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El Foro Mundial de ENT sobre Infancia y Juventud muestra como las y los jovenes se ven afectados por
las ENT y por qué los responsables politicos deben tomar medidas. Celebrado a fines de marzo de 2019,
mas de 60 activistas de 24 paises se reunieron durante dos dias inspiradores en Sharjah, Emiratos
Arabes Unidos, para el primer Foro Mundial de ENT sobre Infancia y Juventud, organizado por Amigos de
los Pacientes con Cancer y NCD Child.

Las y los jovenes al frente del Foro

Con las y los jévenes liderando y dirigiendo el Foro, los aportes fundamentales fueron las historias de las y los
activistas y defensores (a continuacién) que guiaron la manera en que los interesados de todas las edades analizaron
el control apropiado de las ENT.

“La enfermedad renal cronica se considera una enfermedad de personas mayores. Cuando me diagnosticaron
enfermedad renal en etapa terminal, los médicos no podian creer que un hombre joven tuviera [...] enfermedad
renal crénica y ahora necesitara didlisis para sobrevivir. La enfermedad renal es un asesino silencioso, y también lo
son las principales ENT (diabetes e hipertension) que causan la enfermedad renal”, plante6 Joab Wako, un joven
de 28 afios de Kenia que asistio al Foro en marzo. Su incidencia tiene como objetivo obligar a los responsables de la
formulacion de politicas a ver las ENT como un desafio de la asistencia médica que afecta a todas las personas, no
solo a los adultos.

Grace Gatera, de 26 afios, de Ruanda, compartié por qué la salud mental debe ser parte de la accion para las ENT:
“He luchado contra la mala salud mental durante la mayor parte de mi viaje de 26 arios en esta tierra. Tengo
trastorno de estrés postraumatico y he vivido con depresion y ataques de panico durante 18 anos. Durante la mayor
parte de esos anos, no tuve acceso a medicamentos ni a atencion, porque el pais en el que creci no tenia
especialistas que pudieran ponerle un nombre a lo que estaba sufriendo. Es alienante, solitario y aterrador. Acabo
de empezar a aceptarlo".

Sidney Chahonyo, keniano, de 34 afios de edad y padre de familia, describié como sobrevivié al cancer a los 19
afnos. Hablé sobre la navegacion de sus sintomas fisicos junto con los efectos psicosociales problematicos que
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impedian su bienestar. Esta perspectiva holistica sobre la atencion del cdncer en las y los adolescentes se volvio
importante para él, y ahora promueve la atencién oncoldgica pediatrica y las referencias necesarias para 486 jovenes
como Presidente de la Junta de Hope for Cancer Kids [1].

Lo que la experiencia nos demuestra

Sus historias, junto con las de otros 60 defensores en el Foro, muestran los matices de las experiencias de las y los
jovenes. Si bien los asistentes al Foro representan una pequefia muestra de jovenes que viven con ENT en todo el
mundo, sus voces unidas muestran el espiritu de este movimiento.

En esta narrativa de historias se evidencia el silencioso elefante blanco de la cuestion: que las ENT requieren
intervenciones dirigidas a los jévenes, y que el costo de la inaccion es visible en las luchas y la desigualdad de las
vidas de las y los pacientes jévenes hoy.

Incluir a las y los jovenes en las intervenciones para las ENT es importante por mdltiples razones: no solo porque las
poblaciones jévenes comparten una gran parte de la carga mundial de ENT, sino que los riesgos que enfrentan méas
temprano en su vida tienen un impacto en la carga de ENT que experimentan a medida que crecen. Dos tercios de las
muertes prematuras en adultos se asocian con afecciones infantiles o comportamientos iniciados en la juventud:
mas de 150 millones de jévenes fumanm; el 81% de las y los adolescentes no realiza suficiente actividad fisicaw; el
11.7% de las y los adolescentes presentan un consumo excesivo de alcohol en episodiosmm y 41 millones de nifias y

o~ ~ . [51(6] .,
ninos menores de 5 afnos tienen sobrepeso o son obesos . En otros casos, las y los jovenes sufren de ENT que son
congénitas o son el resultado de factores ambientales o socioecondémicos, como las estufas con poca ventilacion, la
discriminacion, o la falta de acceso a la asistencia sanitaria.

Atender estos problemas requiere de una colaboracion transnacional y multisectorial con intervenciones basadas en
evidencia. Pero, ;cdémo pueden las intervenciones reflejar de manera significativa todas las necesidades de las y los
jovenes?

Incentivar a las y los jovenes defensores para que tomen decisiones y defiendan sus
necesidades.

Activistas de diversas regiones y con distintos temas de interés se unieron para defender las necesidades de las y
los jovenes que viven con ENT. En el plenario, esto se reflej6é en testimonios poderosos como el de Joab y Sidney
sobre cémo las ENT, como la enfermedad renal crénica y el cancer, afectan a las y los jovenes y sus familias, asi
como un debate acuciante sobre como lograr que avancen las prioridades de incidencia mundial para los jévenes.

En las sesiones Jévenes defensores de la salud en accion y Prioridades de salud de los jovenes, los activistas se
inspiraron en otras iniciativas (por ejemplo, ENOUGH. NCDs [7]) para construir narrativas y mensajes de incidencia.
Los defensores describieron sus propias experiencias viviendo con ENT, realizaron juegos de rol para practicar sus
argumentos, y se burlaron de campanas regionales que inciden por un cambio, como los programas de salud mental
culturalmente sensibles dirigidos a jovenes en riesgo en situaciones de conflicto.

En la sesion El Cancer en el Foco, los participantes discutieron las barreras en el acceso al tratamiento pediatrico
centrado en el paciente y a los cuidados paliativos. Surgieron desafios en torno al estigma, la informacion sobre la
salud, la asequibilidad, la confianza entre los proveedores de salud y las familias, los conceptos erréneos en torno a
los cuidados paliativos y el control del dolor, y la disponibilidad de programas de apoyo social. Los participantes
compartieron los esfuerzos exitosos para mejorar estos desafios, como las sesiones de apoyo llamadas "Café del
cancer"; los materiales de educacion para pacientes accesibles a personas con bajo nivel de alfabetizacion; la
colaboracion con grupos religiosos confiables para la incidencia por los cuidados paliativos y mas. Los participantes
también realizaron una lluvia de ideas sobre camparias de incidencia para reducir el estigma en torno a los cuidados
paliativos y proporcionar estos servicios a través de un cuadro de enfermeria bien capacitado.

Jovenes activistas y aliados unidos cambiaran la trayectoria de las ENT en lugares
como la Asamblea Mundial de la Salud
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En el foro de Sharjah, las y los jovenes representaron el 50% de los asistentes y desempefiaron un papel destacado
en el programa. La energia que esto produjo mostré la diversidad de las y los jévenes y el valor que sus perspectivas
le dan al dialogo sobre politicas. "Es posible que tengamos diferentes experiencias, contextos culturales,
antecedentes educativos o profesionales y opiniones, pero el hecho de unirnos como una comunidad de activistas nos
brinda una comprensién mas completa de cémo las ENT afectan a la juventud en todos los entornos y nos permite
avanzar en estos temas de una manera mas significativa que con un compromiso de los jovenes segmentado.

Un pequeno grupo de activistas juveniles pudimos aprovechar el impulso del Foro de Sharjah en marzo gracias al
apoyo de Amigos de pacientes con cancer, y de la Declaracion de Sharjah, un llamado a acelerar la accién para la
prevencién y el control de las ENT en nifios, adolescentes y jévenes [8], durante la 722 Asamblea Mundial de la Salud
(AMS72) en Ginebra. Organizado por NCD Child, el evento paralelo cont6 con lideres juveniles que no solo
compartieron sus propias experiencias relacionadas con la salud mental y las enfermedades crénicas graves, sino
que también compartieron las lecciones aprendidas en las camparias de incidencia para el control del tabaco en
Indonesia y sus costos en general, asi como los beneficios para los jovenes que viven con condiciones como la
enfermedad renal cronica y tienen que recibir un trasplante.

En uno de los momentos mas memorables de la sesion de la mafana, el Dr. Stefan Peterson, jefe de salud de
UNICEF, un activista experimentado pasé el micréfono al grupo de jovenes lideres, desafiandolos a que propongan
en la sala como apoyar mejor la inclusion de jévenes defensores y personas que viven con ENT. En lugar de
intimidarse, los jovenes defensores como George Msengi de Tanzania y Chantelle Booysen de Sudafrica fueron
claros en sus mensajes:

los jovenes necesitan un lugar en la mesa y deben incluirse de manera significativa en las discusiones
sobre las politicas y en la toma de decisiones.

Tanto en Sharjah como en Ginebra, los "aliados de la juventud” (personas mayores de 35 afios) han aportado un
gran peso de experiencia y han ayudado a pasar la voceria a la siguiente generacion. De hecho, si queremos cambiar
la tendencia de las ENT, debemos involucrar a un grupo diverso de mentes jovenes grandes y apasionadas, asi como
fomentar la colaboracion intergeneracional.

La inclusién de los distintos grupos de edad y la diversidad son factores criticos para mejorar las oportunidades para
que las y los jovenes afectados por las ENT sean escuchados. La falta de acceso a una atenciéon adecuada y
asequible es abrumadora, y se debe reconocer como estas enfermedades impactan en las familias, la salud mental,
la educacion y el bienestar. Se necesita un enfoque integral para la atencién centrada en la juventud, y solo se puede
desarrollar en colaboracién con la juventud.

¢ Qué sigue?

La ausencia de contribuciones estratégicas de los jévenes ha generado respuestas politicas inadecuadas a sus
necesidades en todos los niveles. NCD Child ha lanzado su primer Programa de Jovenes Lideres para responder a
esta necesidad insatisfecha de diversidad e inclusién en el compromiso de los jovenes. Es un programa de liderazgo
anual para jovenes de 19 a 30 afios de edad, que incentiva el desarrollo de capacidades, la incubacion de proyectos y
una organizacioén unificada de jovenes preparados para profundizar en la formulacién de politicas internacionales
sobre ENT.

Los jovenes, cuando se les brinda la oportunidad de realizar una contribucion significativa, aportan
perspectivas unicas a los debates de las ENT.

Sin voces juveniles y acciones politicas reflexivas, sus experiencias con las ENT y su bienestar futuro
pasaran desapercibidos.
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Acerca de las autoras

Dra. Marie Hauerslev, MD (@HauerslevMarie [9]), es médica, de origen danés y Presidente electa de NCD Child
[10]. Con gran interés en la salud mundial y, como Vicepresidenta de Asuntos Externos de la Federacién Internacional
de Asociaciones de Estudiantes de Medicina (IFMSA), la Dra. Hauerslev fue la lider del trabajo de incidencia mundial
de IFMSA. Trabaj6 especificamente como punto focal principal de IFMSA para las Naciones Unidas y la Asociacion
Médica Mundial. Marie fue la fuerza impulsora detras de la Declaracién de la Juventud de Budva: Un llamado a la
accion sobre las ENT. Anteriormente, la Dra. Hauerslev fue oficial de enlace de IFMSA con la Organizacién Mundial
de la Salud. La Dra. Hauerslev también ha trabajado como pasante en la sede de la OMS y es miembro del grupo
directivo de la comunidad de practica GCM/ NCD de la OMS sobre "ENT y la proxima generacion”.

Victoria Watson, MSc (@VicWat [11]). es la Directora Ejecutiva de la Alianza Internacional de J6venes para la
Planificacion Familiar. Anteriormente, trabaj6é en Washington D.C. como analista de investigacién en SDSR en el
Centro para la salud y la equidad de género (CHANGE), donde dirigi¢ iniciativas de investigacion que evallan la
brecha en la prestacion de servicios y la justicia de salud reproductiva para mujeres y nifias en todo el mundo.
También es miembro del consejo de gobierno de NCD Child [10] y preside el Comité de Voces de Jovenes de esa
organizacion. Antes de unirse a CHANGE, Victoria fue coordinadora de politicas en Cancer Care Ontario apoyando
los programas de deteccidn de céncer.

Maia Olsen, MPH (@maiacaryn [12]) es administradora de programas para sinergias de ENT en Partners in Health
(PIH) [13]. Trabaja con Global Oncology desde enero de 2013, se desempefia como lider del proyecto de Materiales
Educativos para el Paciente, y colabora con la asociacion GO-QECH Malawi y GO Talks. Actualmente es
copresidenta en 2018 del Grupo de trabajo sobre mujeres y ENT, una coalicién de 17 organizaciones mundiales de
salud de la comunidad de salud de mujeres y ENT.
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“ [21]Report of the commission on ending childhood obesity. Geneva: World Health Organization; 2016. Available
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