotidiana y su calidad.

Resulta imprescindible reconocer el valor del cuidado fami-
liar, los efectos psicoemocionales, costos socioeconémicos e
impactos negativos que alcanza para este grupo y en espe-

cial para las mujeres. Es una necesidad la redistribucion de
las tareas de cuidado en la sociedad. Identificar las inequi-
dades en salud determina diferencialmente el proceso sa-
lud-enfermedad entre hombres y mujeres. De igual modo,
la capacitacion, centrada en promocion de salud y preven-
cion de enfermedades, desde un acceso equitativo, puede
proporcionar opciones saludables de vida para quienes cui-
dan y son cuidados.

Estas consideraciones visibilizan que, desde las politicas
publicas, una visiéon integradora de las consecuencias del
cuidado revelard en qué medida una delegacién excesiva
del cuidado en las familias reduce el gasto publico a corto
plazo, pero aumenta el deterioro de la salud de los cuida-
dores familiares (Sarasa y Mestres, 2007). Desde un ana-
lisis socioecondmico del cuidado se mostraran los costos
gue implica la irrupcion de la vida laboral y la vulnerabili-
dad econdmica futura en los cuidadores por la reduccion
de sus ahorros y pensiones (Rogero-Garcia, 2010).

Se destacan como principales desafios en el tema:
e Disefio e implementacion de politicas publicas centra-



das en la persona que ofrece cuidados y cuidados de
larga duracion.

e Visibilizar los impactos, costos y retos que acompafan
la labor de los cuidadores.

e  Crear centros de capacitacion y formacién para el cui-
dado de pacientes con enfermedades crénicas que
permita fortalecer las competencias y capacidades del
cuidador familiar al asumir la actividad desde el hogar.

e Promover espacios de inclusién y ocio para el cuida-
dor, condiciones que dignifiquen y privilegien su par-
ticipacion activa como parte de la sociedad, que posi-
bilite la relacion social, el encuentro intergeneracional
y su seguridad.

e Establecer estrategias de atencion integral (médica
y psicolégica) que permitan monitorear el estado del
cuidador y su evoluciéon durante todo el tiempo de cui-
dado desde los servicios de atencién primaria de salud.

e  Facilitar o crear espacios formales para la creacion de
grupos de apoyo psicoldgico con la participacion de es-
pecialistas que ofrezcan atencion continua.

e Disefar, institucionalizar y regular servicios de cuidados
en torno a la proteccion y seguridad social de la perso-
na que cuida. Se deben facilitar los accesos y recursos
materiales que acompafan la labor de cuidado tenien-
do en cuenta que los enfermos cronicos poseen parti-
cularidades clinicas, periodos de crisis o evolucion de la
enfermedad muy diversas.

e Promover programas psicoeducativos, de intervencion
psicolégica o entrenamientos en estrategias de afron-
tamiento al estrés, competencias positivas, habilidades
sociales, apoyo psicosocial, manejo emocional y duelo
para la persona que cuida.

e |dentificar las variables psicosociales que actian sobre
el bienestar de los cuidadores, lo que podra disminuir
el nimero de familiares con alteraciones psicolégicas y
consumo de psicofarmacos.

e Educar en practicas de autocuidado permitirad poten-
ciar el bienestar emocional en la poblacién cuidadora
y no cuidadora.

El cuidado familiar alcanza mayor protagonismo en per-
sonas con padecimientos crénicos y en estado de depen-
dencia, por tanto, resulta una cuestiéon prioritaria atender
estos desafios. De esta forma, instituciones como escuelas,
centros de trabajos y comunidades deben ser participes del
desarrollo sostenible de la sociedad. No es posible proyectar
el desarrollo humano sin tener en cuenta el cuidado de la
vida, este debe analizarse desde un enfoque totalizador en
relacion con la politica, los derechos, la educacion, la comu-
nicacion, la economia, la familia y la cultura. Aun persisten
estructuras culturales o simbolicas que reducen esta inte-
gracion y constituyen el resultado de aprendizajes culturales
gue son necesarios modificar con capacitacién, comunica-
cion y politicas para ir desmontando esos imaginarios que
se integran en la identidad. Se debe lograr sensibilizar a la
poblacion para eliminar las estructuras patriarcales con ba-
ses culturales respecto a los cuidados y la vision de la mujer
como responsable del equilibrio familiar.

Existen avances legislativos e inclusive normas constitu-
cionales que apuntan a un reconocimiento del cuidado y
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la necesidad de promover una modalidad mas equitativa
de distribucion de responsabilidades publicas y privadas
(Batthyany, 2015). Estas nociones vienen derivadas de la
concepcion del cuidado como derecho. Esta perspectiva
ha sido poco abordada a nivel cientifico e investigativo en
la mayoria de los paises que componen la region latinoa-
mericana. Su eje fundamental radica en comprender como
se inserta la complejidad del cuidado en las dimensiones
del derecho.

En este sentido, el Estado posee la capacidad de transfor-
marse en lo que Batthyany (2015) asume como Estado del
bienestar, donde la propia dindmica genera posturas ante el
cuidado como una regularidad social, con todo lo que ello
implica. Paises como Chile, Costa Rica, Ecuador, Uruguay,
Colombia avanzan a pasos agigantados para la inclusion en
sus marcos legislativos de politicas publicas en torno a los
cuidados. Ejemplo de ello son los Programas “Chile crece
contigo”, en Costa Rica la “Red Nacional de Cuido para la
Infancia y la persona adulta mayor”, en Ecuador el “Plan
Nacional del Buen Vivir” y por su parte Uruguay con todo
un “Sistema Nacional de Cuidados”.

En el caso de Cuba, la recién creada “Red Cubana de Estudios
sobre el cuidado” es el primer acercamiento al trabajo inter-
sectorial por el reconocimiento institucional de los cuidados
en el pais. Desde este frente se impulsan esfuerzos por el es-
tablecimiento de normas juridicas, politicas y gestion de go-
bierno. La inclusion de esta tematica en tales agendas debe
revolucionar los marcos de protecciéon legal beneficiando a
personas cuidadoras y los cuidados en general.

Como fortaleza, Cuba se encuentra dando pasos en tor-
no a la organizacién corresponsable del cuidado a partir
de servicios y andlisis critico de sus programas de politicas
publicas en la conformacién de un sistema nacional para
el cuidado integral de la vida. No obstante, aun existien-
do un cumulo de experiencias investigativas que avalan y
justifican la postura de la Red, son insuficientes las accio-
nes de corresponsabilidad social, asi como la implicacién
y participacion de actores como la familia, escuelas, el
Estado, el mercado, las organizaciones sociales, religiosas
y la ciudadania. De acuerdo con Pérez (2011) las acciones
deben orientarse hacia la redistribucién, revalorizacion y
reformulacion de los cuidados.

Las disposiciones relacionadas con el cuidado se orientan
hacia las normas y politicas vinculadas a organizarlo, asf
como a las politicas sociales dirigidas a la proteccion de los
cuidadores. Al generar este tipo de servicios se debe com-
prender la universalidad, alcance, participacion y acceso
para contrarrestar la baja cobertura que en términos de cui-
dado se ofrece.

La tendencia que exhiben las dinamicas poblacionales en
Cuba hace suponer que el envejecimiento poblacional cons-
tituird uno de los principales retos que enfrentara el pais en
los préximos anos. El incremento y formacién de cuidadores
formales/profesionales debera constituir una alternativa, sin
embargo, la incorporacién o legitimacion del cuidador in-
formal puede contribuir de manera directa. Los enfoques y
perspectivas de analisis sobre los cuidados permiten tener
una visién mas amplia como hecho social, asi como verlo en



consecuencia con los resultados nefastos que puede tener
no entenderlo en su multidimensionalidad.

A través de los estudios sobre cuidados se pueden iden-
tificar tendencias nacionales y locales, asi como el analisis
de determinados procesos o aspectos relacionados con las
familias, el empoderamiento de las mujeres, las dindmicas
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A nivel mundial las
enfermedades crénicas no
trasmisibles (ECNT) constituyen
una problematica de salud de
interés para todas las entidades
encargadas del bienestar fisico
y psicoldgico de la poblacion.
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especificos, continuos y
variados que comprometen

la salud mental del cuidador.
Los notables esfuerzos

fisicos y emocionales que
realizan, el tiempo dedicado

a los cuidados, los conflictos
internos, dudas, acompafnados
de desesperanza e inestabilidad
emocional pueden propiciar
un estado de salud critico.
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El cuidado a enfermos
crénicos constituye un reto
para la seguridad social, la
sostenibilidad econémica,
el desarrollo e impone
transformaciones para los
servicios en general y de
salud en particular.




