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Infroduccion

Contexto

El derecho a participar es una caracteristica esencial del derecho al goce del grado maximo de salud
gue se pueda alcanzar. Las personas con experiencias vividas deben estar en el centro de las decisiones
que afectan a sus vidas y a las de sus seres queridos. Las personas que viven simultdneamente con
enfermedades no transmisibles (ENT), trastornos mentales y afecciones neuroldgicas (en lo sucesivo,
personas con experiencias vividas) son la clave para disenar intervenciones de salud eficaces, inclusivas
y equitativas que no dejen a nadie atrds. Sus voces pueden propiciar oportunidades para superar los
obstaculos que dificultan el acceso a la atencién sanitaria y su mantenimiento.

En 2019, el 74% de todas las muertes se debieron a ENT (7). Al mismo tiempo, existe una elevada
prevalencia mundial de trastornos mentales y neuroldgicos: una de cada ocho personas vive con algun
trastorno mental (2). Es de destacar que, en 2019, mas de tres cuartas partes (77%) de las muertes
por ENT y el 77% de los suicidios ocurridos en el mundo se produjeron en paises de ingresos bajos
y medianos (7, 3). La interconexién de las epidemias de ENT y de salud mental exige un enfoque
sostenido de multiples partes interesadas para apoyar la prevencién y el control de las ENT, asi como
la promocidn, proteccién y atencion de la salud mental (3, 4).

Para quienes han vivido experiencias similares, los efectos a corto y largo plazo de vivir con ENT,
trastornos mentales o afecciones neuroldgicas revisten gran importancia a nivel individual, pero
también se extienden a los cuidadores, las familias, las comunidades y los sistemas de salud. La
pandemia de COVID-19 exacerbé esos efectos, al tiempo que puso alin mdas de manifiesto las
profundas desigualdades sociales y la fractura de los sistemas sanitarios en todo el mundo. La
presencia de afecciones previas aumenta drasticamente el riesgo de desarrollar una enfermedad grave
por COVID-19, acompanada de mayores tasas de mortalidad (5-70). La prevalencia de la ansiedad y
la depresidon también aumenté un 25% en todo el mundo durante el primer afno de la pandemia, a lo
gue contribuyeron diversos factores de estrés a corto y largo plazo, como el aislamiento, el impacto
del virus en la salud, la preocupacion por la seguridad econémica y laboral y la interrupcion de los
servicios de salud mental (77).

De cara al futuro, los actores de la salud publica mundial deben invertir y participar en nuevas formas
de colaboracién para idear soluciones eficaces y adaptadas al contexto que permitan hacer frente a
la falta de intervenciones en materia de ENT y atencién a la salud mental. Esto exige abandonar las
intervenciones y estrategias de «aplicacion universal» existentes y adoptar procesos de creacidn conjunta
ascendentes e inclusivos con una perspectiva interseccional. De este modo, los principales interesados
podran comprender y abordar mejor los complejos factores que impulsan y exigen la gestion de estas
afecciones, lo que en Ultima instancia redundara en una mejora de los resultados sanitarios.

La participacion activa de las personas con experiencias vividas puede acelerar la mejora de los
resultados sanitarios mundiales y los avances en la consecucién de los Objetivos de Desarrollo
Sostenible (ODS) relacionados con la salud. La informacién aportada por las personas que han
vivido experiencias personales es muy valiosa para comprender los obstaculos y reforzar las politicas,
los programas y los servicios. Aunque el concepto de participacion provechosa y otros enfoques
participativos se han aplicado a otros ambitos de la salud publica mundial, se trata de un concepto y
un enfoque relativamente nuevos en la agenda de las ENT y la salud mental. Se necesita mas evidencia
sobre el impacto directo de la participacion efectiva junto con enfoques normalizados sobre cémo
llevar a la practica esta implicacién como un enfoque cientifico.
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Participaciéon constructiva en acciones concretas

La participacion de las personas con experiencias vividas puede lograrse utilizando diversos enfoques
participativos en diferentes contextos y a diversos niveles, desde el local al mundial. Hasta la fecha,
la participacién de las personas con experiencias vividas de ENT, trastornos mentales y afecciones
neuroldgicas ha sido liderada principalmente por organizaciones de base comunitaria, oportunidades
de investigacion clinica y grupos auténomos de apoyo entre iguales en paises de ingresos altos. Esto
se ha conseguido mediante un enfoque multilateral que incluye a particulares, organizaciones no
gubernamentales (ONG) y organizaciones de la sociedad civil (OSC) en el desarrollo y la aplicacion
de formas de participacion constructiva. Muchas organizaciones comunitarias también han intentado
proporcionar plataformas para dar voz a las personas con experiencias vividas a través de la defensa,
la concienciacion y las campanas para el cambio de politicas (72, 13).

A pesar de ello, las personas que viven con ENT, trastornos mentales y afecciones neuroldgicas rara vez
han intervenido en la creacion, el disefo o la produccién conjuntos de programas, politicas y servicios
relacionados. En Ultima instancia, las personas con experiencias vividas han sido excluidas de muchos
de los aspectos que mas les importan. Ademas, hay que potenciar la representacion de las voces que
estdn marginadas y de las comunidades poco representadas, en particular de los paises de ingresos
bajos y medianos, ademads de acortar las distancias entre los &mbitos mundial y local.

Con el objetivo de abordar y mitigar estos déficits, la OMS estd creando conjuntamente un marco -
el Marco de la OMS para la participacion constructiva de las personas que viven con ENT, trastornos
mentales y afecciones neurolégicas- que servira de guia a la OMS y a los Estados Miembros para
facilitar la participacién provechosa de las personas que viven con ENT, trastornos mentales y afecciones
neurolégicas. El Marco de la OMS impulsara la comprensién, el conocimiento y la accién para una
participacién significativa a través de una base de evidencia en evolucién. Los estudios de caso de
este informe contribuyen a este esfuerzo y apoyan los objetivos mas amplios de la OMS en torno a
tres prioridades estratégicas interconectadas con el fin de procurar una vida sana y bienestar para
todos en todas las edades: lograr la cobertura sanitaria universal (CSU), hacer frente a las emergencias
sanitarias y promover poblaciones mas saludables (74).

Objetivo de este informe

Este informe es el primero de la serie «Intencion de pasar a la accion» de la OMS, cuyo objetivo es
mejorar la limitada base de evidencia sobre la repercusion de la participacion constructiva y abordar
la falta de enfoques normalizados sobre cdmo hacer operativa dicha participacién. La serie «Intencién
de pasar a la accién» pretende conseguirlo proporcionando una plataforma desde la que personas
con experiencias vividas, y defensores de organizaciones e instituciones, puedan compartir soluciones,
dificultades y practicas prometedoras relacionadas con esta agenda transversal. Esta serie también tiene
como objetivo proporcionar poderosas historias, inspiracion y evidencia de cara a la Cuarta Reunién de
Alto Nivel de las Naciones Unidas sobre las ENT que se celebrard en 2025, asi como lograr los Objetivos
de Desarrollo Sostenible (ODS) de las Naciones Unidas para 2030.

Para ello, este informe incluye seis estudios de casos procedentes de 12 personas con experiencias vividas
de diversas dolencias. Se analizan temas como la dindmica del poder y la reorientacién del poder hacia
las personas con experiencias vividas; la toma de decisiones informada y la alfabetizacién sanitaria; la
implicacion de la comunidad en redes sanitarias y sistemas de salud mas amplios; la experiencia vivida como
evidencia y conocimientos; la exclusion y la importancia de implicar a los grupos que estan marginados;
y la promocion y los derechos humanos.

Se trata de intensos relatos que aportan pruebas y recomendaciones para reforzar el papel de las personas
con experiencias vividas en la creacién conjunta de politicas, programas y servicios adecuados.
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Metodologia — Investigacion
en parficipacion

En noviembre de 2021, la OMS organizé una serie de grupos focales en los que participaron personas
con experiencia de ENT, trastornos mentales y afecciones neuroldgicas. Se invité a los participantes
a través de una convocatoria abierta publicada en el sitio web institucional de la OMS y difundida
ampliamente en las redes mundiales internas y externas de la OMS. El objetivo de estos grupos focales
era aprender de las personas con experiencias vividas y comprender como desean participar de forma
eficaz y constructiva en la defensa de si mismas y de los demas.

Se selecciond a los solicitantes en funcién de su experiencia vital con ENT, trastornos mentales y afecciones
neuroldgicas, pais, edad e identidad de género con el fin de conseguir una representacion diversa y
equitativa entre los participantes. Tras rellenar y revisar los formularios de declaracion de intereses de la
OMS, se invité a 35 personas de 18 paises a participar en uno de los seis grupos focales (véase la figura 1).
Cada grupo focal duré 90 minutos y fue dirigido por un facilitador externo, The Social Kinetic, una agencia
de diseno y participacién centrada en el ser humano con experiencia en salud, tecnologia y retos sociales.
Los grupos focales estaban semiestructurados e incluian entre cinco y ocho personas para facilitar la puesta
en comun y el debate. El papel de la OMS era escuchar y aprender, y cuando se le pedia, dar respuesta a
cualquier pregunta técnica. La OMS también presenté alocuciones de apertura y clausura, que incluyeron
el contexto de cémo se utilizara la informacion recopilada y describieron los préximos pasos a seguir.

En cada grupo, los participantes compartieron perspectivas y experiencias individuales y a menudo
cuestionaron las percepciones existentes sobre lo que es y lo que deberia ser una participacion
provechosa, especialmente para quienes viven con ENT interseccionales, trastornos mentales y
afecciones neuroldgicas. Los debates también pusieron de relieve la necesidad de profundizar en las
experiencias individuales, reconociendo que el conjunto actual de evidencia sobre la participacion util es
limitado. Tras revisar y consolidar todos los puntos de debate procedentes de todos los grupos focales,
surgieron seis temas fundamentales:

1. promociony derechos 4_ 4. toma de decisiones
humanos @ .{> informada y
alfabetizacion
sanitaria
2. implicacion de la Q 5. experiencia vivida
comunidad en redes a5 @ como evidenciay
sanitarias y sistemas de conocimientos
salud mas amplios B
3. exclusion e importancia 6. dinamica de poder
de implicar a los grupos y reorientacion
que estan marginados del poder hacia

las personas con
experiencias vividas
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Los grupos focales también mostraron cémo el anélisis de las perspectivas, experiencias e historias
individuales podia aportar un valioso aprendizaje, a través del cual se podrian explorar mas a fondo
estos temas clave, sobre todo porque el limitado corpus actual de pruebas sobre la participacion
constructiva carece de perspectivas individuales.

A partir de este enfoque, se selecciond a siete personas de los grupos focales y a cinco personas de la
red de experiencias vividas del Mecanismo de Coordinacién Mundial de la OMS sobre las ENT, a las que
se invitd a hablar sobre estas dreas tematicas. Mediante un proceso de entrevistas diddicas (en las que
dos participantes comparten perspectivas individuales sobre temas similares en contextos diferentes)
y facilitadas por The Social Kinetic, se selecciond a las personas en funcién de su representacion
geogréfica (incluida una representacion equitativa de paises de ingresos bajos, medianos y altos), asf
como de sus experiencias vividas. Las cinco personas seleccionadas de la red mas amplia de GCM/
NCD fueron elegidas por su interés en apoyar este trabajo a través de actividades previas de la OMS
de participacidon con experiencias vividas.

En las entrevistas diddicas de una hora y media de duracidn, estas personas —emparejadas de forma
interregional, con representacion geogréfica en las seis regiones de la OMS- compartieron profundas
reflexiones (véase la figura 2).

Aunque cada tema fue objeto de andlisis por separado, las ensefianzas y conclusiones se solaparon'y
repitieron en los seis estudios de caso. En conjunto, pueden estimular el aprendizaje y la accion tanto
a nivel local como, potencialmente, a mayor escala, al poner de relieve la diversidad de experiencias
vividas, mostrar las mejores practicas y compartir los retos. Estos impactantes relatos también
demuestran por qué es fundamental contar con las opiniones de las personas con experiencias vividas
a la hora de elaborar politicas, programas y servicios pertinentes.
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Figura 1. Experiencias vividas y ubicaciones geograficas de los participantes en los

grupos focales

Diabetes Salud mental Enfermedad Otras
cardiovascular
Tipo 1 Ansiedad Infarto agudo de Enfermedades de la
miocardio sangre
Tipo 2 Trastorno por déficit Enfermedad de la Céncer de mama
de atencion con valvula adrtica
hiperactividad
Trastorno del Afasia Nefropatia crénica
espectro autista disease
Trastornos bipolares Arritmia cardiaca Leucemia linfocitica
o relacionados cronica
Depresidn Cardiopatias Enfermedad pulmonar
congénitas obstructiva cronica
Trastorno de estrés Insuficiencia Gota
postraumatico cardiaca congestiva
Alimentacién Hipertensién Insuficiencia renal
restrictiva arterial
Esquizofrenia Enfermedad de la Cancer de pulmén
valvula mitral
Trastorno por Miocardiopatia Obesidad
consumo de hipertréfica
sustancias obstructiva
Cardiopatia Inmunodeficiencias
reumatica primarias
Accidente
cerebrovascular
Paises

Alemania, Australia, Bosnia y Herzegovina, Botswana, Brasil, Canadd, Estados Unidos de Ameérica,
Georgia, India, Italia, Kenya, Kuwait, México, Nepal, Nigeria, Paises Bajos (Reino de los), Reino Unido
de Gran Bretafia e Irlanda del Norte (Reino Unido), Rumania, Singapur, Sudéfrica, Uganda.
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Figura 2. Participantes en estudios de caso, areas tematicas y geografias

Participacién de la Dinamica de podery Exclusion e
comunidad en redes reorientacion del poder importancia de
sanitarias y sistemas hacia las personas con implicar a los grupos
de salud méas amplios experiencias vividas que estan marginados

REINO UNIDO ¢
, Phil Collis
GEORGIA
EE.UU. Olga Kalina
Paul Conway :
: KUWAIT 9 NEPAL
~ MEXICO Allison Ibrahif’ Anu Gomaniju
Mariana Gomez INDIA
Prachi Kathuria .. :
SINGAPUR
. KENYA Pei Yan Heng
Patrick Boruett . :
() BOTSWANA ;
o . Odireleng Kasale % AUSTRALIA
SUDAFRICA P Matthew

Kwanele S Jackman
Asante-Shongwe k

.............

Toma de decisiones
informaday
alfabetizacion sanitaria

Promociony
derechos humanos

Experiencias vividas
como evidenciay
conocimientos

6  Serie «De la intencion a la accion»: el poder de las personas



Sobre los colaboradores

Kwanele Asante-Shongwe, Sudéfrica

Partiendo de su formacién previa como abogada, Kwanele es bioeticista africana,
activista en pro de la equidad en la lucha contra el cdncer, mentora en defensa de la
salud y defensora entre pares. En 2006, a los 37 afos, le diagnosticaron cancer de
mama y en 2007 sufrié dafios en el musculo cardiaco inducidos por la quimioterapia,
gue mas tarde le provocaron una insuficiencia cardiaca congestiva. En 2014, a Kwanele
también le diagnosticaron trastorno bipolar. Fue elegida miembro del Comité Asesor
Ministerial sobre el Cancer, donde ocupd el cargo de Vicepresidenta en su primer
mandato, antes de ser elegida Presidenta en 2021. Kwanele es miembro activo del
Grupo de Trabajo de la Sociedad Civil sobre las ENT de la OMS, de la Organizacion
Africana de Investigacion y Formacién sobre el Cancer, y es miembro independiente
de la Alianza Sudafricana de Enfermedades No Transmisibles. También es miembro
del Grupo Consultivo de Bioética del Consejo Sudafricano de Investigacion Médica y
de la Comision de Pacientes del British Medical Journal.

Patrick Boruett, Kenya

Patrick se form¢ originalmente como farmacéutico y en 2011 le diagnosticaron trastorno
bipolar. Ahora se ha reciclado baséndose en su experiencia vivida y desde 2019 es
Director de Salud Preventiva y Promocional en el Gobierno del Condado de Baringo,
en Kenya. Patrick posee un master en Promocion de la Salud y es Director Ejecutivo
de la Fundacién de Héroes Bipolares, una organizacién sin animo de lucro que fundé
en 2019. También es miembro de las grandes organizaciones dirigidas por pacientes
afiliadas a la Alianza de Enfermedades No Transmisibles de Kenya (NCDAK) y trabaja
como educador entre pares para el programa Our Views Our Voices. También es uno
de los lideres de The Stability Network y miembro de la Academia de Salud Mental
Sitawa Wafula.

Phil Collis, Reino Unido

A'los 17 afios y sin previo aviso, Phil sufrié una hemorragia cerebral subaracnoidea que le
provocé un accidente cerebrovascular. Forma parte del Grupo Consultivo de Pacientes
de la Fundacién Briténica del Corazén y del Foro de Pacientes de la Red Europea del
Corazdn. También ha trabajado como asesor de pacientes en el Programa Europeo de
Innovacion y Tecnologia Sanitarias, el NHS de Inglaterra y la Organizacion Europea de
Accidentes Cerebrovasculares. Como parte de su labor como asesor de pacientes del
Centro Internacional de Resultados Comunicados por los Pacientes, Phil ha sido coautor
de varios articulos de investigacion y participé en la elaboracién de las Directrices éticas
para el uso de los resultados comunicados por los pacientes en el proceso de investigacion
reglamentaria sobre productos sanitarios, publicadas en 2022. También ha colaborado
con el Consorcio Internacional para la Medicién de los Resultados Sanitarios (ICHOM)
en la elaboracién de los Conjuntos de normas COVID-19.
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Paul T Conway, Estados Unidos

Paul comenzd su carrera en el Departamento de Educacién de EE.UU. bajo la
administracién del Presidente Ronald Reagan y ha prestado sus servicios a cuatro
presidentes de EE.UU,, incluidas funciones como Jefe de Gabinete de la Administracion
Publica, el Departamento del Trabajo y el Departamento de Seguridad Nacional. Paul
ha aplicado los 41 afos de experiencia vivida como paciente renal y sus importantes
conocimientos politicos al objetivo de defender la salud y la inclusion de los pacientes.
Paul es Presidente de Politica y Asuntos Mundiales de la Asociaciéon Estadounidense
de Pacientes Renales y sigue trabajando para el gobierno federal como Presidente del
Comité Consultivo de Participacién de Pacientes de la Administracién de Alimentos
y Medicamentos (FDA), que sirve de base a las resoluciones normativas gracias a los
datos de los pacientes. También desempena funciones para los Institutos Nacionales
de Salud (NIH), los Centros para el Control y la Prevencion de Enfermedades (CDC)
de EE.UU, el Departamento de Defensa y otros organismos federales en el &mbito
de las enfermedades crénicas.

Anu Gomaniju, Nepal

Anu vive con una cardiopatia reumatica y es profesional registrada de la salud
publica tras finalizar su master en Sociologia. Actualmente cursa un master de Salud
Publica en Salud Mundial en la Universidad de Thammasat (Tailandia). En 2021, Anu
recibié la beca «Voices of NCDI Poverty Advocacy Fellowship» de Partners in Health,
representando a la region del sur de Asia. Anu trabaja ahora en estrecha colaboracién
con The NCDI Poverty Network y la Nepal NCDI Poverty Commission, asi como con
el Instituto de Salud Infantil de Katmandud (KIOCH), que espera replantear las ENT
para las personas mas pobres que viven en el Sur Global. Anu también es miembro
del comité directivo de The NCDI Poverty Network y miembro activo de la Alianza
Mundial del Corazdén Reumatico y Congénito (Global ARCH).

Mariana Gémez, México

Mariana es psicéloga y educadora en diabetes, y actualmente es Vicepresidenta de
Mercados Internacionales de Beyond Type 1. Le diagnosticaron diabetes de tipo 1 hace
mas de 30 anos y es madre de un adolescente. Formé parte del Consejo Cientifico
de la Federacion Mexicana de Diabetes de 2016 a 2019 y también es voluntaria en
diferentes organizaciones por su labor de apoyo entre paresy traduccion. Desde 2006
es defensora de las personas que viven con diabetes de tipo 1.
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Pei Yan Heng, Singapur

La labor de defensa de Pei Yan Heng se inspira en su propia experiencia de diabetes
de tipo 2 y se centra principalmente en la concienciacion sobre la diabetes. Pei Yan
es miembro ejecutivo de Beta Change, una organizaciéon que apoya y capacita a
personas apasionadas por crear un cambio positivo en la comunidad de la diabetes.
También es miembro principal y asesora de SugarRush, un grupo de ayuda mutua
para adolescentes que viven con diabetes.

Allison lbrahim, Kuwait

Allison Ibrahim nacié en Estados Unidos, pero vive en Kuwait desde hace 30 ahos
con su marido y tres hijos. Trabajé como directora de escuela antes de jubilarse en
2019 para pasar mas tiempo con sus ancianos padres en Estados Unidos. En 2012 le
diagnosticaron diabetes de tipo 2, y también convive con la ansiedad y la obesidad.
Allison lleva muchos anos defendiendo abiertamente su salud.

Matt Jackman, Australia

En 2016, a Matt le diagnosticaron trastorno bipolar y trastorno de estrés postraumatico
complejo. Tras completar su licenciatura y obtener matricula de honor en Trabajo
Social, Matt esta a la espera de recibir su master en Trabajo Social Avanzado en
Melbourne (Australia). Durante los ultimos cinco anos se ha dedicado a la docencia
y a la investigacién en diversas universidades sobre traumas, salud mental y estudios
sobre la locura. Matt ha publicado obras sobre derechos humanos, experiencias vividas
y coproduccion en salud mental. Es fundador y director general de The Australian
Centre for Living (TACLE) y ha sido el representante inaugural de la regién del Pacifico
Occidental en la Global Mental Health Peer Network. Matt ha escrito para Harvard
Global Mental Health y la OMS sobre servicios clave y alternativas al modelo biomédico
y los servicios comunitarios de salud mental. Matt fue galardonado como Defensor
Nacional de la Salud Mental del Afio por la Fundacién de Salud Mental de Australia'y
en 2020 fue incluido en la lista de Deloitte de los 50 principales lideres homosexuales
de Australia.
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Olga Kalina, Georgia

Olga fue diagnosticada con esquizofrenia paranoide en 2005, a la edad de 21 afios.
En la actualidad, Olga preside la Red Europea de (Ex)Usuarios y Supervivientes
de Psiquiatria (ENUSP) y la Red Georgiana de (Ex)Usuarios y Supervivientes de
Psiquiatria (GNUSP), es miembro de la junta directiva de Union Partnership for Equal
Rights (PER) y cofundadora y miembro de la junta directiva de Platform for the New
Opportunities (PNO), organizacién georgiana de mujeres con discapacidad. Ofrece
servicios de consulta que contribuyen a la politica y la legislaciéon, como el Plan
Estratégico de Georgia sobre Atencién de Salud Mental 2020-2030. Olga también da
clases a estudiantes de master en la Universidad Estatal de llia. En 2021, impartié 15
clases en linea para un curso sobre salud mental, discapacidad y derechos humanos.

Odireleng Kasale, Botswana

Odireleng es fundadora y Directora Ejecutiva del Centro de Recuperacion Sesha, que
presta servicios de apoyo a la drogadiccién y el alcoholismo. También utiliza su aficién
a la escritura para compartir sus experiencias de recuperacion a largo plazo tras sufrir
un periodo de abuso de sustancias y alcohol. Odireleng cree en el poder de crear
comunidades entre quienes tienen historias colectivas. Es miembro de la International
Society for Substance Use Professionals y representante ejecutiva en Botswana de la
Global Mental Health Peer Network.

Prachi Kathuria, India

Prachi lleva mas de 20 afios viviendo con asma y bronquitis crénica. Actualmente
es consultora de desarrollo de capacidades en Alianza de ENT. Fue coordinadora
nacional de la Healthy India Alliance (HIA o India NCD Alliance) entre 2015 y 2021,
una coalicién de 18 OSC multidisciplinares que trabajan en el &mbito de las ENT y sus
factores de riesgo en la India. Es miembro de la National Network of People Living with
NCDs y formadora certificada de Our Views, Our Voices de la Alianza de ENT. Es una
activa defensora de los enfermos de ENT, en particular de las enfermedades crénicas
«invisibles», como la suya. Firme creyente en la experiencia vivida como evidencia,
Prachi lidera la creacién de redes y la formacion de quienes viven con ENT en la India.
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Estudio de caso 1: Defensa y
derechos individuales

Kwanele Asante-Shongwe (Sudéafrica) y Pei Yan Heng (Singapur)

En este estudio de caso, Kwanele y Pei Yan comparten sus experiencias personales y perspectivas
sobre el tema de /a defensa y los derechos individuales, y explican como afectan a los resultados de
salud las desigualdades, el acceso a la atencion sanitaria y la capacidad y el derecho a participar en
las decisiones que afectan a uno mismo y a los demas.

La Constitucion de la OMS afirma que «el goce del grado maximo de salud que se pueda lograr es uno
de los derechos fundamentales de todo ser humano» (15), una visién que implica una clara obligacion
para los Estados Miembros de la OMS de velar por que se den las condiciones adecuadas para que
todas las personas gocen de un nivel de salud de calidad.

A través de Kwanele y Pei Yan, sabemos que queda mucho trabajo por hacer para que este principio
sea una realidad. Como ciudadana de Singapur y persona que convive con diabetes de tipo 2, Pei
Yan comparte su experiencia y observaciones sobre las desigualdades mundiales para acceder a los
medicamentos esenciales que necesitan los diabéticos. La historia de Kwanele demuestra cémo las
desigualdades sanitarias afectan a las mujeres negras que padecen cancer de mama en toda Sudéfrica.

A menudo motivadas por disparidades sociales y econdmicas, existen importantes desigualdades en la
prevencion y el control de las ENT arraigadas a escala local, nacional e internacional que se traducen en
experiencias vividas muy diferentes de los mismos problemas de salud. Cuando existen desigualdades,
a menudo faltan oportunidades de defensa, educacién e inclusién en la toma de decisiones informadas.
Los testimonios de Kwanele y Pei Yan también ponen de relieve que las personas afectadas por estas
desigualdades a menudo se sienten impotentes, lo que puede estar motivado por el miedo a perder
el acceso a la atencién disponible o por la falta de conocimientos y de capacidad de defensa.

Ambas experiencias muestran el trdgico impacto que causan estas desigualdades, ya sean los nifios
gue dejan atrds las mujeres en la historia de Kwanele o las vidas que se pierden sin acceso a la
insulina que salva vidas en la historia de Pei Yan. Ambos estudios demuestran por qué la defensa de
los derechos individuales es un componente esencial de la participacién significativa de las personas
con experiencia propia.
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Necesitamos servicios de tratamiento adecuados desde
el punto de vista social y cultural que se adapten a las
necesidades de salud expresadas por las personas que
viven con enfermedades no transmisibles. El derecho de
los pacientes y cuidadores a participar es un componente
fundamental del derecho a la salud.

Kwanele Asante-Shongwe, Sudafrica

Nacida en Sudafrica en 1969, Kwanele esta en fase de remision de un cancer de mama. En 2006, a
la edad de 37 afos, le diagnosticaron la enfermedad y en 2007 sufrié dafos en el mudsculo cardiaco
inducidos por la quimioterapia, que mas tarde le provocaron una insuficiencia cardiaca congestiva.
En 2014, a Kwanele también le diagnosticaron trastorno bipolar.

Recibid tratamiento en el sector de la salud privado sudafricano, que se beneficia del acceso a servicios
de mayor calidad, aunque solo atienda a una pequena minoria de la poblacién del pais. Al presenciar
esta disparidad de primera mano, rdpidamente se dio cuenta de que las mujeres pobres con cancer
de mama estaban muriendo como consecuencia de inequidades en materia de salud de caracter
estructural. Impedidas de acceder al tratamiento debido a barreras econdmicas, sociales y estructurales,
mujeres como Kwanele estaban muriendo demasiado jévenes. Cuando terminé el tratamiento, Kwanele
quiso seguir investigando.

«Asi que aqui estaba yo, recibiendo tratamiento en el sector sanitario privado, totalmente inconsciente
de las disparidades existentes en mi pais. Le pregunté a mi oncdlogo: ‘;Ddnde van las mujeres negras
de este pais a tratarse un cancer de mama? Seguro que no soy la primera.. ;Addnde van?’ Conoci a
tres mujeres de entre 33 y 34 anos. Al igual que yo, habian sufrido dafos cardiacos como consecuencia
del tratamiento de quimioterapia contra el cancer de mama. Pero habia una gran diferencia. Yo pude
acceder a tratamientos y servicios de primera clase en un pais donde mis compatriotas no disfrutaban
del mismo nivel de tratamientos asequibles y accesibles».

Todas las mujeres que conocidé Kwanele padecian cancer de mama avanzado. Las tres eran madres
solteras y Unicas cuidadoras de niflos muy pequefos. Limitadas por su posicién socioeconémica, el
Unico tratamiento disponible para ellas era el proporcionado por el sistema de atencidn de salud publico.

«La clinica publica que trata el cancer de mama atiende de 80 a 140 personas que acuden cada semana,
con tres médicos responsables. En cambio, la clinica privada a la que yo voy atiende como mucho a 30
pacientes, y aun asi hay tres médicos».

Cada una de las mujeres viajaba varias horas a la semana para acceder a estos servicios. Las
dificultades econémicas y las limitaciones del transporte publico hacian que a menudo tardaran
dos horas en recorrer la distancia de 30 minutos que les separaba del hospital, donde a menudo se
encontraban con largas esperas y equipos de diagndstico y tratamiento averiados. Las tres mujeres
también sufrieron una miocardiopatia como consecuencia del tratamiento. Sin embargo, ninguna se
sentia segura al mencionar los efectos secundarios al personal de oncologia, pues temian que, si lo
hacian, podrian retirarles la Unica quimioterapia asequible que les salvaba la vida y otros tratamientos
nuevos a su alcance.
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Kwanele asumié el papel de acompanante de las mujeres, acudié a las citas con ellas, les indicé qué
preguntas debian hacer y les ensend a defenderse por si mismas. Las tres adquirieron rdpidamente
confianza y expresaron con claridad sus necesidades, lo que les permitié participar plenamente en
el tratamiento. Movida por la cruda realidad de las desigualdades que habia observado, Kwanele se
propuso cambiar el relato en torno al tratamiento del cadncer de mama. Ahora se centra en las barreras
que impiden a otras personas acceder al tratamiento y pretende impulsar el reconocimiento de la
diversidad de experiencias vividas.

«Tenemos que cambiar esta idea de que las enfermedades las sufren todas las personas de la misma
manera. Cada persona vive su enfermedad de forma diferente -geografia, circunstancias sociales,
circunstancias econdmicas, estadio de la enfermedad-,; tenemos que insistir en la necesidad de que en
las conversaciones participen voces diversas, porque vivimos las enfermedades de modo diferente».

Kwanele cree fervientemente que las personas con experiencias vitales deben participar en todas las
decisiones que afectan a sus vidas, desde las primeras fases de la investigacién y los ensayos clinicos
hasta la toma de decisiones a nivel gubernamental y la formulacién de politicas de salud publica.
Kwanele trabaja ahora como activista de la salud y por los derechos humanos, velando por que los
mas necesitados de tratamiento puedan acceder a él, independientemente de su situacidon econémica.

«Es crucial incluir a los pacientes como interlocutores importantes en la salud. El derecho a participar
es parte integrante del derecho a la salud. Los grupos de pacientes de los Paises Bajos (Reino de los),
el Reino Unido y EE.UU. son participantes en pie de igualdad desde el momento de su creacion. Me
gustaria ver mas iniciativas de este tipo en los paises con ingresos mas bajos... Creo que deberiamos
enmarcarlo de forma holistica, con el derecho a la salud como un derecho humano fundamental de todas
las personas en cualquier parte del mundo, independientemente de cualquier otro factor, solo por el
hecho de haber nacido humanos. El triste final de la historia es que las tres mujeres de las que hablo aqui
murieron a los 35 anos. Y yo sigo aqui sentada a mis 53 afos, defendiendo la justicia sanitaria para los
negros y la igualdad de acceso a los tratamientos esenciales para todas las personas que los necesitan».
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La historia de Pei Yan




Todos los ciudadanos deben tener igualdad de acceso
y derechos a los medicamentos y la atencidn de la
salud. No deberiamos estar sujetos a desafios, tfrabas
y obstaculos por los que tengamos que pasar para
obtener la atencidn que necesitamos. Deberia ser un
derecho basico.

Pei Yan Heng, Singapur

Pei Yan es profesora de secundaria y vive en Singapur. En 1996, cuando tenia 10 afos, le diagnosticaron
diabetes de tipo 2. Pei Yan necesita utilizar regularmente una bomba de insulina, algo poco habitual en
la diabetes de tipo 2. Como ciudadana de Singapur, Pei Yan reconoce que es una privilegiada por vivir en
un pais con asistencia sanitaria universal, con acceso a un sistema bien dotado de recursos que ofrece
servicios asistenciales de calidad y medicamentos esenciales para las personas que viven con ENT.

Los tratamientos y medicamentos que necesita son de facil acceso, lo que no ocurre con muchas
personas que conviven con diabetes en todo el mundo. A través de su labor de defensa de los derechos
y de la comunidad diabética mundial, Pei Yan se preocupa por las personas que viven con diabetes y
tienen dificultades para acceder a insulina y tratamientos que salvan vidas debido a factores locales.
Esta disparidad estimula su labor de concienciacion sobre la diabetes en todo el mundo, especialmente
en lo que respecta al acceso y la asequibilidad de la enfermedad.

Para muchas personas con diabetes, la insulina es un medicamento vital tan esencial para la
supervivencia como el aire y el agua. Debido a los multiples problemas mundiales de asequibilidad y
acceso, muchas personas se ven obligadas a racionar la insulina, poniendo en riesgo su salud al vivir
durante largos periodos con altos niveles de glucosa, lo que provoca resultados peligrosos para la
salud e incluso la muerte. Aunque en 2021 se cumplio el centenario del desarrollo de la insulina para
uso humano, los avances en la asequibilidad y el acceso a este medicamento que salva vidas siguen
siendo lentos.

«Todavia hay paises que se enfrentan a un acceso limitado a la atencion de la salud y a la medicacion.
Escucho historias de pacientes que tienen que caminar durante horas o recorrer largas distancias solo
para recibir una inyeccion de insulina, o de personas que racionan su medicacion porque realmente
les resulta demasiado costosa.. Alguien que conozco fallecio porque no tenia suficiente acceso a la
medicacion. Estuvo funcionando con altos niveles de glucosa durante mucho tiempo, lo que le acarreé
graves consecuencias».

Un cientifico canadiense que participd en la venta de la patente de la insulina a la Universidad de
Toronto por US$ 1 dijo: «La insulina no me pertenece a mi, pertenece al mundo». Este principio se
pone de manifiesto en diversas organizaciones de defensa de los derechos que Pei Yan apoya, como
T1 International, una organizacién que ensefa a las personas que viven con diabetes a defender sus
derechos para obtener tratamientos, cuidados y medicamentos esenciales para la diabetes que sean
asequibles y de calidad.

Pei Yan defiende con pasion que todas las personas deben tener igual acceso a la asistencia que
necesitan. Utiliza su experiencia vital y su plataforma como defensora de la diabetes para concienciar
sobre las desigualdades mundiales en materia de salud que sufre la comunidad de la diabetes. También
reconoce que no todos los sistemas de salud del mundo estéan en las mismas condiciones para facilitar
la igualdad de acceso y que aun queda mucho trabajo por hacer.
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«Para mi, igualdad significa que todo el mundo tenga las mismas posibilidades de expresar su opinion.
La igualdad no se limita a ciertas personas. Necesitamos una amplia diversidad de voces de diferentes
etnias, géneros, religiones y procedencias.. No podemos dar a entender que las desigualdades en
materia de salud son culpa del gobierno o del sistema de salud. Cada parte de la ecuacion juega un
papel importante a la hora de aumentar la igualdad de acceso. El gobierno tiene que ser estable, hay
que tener un pais con suficiente liquidez para mantener la atencion sanitaria, asi como el apoyo de las
empresas farmacéuticas. Todas las partes de la ecuacion tienen que trabajar juntas».

Una vision para el futuro

Kwanele y Pei Yan compartieron sus visiones sobre el futuro de las personas que viven con ENT,
trastornos mentales y afecciones neuroldgicas en todo el mundo.

Ahora hemos llegado a comprender realmente el impacto personal, econdmico,
pero también nacional, de las ENT. Hemos llegado a comprender el efecto que
tienen en los medios de vida de las personas y en las economias de los paises. Por
este motivo, hemos decidido integrar las ENT asignando presupuestos sustanciales
a su prevencién y control en todo el mundo. El acceso y la equidad, asi como toda la
nociéon del derecho humano fundamental a la atencidn de la salud, implican que las
personas no sufran resultados de salud adversos por el lugar donde
viven. Debe haber equidad absoluta.

Ya no se habla mucho de participacion significativa. En su lugar,
hablamos de la participacién como un derecho humano fundamental.
Es absolutamente insdlito tener un grupo, ya sea un comité asesor
técnico o cualquier otro grupo de aplicacién de politicas, que no
incluya pacientes. La inclusion es una cuestion de derecho.

Todo el mundo es mas consciente de lo que es la diabetes. La clave
estd en la educacion y en crear y proporcionar los contenidos y
materiales adecuados para informar a la gente sobre la diabetes,

ya sea en forma de material educativo publicado en libros de

texto escolares o en literatura sencilla. La gente ya no asociara
principalmente la comida con la diabetes. Habréd una comprensién
universal de la diabetes en todo el mundo, junto con un conocimiento
de las diferencias que experimentan las personas y cdmo se Pei Yan
enfrentan a ellas.
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Estudio de caso 2. Participacion
comunitaria y redes

Mariana Gémez (México) y Phil Collis (Reino Unido)

En este estudio de caso, Mariana y Phil comparten sus experiencias personales y sus puntos de vista
sobre el tema de /a participacion comunitaria y las redes, incluido el modo en que los grupos de iguales
y las comunidades se convierten en pilares fundamentales -y a menudo vitales - para las personas
que viven con diversos problemas de salud.

La participacion en redes comunitarias beneficia tanto a las personas como a los sistemas de salud.
En el caso de las personas, los grupos de iguales proporcionan acceso a conocimientos claros y
comprensibles, orientacidn y otros recursos. Las redes pueden apoyar a las personas con experiencias
vividas que puedan considerarse marginadas, ya sea por su estado de salud, circunstancias sociales
o estigmatizacién. La participacion de la comunidad también puede mitigar las lagunas existentes en
materia de igualdad educativa, proporcionando informacion precisa y pertinente en un entorno de
apoyo y proteccion. Los individuos, los grupos de iguales y las organizaciones comunitarias pueden
aportar valiosas experiencias vividas para la investigacion y el disefio de politicas, programas y servicios
basados en las necesidades de comunidades especificas.

La educacién entre iguales, especialmente a través de canales de comunicacién en linea como las
redes sociales, es un mecanismo eficaz para implicar a las personas vulnerables y de dificil acceso.
Sin embargo, en la era digital sigue habiendo limitaciones para quienes tienen un acceso limitado a
Internet, una menor alfabetizacién medidtica y sanitaria o presentan barreras linguisticas determinadas.

Mariana describe cémo su comunidad le salvé la vida al facilitarle el acceso a medicamentos y recursos
que, de otro modo, no estarian a su alcance dado el momento en que se le diagnostico diabetes tipo 1
en México. A través de la experiencia de Phil, que sufrié un ictus a los 17 afos, descubrimos cémo los
grupos de apoyo locales de su ciudad natal, en el Reino Unido, alimentaron su deseo de devolver el favor
y crear redes de apoyo para los supervivientes de derrames cerebrales. Ambas experiencias ilustran
cémo las comunidades proporcionan la orientacién y los recursos que se necesitan urgentemente
para atender no solo las necesidades clinicas, sino también las de indole holistica y personal de las
personas. Ambas son componentes esenciales de la participacién significativa de las personas que
han vivido experiencias propias.
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La implicacidn comunitaria es maravillosa porque vemos
cdmo se produce un efecto domind. Educamos a
alguien y esa persona repetira la iniciativa y ayudara a
otras personas. Estamos constantemente traduciendo
informacidn y solicitando historias personales para que
puedan empoderar a otra persona. La comunidad sigue
creciendo. Estamos intentando crear una comunidad
internacional de personas que se ayudan mutuamente.
La implicacidn comunitaria no se limita a un par de
voces, nos incluye a todos.

Mariana Gomez (México)

Mariana nacid y crecié en México. En 1984, a la edad de 6 anos, le diagnosticaron diabetes tipo 1tras
permanecer en coma durante casi una semana. En aquella época, los médicos de México tenian un
conocimiento limitado de la diabetes tipo 1y Mariana solo pudo ser diagnosticada gracias a la presencia
fortuita de un profesional sanitario militar que reconocié los sintomas.

Por entonces, el diagndstico de diabetes tipo 1 venia acompafado de un mal prondstico, ya que los
servicios y tratamientos eran caros y de dificil acceso. La esperanza de vida de los nifios con esta
enfermedad era corta. No habia herramientas para diagnosticar la diabetes ni se podia disponer de
insulina o apoyo. A dia de hoy, Mariana, que ahora tiene 43 afnos, es una de las pocas personas de su
edad que contintan sobreviviendo a la enfermedad en México.

Tras recibir el diagndéstico, Mariana y su familia no disponian de suficiente informacién sobre la diabetes,
y antes de la llegada de Internet carecian de contactos con otras personas que padecieran la misma
enfermedad. De nifia, los padres de Mariana se convirtieron en sus educadores en diabetes, buscando
informacion a través de los contactos de su padre como cientifico y, afos mas tarde, al encontrar
informacién en Internet y traducirla del inglés al espafiol. Como profesor universitario, su padre tenia
buenos contactos en la comunidad cientifica internacional y pudo acceder a recursos que no estaban
disponibles en México. La situacién econémica de su familia le permitia costearse los servicios y el
tratamiento de la diabetes. La mayoria de las personas con diabetes tipo 1 eran menos afortunadas
en aquella época.

«Mi familia y yo no conociamos a nadie que viviera con diabetes tipo 1. No conociamos médicos que
supieran como tratarla y no teniamos las herramientas para controlarla. No teniamos acceso a los
distintos tipos de insulina ni a jeringuillas desechables. No habia medidores de glucosa en sangre ni otros
dispositivos. Dependiamos del apoyo entre iguales. Los que realmente me ayudaron a sobrevivir fueron
nuestra propia comunidad, amigos y familiares. Al crecer me di cuenta de que era muy privilegiada por
haber nacido en una familia que tenia acceso a recursos para la diabetes. Pronto me di cuenta de que
habia otros que morian por no tener acceso a informacion, a medicamentos o a Servicios».

Motivada por su propia experiencia, Mariana estaba decidida a compartir su historia y representar a
otros latinoamericanos que se enfrentan a retos similares. En 1995, Mariana ya tenia acceso a Internet
y descubrié que conocer a personas que vivian con diabetes en comunidades en linea era toda una
experiencia transformadora. Después cred Dulcesitosparami, uno de los primeros espacios en linea para
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personas con diabetes tipo 1 en México. Basdndose en su propia experiencia, Mariana comprendié que
la escasez de recursos, conocimientos e informacion cuesta vidas y se convirtié en educadora entre
iguales, viajando regularmente a zonas rurales de México con pocos recursos con el fin de impartir
educacion sobre la diabetes.

«Tenia el impulso y la inquietud de ayudar a otras personas a sobrevivir, del mismo modo que yo habia
recibido apoyo y me habian dado las herramientas que necesitaba para sobrevivir. Asi que decidri
convertirme en educadora en diabetes. Ahora soy traductora, educadora en diabetes, psicdloga y
miembro activo de la comunidad de la diabetes en América Latina».
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La forma en que el ictus afecta a las personas puede
ser diferente, pero hay similitudes en la forma en que
tenemos que aprender a sobrellevarlo. Aprender de
las experiencias de otras personas puede aportarte la
informacidn adicional que necesitas para llevar una vida
mejor con el ictus.

Phil Collis (Reino Unido)

Phil nacié en un pequeno pueblo del Reino Unido. En 1975, a los 17 afos y sin previo aviso, Phil
sufrié una hemorragia cerebral subaracnoidea que le provocé un accidente cerebrovascular. Fue una
experiencia enormemente traumatica que le dejé temporalmente paralizado y cambid su vida para
siempre. Todavia hoy sufre las consecuencias.

Después del derrame cerebral sufrido, Phil pasd a depender de un equipo de médicos y era
extremadamente vulnerable. Sofiaba con convertirse en una estrella del rock y la situacién hacia
dificil imaginar ese futuro. Fue una experiencia muy traumatica para un joven adulto.

«No podia hablar bien. No era capaz de moverme, ni de sentarme, ni de rodar en la cama, ni siquiera
de ir al bafio yo solo».

Al volver a casa tras pasar cuatro meses en el hospital, Phil se dio cuenta de la importancia de contar
con el apoyo de la comunidad local. Mas tarde, ya de adulto, este espiritu le llevd a crear servicios
comunitarios de atencién a pacientes de accidentes cerebrovasculares en el East End de Londres.

«Cuando volvi a casa habia colas ante la puerta principal esperando para verme»,

Uno de los primeros grupos que fundo fue el de Hackney, una zona diversa y multicultural con un
elevado numero de sobrevivientes de accidentes cerebrovasculares. Phil dirigié este grupo durante
diez afios, dotando a la comunidad de conocimientos, competencias y confianza. Dio prioridad a las
cosas que realmente importaban en la vida de las personas y que también repercutian en su bienestar,
como encontrar formas saludables de preparar una variedad de cocinas culturales.

«Invitamos a estudiantes de fisioterapia, logopedia y algunos profesionales ya cualificados a que vinieran
a hablar con nosotros. También dimos clases de nutricion con dietistas formados de la comunidad>.

Un segundo grupo, en Thurrock, se cred para proporcionar ejercicio fisico regular y estaba abierto
a cualquier persona afectada por un ictus, incluidos cuidadores y familiares. Se facilitaron rutinas de
gjercicio sencillas y agradables con musica divertida para que los miembros pudieran conectar en un
ambiente informal.

«Lo que haciamos era mejorar a la gente, no solo en el aspecto fisico, sino también en el psicoldégico. Al
poder hablar de la enfermedad y compartir sus experiencias, construian su propia pequefia comunidad
dentro del grupo de ejercicio».

El poder de las redes y las comunidades hace que Phil, y otros como él, se beneficien y mantengan
un ciclo constante de aprendizaje, educacion y apoyo a los demas. Phil estd conectado tanto con su
comunidad local como con la internacional de experiencias vividas y utiliza ese conocimiento colectivo
como base de consultas, exdmenes de servicios de salud y para apoyar a las organizaciones con las
que colabora.
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Phil cree fervientemente en el valor que tiene aprender de la sabiduria de la comunidad. Sabe que a
veces hace falta que un compafero vea tu situacién con empatia y te sugiera una solucién sencilla
en la que quiza no habias pensado.

«Siempre recordaré a una de las esposas diciéndome ‘Phil, es genial. Es la primera vez que puedo hacer
algo con mi marido desde que sufrio el derrame cerebral, Ya ni siquiera podemos compartir la cama,
porque no puede subir las escaleras,; y yo dije: ‘Bueno, tenemos que bajar esa cama, ;no?’ Son esas
cosas sencillas, pequenhas, las que pueden tener un efecto enorme en la vida de la gente».

Una visién para el futuro

Mariana y Phil ofrecen una visién sobre el futuro de las personas que viven con ENT, trastornos
mentales y afecciones neurolégicas en todo el mundo.

Todo el mundo seria diagnosticado a tiempo, por lo que moriria menos gente y
habria menos necesidad de educacién comunitaria. Todo el mundo
tendria acceso a medios de diagndstico y a los tratamientos que
necesita para sobrevivir. Volveria a México porque puedo recibir
el tratamiento que necesito para seguir viviendo aqui, en mi propio
pais, y no me siento culpable por ello.

‘Nada sobre nosotros sin nosotros’ seria una realidad. Las personas con
problemas de salud, como la diabetes, serian incluidas en las decisiones
politicas y se les pagaria por participar en conferencias y seminarios. Mariana

Los pacientes y las personas con experiencia vital tendrdn voz en la investigacién
sobre el ictus, porque esa es la forma de influir en el cambio. En un mundo ideal
habria una plataforma internacional con la voz de los pacientes. Una red que
garantice la participacién de las personas con experiencias vividas en todas las
etapas: investigacion, prevencion y educacion.

Entenderiamos qué grupos de poblacién estdn en riesgo. Sabriamos qué podemos
hacer para eliminar ese riesgo. Tendriamos lo que necesitamos para apoyar a

las personas con esos riesgos en caso de que se produzcan. Y
evitariamos que vuelva a ocurrir en el futuro. Para ello, la voz tiene
que ser inclusiva.

Halbria que invertir mas en las comunidades y en potenciar la voz de
quienes han vivido esa experiencia. Se trataria de hacer un esfuerzo
mundial, con pacientes de todo el mundo y crear una plataforma
mundial de pacientes para abordar los problemas clave que no van a
desaparecer, con la idea de compartir experiencias, conocimientos Phil
y comprension.

Estudio de caso 2. Participacién comunitaria y redes 27






Estudio de caso 3: La exclusién y
la iImportancia de implicar a los
grupos que estan marginados

Olga Kalina (Georgia) y Matt Jackman (Australia)

Los grupos que estdn marginados suelen ser los méas necesitados de apoyo relacionado con la salud y el
bienestar. A pesar de esta vulnerabilidad, las personas que estdn marginadas con frecuencia dependen de
entornos arraigados en desequilibrios de poder sistémicos. Por lo tanto, no se les incluye en las decisiones
relacionadas con su bienestar, lo que se traduce en una falta de representacién y defensa de si mismos.

Este estudio de caso presenta a dos personas con trastornos mentales. A través de Olga, descubrimos
cémo la estigmatizacion y la falta de participacién significativa por parte de sus proveedores de atencion
sanitaria pueden conducir al desempoderamiento. Matt nos ensefia como las estructuras sociales y los
traumas pueden provocar problemas de salud mental y agravar la experiencia de la marginacién. Tanto Olga
como Matt destacan cdmo la estigmatizacion, la exclusién y la falta de respeto por los derechos humanos
pueden tener consecuencias negativas para las personas que sufren trastornos mentales.

También analizan los complejos factores sociales, estructurales y sistémicos que influyen en las experiencias
de salud mental y que rara vez tienen en cuenta los proveedores de atencion de salud a través de los
enfoques biomédicos tradicionales, que a menudo pasan por alto experiencias y perspectivas individuales
mas amplias. En el caso de Matt, el trauma que experimentd debido a la pérdida de su madre, ser llevado a
un hogar de acogida cuando era nifio, y la experiencia de la pobreza y el estigma asociado con la homofobia
y el sanismo, han contribuido a su angustia mental. Con Olga, la experiencia de ser ingresada en una
institucién sin consentimiento informado y excluida de las discusiones y decisiones sobre su atencion
sanitaria ha alimentado sus incansables e influyentes esfuerzos de defensa para ayudar a que otros no
pasen por la misma experiencia.

Matt y Olga también demuestran que la inclusién y participacién de personas y grupos que estan marginados
puede dar lugar a pruebas aplicables que permitan redisefar los servicios de salud mental y velar por que
las personas reciban la atencién que necesitan a fin de gestionar su bienestar y desarrollar todo su potencial.
Lo mas destacable es que Matt y Olga no perciben sus trastornos mentales como problemas que hay que
resolver, sino como puntos fuertes que les proporcionan habilidades y mentalidades Unicas. Esta perspectiva
demuestra por qué la participacion e inclusién constructivas de las personas que estan marginadas tiene
el potencial de aportar ensefanzas inestimables a los sistemas sanitarios de todo el mundo.
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Algunos psicologos de mi pais me dicen ‘No lo sabemos,
tal vez lo que experimentas es cierto’. Me gusta esta
actitud: cuando tu médico te dice ‘No tengo ni idea de
lo que es real, pero si esto te crea malestar, mi deber es
iIntfervenir y aconsejarte sobre codmo salir mejor de esta
dolorosa experiencia’.

Olga Kalina, Georgia

Olga fue diagnosticada con esquizofrenia paranoide en 2005, a la edad de 21 afos. En tres ocasiones
fue hospitalizada involuntariamente en un centro psiquiatrico. Durante el primer periodo de psicosis,
Olga perdié contacto con la realidad. Dejo de comunicarse con su familia y de relacionarse con
el mundo que la rodeaba. Confundida y asustada, la familia de Olga buscé ayuda médica en una
institucion psiquiatrica. A pesar de estar tranquila debido a su psicosis, fue excluida de las discusiones
sobre sus cuidados y no dio su consentimiento informado para que la hospitalizaran.

«Graban todo lo que dice mi familia mientras estoy en la habitacion. Pero me ignoran completamente como
si no estuviera alli; como si fuera un objeto. Después, sin haber hecho ningtn intento de explicarme o
escucharme, simplemente me dieron un papel y me ordenaron que lo firmara».

Aunque nadie le explicd lo que estaba firmando, sus registros muestran que fue ingresada voluntariamente.
Desde entonces, Olga ha sabido que es algo habitual en los centros psiquidtricos georgianos. Fue
trasladada a una unidad de seguridad, en estado de psicosis, sin comprender lo que estaba ocurriendo,
una experiencia que describe como aterradora.

«Empecé a hacerme preguntas: ; Por qué estoy aqui? ;Qué esta ocurriendo? ;Por qué esta cerrada la puerta?’
alzando mucho la voz, lo cual me parece Idgico.. En respuesta a mis preguntas, el personal de enfermeria
me aplico fuerza fisica, me inmovilizaron contra mi voluntad, me pusieron una inyeccion y se marcharon»,

Los derechos humanos de Olga apenas se respetaron y el efecto de la sedaciéon durd tres dias. La madre
de Olga solicité su liberacién, convencida de que recibiria mejores cuidados en casa. En respuesta, los
médicos le exigieron que pagara una cantidad, aunque se trataba de una institucién estatal sin costos
para la persona con trastorno mental ni para la familia.

«Mucho mas tarde, mi madre se enterd, por mi, de que mi ciclo menstrual se habia interrumpido durante
mads de medio ano. Insistio en investigar el motivo. Me hicieron algunas pruebas en un establecimiento
de salud somatica, pero no encontraron ninguna causa para el problema. Al final, mi madre se quejo
de este problema de salud ahadido a mi psiquiatra y él, muy tranquilamente, le explicé que podia ser
un efecto secundario de los neurolépticos. A mi madre le sorprendio la falta de seriedad con la que
trataba el problema. Pero, al fin y al cabo, el médico era un hombre y dijo: ‘Esta enferma, debe tomar
esta medicacion, es obligatorio, de lo contrario no se pondra bien! No especificé cuando podia dejar de
tomar la medicacion, ni sugirié ninguna alternativa. Por su tono, me dio la impresion de que debia tomar
la medicacion toda la vida. Durante todo este tiempo estuvo hablando con mi madre. Yo no hablaba. Yo
estaba en la habitacion, pero él no hablaba conmigo».

Mas tarde, mientras cursaba un master en biologia, Olga no revel6 su enfermedad a la universidad,
temerosa de que la estigmatizacién y la incomprension le impidieran seguir estudiando. Las fuertes
dosis de neurolépticos que le recetaban afectaban a sus niveles de energia y concentracién, lo que le
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dificultaba el estudio. Los médicos no hicieron caso y se centraron en erradicar los sintomas en lugar
de escuchar lo que ella necesitaba y queria.

«La esquizofrenia tiene una conexion directa con el pensamiento abstracto. Tengo el maximo nivel de
pensamiento abstracto como norma y de hecho eso me ayuda. Mi pensamiento ya salta de un tema a
otro, pero eso es exactamente lo que yo consideraba mi punto fuerte cuando era bidloga, porque podia
encontrar la conexion entre distintos temas».

En un momento dado, Olga pidié consejo a su médico por la ansiedad que le producia una presentacién
gue estaba preparando en otro idioma. Como respuesta, su médico le doblé la dosis de neurolépticos.

«Fue un punto de inflexion, porque hasta entonces habia creido en el sistema, en que los médicos tenian
razdn, en que no podian cometer errores tan grandes. Pero después de duplicarme la dosis, me di cuenta de
que no tenia ni idea de lo que hacia. Con la dosis mas alta era incapaz de salir de casa. No podia funcionar
en absoluto, y mucho menos hacer una presentacion. Pero eso no le interesaba. Ya no estaba segura de
ser una persona porque esa era la actitud que recibia en la consulta. Que yo era un objeto, un animal o
un ser inferior. Decidi dejar de escuchar al sistema porque a los sistemas no les intereso en absoluto».

En 2007, Olga sufrié otro episodio de psicosis. En lugar de buscar tratamiento en una institucion estatal,
fue tratada en un centro de rehabilitacién no gubernamental. Descubrié que el tratamiento que recibia
y la forma en que el personal interactuaba con ella eran radicalmente distintos.

«No juzgaban a la gente por sus opiniones poco comunes, sino que intentaban ayudarte a expresarte,
recalcando que todas las personas pueden tener problemas y que esto no es el fin del mundo, simplemente
hay que seguir adelante. Sospecho de verdad que algunos de ellos habian vivido problemas de salud
mental, porque no hablaban como personas que no entienden la cuestion».

Motivada por sus experiencias, Olga empezé a implicarse en la defensa de sus derechos, primero
como voluntaria y més tarde como miembro del equipo de seguimiento del Mecanismo Nacional de
Prevencion de Georgia. Realiza labores de vigilancia en instituciones estatales cerradas, entre ellas
hospitales psiquiatricos, residencias de ancianos, prisiones y centros de detencidn. Este papel le ha
permitido conocer mejor las instituciones cerradas de Georgia y detectar violaciones de los derechos
humanos.

«La funcion que llevo a cabo me ha permitido ver a personas retenidas en estas instituciones durante
10 6 15 anfios por una sola firma, y registradas como pacientes voluntarios. El 80% de los pacientes en
esta situacion firman los papeles sin ni siquiera recordar después de qué se trataba y sin que se les dé
la oportunidad de leerlos. Siempre he pensado que la ciencia puede cambiar el mundo y por eso elegri
estudiar biologia. Pero después me enteré de que un sistema de psiquiatria tan horrible sigue existiendo
en pleno siglo XXI y que, a pesar de los conocimientos acumulados por la ciencia, siguen sin aplicar ni
siquiera los primeros conocimientos. Asi que cambié el rumbo de mi vida por el activismo en favor de
los derechos civiles».
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Al igual que ‘queer’, ‘loco’ también se ha utilizado de
forma despectiva para que nuestra comunidad se
considere patoldgica, se la discrimine y se la considere
‘otra’. Yo veo la locura no solo como una celebracidn,
sino también como un orgullo. Es reconocer que de mi
locura pueden salir cosas increibles. En realidad, utilizo la
locura para reivindicar la verguenza que me ha impuesto
la sociedad y obtener un gran empoderamiento al
invertir la conciencia de la gente, para ayudar a darnos
cuenta de que todos somos seres humanos. No me
gustaria ser ofra cosa que yo misma. Mi bipolaridad
forma parte de lo que soy. Es un don espiritual que ha
surgido a través de traumas interpersonales, familiares,
comunitarios y sociales. Es un don especial ante la
adversidad continua y la hipervigilancia constante. Un
don que vale la pena aprovechar.

Matt Jackman, Australia

Tras sufrir depresién clinica grave y trastornos de ansiedad durante toda su niflez como consecuencia
de abusos, negligencia y abandono en la familia y en la infancia, a Matt le diagnosticaron trastorno
bipolar y trastorno de estrés postraumatico (TEPT) complejo en 2016. La aparicién de un entorno
laboral estresante y el acoso continuo provocaron un primer episodio grave y su hospitalizacién.
Durante toda su vida ha luchado contra problemas alimentarios y episodios suicidas recurrentes. Matt
tiene antecedentes familiares de trastorno mental, ya que tanto su madre como dos hermanos menores
también experimentaron periodos de pensamientos suicidas e ideas inusuales. Cree que este historial
de trastornos mentales es representativo del trauma social y sistémico que él 'y su familia han sufrido.

La historia de Matt comienza con su abuela, a quien describe como una persona que se vio obligada
a tener hijos por la presién de la sociedad.

«Acabo diciéndole a mi madre que nunca quiso tener hijos. Creo que fue eso lo que provocé el trauma
y el desapego de mi madre, que luego me transmitio a mi».

A los 24 afos, la madre de Matt ya tenia tres hijos.

«Tuvo a mi hermano pequeno cuando yo tenia tres anos y yo estaba muy celoso porque en esa época
ella tuvo un grave deterioro de la salud mental, Tuvo una depresion postparto relacionada con la psicosis,
debido a que su familia no estaba alli para apoyarla, ademas de no tener ninguna comunidad real y estar
en una relacion con mi padre que a veces la maltratabax».

Separada de su familia y con una pareja maltratadora, la madre de Matt se enfrentd a problemas
sociales y estructurales que deterioraron su salud mental.
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«Tuve que hacer de padre desde los 3 a los 9 afios. Cuidaba de ella y de mis dos hermanos pequerios
mientras mi padre y mi madre se peleaban todo el tiempo. Se divorciaron unos afos después, y mi madre
entraba y salia de hospitales psiquiatricos. Le diagnosticaron trastorno limite de la personalidad, que es
una etiqueta bastante chocante. En realidad, eran traumas complejos causados por unos padres que
no la apoyaban y una pareja que la maltrataba. Tuvo una depresion clinica grave que derivo en psicosis
o creencias inusuales, como las llamamos en Hearing Voices Network, que es una forma mas humana
de entender esa experiencia en lugar de considerarla un problema patoldgico. Nuestra familia estaba
aislada en la pobreza. El escaso acceso a la salud mental comunitaria tras la salida de las instituciones
y la falta de implicacion de la familia fueron factores que contribuyeron considerablemente al riesgo
para la salud mental de mi madre».

En 1999, la madre de Matt se quitd la vida y él junto con sus hermanos fueron colocados en hogares de
acogida durante otro periodo de tiempo mientras esperaban resultados de bienestar infantil. Mientras
recibia cuidados, todavia luchando contra el dolor y el trauma, Matt se enfrent6 a un nuevo reto cuando
empez6 a darse cuenta de que no encajaba en un mundo en el que imperaba la heteronorma. Matt
ahora se identifica abiertamente como no binario, agénero y pansexual, sin embargo, en aquel tiempo
sus sentimientos hacia el género y la sexualidad eran motivo de verglenza.

«Aprendi a disimular y a evitar situaciones porque era un nino afeminado. Me dijeron que no estaba
bien ser gay. Eso derivo en una ansiedad y una depresion muy graves y en tener que pasar una vida de
verglienza durante mi adolescencia. Y de nuevo, una respuesta muy humana a la opresion: no desarrollé
una enfermedad, ni un trastorno cerebral, sino un trauma, de tipo social, estructural, institucional sistémico».

Alos 19 afos, Matt intentd suicidarse por primera vez. En aquella época estaban muy aislados, vivian en
una zona rural y no tenian acceso ni contacto con los servicios de salud mental ni con una comunidad
de apoyo.

«Me asfixiaba la verglienza y ya no queria vivir.. No queria hacer amigos porque me daba mucho miedo
salir del armario y relacionarme con la gente a un nivel mas profundo».

A mediados de la veintena, Matt experimentd su primer episodio hipomaniaco. Durante los afnos
siguientes, su estado de animo fluctuaba, con periodos de depresién profunda y otros de humor
elevado. Matt pasé un total de diez meses ingresado, de los cuales tres fueron en hospitales publicos
y cinco en privados, dependiendo de si podian o no acceder a un seguro médico privado en ese
momento.

Quedd conmocionado por el trato que recibid en el hospital. Los pacientes recibian sedantes por la
noche para dormir, lo que provocaba que se perdieran las comidas de la mafiana y no recibieran una
alimentacion suficiente.

«Cuando fui a quejarme, no solo por mi sino en nombre de los pacientes que no podian hablar, la
enfermera me dijo que alli no habia cabida para la defensa colectiva. Si tenias un problema solo podias
plantearlo individualmente».

Las experiencias de hospitalizacién de Matt se han caracterizado por creer en la corrupcién con dnimo
de lucro de los establecimientos de salud privados, con un escaso compromiso del personal y una falta
total de recursos de los hospitales publicos, o que se traduce en una atencion institucional deficiente.

«En el sistema privado, no planifican el alta porque quieren que la gente pague 1200 ddlares (australianos)
por noche, y no ofrecen ninguin seguimiento comunitario, por lo que las mismas personas entran y salen
una y otra vez. En el sistema publico no pueden esperar mucho tiempo a darte el alta debido a la presion
o la demanda, y a menudo la gente no se siente preparada y no hace bien la transicion de vuelta a casa,
lo que provoca reingresos».
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Matt trabajé como asistente social, defensor y trabajador entre iguales, apoyando a usuarios de
los servicios con trastornos mentales. Se marchd debido al enfoque demasiado biomédico y a las
violaciones de los derechos humanos de las que fue testigo, pues creia que no se tenian en cuenta las
necesidades més generales de los usuarios de los servicios ni los problemas sociales y estructurales
que les afectan. Convencido de que la salud mental empieza en la comunidad, Matt se ha convertido en
un apasionado defensor del «movimiento Mad». Estuvo tres afos trabajando en salud mental forense
en asilos y prisiones de la época, como consultor de experiencias vividas, y colabora como voluntario
con varias organizaciones benéficas, grupos de ayuda mutua y servicios de experiencias vividas.

«Simplemente hago lo que me gusta y lo que me apasiona. Mi hermano y mi hermana siguen viviendo
en viviendas publicas con importantes capacidades psicosociales dispares. Sigo viviendo con 3 000
ddlares [australianos] en mi cuenta bancaria y no tengo herencia, asi que es muy estresante cuando
hago todo este trabajo y no me pagan nada. Sigo teniendo que vivir mi experiencia todos los dias. La
semana pasada llamé a la linea nacional de crisis por suicidio. Soy un ser humano que respira y mi
estado de animo es cambiante»,

Una vision para el futuro

Olga y Matt comparten sus visiones sobre el futuro de las personas que viven con ENT, trastornos
mentales y afecciones neurolégicas en todo el mundo.

Las instituciones cerradas no deberian existir, por el desequilibrio de poder que
crean y por ser fuente de numerosas violaciones de los derechos humanos. La
atencién a pacientes graves debe cambiarse a servicios opcionales que sean o bien
alternativas de intervencidn en crisis, como las casas Soteria o las casas de respiro,
o bien departamentos abiertos dentro del hospital general. Estos nuevos servicios
también deberian tener una buena conexidon con abogados y companeros de
apoyo que visiten el servicio con regularidad. Alli donde las puertas estan cerradas
todo tipo de maltrato es posible.

Necesitamos servicios orientados a las necesidades reales de la
persona y a sus experiencias auténticas. Servicios que presten
atencién a la persona en su totalidad, en lugar de considerar
Unicamente el diagndstico y los sintomas que lo acompanan.

Unos mejores servicios contribuyen a intervenciones tempranas vy,
por tanto, a un mejor tfratamiento... Cuando las personas confian en
los servicios, acuden pronto a recibir fratamiento y no esperan a que
las cosas se hayan deteriorado hasta el limite, lo que se traduce en
menos enfermedades crdnicas mas adelante y en menos sufrimiento.
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Lo que realmente necesitamos son terapeutas naturales en nuestras comunidades,
necesitamos apoyo enfre iguales, necesitamos familias fuertes, comunidades
fuertes. Necesitamos justicia social, salud aliada, formas y métodos no diagndsticos
para apoyarnos a la gente de Mad con problemas.

Nosotros somos los datos, nosotros somos la ciencia, la gente con experiencias
vividas... No soporto cuando la gente dice ‘hay datos y hay experiencias vividas'...
No existe lo binario.

La realidad del sistema de salud mental es que estd monopolizado y es patriarcal,

y estd disenado para mantener a los oprimidos en condiciones de opresién. Se
culpa facilmente de todo al individuo: ‘estd deprimido, tiene tendencias suicidas,

es bipolar o esquizofrénico’, cuando la realidad es que para muchos son las
condiciones injustas en las que vivimos las que provocan gran parte de la angustia y
la expresién de angustia que experimentamos.

Necesitamos una respuesta de todo el gobierno y de toda la
sociedad, que incluya modelos y sistemas econémicos sostenibles
que se alejen de la jerarquia para acercarse a la inclusién y la
colaboraciéon. Necesitamos empatia, amor, compasién, comunidades
basadas en la cultura, impulsadas por la comunidad y centradas en
la justicia social que hablen del poder y de cdémo compartirlo. Matt
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Estudio de caso 4: Toma de
decisiones informadas y
alfabetizacion en materia de
salud

Patrick Boruett (Kenya) y Allison lbrahim (Kuwait)

La toma de decisiones informadas y la alfabetizacién en materia de salud estan profundamente
relacionadas. La alfabetizacién sanitaria representa los conocimientos y competencias personales
que se acumulan mediante las actividades diarias, las interacciones sociales y entre generaciones.
Estos conocimientos y competencias personales estdn mediados por las estructuras organizativas
y la disponibilidad de recursos que permiten a las personas acceder a la informacion y los servicios,
comprenderlos, evaluarlos y utilizarlos a fin de promover y mantener un buen nivel de salud y
bienestar, tanto para si mismas como para su entorno (76). Tomar decisiones con conocimiento
de causa implica comprender el sistema de salud, saber cémo acceder a los servicios vy
recursos, navegar por la dinamica de poder y participar en los procesos de toma de decisiones.

En este estudio de caso, Allison y Patrick comparten cémo la alfabetizacién en materia de salud y
la toma de decisiones informadas influyeron en las primeras etapas criticas de sus diagndsticos de
maneras claramente diferentes. En el caso de Patrick, la falta de comprension y el estigma interiorizado
en el momento de su diagnéstico como bipolar en Kenya provocaron un retraso en la aceptacién de
su enfermedad. Esto repercutié posteriormente en su bienestar, sus relaciones, la capacidad de confiar
en los proveedores de atencion de salud y la voluntad de comprometerse con su afeccién. Lo contrario
le ocurrié a Allison, cuyo médico en Kuwait se aseguré de que estuviera informada y preparada para
gestionar su diagnéstico de diabetes de tipo 2 y abogar por sus derechos.

Ambas experiencias demuestran la necesidad critica de que las personas que viven con ENT, trastornos
mentales y afecciones neurolégicas participen de forma significativa en la toma de decisiones
informadas mediante el acceso a una informacién que resulte contextualmente pertinente y sea
clara; orientacién adecuada por parte de los médicos y los equipos de atencién médica; asi como la
educacion de los familiares y el respeto de las decisiones tomadas por las personas que han vivido esa
experiencia. Sin estos componentes, las personas con experiencias vividas podrian tener dificultades
para tomar las mejores decisiones para si mismas, lo que repercutiria en la trayectoria de su relacion
con su enfermedad y los cuidados que reciban en el futuro.
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La historia de Patrick




Llegd un momento crucial en que se me hizo muy facil
acceder a recursos, libros y materiales educativos, algo
que me resultaba muy dificil cuando estaba en actitud de
negacidn, porqgue solo buscaba materiales que reforzaran
mi postura. Es como aprender a montar en bicicleta, al
principio te caes varias veces, pero con el tiempo se
convierte en un proceso automatico y eso solamente es
posible si eres capaz de acceder a informacidn fiable.

Patrick Boruett, Kenya

Patrick fue diagnosticado de trastorno bipolar en 2011y se describe a si mismo como alguien que ha
vivido en estado de negacién durante cuatro afos. El diagnéstico le supuso una enorme conmocion
personal. A pesar de su formacion en farmacia, sus conocimientos sobre salud mental eran limitados. El
médico que le atendié dedicé muy poco tiempo y atencién a que Patrick comprendiera su enfermedad.
Tras ser hospitalizado contra su voluntad en el mismo hospital en el que trabajaba como farmacéutico,
se negd rotundamente a aceptar la validez de su diagndstico. Esto le impidié desempenar un papel
activo en la gestion de su enfermedad.

«Ahora, cuando miro atras, si me hubieran explicado el proceso del diagndstico de otra forma, quiza
habria hecho las cosas de manera diferente. Pero simplemente me dijeron: ‘Este es tu diagndstico’»,

Después de padecer un episodio maniaco grave en 2015, dos hospitalizaciones prolongadas durante
dos meses y un peligroso accidente de coche, Patrick vivié sus momentos mds oscuros. Empezé a
reconocer la gravedad de su situacion. Se sentia aislado, avergonzado y crefa que habia defraudado
a su comunidad de familiares, amigos y colegas. Comenzé a acceder a recursos en linea como la
revista Bipolar Hope Magazine, la Alianza de Apoyo a la Depresién y el Trastorno Bipolar (DBSA) y las
grabaciones de NAMI Athens Ohio, que describe como «una vela en la oscuridad».

A pesar de su nueva aceptacién, Patrick sentia que las personas cercanas a él no se tomaban en
serio su experiencia vital debido a la falta de comprension y a la estigmatizacién relacionadas con su
trastorno mental. Su familia estaba preocupada y pedia su hospitalizacién, creyendo que era lo mejor
para él. Su perspectiva y experiencia fueron ignoradas tanto por su familia como por los médicos.
Recuerda que a menudo los médicos preferian escuchar a los miembros de su familia antes que a
él, aunque ellos contaran las cosas de forma distinta a como las vivia Patrick. Esta situacion provocé
fricciones entre él, su familia y los médicos. La percepcion era que su problema de salud mental le
hacia menos fiable y responsable. Incluso mas tarde, cuando participa de forma activa en su propio
tratamiento, Patrick relata experiencias en las que no se tomd en serio su punto de vista.

«Recuerdo una vez que me dieron una receta muy parecida a la que habia tenido anteriormente y que
no me habia funcionado bien. Se lo expliqué, pero el médico insistio en que volviera a tomarla. Tenia un
programa de formacion en el que tenia que presentarme muy temprano y la medicacion me dificultaba
despertarme por la manana. Asi que le dije al médico ‘esta medicacion no me funciona en esta situacion,
pero se mostro reacio a hacer cambios, aunque finalmente accedio».

En el momento del diagndstico, Patrick no tenia los conocimientos basicos sobre salud necesarios para
comprender plenamente su enfermedad. El médico del ambulatorio tenia largas colas de pacientes y
disponia de un tiempo minimo para escucharle, responder a sus preguntas y explicarle la situacion.
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«Desde el principio se dio por sentado que sabia ciertas cosas dado mi historial sanitario, pero en ese
momento no haces mas que asimilar el choque del diagndstico».

Todo cambié cuando visitd a otro médico que atendia a las personas con cita previa y tenia tiempo
para escucharlas.

«En la primera visita cambié de idea porque pudo hablar conmigo y mantuvimos una conversacion
muy fructifera que me resulté muy instructiva. Y fue solo porque él dejé ese margen para escuchar, y
yo pude hacer preguntas».

| apoyar que Patrick adquiriera conocimientos bdsicos sobre salud y ofrecerle un espacio para el
debate, este médico le proporcioné las habilidades y los conocimientos necesarios para participar en
un didlogo informado sobre su afeccion. El desequilibrio de poder en la alfabetizacion sanitaria que
habia impedido a Patrick participar en los primeros afos de su diagnéstico cambié finalmente a una
asociacion de colaboracion a través de esta implicacién significativa.

Aunque valiosa, la informacién y los recursos que Patrick pudo encontrar estaban en su mayoria
escritos y dirigidos al hemisferio norte. Patrick tenia muchas ganas de conectar con otras personas
de Kenya y formar parte de un movimiento local de salud mental.

«Empecé a leer articulos sobre personas que viven con trastorno bipolar, principalmente de Europa,
Australia y Norteamérica. Ansiaba conocer también a personas de Africa. Me puse a buscar a personas
que hubieran hablado abiertamente sobre sus problemas de salud mental y me topé con algunos
kenianos que habian compartido su experiencia en blogs.. Necesitabamos un espacio seguro para
compartir nuestras historias y actuar como fuente de informacion fiable, asi que en 2019 puse en marcha
la Fundacion Héroes Bipolares. Nuestra vision es un mundo en el que las personas que viven con
bipolaridad alcancen todo su potencial y sean tratadas con dignidad. Mediante el uso de la narracion
de historias, los grupos de apoyo y la defensa para promover la agenda de ENT en Africa, estamos
ayudando a crear conciencia y mejorar el acceso a los recursos de salud mental,

No es facil, pero es un camino que vale la pena recorrer. El viaje de cada uno es Unico, pero si Somos
capaces de apoyarnos unos a otros compartiendo nuestras experiencias, el viaje se hace mas ligero».

42 Serie «De la intencidn a la accion»: el poder de las personas



La historia de Allison




La alfabetizacion sanitaria es una pieza de
empoderamiento que pone al paciente en primera linea,
del mismo modo que la defensa de la salud hace que

las voces de los pacientes salgan a la luz. Una toma de
decisiones informadas conduce a mejores resultados y a
que yo me cuide mejor.

Allison Ibrahim, Kuwait

El camino de Allison hacia la abogacia comenzé con su diagndstico de diabetes de tipo 2 en 2012.
Recibié el apoyo de lo que ella describe como una maravillosa endocrinéloga de Kuwait, que la
introdujo en el poder y el potencial de la defensa. La médico de Allison la condujo a través del proceso
practico de autocontrol y, al mismo tiempo, la introdujo en los pasos de la investigacién y en lo que
debia tener en cuenta en las primeras fases criticas de su diagndstico. Esto le dio una gran motivacion.

«Mi increible endocrindloga me salvé la vida, y lo digo en serio. Realmente me hizo comprender lo
que significaba para mi defenderme, implicarme y tomar decisiones con conocimiento de causa. Me
empoderd para retomar el control de mi salud. A medida que fui adquiriendo experiencia en los pasos
que me ayudarian, desarrollé esas habilidades y pudimos pasar a la siguiente fase, por ejemplo, controlar
mis analisis de sangre».

Una vez que Allison se sintié empoderada e informada, se implicé activamente en la gestiéon de su
enfermedad y bienestar.

«Fue un despertar. Después concerté citas con otros profesionales sanitarios de Kuwait, con especialistas
y nutricionistas. Hasta entonces, nunca habia oido hablar de personas que vivieran con enfermedades
no transmisibles que defendieran sus derechos».

Allison describe la relacién ideal entre médico y paciente como una asociacién de confianza.

«Para mi, tomar decisiones con conocimiento de causa significa que voy a colaborar con los profesionales
sanitarios. Significa que puedo venir preparada con preguntas concretas, profundizar y, por tanto,
beneficiarme mas del tratamiento».

Allison regreso a Estados Unidos para ayudar a su anciano padre y a su hermana, enferma terminal,
gue recibian cuidados paliativos y atencién domiciliaria asistencial sin apoyo. De repente, se sintié
incapaz de entender el complejo sistema sanitario estadounidense y de tomar decisiones debidamente
fundamentadas sobre su atencién médica y la de su familia. Sin saber como desenvolverse en el
sistema de salud, Allison no podia ser tan proactiva como le hubiera gustado y le resultaba dificil
defender los intereses de su familia o acceder a la informacién y la atencién que necesitaba para sf
misma.

“No tenia ningun sitio al que ir para averiguar cuales podrian ser las alternativas. No estaba en
condiciones de rebatir al médico de cabecera ni al especialista. No sabia como llegar a tiempo al
siguiente especialista».

Navegar por los muy diferentes sistemas sanitarios de Kuwait y EE.UU,, y las enormes diferencias
relacionadas con la toma de decisiones con fundamento cientifico en ambos contextos ha proporcionado
a Allison una perspectiva y una vision inestimables. La falta de comprensién del intrincado sistema
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sanitario estadounidense hizo que un periodo muy dificil de su vida -con el fallecimiento de su madre,
padre y hermana- fuera mucho mas dificil.

«Desearia de verdad que los equipos médicos se centraran mas en la participacion de los pacientes
aqui en Estados Unidos. Por supuesto, hay profesionales sanitarios con la misma perspectiva de un
modelo asistencial colaborativo e interactivo. Sin embargo, la idea de que el médico es el tinico experto
y de abordar la atencidn de la salud como una interaccion unidireccional esta demasiado extendida. Me
gustaria mucho ver mas un sistema interactivo como el que he experimentado a menudo en Kuwait».

Una visién para el futuro

Allison y Patrick comparten sus visiones sobre el futuro de las personas que viven con ENT, afecciones
de la salud mental y afecciones neuroldgicas en todo el mundo.

Tenemos que poner la informacién sobre salud mental a disposicidn de las personas
que forman parte de la vida del paciente, como cuidadores, familiares o amigos.
Después del diagndstico, hubo muchas fricciones entre mi familia y yo, ya que
entendian las situaciones de forma distinta a la mia. En un momento decisivo, cuando
empecé a valorar la necesidad de educarme a mi mismo, también me di cuenta de la
importancia de educar a mi familia. Llevd tiempo, pero con la informacién, mi familia
se convirtié en aliada para gestionar mi enfermedad.

Para fomentar la toma de decisiones fundamentadas, es esencial
crear un entorno en el que se pueda acceder facilmente a la
informacién. Esta informacién tiene que ser precisa y estar en un
lenguaje sencillo. Tener una relacién en la que se te pueda escuchar.
Si tienes esa relacion, cuando hay problemas eres capaz de
suavizarlos, y eso genera confianza en el médico y en el sistema. Patrick

Me gustaria ver un sistema mas interactivo, tal vez incluso anadir

un componente ampliado de alfabetizacién sanitaria y defensa de
la salud a todos los sistemas hospitalarios. Un Departamento de
Defensa del Paciente y Alfabetizacién Sanitaria que pueda actuar
como componente de colaboracién entre la defensa del paciente y
la toma de decisiones informadas con conocimientos bésicos sobre
salud y educacién sanitaria. Para pasar del entorno hospitalario a un
entorno de apoyo comunitario.

Allison
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Estudio de caso 5: la experiencia
vital como evidencia

Odireleng Kasale (Botswana) y Prachi Kathuria (India)

La experiencia vivida por las personas que viven con ENT, trastornos mentales y afecciones neuroldgicas
suele ser infravalorada como forma de conocimiento y experiencia por los que tradicionalmente ostentan
el poder, como los responsables politicos y los actores de la atencién sanitaria. Las perspectivas y
experiencias individuales pueden percibirse como anecdédticas, y los enfoques cientificos arraigados
suelen inclinar la balanza de las pruebas hacia los datos cuantitativos.

Cuando se ignora o no se tiene plenamente en cuenta la experiencia vivida, ello repercute notablemente
en el individuo y en el sistema de salud en su conjunto. A nivel individual, puede afectar al diagndstico
precoz, reducir las oportunidades de participar en las decisiones relacionadas con los cuidados e
influir negativamente en los planteamientos de autogestién. La falta de participacion significativa
también provoca angustia mental, decepcidn y frustracion por no ser escuchado. A nivel sistémico,
puede generar una desconfianza crénica entre las personas y los proveedores de atencién sanitaria,
lo que puede dar lugar a resultados negativos para la salud.

En este estudio de caso, Odireleng y Prachi muestran de qué modo ellas, como fuentes sdlidas, vivas
y palpitantes de evidencia valiosa, pueden proporcionar un enorme aprendizaje a otros, incluidos los
proveedores de atencidn sanitaria y los empleadores. En Botswana, Odireleng esta estigmatizada por
su consumo abusivo de alcohol y drogas, lo que afecta injustamente a su credibilidad a la hora de
defender el bienestar de otras personas con problemas similares. En la experiencia que Prachi ha vivido
en la India, donde padecia problemas respiratorios crénicos, la falta de comprensién por parte de los
proveedores de atencién de salud durante muchos afos no solo influyé en su diagnéstico, sino que
acabo provocando una desconfianza permanente en los sistemas médicos, incluso cuando contrajo
endometriosis y ovarios poliquisticos.

En ambos casos, el contexto local, las concepciones de género y las jerarquias sociales restan
importancia a la riqgueza de conocimientos y evidencia que estas personas tienen y pueden ofrecer como
resultado de sus complejas trayectorias de salud. Prachi y Odireleng nos muestran que las personas con
experiencias vividas tienen un conocimiento mucho mayor de sus afecciones, incluidos los obstaculos,
los retos, las oportunidades y los servicios y tratamientos ideales que pueden ayudarles a ellos mismos
y a los demas, entre ellos los proveedores de atencidn de salud y los sistemas de asistencia.
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Cuando empecé la recuperacién habia muy pocos
recursos para las personas que buscaban ayuda, como yo.
Pero encontré mi curacidén; necesitaba tener una misioén,
asi que estaba muy decidida. Ahora que he descubierto
que hay una forma de mejorar, queria compartirla.

Odireleng Kasale, Botswana

Odireleng se encuentra en recuperacion a largo plazo después de sufrir un periodo de abuso de
sustancias y alcohol. Tras muchas dificultades para encontrar el apoyo adecuado en Botswana, fue en
un centro de rehabilitacion de Sudéfrica donde experimentd el gran avance que la puso en el camino
de la recuperacion.

Inspirada por la atencién y el apoyo que habia recibido, que transformaron su vida, decidié formarse
como asesora en adicciones y compartir lo que habia aprendido para ayudar a los demas. Se puso
en contacto con el Unico centro publico de tratamiento de adicciones y salud mental de Botswana.
Odireleng queria utilizar su experiencia para ayudar a los demas.

«Habia descubierto que lo que me funcionaba era un enfoque mixto. Me beneficié de la terapia de grupo
de Narcéticos Anénimos. Asi que en mi propuesta dije que, como no hay ningun lugar donde la gente
pueda desintoxicarse, introdujéramos la terapia de grupo como parte del programa. Sobre todo para
los que estan en los primeros estadios de la recuperacion, porque cuando intentas encontrar una nueva
forma de vida puedes sentirte muy solo. Ellos tenian el espacio. Yo habia imaginado un lugar al aire
libre, donde soplara una brisa agradable y hubiera un arbol grande y hermoso. Podiamos conseguir los
recursos de Narcdticos Andnimos de Sudafrica y hacer grupos por las tardes y peliculas y excursiones
los fines de semana. Fue algo que me apasiono».

Sin embargo, Odireleng descubrié que sus ideas eran desestimadas y que no se valoraba la experiencia
que habia vivido. En su opinidn, el contexto cultural, en el que las mujeres se someten a la jerarquia
y no alzan la voz, es uno de los principales problemas, junto con la creencia de que los profesionales
de la salud son los que més saben.

«Me fui llorando porque descartd sin mas lo que yo decia. Utilizo palabras en tswana muy fuertes y
dolorosas. Le parecid que iba demasiado rapido. Lo que mas me dolio fue estar en un lugar donde se
supone que me acogen, me siento segura y escuchada, y que me despidieran. Fue como decir: ‘Dejemos
que los profesionales se ocupen de ello’»,

Este hecho inspiré a Odireleng a fundar su propia organizacion, el Centro de Recuperacién Sesha.

«Encontré un nuevo comienzo. Me senti totalmente segura de que esto era lo que debia hacer porque
conozco el dolor de luchar contra el consumo de sustancias, pero también porque soy mujer y, por tanto,
el estigma es incluso mas intenso».

Odireleng utiliza ahora la experiencia vivida en su vida profesional. Trabaja en estrecha colaboracion
con universidades y escuelas de Gaborone, proporcionando recursos y herramientas educativas sobre
el abuso de sustancias y la recuperacion. Su organizacion también trabaja con varios grupos que estan
marginados, como los trabajadores sexuales, la comunidad LGBTQ+ y los pertenecientes a estratos
socioecondmicos bajos. A Odireleng le apasiona utilizar su experiencia para ayudar a los demas y le
gustaria participar en la formulacién de politicas.
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«He establecido mucha compenetracion y relaciones muy solidas con asistentes sociales, personal de
enfermeria, policia, psicologos y psiquiatras, asi que creo que podria aportar mucho. Conozco bien el
sistema -publico y privado- porque lo he utilizado dos veces».

Aun asi, puede ser dificil que la experiencia vivida por Odireleng se considere como evidencia en el
ambito de su trabajo y entre algunos de sus colegas.

«Cuando trabajo con mis colegas, a veces siento cierto recelo de ellos para aceptar mis recomendaciones,
lo que se debe a que llevan mas tiempo en el campo de la prestacion de servicios de salud. Esto puede
hacer que no tengan en cuenta la riqueza de conocimientos y experiencia que mis vivencias aportan a
la hora de gestionar los casos».

Odireleng también aprovecha su aficion a la escritura para compartir sus experiencias e historias
vividas en su blog.

«Tengo una pagina en la que escribo sobre mis experiencias en Facebook, sobre el mero hecho de ser
una persona que se esta recuperando en una comunidad en la que no hay apoyo y si mucho miedo a
hablar de un tema que da tantos problemas. Tuve que hacer una pausa durante un tiempo por todas las
reacciones negativas que recibi, porque soy mujer. La cultura africana es muy conservadora, pero me
armé de valor para encontrar el camino de vuelta. Es posible recuperarse y es algo de lo que hay que
hablar. Sigo luchando con las preguntas '; Deberia bajar el tono? ;Estoy exponiendo a mi familia a ser
criticada por hablar tan abiertamente de mi adiccion?’».

Gracias a su defensa y trabajo continuos, Odireleng estd ayudando a personas y comunidades que
de otro modo quedarian sin apoyo.

«Hay mucha gente que quiere entrar en recuperacion, pero todos lo estamos intentando por nuestra
cuenta. Por mucho que queramos mejorar, lo estamos haciendo individualmente porque no existe una
comunidad de recuperacion. Una vez que te escuchan y te sientes seguro, se produce un efecto domind.
Cuando lo consigues, se lo transmites a una persona y esa persona se lo pasa a otra y asi recibes la
fuerza de la comunidad».
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La historia de Prachi
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Siento que para mi vivir la experiencia es mi vida y mi

ser. No se trata solo de un dia o dos, cada momento de

mi vida lo decide la experiencia vivida. Es lo primero que
decide cdmo va a ser mi dia. Influye en cdmo seré el resto
de mi vida y qué tipo de decisiones tomo, personales y
profesionales.

Prachi Kathuria, India

Prachi lleva méas de 20 afos viviendo con asma y bronquitis crénica, lo que le ha provocado otros
problemas respiratorios. Cuando era joven, los médicos y la comunidad tenfan un conocimiento
limitado de la enfermedad, lo que retrasé el diagndstico y dificultd su tratamiento. Prachi vive en el
norte de la India, donde los niveles de contaminacién atmosférica alcanzan regularmente la peligrosa
cifra de 500 en el Indice de Calidad del Aire (AQI). En los ultimos afios, su calidad de vida se ha visto
muy resentida, sobre todo entre octubre y diciembre. Durante este periodo, tiene que permanecer en
casa utilizando un purificador de aire, que tiene la suerte de poder permitirse, y le cuesta estar fuera
incluso para realizar las actividades diarias. En 2016, a Prachi también le diagnosticaron endometriosis,
ovarios poliquisticos y multiples fibromas.

«Puede resultar dificil de creer, pero una enfermedad no transmisible invita a muchas otras. El asma
y los problemas respiratorios me provocaron sinusitis crénica y me hicieron propensa a las alergias.
Mis senos nasales eran tan sensibles que podian dispararse por alergias alimentarias, olores, polvo o
incluso cambios de temperatura. La sinusitis conduce a la formacidn de pdlipos, que crecen en los senos
paranasales, son muy dolorosos y acaban bloqueando completamente las fosas nasales. Luego vienen
las noches en vela en las que te quedas sentado porque no puedes respirar cuando estas tumbado.
Asi que no puedes dormir pero lo malo es que al dia siguiente es otro dia laborable y tienes que estar
en la oficinax.

Prachi empezd a experimentar periodos de dificultad respiratoria en la adolescencia. Fueron los primeros
sintomas de asma y bronquitis crénica. También fue el comienzo de un camino de experiencias vividas
gue a menudo se ignoraban o descartaban. Esto la ha llevado a convertirse en una firme defensora y
portavoz de otras personas con ENT en toda la India.

«Cuando vives con una enfermedad o afeccion, todo te cambia. No estoy hablando de una temporal,
se convierte en algo central en tu vida y en la de los que te rodean. Sinceramente, no puedes planificar
para semanas, sino solo el dia actual. Te avergiienzas cuando te ves obligada a dar parte de enfermo
en el trabajo. Para quienes trabajamos con empleadores que nos apoyan puede ser mas facil, pero no
todos los lugares de trabajo lo entenderan».

Tras una operacién fallida para extirparle los pdlipos de la nariz y ayudarla a respirar, no noté ninguna
mejoria. A pesar de numerosos intentos, no consiguié que su médico la escuchara. Estaba enfadada
y molesta.

«Tuvo un gran impacto en mi vida durante los anos siguientes. Hubo un tiempo en que no podia respirar
por la nariz, incluso después de la operacion. Tenia la nariz completamente taponada por ambos lados
y no paraba de comentarselo al cirujano. Estoy hablando de un sistema sanitario que a) no responde y
b) tiene una especie de veterania autoimpuesta de la que todo el mundo hace gala. Si les decimos que
hay un problema, es que hay un problema...».
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Al final la escucharon y la examinaron.

«Uno de ellos le dijo al cirujano jefe: ‘No ha hecho la operacion correctamente, todavia le quedan
algunas partes del tejido, y el médico que me habia operado le contestd: ‘Oh, puedo extirparlo ahora
mismo! Estaba consciente mientras oia su conversacion. Hubiera sido una intervencion muy dolorosa,
gue normalmente se hace con anestesia».

Traumatizada por la experiencia vivida, Prachi tuvo miedo de volver y desde entonces ha desarrollado
una profunda desconfianza hacia los médicos y los sistemas de salud. Encontré actitudes similares
cuando consultdé a los médicos sobre su endometriosis. No hubo ningun tipo de empatia, de
consideracién de su experiencia vivida, de indagacion sobre lo que le importaba, por ejemplo las
repercusiones sobre su profesion y carrera.

«Una vez al mes tienes que pasar por mucho dolor y eso afecta a tu vida y tu salud mental porque te
asustan mucho esos tres dias de dolor. Cuando buscas ayuda en un profesional médico, te dicen que
no se puede hacer nada. Te sugieren que empieces a planificar una familia, porque si no [con el tiempo]
ni siquiera podras hacerlo, y con eso te dejan».

Prachi queria hacer algo para que ella y otros pudieran ser escuchados. Cree que su experiencia vivida
deberia utilizarse como ensefanza y evidencia.

«Sabia que existia algo llamado ‘experiencia vivida’y que podia compartir mi historia, pero no sabia
como se traducia eso en pruebas y como podia argumentarlo para hacer un relato publico».

En 2019, la Alianza de ENT organiz6 una formacién sobre liderazgo y comunicacion en Ginebra (Suiza).
Asistieron tres dirigentes de la Health India Alliance (HIA), entre ellos Prachi. Como formadora en el
pais, dirigio dos sesiones de capacitacién para unas 40 personas que viven con ENT. Las formaciones
se centraron en comprender cémo la experiencia vivida puede emplearse como evidencia y llamada a
la accion. La formacién también tenia como objetivo ensefar técnicas de defensa y narracién publica.
A continuacién, se invité a los alumnos a convertirse en miembros de la Red Nacional de Personas
gue Viven con ENT, que ahora orienta el trabajo de la EIS (evaluacién del impacto sanitario) en torno
a una participacién significativa.

«He trasladado mi historia al ambito nacional y he creado una red de 40 personas que viven con ENT.
Desde entonces trabajamos con ellos en varias campanas de promocion. También esperamos establecer
un marco formal de participacion para la sociedad civil, de modo que pueda facilitar la inclusion de las
voces de las personas con experiencias vividas en los distintos érganos de toma de decisiones. Al fin y
al cabo, lo que queremos es que las personas que viven con ENT no solo tengan un sitio en la mesa de
negociacion, sino también una voz que se escuche con dignidad».
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Una visién para el futuro

Odireleng y Prachi comparten una vision del futuro de las personas que viven con ENT, trastornos
mentales y afecciones neurolégicas en todo el mundo.
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En mi visidn para 2025, la gente tiene una mentalidad més abierta. Hay un cambio
de perspectiva y un cambio de mentalidad para ser mas acogedores y
abiertos con las personas que han vivido la experiencia. Quiero que

se respete la experiencia vivida.

Me gustaria que las personas que han tenido este tipo de
experiencias tuvieran mas oportunidades de formacién y desarrollo
de la capacidad a nivel local. Para que puedan conftribuir a la politica
y la practica y participar mas en la prestacidn de servicios. Rezo
para que, como pais, impliquemos a mas personas y seamos mas Odireleng
abiertos de mente.

Me gustaria que pudiéramos hablar de las enfermedades no transmisibles en
general y de la integracién de los cuidados paliativos, como un
componente bésico de empatia en la prestacidon dentro del plan de
estudios de medicina.

Se podria aliviar la carga de los profesionales médicos recurriendo
a personas con experiencia vivida como personal de apoyo. Cada
profesional médico contaria con el apoyo de una persona con
experiencia vivida que pudiera ofrecer apoyo psicolégico, empatia
y consejo a alguien que acude al médico. Creo que seria un buen Prachi
punto de partida.
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Estudio de caso 6: Dinamicas
de poder y reorientacion del
poder hacia las personas con
experiencias vividas

Paul T Conway (EE.UU.) y Anu Gomanju (Nepal)

Reorientar la dindmica de poder hacia las personas con experiencias vividas puede aumentar la capacidad
de accién individual y la representacién, y conducir al desarrollo de soluciones centradas en las personas
gue beneficien a éstas y a los sistemas de salud.

Cuando las personas con experiencias vividas no son consideradas interlocutores iguales y valiosos, o
cuando su experiencia vital y sus puntos de vista Unicos no se aprecian como evidencia esencial para
fundamentar la toma de decisiones, se pierden oportunidades decisivas para la salud. Un conocimiento
limitado o la incapacidad de influir o hacer preguntas pueden conducir a un diagndstico precoz errébneo
y a que en el futuro se excluya a esas personas de las opciones y decisiones sobre sus cuidados. Los
considerados agentes de poder, desde los médicos y las empresas farmacéuticas hasta las aseguradoras
y los responsables politicos, deben reconocer los desequilibrios de poder existentes. Ademads, deberian
aventurarse a forjar asociaciones de colaboracién con personas que han vivido experiencias reales para
apoyar una asistencia y una innovacién que sean mutuamente beneficiosas.

En este estudio de caso, Anu 'y Paul nos muestran como el impacto de una dinamica de poder desigual
afecta al diagndstico precoz, la estigmatizacion y la representacién de sus experiencias vividas. A través
de la experiencia de Anu en Nepal con la cardiopatia reumatica y la insuficiencia cardiaca congestiva,
aprendemos como el cambio de la dindmica de poder de sus médicos a ella misma le llevé finalmente
a una participacion activa en su tratamiento, ademas de impulsar sus futuras iniciativas de defensa
comunitaria en favor de los demas. La experiencia de Paul con la enfermedad renal y la insuficiencia
renal en EE.UU. muestra como el cambio de la dindmica de poder para dar voz a sus iguales no solo
elevo el valor de la experiencia vivida, sino que también dio lugar a cambios politicos en los mas altos
niveles del gobierno.

En ambas experiencias, reconocer el valor de las personas con experiencias vividas e incluirlas como
interlocutores, en lugar de convertirlas en personajes periféricos, conduce en Ultima instancia a generar
mayores oportunidades de cambio. Esto demuestra por qué la reorientacién de la dinéamica de poder
es un componente fundamental de la participacion constructiva de las personas que viven con ENT,
trastornos mentales y afecciones neurolégicas.
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La historia




Tener la confianza necesaria para ser participe de tu
salud y cuidados. Si los pacientes se sienten cohibidos
para hacer preguntas o defenderse por si mismos, esto
puede afectar al tratamiento que reciben y a su vida
posterior. A nivel de sistemas, si la dindmica de poder
no estd orientada hacia las personas que viven con ENT,
estas no pueden abogar por si mismas ni por los demaés.

Anu Gomanju, Nepal

En 2007, a los 11 afios, Anu fue diagnosticada de cardiopatia reumatica tras sufrir fiebre reumatica causada
por repetidos episodios de infeccion de garganta por estreptococos. Tras la operacidn, vivié sin mayores
complicaciones fisicas durante 15 afos. Pero en 2016 sufrié una insuficiencia cardiaca congestiva derivada
de dafos en multiples vélvulas cardiacas. Se sometid a una segunda operacién a corazén abierto. Aunque
la operacion fue un éxito, sigue padeciendo un ritmo cardiaco anormal.

Nacida en el seno de una familia de seis miembros en un pequeno municipio cercano a Katmandu (Nepal),
los padres de Anu trabajaron duro para que sus cuatro hijos pudieran cursar estudios superiores. La familia
regenta una pequena tienda de comestibles en el pueblo y depende en gran medida de la agricultura.

«En Nepal hay falta de conocimiento y comprension de las ENT. Si mi comunidad, familia y vecinos hubieran
sabido a qué sintomas estar atentos, si mis padres hubieran tenido conocimientos sanitarios y acceso a la
informacion y a los servicios sin dificultades econdmicas, podria haber evitado tener problemas cronicos. Si
los profesionales sanitarios de los centros de atencion primaria tienen los conocimientos necesarios, pueden
identificar los sintomas y ayudar al diagndstico precoz».

En el momento de la primera intervencién quirdrgica de Anu, su falta de conocimientos y confianza le
impidié participar en las decisiones sobre su tratamiento.

«En aquella época, no sabia nada de mi enfermedad. Ni siquiera sabia donde estaba el corazon en el cuerpo
humano. A menudo me descuidaba a la hora de tomar los medicamentos porque no sabia lo importantes que
eran para mi salud, sobre todo ahora que lo pienso. De nifia, solia percibir erroneamente el electrocardiograma
como un procedimiento para dar descargas eléctricas».

Antes de la segunda intervencién quirdrgica de Anu para sustituir la valvula mitral y reparar la tricispide,
tuvo que elegir entre una valvula bioldgica o una mecanica. Fue una decision dificil, ya que ambas tenian
sus ventajas e inconvenientes. Para sentirse apoyada en este importante proceso de decision, se interesd
por conocer las experiencias de personas a las que se les habia sustituido la valvula mitral. Anu dedicé
mucho esfuerzo a conseguir informacién sobre su enfermedad y conocer las opciones. Al informarse, Anu
pudo cambiar la dindmica de poder y hablar por si misma cuando se discutié la segunda operacion.

«Fue interesante comparar las experiencias de la primera y la segunda operacion. En la primera, no sabia nada
de mi enfermedad y tenia miedo incluso de preguntar a los médicos cual era el problema... Pero cuando me
operé por segunda vez estaba preparada porque sabia mas sobre mi enfermedad y pude hablar libremente,
hacer preguntas y recibir consejos sobre el tratamiento».

Aungue Anu pudo encontrar la informacién que necesitaba, tuvo problemas con la falta de recursos
o consejos en el dmbito local relacionados con la enfermedad que padecia. Al esforzarse por obtener
informacion y reorientar la dindmica de poder, Anu ha transformado su propia identidad, vida y sustento.
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También reconocié el valor de relacionarse con otras personas de Nepal que padecen afecciones similares
o incluso mas dificiles. En la actualidad, Anu utiliza su plataforma personal para dar a conocer este tema
y abordar esta carencia, con el objetivo de poner en contacto a las personas con cardiopatias reumaticas
de Nepal y compartir experiencias comunes, y proporcionarles recursos Utiles a nivel local.

«Fue este cambio de poder lo que mejord drasticamente mi calidad de vida, al permitirme seguir una carrera
en el sector de la salud publica, pero también al verme no como una persona enferma, sino como alguien
con recursos que puede hacer algo bueno por los demas».

Motivada por su propia experiencia de enfermedad cardiaca, Anu esperaba convertirse en cardiéloga, pero
esto quedaba fuera de sus posibilidades. En su lugar, estudié salud publica, lo que le permitié centrarse en
su pasion por la prevencién de enfermedades y la promocién de la salud. Haber sido seleccionada para la
beca «Voices of NCDI Poverty Advocacy Fellowship» de NCDI Poverty Network and Partners in Health le
ha ayudado mucho a encontrar un sentido a su lucha.

«Como cristiana, solia preguntarme por qué tenia que padecer una cardiopatia reumatica. No entendia mi
propasito, sobre todo cuando estaba enferma y tenia que tomar muchos medicamentos, que me agotaban
fisica, mental, emocional y econémicamente. Pero ahora, al reflexionar mas sobre las ENT y su relacion con la
pobreza, aprender técnicas de promocion, aplicar lo aprendido sobre salud mundial y reunir mis experiencias
para hacer oir mi voz y que otros puedan instruirse, me siento feliz. Siento que he encontrado el propdsito
de mi vida».

El trabajo de Anu con The NCDI Poverty Network representa un nuevo cambio de poder, que da mas
protagonismo a personas como ella en todo el mundo. Mas alla de la informacién y el apoyo entre pares,
Anu esta decidida a ayudar a los demas a participar en las decisiones que les afectan. Su trabajo en esta
beca también se centra en la promocién mundial y nacional para aumentar el compromiso y la inversion
en innovacion e intervenciones contra las ENT, la cobertura sanitaria universal, asi como la participacion
activa de las personas que viven con estas enfermedades. En Nepal, ha empezado a trabajar en la creacion
de una red de defensores eficaces de la experiencia vivida para servir como experta y recurso en la defensa
de politicas centradas en la experiencia vivida. También esta trabajando con su cirujano, el profesor Dr.
Bhagawan Koirala, en una campana de promocion en Nepal para informar al publico y a los profesionales
sanitarios con el fin de fomentar una toma de decisiones abierta e informada.

«Creo que la beca de Voices es un ejemplo del cambio de poder hacia las personas que viven con ENT,
porque es un programa disefado para personas con enfermedades.. Como parte de la beca, estoy trabajando
en una campana para fomentar la solidaridad entre las personas que padecen cardiopatias reumaticas en
Nepal. Espero publicar un libro de estudios de casos, que sirva de base empirica para las politicas en el
contexto nepali. El libro también incluira un estudio de caso basado en mi experiencia, sobre una nifia sin
conocimientos, que un dia acaba trabajando con su propio médico para crear un cambio positivo.

Espero que mi campana de promocion aumente las interacciones del publico y los pacientes con los
profesionales de la salud y ayude a la gente a establecer relaciones sanas entre médico y paciente, lo
que a la larga mejorara la calidad de vida relacionada con la salud».
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La historia de Paul




El statu quo del tratamiento no se basa actualmente en
las perspectivas de quienes viven con una enfermedad
crénica y creo firmemente en que es positivo cambiarlo.
No solo mejoraria la calidad de vida de los pacientes,
sino que se podria atraer a mas personas al campo de

la medicina si sintieran que tienen mas posibilidades de
influir sustancialmente en las personas.

Paul T Conway, Estados Unidos

A Paul le diagnosticaron una enfermedad renal a los 16 afios, tras un analisis de orina aleatorio durante
un reconocimiento fisico deportivo en el instituto. Fue un duro golpe para Paul, pues queria alistarse en
el ejército, una tradicion familiar. En lugar de ello, su padre le animo a servir a su pais de otra manera,
haciendo carrera en la politica y el gobierno.

Paul vivié durante trece afnos con una enfermedad renal crénica antes de sufrir insuficiencia renal y
someterse a didlisis. En aquel momento trabajaba como Subsecretario de Salud en Virginia. Pasé tres
anos en dialisis, durante los cuales no falté ni un solo dia al trabajo, antes de recibir un trasplante de
rifnén en 1997.

Paul es un apasionado de ampliar la voz de las personas con experiencias vividas, defender que
su experiencia y puntos de vista Unicos se traten como evidencia. Lo hace a través de su trabajo
voluntario para la Asociacién Americana de Pacientes Renales y de su participacion en varios consejos
consultivos de pacientes, incluido uno para la Administracion de Alimentos y Medicamentos de Estados
Unidos (FDA).

En 2018, Paul fue invitado a hablar en la Convencién de la ONU sobre Envejecimiento, Etica y
Enfermedad. Mientras formaba parte de un panel con varios destacados profesionales de la salud,
se sorprendié por las perspectivas discriminatorias y desempoderadoras que se compartian sobre
las personas que viven con ENT. «Me impresioné lo descorazonador del didlogo: que los enfermos
crénicos tienen expectativas excesivas sobre cuanto tiempo deben vivir y que la enfermedad crdnica
supone una carga para las economias. Era ofensivo y estaba mal».

Paul anuncié ese mismo dia que su organizacién, la Asociacién Americana de Pacientes Renales,
destinaria recursos a una iniciativa de defensa mundial para cambiar la visién y corregir esta dindmica
de poder tan desequilibrada.

«Las enfermedades cronicas suelen afectar a las personas mas desfavorecidas. Las personas que
ven a los enfermos como una carga estan desfasadas. Debe reconocerse que cada individuo tiene la
oportunidad de contribuir a lo largo de su vida. Las personas quieren ser creativas y comprometerse,
puede que necesiten ayuda, pero pensar que alguien con una enfermedad es una carga para la sociedad
es un error»,

En 2019, Paul y la Asociacién Americana de Pacientes Renales se asociaron con la Facultad de
Medicina y Ciencias de la Salud

George Washington. Bajo la direccién del Dr. Dominic Raj, Catedratico de Nefrologia, se celebré la
primera Cumbre Mundial sobre Innovacién en Enfermedades Renales, con una audiencia en directo
de 500 personas, a las que se sumaron otras 10 000 en linea procedentes de mas de veinte paises. En
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los paneles participaron profesionales de la medicina, estudiantes y responsables politicos. Y lo que es
mas importante, todos estos grupos estaban dirigidos por personas que habian vivido la experiencia.

«Contamos con profesionales médicos de renombre internacional que hablaron de las nuevas
innovaciones que intentan reducir la carga de la enfermedad. Pero en realidad, lo hicimos para enviar
un mensaje a los pacientes de todo el mundo y a los investigadores y politicos, de que el statu quo de
la atencion renal debe cambiar y que asumir que los pacientes con enfermedad renal son una carga
es injusto».

En su tercera edicién, la Cumbre Mundial de 2022 ha reunido a un publico de méas de 23 000 personas
que han vivido la enfermedad renal, en representacién de 91 paises, incluidos investigadores, empresas y
lideres médicos de todo el mundo. Ahora se esta creando un consorcio internacional de organizaciones
dirigidas por pacientes para contribuir al desarrollo de rifiones artificiales que salven mas vidas.

En el sistema de atencién de salud privado de EE.UU. y algunas partes de Europa, los proveedores
de seguros eligen qué medicamentos cubren. Estas decisiones determinan los resultados clinicos y
la calidad de vida de personas reales, pero a menudo se toman en funcién del costo percibido por la
aseguradora, en lugar de pensar en cual es el mejor resultado médico para el paciente consumidor.

«Una de las principales companias farmacéuticas acaba de anunciar un nuevo medicamento que puede
ralentizar la insuficiencia renal en personas con diabetes, pero una de las grandes aseguradoras médicas
de EE.UU. se negaba a ponerlo a su disposicion. Nos pusimos en contacto con ellos y esencialmente les
dijimos: ‘Podemos ser amables o podemos hacer publico que estan negando el acceso a una terapia
que puede salvar a muchas personas de la insuficiencia renal. Cambiaron de politica en poco tiempo».

El trabajo de Paul también se centra en crear una red de defensores eficaces de los pacientes, para
aumentar el apoyo a (o la presion sobre) las empresas farmacéuticas, las aseguradoras y los gobiernos.

«Si los pacientes conocen las nuevas innovaciones y el tnico obstaculo para que las reciban es que
una empresa farmacéutica, una aseguradora o el gobierno no quieren invertir, vamos a preparar a €sos
defensores para que hablen y lo hagan publico. Lo que ha quedado meridianamente claro es que una vez
que se cambia esa dinamica, lo que se hace esencialmente es dar mas poder al paciente consumidor».
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Una vision para el futuro

Anu y Paul comparten sus visiones sobre el futuro de las personas que viven con ENT, trastornos
mentales y afecciones neurolégicas en todo el mundo.
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Tenemos que respetar y escuchar a las personas que viven con ENT, implicAndolas
en los procesos de toma de decisiones, porque los demés no entienden lo que es
vivir con ENT... es importante tener en cuenta sus pensamientos y experiencias.

Las personas con experiencia vivida ocuparan puestos de poder e influencia. Se les
respetard por su experiencia directa de vivir con la enfermedad en cada momento
de su vida, no solo cuando acuden a los servicios de salud. Como conocen todo

el espectro de problemas, pueden contribuir a la innovacién y el
progreso de los servicios y el apoyo a las personas que viven con ENT.

Habra recursos disponibles, lo que haréa posible que las personas que
viven con ENT participen en el disefio y la ejecucion de los programas.
El gobierno lo considerara una prioridad, no una excepcién. Se
reformaréan y redefinirdn las politicas y estrategias para capacitar y
empoderar a las personas que viven con ENT y a las que viven con
trastornos mentales y afecciones neurolégicas.

Los datos sobre la percepcién del paciente [datos que incluyen la experiencia
vivida] formaran parte del proceso regulador junto con los datos sobre criterios de
valoracién clinicos y las politicas de reembolso. Serd un gran logro porque quienes
influyen en la ciencia y la investigacion determinan la politica.

Los pacientes participaran en el didlogo y tendrén un sitio en todas las mesas de
decisiéon. Las empresas farmacéuticas implicardn a los pacientes en el disefio de
los ensayos clinicos. En los medios de comunicacion, los periodistas
hablardn de la enfermedad en el contexto de la experiencia del
paciente.

En el sector privado habrd méas oportunidades para la innovacion,
tanto para ganar dinero como para salvar vidas. Los funcionarios
publicos comprenderéan las necesidades de los pacientes a través de
las encuestas nacionales de atencién hospitalaria y se convertiran en
representantes mas eficaces de los intereses de los pacientes.
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Ensenanzas clave

Los seis estudios de casos demuestran que las personas con experiencias vividas son, y deberian
seguir siendo, contribuyentes estratégicos a la respuesta mundial a las ENT, los trastornos mentales
y las afecciones neuroldgicas. En ellos se subraya que la inclusion de las personas con experiencias
vividas debe ser integral y abarcar todos los aspectos de la toma de decisiones, y desde la creacion
y aplicacién conjuntas hasta el seguimiento y la evaluacién. Las personas con experiencia vivida no
deben participar de forma simbdlica 0 como meras «voces representativas», sino como expertos
criticos valorados a los que las comunidades y los agentes de poder consultan para mejorar los
resultados de salud. En esta seccién se resumen las principales ensefanzas para la comunidad de
salud mundial derivadas de los seis temas analizados.

Promocién y derechos humanos

Las desigualdades sociales y econémicas tienen un profundo impacto en la
experiencia individual, incluidas las barreras de acceso a la atencion sanitaria y
a los medicamentos vitales. Los gastos directos en servicios de salud, el costo
de los viajes para recibir atencion médica y las presiones econémicas derivadas
del tiempo que se pierde en actividades generadoras de ingresos son barreras
que se interponen para acceder a la atencidon médica. Las desigualdades
estructurales también condicionan la capacidad de una persona para participar
en las decisiones que le afectan a ella y a los demés. Estas desigualdades
estructurales repercuten en todos los aspectos de la inclusion, la atencién y los
resultados, y en algunos casos cuestan vidas. Para lograr un cambio sostenible
del sistema y garantizar una asistencia sanitaria justa y equitativa, las personas
con experiencias vividas deben participar de forma significativa y conocer sus
derechos. Cuando las personas pueden defenderse a si mismas con confianza,
son capaces de cambiar la trayectoria de los resultados sanitarios. Los sistemas
de atencion de salud también deben estar disefados para respetar los derechos
individuales y abordar los problemas de desigualdad.

Participaciéon de la comunidad en redes sanitarias y
sistemas de salud mas amplios

La implicacion de la comunidad y las redes desempenan una funcién esencial
de apoyo a las personas que viven con ENT, trastornos mentales y afecciones
neuroldgicas. Los grupos de ayuda mutua, las organizaciones comunitarias y las
comunidades en linea proporcionan a las personas acceso a informacién y apoyo
fundamentales y, en algunos casos, ayudan a salvar vidas. Las comunidades y
redes entre pares también pueden ayudar a subsanar carencias de recursos y
conocimientos, en algunos casos proporcionando vias y acceso a medicamentos
y servicios esenciales que de otro modo no estarian facilmente al alcance de
muchos. Las redes comunitarias también contribuyen a reducir la estigmatizacion
y la discriminacion de la experiencia vivida apoyando la inclusion, la igualdad y
la diversidad de los participantes. Los grupos de iguales ayudan ademas a tomar
decisiones con conocimiento de causa, potenciando la comprensién individual y
generando una mayor confianza a la hora de interactuar con los sistemas de salud.
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La exclusién y la importancia de incluir a los grupos
que son objeto de marginacién

Los grupos e individuos que estdn marginados suelen ser los que mas necesitan
apoyo, educacién y participacion en las decisiones sobre su salud, pero a menudo
no se les incluye plenamente o no se les capacita para actuar en su propio beneficio
o en el de los demads. Los traumas causados por dindmicas estructurales y sociales
complejas, experiencias negativas y falta de empoderamiento econdmico vy
social agravan la exclusién y la falta de participacion en la toma de decisiones
compartida. Las graves injusticias sociales y violaciones de los derechos humanos
suelen producirse de forma exponencial en los grupos que estdn marginados,
especialmente entre las personas que sufren trastornos mentales. Los desequilibrios
de poder sistémicos se acentldan aliin mas cuando se excluye la voz de quienes
viven con trastornos mentales y afecciones neurolégicas, lo que supone graves
riesgos para el bienestar individual y la posible calidad de vida. Para hacer frente a
esta situacion, es necesario avanzar hacia la inclusion de las necesidades holisticas,
personales y sociales mas amplias de los individuos y sus seres queridos. Replantear
los «problemas» de salud mental como neurodiversidad puede ayudar a reducir
la estigmatizacion, la exclusion y la discriminacién y, posiblemente, a deshacer la
patologizacion de las comunidades que estan marginadas. Este replanteamiento
también puede poner fin a las instituciones cerradas y a las intervenciones forzadas
gue significan una falta de respeto por los derechos humanos del individuo, al
tiempo que contrarresta la falta de voluntad para construir e integrar opciones
alternativas. El respeto fundamental por los deseos y decisiones de las personas
por parte de los proveedores de atencidn sanitaria en el &mbito de la salud mental
debe ser la fuerza motriz de una participacion mas provechosa de las personas
con experiencias vividas.

Toma de decisiones fundamentada y alfabetizacién
sanitaria

La toma de decisiones informada y la alfabetizacién sanitaria pueden afectar a la
participacion en diferentes contextos. La sensacion de empoderamiento en un sistema
de salud o en un entorno cultural puede no trasladarse automaticamente a otro, y
el poder de abogar por la propia salud puede desvanecerse. Unos conocimientos
sobre salud limitados y la falta de participacion plantean retos particulares durante la
fase de diagnéstico precoz que con frecuencia resulta dificil. Una toma de decisiones
eficaz también requiere que los médicos estén informados y al dia de las Ultimas
opciones de tratamiento y las mejores practicas. Sin embargo, si se entabla un didlogo
informado y de confianza con un médico y se forja una relacién de colaboracion en
la que el poder se comparte por igual, las personas con experiencias vividas pueden
ser escuchadas, respetadas y tomar la iniciativa en las decisiones que repercuten
en su salud y bienestar. La toma de decisiones con fundamento cientifico tiene un
valor trascendental para las personas, la sociedad y los sistemas de salud. Implicar de
manera constructiva a las personas con experiencias vividas a través de una toma de
decisiones informada enmarca el diagndstico como el inicio de un viaje de defensa
gue desemboca en un mayor compromiso y la gestién de la enfermedad. También
aumenta los conocimientos sobre el estado de salud de la persona, su familia y las
redes de apoyo que la rodean, y transforma la toma de decisiones en una asociacién
de colaboracién entre las partes implicadas.
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Experiencia vivida como evidencia y conocimientos

Los proveedores y los sistemas de asistencia sanitaria infravaloran y a veces
ignoran la experiencia vivida. Esto afecta a la participacion en las decisiones
de diagndstico y tratamiento y puede tener un efecto perjudicial en el bienestar
fisico y mental. Las personas que viven con enfermedades no transmisibles,
trastornos mentales y afecciones neurolégicas poseen un importante aprendizaje
y percepcion que ofrecer, pero necesitan apoyo para que su perspectiva se tenga
en cuenta en la toma de decisiones compartida, basada en el respeto mutuo y la
colaboracion. Esto es especialmente relevante en los sistemas de salud donde
se confia mas en el individuo para que sea su propio defensor. Valorar y utilizar
la experiencia vivida como evidencia resulta esencial para salvar la distancia
entre los datos, la ciencia y la experiencia clinica. Cuando la experiencia vivida
se considera una evidencia, puede ser una herramienta valiosa para dar forma
a las politicas, los servicios y crear asociaciones criticas en todos los sistemas
de atencion de salud. En ultima instancia, esto puede conducir a una mayor
innovacion y a la mejora de los resultados sanitarios que necesitan tanto las
personas como los sistemas implicados.

Dindmica de poder y reorientacién del poder hacia
las personas con experiencias vividas

Desplazar la dindmica de poder hacia las personas con experiencia vivida es
esencial para lograr un cambio positivo. Los escasos conocimientos bdsicos sobre
salud pueden impedir una participacién Util en la atencién sanitaria. Reorientar
la dindmica de poder tiene el potencial de facilitar la transformacién personal y
empoderar a individuos y comunidades, dando lugar a una colaboracion fructifera.
Animar a las personas con experiencias vividas a participar y abogar por si mismas
puede respaldar una sabiduria colectiva que trasciende las fronteras geograficas
y redefine el empoderamiento. Esta dindmica de poder colectivo puede incluso
conducir a una colaboracion significativa con funcionarios y responsables
politicos. Amplificar las voces de las personas con problemas de salud ayuda
a cambiar la dindmica de poder y eleva el valor de la experiencia vivida como
evidencia para la toma de decisiones y la formulacién de politicas. También ayuda
a crear movimientos de defensa que, en Ultima instancia, responsabilizan a las
organizaciones y los sistemas y garantizan que se dé prioridad a la calidad de
vida frente a los beneficios.
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Conclusiones

La inclusién de las personas con experiencias vividas es esencial para garantizar el cumplimiento de
los principios de respeto, valor y dignidad y lograr la salud para todos. Cuando se trata con personas
que han vivido experiencias de manera constructiva, no hay una unica férmula que resulte valida para
todos. Més bien, existe una comunidad diversa de personas, profesionales, proveedores de asistencia,
organizaciones e instituciones a los que hay que escuchar, apoyar y hacer participar.

Este informe pone de relieve impactantes relatos que demuestran por qué es fundamental incluir las
opiniones de las personas con experiencias vividas a la hora de elaborar conjuntamente politicas,
programas y servicios de salud. Los temas analizados trascienden las experiencias vividas y los espacios
geogréficos, y pueden suscitar el aprendizaje y la accién tanto a nivel local como, potencialmente, a
mayor escala. Solo escuchando y aprendiendo de las diversas experiencias podran los gobernantes
comprender y abordar los retos desde la perspectiva de la experiencia vivida.

A un nivel fundamental, todas las partes interesadas en la respuesta a las ENT y la salud mental
deberian incluir de principio a fin las ensefianzas extraidas de la experiencia de quienes la han vivido.
Esto incluye proporcionar plataformas sostenidas para que las personas establezcan mesas de toma
de decisiones, creen oportunidades para la elaboracién conjunta de programas, politicas y servicios y,
en Ultima instancia, den forma a las cosas que mas les importan. Las personas con experiencias vividas
son poderosos agentes de cambio que proporcionan apoyo a otras personas a través de redes entre
pares, navegan por complejos sistemas sanitarios y desencadenan o reavivan movimientos de defensa.

Estos estudios de casos subrayan ademaés la necesidad de que todas las partes interesadas y los agentes
de poder tradicionales implicados en la respuesta a las ENT y la salud mental ajusten las estrategias
actuales relacionadas con la planificacién, la prestacién, la toma de decisiones y las oportunidades
de creacién conjunta con personas que han vivido experiencias. A medida que la OMS trabaja en la
elaboracién y publicaciéon del Marco de la OMS para la participacion significativa de las personas que
viven con enfermedades no transmisibles, trastornos mentales y afecciones neurolégicas, el proceso
de aprendizaje seguird acumulando evidencia y aplicando las voces, perspectivas y conocimientos
de las experiencias vividas.
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