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Construcción de la Agenda de incidencia de personas que viven con ENT en México

La Agenda surgió de los trabajos realizados durante la Reunión Nacional de personas que viven con en-
fermedades no transmisibles (PVENT), coordinada por la Coalición México SaludHable, con el apoyo de la 
NCD Alliance y su alianza con Eli Lilly. A partir de un panel de especialistas y de cuatro mesas de trabajo, 
50 PVENT y cuidadoras debatieron sobre desafíos y perspectivas para el mejoramiento de la atención, 
la detección temprana y la prevención, así como en torno a las posibilidades de lograr una participación 
significativa en las políticas públicas y los programas que respondan con suficiencia y oportunidad a las 
necesidades de la población afectada.

Tanto la Agenda Nacional como la Reunión Nacional tuvieron como antecedentes otras importantes tareas 
correspondientes a la iniciativa global ¡Nuestra Visión, Nuestra Voz! En agosto de 2017, se realizaron en 
el país siete Conversatorios Comunitarios con 150 personas que viven con trastornos cardiovasculares, 
cáncer, diabetes 1 y 2, enfermedades renales y respiratorias crónicas, así como con Alzheimer y adiccio-
nes a tabaco, alcohol y otras drogas. En septiembre de 2018 tuvo lugar el Conversatorio y Taller con Visión 
Prospectiva Personas que viven con enfermedades no transmisibles Retos y oportunidades, en el que par-
ticiparon 50 personas; asimismo, se impartió a finales de ese mes el taller Entrenamiento de medios sobre 
enfermedades no transmisibles, a diez PVENT interesadas en ser voceras ante tomadores de decisiones y 
medios de comunicación. 
La Reunión Nacional de PVENT pudo congregar la presencia personal y el apoyo de especialistas de la Se-
cretaría de Salud, así de su área de Programas Preventivos y Control de Enfermedades, como de Relaciones 
Internacionales; igualmente, participó el Representante en México de la OPS/OMS y varios de sus especia-
listas, además de personas de la iniciativa privada e integrantes de otras organizaciones que se interesaron 
en asistir como observadoras.
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INTRODUCCIÓN

En algún momento llamadas enfermedades de la civilización, por su vínculo con el desarrollo 
de las economías de los países y porque la mayoría de ellas pueden prevenirse, las enferme-
dades no transmisibles (ENT) causan hoy en día 41 millones de decesos en el mundo, lo que 
significa el 71% de las muertes.

Tal realidad ha obligado a las autoridades y a los especialistas de la salud, pero también 
a los gobernantes, a replantear prioridades y adecuar estrategias suficientes que permitan 
afrontar en el contexto del Desarrollo Sostenible, lo que llamó el Dr. George Alleyne “… la 
amenaza más grave para la civilización”.

A su vez, la ciudadanía impulsa en sus organizaciones, propuestas de adecuación a las po-
líticas públicas relacionadas e iniciativas regulatorias y de aplicación de medidas preventivas, 
de identificación oportuna de los padecimientos, así como de tratamiento y rehabilitación. 

Como principal grupo afectado de ese cuerpo ciudadano, las personas que vivimos con en-
fermedades no transmisibles (PVENT), también reaccionamos, nos movilizamos y actuamos 
de manera creciente para ser partícipes, en primera línea, en la lucha por la reivindicación de 
nuestro derecho a recibir atención oportuna, calificada, suficiente y respetuosa.

Para ser escuchados, quienes vivimos con ENT nos hemos sumado a la iniciativa global 
¡Nuestra Visión, Nuestra Voz!, promovida por la NCD Alliance y construida con aportaciones 
de personas de distintas partes del mundo que viven con ENT.

Como parte de las tareas de ¡Nuestra Visión, Nuestra Voz!, este país tuvo la oportunidad 
de que la NCD Alliance uniera esfuerzos con la Coalición México Salud-Hable para celebrar 
durante noviembre de 2018 la primera Reunión Nacional de Personas que viven con Enferme-
dades No Transmisibles, cuyo informe se adjunta. La reunión estuvo dividida en cuatro Mesas 
de análisis, discusión y propuesta sobre temas torales: Prevención; Tratamiento, Cuidado y 
Apoyo; Derechos Humanos y Justicia Social, así como  Participación Significativa de las per-
sonas que viven con ENT.

De igual manera se consignan intervenciones de especialistas amigos y autoridades que 
apoyan los esfuerzos del Capítulo de PVENT de la Coalición México Salud-Hable. 

El mayor producto logrado en esa reunión fue, sin duda, la serie de Recomendaciones de 
las y los participantes, que orientarán nuestra Agenda de Incidencia de Personas que Viven 
con ENT en México, además, claro, de las propias reflexiones, críticas, propuestas y expre-
siones en general de cada una de las personas que alzaron su voz y compartieron su forma de 
estar en la vida con la enfermedad.



CONTENIDO

INTRODUCCIÓN p. 2

PROGRAMA DE LA REUNIÓN NACIONAL p. 4-5

INFORME DE LA REUNIÓN NACIONAL p. 6-31

Bienvenida y apertura p. 6

Las personas están primero p. 7

Trabajo multisectorial en favor de la salud p. 8

Menciones y reconocimientos p. 8

Panel de discusión p.9

¿Qué pasaría si trabajáramos juntos? p. 10

Sesiones con participación exclusiva de PVENT p. 11

Mesa de Prevención p. 13

Mesa de Tratamiento, Cuidado y Apoyo p. 17

Derechos Humanos y Justicia Social p. 23

Participación significativa de personas que viven con ENT p. 26

Mensajes de clausura p. 30-31

AGENDA NACIONAL DE INCIDENCIA p. 33-36

Transversales p. 32

Específicas p. 33

Sobre prevención p. 33

Sobre Tratamiento, Cuidado y Apoyo p. 34

Sobre Derechos Humanos y Justicia Social p.35

Sobre Participación Significativa de personas que viven con ENT p.36

AGRADECIMIENTO p. 38



• Compartir la Agenda Global de Incidencia en 
favor de las personas que vivimos con enfer-
medades no transmisibles.

• Aumentar la conciencia sobre la importancia de 
integrar y empoderar a quienes viven con ENT 
en la respuesta a estos padecimientos.

• Reforzar la Agenda Nacional en la materia, 
considerando desafíos y oportunidades en el 
México de la transición.

PROGRAMA DE LA 
REUNIÓN NACIONAL

Propósitos

Martes 21 de noviembre

Participantes

• Personas que viven con enfermedades 
cardiovasculares, diabetes, cáncer, pade-
cimientos hepáticos, cerebrovasculares y 
respiratorios agudos, trastornos renales, 
psiquiátricos y neurológicos, alcoholismo, 
tabaquismo y farmacodependencia, princi-
palmente.

• Familiares y otros cuidadores de personas 
que viven con ENT.

• Integrantes de organizaciones sociales que 
trabajan en los ámbitos de las ENT.

• Especialistas de la salud nacionales e 
internacionales.

HORA TEMA PARTICIPANTES OBSERVACIONES

9:00-9:20 Bienvenida y palabras de 
apertura

Lic. Yarishdy Mora Torres,
Coordinadora de la Coalición México Salud-Hable
Dra. Cristina Parsons Pérez,
Directora de Desarrollo de Capacidades de la Non 
Communicable Diseases Alliance
Sr. Cristian Roberto Morales Fuhrimann
Representante de la OPS/OMS en México

Sesión abierta

9:20-10:35

Panel de discusión 
Participación significativa de 
las personas que viven con 
ENT

Modera Mtro. Erick Antonio Ochoa
Director de Políticas Públicas en Salud, Fundación 
Interamericana del Corazón México
Dra. Virginia Molina Cuevas,
Consultora sobre ECNT de la OPS/OMS
Lic. Hilda Dávila Chávez,
Directora General de Relaciones Internacionales de 
la Secretaría de Salud
Psic. Itzel Téllez Nares,
Persona viviendo con ENT
Dr. Jesús Felipe González Roldán,
Director General del Centro Nacional de Programas 
Preventivos y Control de Enfermedades de la Secre-
taría de Salud
Dra. Mariana Benavides,
Gerente de Programas de Salud Global de Eli Lilly 
y Compañía 
Juan Núñez Guadarrama,
Coordinador de la Coalición México Salud-Hable

Sesión abierta

10:50-12:30 Mesa de Prevención

Modera LN Ana Larrañaga Flota 
Voceras (os) de
• Enfermedades cardiovasculares
• Diabetes
• Enfermedades respiratorias agudas 
• Adicciones

Participan solo personas 
viviendo con ENT 
y adherentes a la 

Coalición México Salud-
Hable

12:30-14:00 Mesa de Tratamiento, 
Cuidado y Apoyo

Modera Lic. Dunia Aguilar Méndez 
Voceras (os) de
• Cáncer
• Enfermedades renales
• Enfermedades cerebrovasculares
• Enfermedades psiquiátricas y neurológicas

Participan solo personas 
viviendo con ENT 
y adherentes a la 

Coalición México Salud-
Hable

15:00-16:30
Mesa de Derechos Humanos 
y Justicia Social

Modera Lic. Yarishdy Mora Torres 
Voceras (os) de
• Diabetes
• Cáncer
• Enfermedades renales
• Enfermedades psiquiátricas y neurológicas

Participan solo personas 
viviendo con ENT 
y adherentes a la 

Coalición México Salud-
Hable



Jueves 22 de noviembre

HORA TEMA PARTICIPANTE OBSERVACIONES

9:00-9:15 Bienvenida Mtro. Erick Antonio Ochoa

9:15-10:45
Mesa de Participación 
Significativa de personas que 
viven con ENT

Modera Juan Núñez Guadarrama 
Voceras (os) de
• Diabetes
• Cáncer
• Enfermedades respiratorias agudas 
• Adicciones

Participan solo personas 
viviendo con ENT 
y adherentes a la 

Coalición México Salud-
Hable

11:00-12:30 Reporte de las dos jornadas Lic. Yarishdy Mora Torres 
y Juan Núñez Guadarrama

Sesión abierta

12-30-13:00 Mensaje de clausura Representantes de NCD Alliance y de la 
Coalición México Salud-Hable

Sesión abierta
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INFORME DE LA REUNIÓN NACIONAL

Bienvenida y apertura

En el salón Frida Kahlo del hotel Marriott Reforma tuvo lugar esta reunión sin precedentes 
en el país, que comprendió sesiones abiertas y sesiones en las cuales participaron exclusi-
vamente personas que viven con enfermedades no transmisibles (PVENT). Éstas fueron el 
centro de las discusiones y las propuestas, pero también las protagonistas de las mismas 
y las constructoras de una agenda nacional que adopta y adapta los planteamientos funda-
mentales de la Agenda Global de Incidencia promovida por la NCD Alliance, así como de la 
Agenda Salud-Hable impulsada por la Coalición México Salud-Hable.

Agenda Global de Incidencia en favor de 
las personas que viven con ENT

Lic. Yarishdy Mora Torres Dra. Cristina Parsons Pérez

La Lic. Yarishdy Mora Torres, Coordinadora de la Coalición México Salud-Hable recordó la gestación de esta entidad en junio de 
2012, a partir de la realización del Foro Compromisos por la Salud: Enfermedades Crónicas No Transmisibles, que congregó a 350 
personas integrantes de más de 100 organizaciones de la sociedad civil que realizan tareas de prevención y apoyo al tratamiento, 
la rehabilitación y la investigación sobre dichas enfermedades. A partir de entonces y hasta la fecha, la coalición ha desplegado 
iniciativas y acciones de incidencia para visibilizar rezagos y avances en salud, en particular los referidos a las enfermedades no 
transmisibles, como temas de política pública.

Luego de saludar a las y los participantes, Yarishdy señaló que la coalición mantiene un diálogo y lazos de colaboración perma-
nentes con dependencias de la Secretaría de Salud y de otras instituciones del gobierno federal, sobresaliendo los existentes con 
varios institutos nacionales de salud. Ello no ha impedido que la coalición ejerza una postura crítica y exprese, cuando lo considera 
necesario, desacuerdos ante medidas inapropiadas u omisiones en la conducción de asuntos sustantivos.

La Dra. Cristina Parsons Pérez, Directora de Desarrollo de Capacidades de la NCD Alliance, comentó que esa agrupación glo-
bal surgió en 2009, auspiciada por la Federación Internacional de Diabetes y la Unión Internacional para el Control del Cáncer, 
con el apoyo de la Federación Mundial del Corazón, a las cuales se agregaron más tarde otras entidades mundiales que inciden 
en las ENT. “Esencialmente, impulsamos una agenda común ante el crecimiento de las ENT, referida a la abogacía, la rendición 
de cuentas y la incidencia política en favor de que se atiendan dichos padecimientos”, dijo, y reconoció que la Coalición México 
Salud-Hable reúne una diversidad de actores y que se integra a 57 alianzas regionales y nacionales que trabajan en esos campos, 
principalmente para contener los factores de riesgo que provocan las ENT.
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Las personas están primero

Reconoció avances, como el establecimiento de políticas y planes globales de acción, además de establecerse por parte de la 
ONU los Objetivos de Desarrollo Sostenible. Sin embargo, aunque las ENT afectan a millones de personas en el mundo, las discu-
siones políticas y técnicas en la materia no incorporan las voces de quienes viven con esas enfermedades, por lo cual se requiere 
una participación significativa de los principales afectados en las respuestas para la prevención y el control de las ENT.

Entre los ejes de trabajo que promueve la NCD Alliance, dijo, se incluyen acciones de diálogo y propuesta, como esta reunión de 
dos días, de la cual surgirán importantes recomendaciones. Reconoció el apoyo y la gran movilización llevada a cabo por la Coalición 
México Salud-Hable, incluida la participación de Jaime Barba, uno de sus adherentes, para producir la Agenda Global sobre ENT y 
emitir cuatro recomendaciones centrales.

Recordó que México se sumó a la campaña mundial ¡Basta!, desplegada en torno a la Reunión de Jefes de Estado sobre ENT que 
se realizó en septiembre de 2018 en la sede de la ONU, para postular que las personas están primero. En esa cumbre participaron 
23 jefes de Estado y 55 ministros de Salud, los cuales emitieron una Declaración Política sobre las ENT, que además incorpora al 
grupo a la salud mental. Subrayó que se necesita liderazgo político en los países “para hacer lo que hay que hacer”; por ello, agregó, 
la reunión que hoy inicia reconoce el valor de la experiencia de las personas que viven con enfermedades no transmisibles (PVENT). 
Acto seguido, dio la bienvenida formal a participantes, especialistas e invitados especiales.

“Con la representación de la Dra. Carissa Ettiene, Directora de la Organiza-
ción Panamericana de la Salud, destacada salubrista y experta en gestión 
sanitaria, ofrezco el apoyo de la OPS a las organizaciones y personas aquí 
reunidas, pues aunque todos tenemos probabilidades de ser afectados por 
alguna enfermedad no transmisible, sus efectos son diferenciados, porque 
dañan más a las poblaciones vulnerables y ello acrecienta la inseguridad en 
salud en la región de las Américas”, dijo el señor Cristian Roberto Morales 
Fuhrimann, Representante de la OPS/OMS en México.

Al ser las ENT un obstáculo para el desarrollo, su atención forma parte de la Agenda 2030 y se incluye en el Objetivo de Desarro-
llo Sostenible 3.4, que plantea una reducción del 20% en dichas patologías. Agregó que la OPS elaboró desde 2013 un Plan que 
apoya la implementación y cumplimiento de planes de acción en la materia, por lo que es necesario hacer abogacía política en 
nuestros países. Dijo que, previo a la elaboración de la agenda para la Reunión de Alto Nivel realizada en la ONU, se elaboró en la 
OPS un documento sobre regulación e impuestos referido a bebidas alcohólicas, equivalente a las argumentaciones en los temas 
del tabaco y las bebidas azucaradas.

Sr. Cristian Roberto Morales 
Fuhrimann
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“Soy un entusiasta de la lucha contra las ENT, como salubrista y en lo personal por la alta posibilidad de que enferme un amigo, 
un ser querido”, finalizó.

Menciones y reconocimientos

Antes de iniciar las intervenciones, se destacó la presencia de invitadas (os) especiales y dirigentes de organizaciones:

Vistas del acto inaugural

Trabajo multisectorial en favor de la salud

Trabajamos con las principales instituciones del país para recoger las experiencias de lo realizado e impulsar un modelo integrado 
de cuidados a padecimientos crónicos, que comprenderá el tratamiento y la prevención, sobre la base de una calidad en los ser-
vicios que cambie la historia natural de la enfermedad.

Entre los retos para mejorar la prevención y el control de las ENT, el especialista identificó la influencia de las industrias del 
alcohol, el tabaco y las bebidas azucaradas; igualmente el progreso lento para afrontar las ENT, ya que queremos bajar en 25% 
las muertes prematuras por estas enfermedades hacia 2015. El directivo de la OPS destacó la necesidad de impulsar un trabajo 
multisectorial, como se expresa en esta reunión, ya que, aunque el área de Salud es líder, sus acciones no resultan suficientes 
pues las ENT son tema de toda la sociedad y por ello la respuesta debe ser integral y desde diversos ámbitos. Dijo que apoya el 
empleo de los Best buys de la OMS, o intervenciones costo-eficaces, para acotar las ENT resultantes del consumo de tabaco, 
alcohol y alimentos ultraprocesados.

Añadió el señor Morales Fuhrimann que los gobiernos deben dar preeminencia a la atención primaria a la salud centrada en las 
personas, en redes integradas de servicios que eviten hospitalizaciones innecesarias como elemento clave para avanzar en ello, lo 
que implicará aumentar la inversión pública en salud, sobre todo para afrontar las ENT. Así, agregó, debemos fortalecer los sistemas 
de información y profundizar la cultura de la transparencia y la rendición de cuentas, para luchar contra las ENT e integrar a la sociedad 
civil como un eje central en dicha tarea.

Sr. Bjorn Von 
Wurden

Srita. Lucía 
Gabriela Saucedo Lic. Berenice Cruz Dra. Sandra 

Rosellini Ochoa
Lic. Ana Cecilia 

Alvarado
Sra. Bárbara J. 

Franco
Dra. Nelly 
Cisneros 
González

Gerente de Asuntos 
Públicos de Novo 

Nordisk.

Gerente de 
Relaciones con 

Pacientes de Novo 
Nordisk.

Representante de 
AstraZeneca.

Miembro de la 
World Stroke 

Organization y de la 
Asociación Nacional 

contra el Infarto 
Cerebral.

Gerente General 
de la Asociación 

Nacional contra el 
Infarto Cerebral.

Fundadora e 
integrante de 
la American 

Benevolent Society.

Representante de 
la Coordinación 

de Vigilancia 
Epidemiológica del 
Instituto Mexicano 
del Seguro Social.

Mtra. Abish 
Romero Sr. Javier Lozano Lic. Francis 

Zaballa Roquero
Lic. José Luis 

Santiago Morales
Profr. Hiram 

Reyes Cordero
Lic. Alan 

Valladolid 
Delgado

Lic. Nancy 
Clorinda Ramírez

Integrante de la 
Representación 

de la OPS/OMS en 
México.

Director General de 
Clínicas del Azúcar.

Presidenta del 
Consejo de 

Administración 
de Centro 

Acción contra el 
Alcoholismo, A. C.

Presidente Nacional 
de Drogadictos 
Anónimos, A. C.

Director Operativo 
de Pacientes en 

Acción, A. C.

Presidente de la 
Asociación Renal 

Venados, A. C.

Directora del 
Centro de 

Integración Juvenil 
Naucalpan.
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Panel de discusión

Moderó esta sesión el Mtro. Erick Antonio Ochoa, Director de Políticas Públicas en 
Salud de la Fundación Interamericana del Corazón México. Abrió la discusión con una 
pregunta general a quienes integraron la mesa:

¿Qué debemos hacer en México para mejorar la atención de las enfermedades no 
transmisibles?

Pero el mayor reconocimiento fue para los protagonistas de la reunión, las mujeres y hombres que viven con enfermedades no 
transmisibles, quienes acudieron nuevamente a la convocatoria de la Coalición México Salud-Hable, en esta ocasión para com-
partir la Agenda Global de Incidencia en su favor que impulsa la NCD Alliance, que les permitirá seguirse empoderando en la 
respuesta a esas enfermedades y reforzar la Agenda Salud-Hable.

Participaron PVENT procedentes de los estados de Hidalgo, Jalisco, México, Nuevo León, Oaxaca y Tamaulipas, así como de la 
Ciudad de México.

Panel Participación 
Significativa de las personas 
que viven con ENT

Mtro. Erick Antonio Ochoa

Lic. Hilda Dávila Chávez

Dra. Virginia Molina Cuevas

La Lic. Hilda Dávila Chávez, Directora General de Relaciones Internacionales de la 
Secretaría de Salud, celebró la presencia y participación del señor Cristian Roberto Mo-
rales Fuhrimann, Representante de la OPS/OMS en México. Expuso la visión global de 
la respuesta a las ENT que impulsa la Organización de las Naciones Unidas. Refirió que 
la Delegación Mexicana que concurrió el 27 de septiembre de 2018 a la Reunión de Alto 
Nivel sobre ENT, realizada en la ONU, integró representantes de la sociedad civil. 

Señaló que en nuestro país debemos replantear el sistema de salud para garantizar 
la mejor atención primaria a lo largo de la vida de las personas. Compartió que el 
Dr. George Alleyne, ex Director de la OPS y miembro actual de la Comisión Independiente 
de Alto Nivel sobre Enfermedades No Transmisibles de la OMS, declaró el cinco de no-
viembre, en Ginebra, Suiza, que las ENT constituyen la amenaza más grave para la 
civilización. La especialista indicó también que las acciones de prevención y control de 
las ENT son una inversión y no un gasto para los gobiernos, aunque, reconoció, “nos falta 
mucho camino por avanzar”. Sobre la participación de las PVENT, dijo que, si todos somos 
parte del problema, todos debemos ser parte de la solución.

A su vez, la Dra. Virginia Molina Cuevas, consultora sobre ECNT de la OPS/OMS, 
destacó la participación del paciente como fundamental en el proceso de atención 
a la salud, aunque ha sido el gran ausente. Por ello, apuntó, es imperativo reorganizar el 
sistema de salud y encaminarlo para que se ocupe de las ENT, para lo cual ha de brindarse 
una atención centrada en el paciente de manera integral; es importante que los pacientes 
cuenten con mayor información y se capaciten en el automanejo de su padecimiento. Por 
ello, reiteró que la OPS promueve su modelo de Cuidados Crónicos.

“Fortalecer el vínculo entre el paciente y los profesionales de la salud debe ser uno 
de los compromisos prioritarios”, complementó.
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“Quienes vivimos con ENT somos seres humanos; la enfermedad no nos define. Por 
ello importa que nos den la oportunidad de demostrar quiénes somos, que sepan de 
nuestras experiencias y conocimientos para vivir saludablemente”, expuso la Psic. Itzel 
Téllez Nares, quien vive con Diabetes 1 y participa en la Asociación Mexicana de Diabe-
tes. Agregó que las PVENT no somos una estadística, ni un número, sino quienes 
enfrentamos día a día una situación de enfermedad. 

Ningún diagnóstico nos cambiará, mientras la atención siga siendo lenta e incompleta, añadió. El 77% de las muertes en el país 
suceden por ENT y sus factores de riesgo se relacionan con estilos de vida inadecuados. Necesitamos que los profesionales 
nos ayuden a cambiar esos estilos de vida, pero también ellos deben saber cómo educar al paciente, sin regaños ni es-
tigmas, con empatía y confianza. De igual manera hemos de cuidar a quienes nos cuidan por amor y compromiso; requerimos 
ambos apoyo psicológico. “Nuestros cuidadores primarios son nuestro consuelo, nuestro soporte; se convierten en médicos, 
psicólogos, enfermeros, sin haber estudiado. Por lo mismo es imperativo cuidarlos”.

Por ello llamamos a los tomadores de decisiones a que reflexionen y piensen que los pacientes y sus familias tenemos que acudir 
al presupuesto de bolsillo para tener calidad de vida. 

¿Qué pasaría si trabajáramos juntos?

Dra. Mariana Benavides Psic. Itzel Téllez Nares

Expuso Itzel que la Coalición México Salud-Hable visibiliza la situación de las PVENT y las dificultades que afrontan. “Esta es una 
oportunidad importante para hacer un llamado más fuerte, para que llegue lejos, hasta quienes deciden en el país”. Agradeció a 
la NCD Alliance que arrope reuniones como la presente, donde se exponen las necesidades de las PVENT.

La salud global demanda de una gran respuesta social, indicó en su oportunidad la Dra. Mariana Benavides, Gerente de Progra-
mas de Salud Global de la empresa Eli Lilly, quien dijo que desde las diferentes trincheras que representamos nos une el interés de 
mejorar la vida de los pacientes “y por ello nos acomodamos a sus necesidades”. Comentó que en el área de responsabilidad social 
de su corporación buscan resolver el problema de las ENT en México. Informó que han destinado fondos por 5 millones de dólares 
exclusivamente a diabetes, para explorar las mejores maneras de trabajar en el primer nivel de atención, además de que 
proponemos un modelo centrado en el paciente.

Apuntó que tal modelo estará integrado y coordinado con el Sistema Nacional de Salud. Informó que han implementado módulos 
de medición (carritos) en clínicas de primer nivel para detectar a tiempo casos de diabetes, pues el 50% de quienes padecen 
la enfermedad no están diagnosticados. Igualmente, continuó, se apoyan modelos de educación de pacientes impulsando su 
empoderamiento, y también a instituciones como el Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutrición Salvador Zubirán. 

Comentó que su empresa trabaja en 150 países, pero solo 5 de ellos reciben fondos, como el señalado.
El Dr. Jesús Felipe González Roldán, Director General del Centro de Programas Preventivos y Control de Enfermedades 

de la Secretaría de Salud, dijo que funcionarios y sociedad civil debemos ser congruentes entre lo que decimos y lo que 
hacemos, pues de lo contrario no percibiremos lo que hemos avanzado ni los pendientes que nos quedan. Coincidió 
en que falta información sobre los pacientes y que en ocasiones se distribuye insulina, pero sin las jeringas necesarias, lo cual, 
reconoció, es desastroso.
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Reclamó que el Acuerdo Nacional para la Salud Alimentaria, elaborado por el Institu-
to Nacional de Salud Pública, no incluyó políticas de prevención primaria, secundaria ni 
terciaria. Contrariamente, la campaña “Chécate, Mídete, Muévete”, la conocen todos 
en el país. “Nos critican (a los funcionarios de la Secretaría de Salud) por reunirnos con 
las empresas que fabrican bebidas de alto contenido calórico, pero se olvidan de que 
las mismas también producen agua potable y leche”, dijo, para agregar hoy contamos 
con un Sistema Nacional de Información en Enfermedades Crónicas no Transmi-
sibles, que abarca 10 mil 500 centros de salud y 2 mil caravanas de la salud; ello 
nos permite saber cuántos pacientes se atienden en cada centro de salud. 

Coincidió en que el modelo de atención debe estar centrado en el paciente. Para 
finalizar, aportó datos de compras consolidadas de medicamentos e implementos mé-
dicos, que ahorran recursos millonarios y combaten la corrupción.

Al cierre del panel, Juan Núñez Guadarrama, Coordinador de la Coalición México 
Salud-Hable, aseguró que “… estas dos jornadas que estamos iniciando serán do-
blemente significativas, por cuanto dan seguimiento a un trabajo que iniciamos 
en 2017, al incorporarnos a la iniciativa global ¡Nuestra Visión, Nuestra Voz!, 
con la participación de centenares de pacientes en una encuesta mundial en línea, así 
como en siete Conversatorios realizados con personas que viven con enfermedades 
cardiovasculares, diabetes 1 y diabetes 2, cáncer, enfermedades respiratorias agudas, 
enfermedades renales, Alzheimer, y adicciones, con énfasis en el tabaquismo y el con-
sumo nocivo de alcohol”.

Abrimos, pues, en México Salud-Hable un capítulo para la participación de pa-
cientes y cuidadores, aprovechando el camino andado por varias de las organizacio-
nes adherentes que ya trabajan desde hace años con dichos actores, varios de los 
cuales están hoy aquí con nosotros. Este año, agregó Núñez, llevamos a cabo acciones 
de incidencia en medios de comunicación y con legisladores, para impulsar reivindica-
ciones necesarias que buscan la aplicación de medidas concretas que permitan confor-
mar ambientes sociales de rechazo al consumo de tabaco, de alcohol y de alimentos 
ultraprocesados, además de promover la mayor activación física en personas de todas 
las edades. 

Dr. Jesús Felipe González 
Roldán

Juan Núñez Guadarrama

Sesiones con participación exclusiva de PVENT

Aclaración: la relatoría que se presenta no incluye todas las intervenciones de las y 
los participantes en la Reunión. Se transcriben algunas de las más representativas en 
sus expresiones, planteamientos, posicionamientos y propuestas que enriquecieron 
la discusión y los acuerdos de este primer, precursor trabajo de, con y para las perso-
nas que viven con ENT.
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Mesa de Prevención

La Lic. Ana Larrañaga Flota, moderadora, preguntó a la audiencia ¿por qué las PVENT deman-
dan acción en el ámbito de la prevención?

Mario Isaías Ocariz Suárez, paciente del Instituto Nacional de Enfermedades Respiratorias 
y cuidador: la prevención puede ser primaria, secundaria o terciaria y nos permite tomar mejores 
decisiones para ponernos en manos de algún especialista y evitar así que nuestro mal siga avan-
zando. Aquejado además por una infección en vías urinarias, comprende que en su calidad de 
cuidador debe de estar en las mejores condiciones posibles para ayudar a su familiar, quien padece 
esquizofrenia paranoide. Por ello, la información que reciba de los servicios de salud debe ser de 
calidad para ayudarlo y para que él pueda apoyar mejor al familiar que cuida.

Emma García Viveros, persona trasplantada, integrante de la Asociación Renal Venados, 
subrayó la necesidad de que las instituciones de salud cuenten con mayores recursos para la 
prevención, pues si las personas disponen con oportunidad de información clara y bien fun-
damentada sobre los factores de riesgo para contraer ENT, seguramente los podrán evitar o 
retardar, lo cual quiere decir que la prevención es una inversión, complementa.

Pedro Cuauhtémoc Morán Figueroa, quien vive con cáncer en el estado de Hidalgo, recordó 
a las y los presentes que todos en determinado momento hemos sido o seremos pacientes y si 
padecemos alguna ENT las perspectivas de daño aumentarán. Por ello importa que las PVENT 
“no seamos invisibles para el personal de salud o, inclusive, para nuestros familiares y amigos por 
padecer una enfermedad”. Dijo que la prevención inicia en casa, cuidándonos y cuidando a quie-
nes queremos, aplicándonos las vacunas que nos corresponden y comiendo sanamente. Si así lo 
hiciéramos no registraríamos el 77% de muertes por ENT. “Hay que levantar la voz. No nos vamos 
a quedar de brazos cruzados. ¡Hay que alzar la voz! ¡Sí se puede! ¡Unidos vamos a hacer mucho!”.

Guadalupe Sánchez Peña, miembro de Manos Unidas por el Cáncer, con residencia en Zapo-
pan, Jal., sobreviviente de cáncer, expresó que realiza acciones preventivas en unidades de salud 
para convencer a otras mujeres con su ejemplo de que recibir un diagnóstico de cáncer no implica 
necesariamente la muerte, si la persona se atiende a tiempo, pues queremos vivir y podemos 
evitar el dolor. Además de información preventiva insuficiente en las unidades del primer nivel de 
atención, falta ayuda psicológica y nutriológica, sobre todo en sectores vulnerables de población, 
agrega. “Sin cáncer, o atendiéndolo a tiempo, podemos vivir con calidad”.

Sara Saldaña Urbina, del Grupo Cura de Ciudad Madero, Tamaulipas, enfermera de profesión 
y sobreviviente de cáncer, señala la importancia de prevenir las ENT en clínicas del primer nivel de 
atención, pero también en escuelas y en centros de trabajo, mediante jornadas de salud. El presu-
puesto limitado que llega a las unidades de salud obliga a las personas a buscar recursos para aten-
derse en alguna clínica particular, pues, por ejemplo, en el ISSSTE no programan intervenciones en 
casos de urgencia, sino hasta meses después. Ello contrasta, agrega, con la atención que reciben 
los gobernantes, quienes gozan de seguros de gastos médicos mayores pagados por nosotros y 
por ello son insensibles ante la insuficiencia de los servicios de salud para la población en general.

María del Socorro Moreno Carreño, integrante de Corazón Rosa, de Oaxaca, Oax., señaló 
que la prevención tiene que ver con nuestra propia cultura personal, con el cuidado que de nuestro 
cuerpo tenga una misma; debemos de estar alertas para identificar qué pasa en nuestro cuerpo; 
de igual manera será muy importante que se capacite al personal médico del primer nivel en de-
tección oportuna sobre ENT y cáncer en especial.

Francis Zaballa Roquero, Presidenta de Centro Acción, A. C., refirió que debemos identifi-
car claramente los cuatro principales factores de riesgo que desencadenan las ENT: tabaquismo, 
consumo nocivo de alcohol, dietas malsanas e inactividad física, aunque en el uso del alcohol, ella 
propone eliminar el término “nocivo”, pues todo consumo de bebidas alcohólicas daña y siempre 
es nocivo para los menores de edad. Debemos hablar con transparencia y con ética, entonces en-
tenderemos que las industrias no pueden ser las encargadas de la prevención, como sucede con 
las bebidas alcohólicas. Señaló que viviendo con una ENT estamos susceptibles a otras enferme-
dades, y que, si bien es cierto que como individuos debemos ser responsables de cuidar nuestra 
salud, el gobierno tiene la obligación de prevenir las ENT.
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Jaime Barba Zozaya, paciente por EPOC del Instituto Nacional de Enfermedades Respira-
torias, se pronunció por actuar unidos para ser una fuerza significativa, que ponga énfasis en los 
puntos principales de la prevención, en bien de las generaciones futuras. “Debemos pasar de la 
catarsis y alzar la voz de manera permanente”, además de rechazar la llamada autorregulación de 
las industrias. Agregó: nos organizamos como parte de la Coalición México Salud-Hable para ser 
un grupo de interlocutores, que impulse la Agenda Salud-Hable, pero también para integrar la 
Agenda Nuestra Visión, Nuestra Voz.

Patricio González Huerta, sobreviviente de leucemia, fundador de AMELEC y Responsable de 
Atención a Pacientes en la Asociación Mexicana de Lucha contra el Cáncer, llamó la atención sobre los 
conceptos de la autorresponsabilidad y el autocuidado, pues no podemos culpar de todo al gobierno o 
a las industrias y soslayar nuestro propio papel de pacientes y de cuidadores.

María Teresa Romero Nolasco, integrante de México frente al Cambio, de Ecatepec, Estado de 
México, afirmó que a partir del desconocimiento de la enfermedad se generan las etiquetas, el estigma 
y la discriminación. La enfermedad se convierte en una sentencia de muerte, pero si la conocemos 
podemos manejarla, visualizar las posibilidades y oportunidades de vivir nuestra vida.

Aunque pudiera parecer absurdo, dijo, es una buena suerte vivir con ENT pues nos permiten ver 
aspectos de la vida que no perciben las personas sanas, quienes viven como en estado automáti-
co. Ser pacientes no limita, sino que abre el panorama del conocimiento y del autoconoci-
miento; estar enfermos nos permite detenernos de vivir una vida sin sentido, agitada, sin 
calidad. Ello nos ayuda a impulsar cambios en nuestro propio conocimiento, pero también en las 
políticas públicas desde la Coalición México Salud-Hable. 

Jorge Omaire Cantua, Responsable de Campamentos en la Asociación Mexicana de Diabe-
tes y cuidador, comentó que en el caso de la diabetes 1 no existe prevención alguna; sí podemos 
prevenir complicaciones y lograr que niños y jóvenes se empoderen de su estilo de vida. Lo que no 
podemos hacer es dejarle ni pedirle todo al gobierno; hay acciones, como las que se relacionan con 
el empoderamiento de las personas, que están a nuestro alcance como individuos.

Genaro Guerra Zúñiga, integrante de la Asociación Mexicana de Lucha contra el Cáncer y 
originario del Estado de México, padece mieloma múltiple. Coincidió con lo expuesto por Patricio 
González sobre la responsabilidad individual y admite que no todas las ENT pueden prevenirse, 
pero recomienda al gobierno que haya una educación para la prevención; “… yo exhortaría a la 
SEP a incluir en los libros de texto gratuito, capítulos sobre prevención; igual sucedería en las 
universidades y en los centros laborales donde se carece de elementos preventivos; y solicitaría 
a las Secretarías del Trabajo y Previsión Social y de Gobernación, que integren la materia sobre 
prevención en sus programas formativos en el ámbito laboral y que se regulen los contenidos de 
radio y televisión, para que apoyen la prevención y eviten apologías de hechos y conductas dañinas 
para la sociedad”.

Beatriz Lozada Acevedo, integrante de la Asociación Renal Venados, refirió que los niños pueden 
aprender a no consumir refrescos ni papas fritas, pues son esponjitas que absorben conocimientos y 
conductas, pero los padres y madres necesitamos herramientas y el apoyo de profesionales, como me 
sucedió en la escuela de mi hijo, donde recibió el apoyo de la maestra, quien impartió una plática sobre 
el tema. Por ello es aconsejable que la Secretaría de Educación Pública integre materias sobre cuidado 
de la salud y prevención, desde los grados iniciales de instrucción.

María Luisa Zeferino Gonzalo, quien vive con diabetes y es integrante de Centro Acción, expresó: 
“Tenemos que dejar el miedo detrás y unirnos, aprovechar de la mejor manera el apoyo de pares”.

Mario Isaías Ocariz Suárez recomendó informar adecuadamente a los estudiantes desde pe-
queños, para que conozcan las enfermedades, sus riesgos y aprendan a cuidarse

Patricio González propuso desarrollar programas de empoderamiento, de trabajo, semejantes 
a los impartidos en la Escuela de Pacientes Mi Salud, Mi Derecho, de la Asociación Mexicana de 
Lucha contra el Cáncer, para que las PVENT conozcan sus derechos y sus responsabilidades.

Gloria Rivera Salazar, PVENT de la Clínica 17 del Instituto Mexicano del Seguro Social, quien 
padece de hipertensión, diabetes y problemas en la tiroides, compartió que había pedido a su mé-
dico ser referida a clases de yoga y de ejercitamiento físico y pudo bajar 10 kilos; hoy colabora con 
el maestro de yoga, pero solicitó a la Unidad de Trabajo Social facilidades para continuar con esas 
prácticas que tanto la han beneficiado, pues a las personas mayores solo les permiten participar 
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durante tres y hasta seis meses, no más.
Teresa Blanco Rivera, integrante de Manos Unidas por el Cáncer, de Jalisco, lamentó que, 

“… pese a que las personas educamos a los niños en casa, ellos adquieren conocimientos en la 
escuela y en la televisión”. Refirió la celebración de una mesa Interinstitucional del Instituto Jalis-
ciense de la Mujer, en la Facultad de Medicina de la Universidad de Guadalajara, donde pidió que 
se imparta información sobre prevención de ENT y se promueva en el personal de salud la calidez 
en el trato con los pacientes, pero no tuvo respuesta.

Ana Larrañaga resaltó: es importante que pidamos cambios en los currículums de escuelas e im-
partición de materias que apoyen la prevención, además de exigir el buen uso de los recursos públicos.

Margarita Domínguez Vargas, sobreviviente de cáncer gástrico e integrante de la Asociación 
Mexicana de Lucha contra el Cáncer, citó el ejemplo positivo de la Facultad de Estudios Profesio-
nales Zaragoza, de la Universidad Nacional Autónoma de México, donde sí realizan campañas y 
van a las escuelas de nivel básico y medio, así como a las canchas deportivas de distintas alcaldías, 
donde detectan y derivan a clínicas de la FEZ casos sospechosos, lo cual constituye una magnífica 
forma de prevenir las ENT.

Luis Mariano Muñiz Contreras, de la Asociación Palehui Yolia del Estado de Hidalgo, sobrevi-
viente de cáncer, precisó que en materia de cáncer de mama y de próstata, queremos que todos 
los problemas los resuelva el gobierno, pero en casa admitimos que los niños consuman Coca 
Cola y sopa Maruchan. Propuso solicitar al gobierno el uso de tiempos en radio y televisión para 
difundir estilos de vida sanos; además puede implementar programas de empleo temporal para 
jóvenes que actúen con liderazgo en sus comunidades y fomenten la práctica deportiva, así como 
la convivencia sana y amorosa en las comunidades. 

Leticia Robles García, cuidadora de Alzheimer México, propuso gestionar que se establezca 
en cada alcaldía de la Ciudad de México un centro de apoyo a cuidadores, así como un call center 
de apoyo a cuidadores y a personas que padecen depresión.

Rosa de Guadalupe de la Mora Zerpa, PVENT del Hospital General de México, quien padece 
migraña y obesidad, demandó que se difunda en mayor medida y de manera clara, información 
nutricional acerca de los alimentos disponibles en el mercado; se queja de que los alimentos sanos, 
las verduras y frutas frescas, son más caros que los productos chatarra.

Hiram Reyes Cordero, Director Operativo de Pacientes en Acción, compartió que en la Coalición 
México Salud-Hable todos hacemos algo valioso, contamos con experiencias y conocimientos, así que, 
propuso, impulsemos con ese potencial a la coalición para que se convierta en interlocutora del gobier-
no y la sociedad civil pueda avanzar e impulsar nuestra agenda de incidencia.

Recomendaciones

• Desplegar campañas de concientización sobre las ENT y sus factores de riesgo en los medios 
masivos de comunicación.

• Promover entornos laborales saludables.
• Fortalecer los currículums de las escuelas de medicina con enfoque en la prevención.
• Incorporar la salud pública como eje prioritario en las escuelas de educación básica.
• Garantizar la asequibilidad y el acceso a los alimentos saludables y frescos.
• Establecer regulaciones a las industrias del tabaco, el alcohol y los alimentos ultraprocesados, 

especialmente sobre etiquetado, publicidad e impuestos.
• Exigir el cumplimiento de la regulación que impide la venta de productos no saludables en 

las escuelas.
• Impulsar intervenciones comunitarias dirigidas a empoderar a niñas, niños y adolescentes como 

agentes de cambio.



Agenda de incidencia de personas que viven con ENT en México16

Sandra Rosellini Ochoa Bernarda Sámano de Jesús

Nancy Clorinda Ramírez Cortés

María Teresa Romero Nolasco María Isabel Zamora Lira

Alan Valladolid Delgado

Pedro Cuauhtémoc Morán Figueroa



Agenda de incidencia de personas que viven con ENT en México 17

Mesa de Tratamiento, Cuidado y Apoyo

La moderadora, Lic. Dunia Aguilar Méndez, reiteró que los propósitos de la reunión eran compartir la 
Agenda Global en favor de las PVENT, aumentar su conciencia y empoderarlas para responder a las en-
fermedades, además de reforzar la agenda nacional sobre ENT, para todo lo cual se reanuda la discusión.

Fabiola Álvarez Iturbe, cuidadora voluntaria de Centros de Integración Juvenil Naucalpan, al 
referirse a los principales problemas que enfrentan las personas sobre el tema de la mesa, señaló 
el desconocimiento propio del mal que se padece, el desconocimiento que del mal tiene el cuida-
dor y la falta de empatía en quienes rodean al enfermo.

María Luisa Zeferino Gonzalo se preguntó ¿Qué hago si no hay medicamentos? ¿O si los 
hay, pero no me alcanzan mis ingresos para comprarlos, ni siquiera para el transporte? Dijo que 
ella sabe hacer galletas y con ello se sostiene, pero reclama que muchas autoridades “… piensan 
primero en sus bolsillos y luego en la patria, en la gente…”. Además, planteó que debe disponerse 
de ayuda psicológica a cargo de profesionales, para que nos ayuden a combatir la ansiedad, el 
desencanto y la tristeza que nos invade a los enfermos de escasos recursos, “… para saber qué 
armas tenemos para enfrentarnos a la vida al salir a la calle”. Para vivir una vida digna y sana, con 
medicamentos, información y apoyo necesitamos conocer, porque “la ignorancia es la que nos 
mata”, como a mi padre, quien falleció a los 50 años por ENT.

María Isabel Zamora Lira, de Centro Acción quien vive también con diabetes, hipertensión y 
es comedora compulsiva, narró que ha padecido mucho por la falta de comprensión y empatía de 
la gente. En un centro de salud, a los 18 años y ya diagnosticada de diabetes, quienes me atendie-
ron, me dijeron “te vas a morir joven”.

Concepción Castillo, quien vive con diabetes y es paciente del Hospital General de México, 
señaló que una de las fallas en el sistema de salud es la falta de preparación de ciertos profesiona-
les, quienes podrían ayudarnos a actuar con oportunidad si nos diagnostican tempranamente. “Yo 
acudía con regularidad a los servicios médicos a revisarme y nunca me prescribieron un estudio de 
glucosa. Con esa lección, me dediqué a informarme sobre mi enfermedad, para ayudarme, pero 
también para ayudar a los demás”.

Alan Valladolid Delgado, persona que vive con diabetes, es trasplantada renal, y dirige la 
Asociación Renal Venados, hizo un llamado urgente a las autoridades para que capaciten al perso-
nal médico del primer nivel de atención, pues a los 7 millones que viven con diabetes en el país, 
agregaremos quizás otro tanto igual de personas que no han sido detectadas y es probable que el 
70% de ellas terminen con enfermedad renal. Pidió que se apoye la demanda a las autoridades de 
salud para dar preponderancia al trasplante, en lugar de la diálisis y la hemodiálisis, ya que con la 
primera opción se goza de una mejor calidad de vida. Se queja de la corrupción que permite a las 
empresas que manejen la salud, pues la compra de los líquidos es redituable y el trasplante, no.

Adriana Ramírez Vega, de la Asociación Mexicana de Lucha contra el Cáncer, denunció que 
“… las medicinas están carísimas, el acceso al tratamiento se nos dificulta. Por ello, nuestras 
enfermedades deben incluirse en el Seguro Popular, pues de otra manera lo que padecemos es 
impagable e incurable”.

José Antonio Sánchez Fernández, quien vive con cáncer, miembro de la Red contra el Cáncer 
y originario de Apan, Hidalgo, informó que tiene tres años de haber sido diagnosticado y durante 
ese tiempo, motivado por su enfermedad, ha corrido ya igual número de maratones. “En mi caso 
el deporte ha sido una gran terapia y modo de encontrar sentido a mi vida”, agregó.

María Teresa Romero Nolasco llamó la atención sobre el desconocimiento de las ENT por 
parte de la sociedad y de las personas cercanas, inclusive. Prejuicios, etiquetas, discriminación 
llevan a las PVENT a ser rechazadas en sus propias familias; se manejan inadecuadamente las 
emociones. Sin embargo, reiteró que la enfermedad es oportunidad de vida, no sentencia 
de muerte; vivir con diabetes nos da una postura ante la vida, desde el diagnóstico en adelante. 
¿Quiero vivir mi vida como víctima? “O a partir del conocimiento de lo que me pasa y de lo que 
puedo hacer, puedo compartir con mi familia y con mi círculo cercano un mejor entendimiento y 
una manera diferente de vivir, que, llevada a los terrenos comunitario y social, nos ayuda a impulsar 
políticas públicas que mejoren la atención a la enfermedad”, señaló.
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Patricio González Huerta compartió sobre el tema de la mesa un listado de carencias que 
las PVENT deben afrontar en el país: falta atención integral en los centros de salud, no hay medi-
camentos suficientes ni surtidos con oportunidad, además de que diferentes tipos de ellos, indis-
pensables para el tratamiento, no están cubiertos por el seguro contra gastos catastróficos; esta 
situación se agudiza porque en gran medida vivimos aún discriminados y con dificultades para te-
ner acceso al tratamiento. Requerimos coherencia entre el gobierno y las empresas farmacéuticas, 
que entiendan bien cuáles son los papeles de cada uno, añadió.

Jorge Omaire Cantua planteó a la audiencia la interrogante ¿Hasta dónde y cómo somos 
responsables de nuestra enfermedad? Debemos respetar el tratamiento, hacer lo que nos corres-
ponde como pacientes. Aunque sea paradójico, la enfermedad puede acercar a los integrantes 
de las familias, para eso sirve la educación, en este caso en diabetes; si trabajamos juntos, si nos 
asociamos para asumir lo que nos enferma, tenemos más fuerza. Afirmó que con el apoyo de la 
Coalición México Salud-Hable las PVENT podremos presentar propuestas contundentes, con fun-
damentos, con razones y muy viables.

Jaime Barba Zozaya señaló que se requieren más hospitales, pero sobre todo importa apoyar 
el establecimiento de clínicas familiares de primer contacto, con personal médico y de enfermería 
suficiente, equipadas y accesibles. Propuso igualmente que la coalición haga eco y dé resonancia 
a la voz de quienes viven con ENT, ante los tomadores de decisiones. “Si no somos escuchados, 
nos tratan como números; debemos sensibilizar al personal médico, pero también al personal que 
está arriba” (las autoridades), agregó.

Leticia Robles García propuso que al hipertiroidismo se le cambie de nombre, que la atención 
neurológica considere siempre la prescripción de las dosis de medicamentos adecuadas a cada 
paciente, que realmente se brinde atención multidisciplinaria en el Instituto Mexicano del Seguro 
Social (IMSS) y en el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado 
(ISSSTE), así como que se lleven a cabo trasplantes de mama a personas que viven con Alzheimer. 
Y pidió fijar la atención para que cuidemos al cuidador, ya que muchas veces sufre mayor deterioro 
en su salud que el paciente original.

Sara Saldaña Urbina refirió que como trabajadora de la salud en el segundo nivel de aten-
ción tiene razones para quejarse de la burocracia existente en el ISSSTE, pues en Tampico, 
Tamaulipas, carecían de recursos para realizarle un mamograma y la refirieron hasta después 
de 15 días a Monterrey, Nuevo León, con tanta dilación que se vio obligada a atenderse en un 
hospital privado.

Areli Rodríguez Montiel, quien vive con adicciones y es atendida en Centros de In-
tegración Juvenil, denunció las etiquetas con las cuales tanto la sociedad como personas 
cercanas se refieren a quienes padecen ese problema; como jóvenes, dijo, carecemos de 
información suficiente, que nos ayude a tomar mejores decisiones a tiempo, además de que 
hace falta mayor atención terapéutica a los jóvenes, pues no en todo el país se cuenta con 
unidades de CIJ.

Dunia Aguilar comentó que las personas no somos una enfermedad, que la enfermedad no 
nos define, no somos sujetos médicos pasivos; requerimos un trato humano y digno y preguntó, 
entonces ¿Cuál es el rol que juegan las personas que viven con ENT?

Mariana Alonso Vargas, madre de un hijo con diabetes 1 y esposa de una persona con dia-
betes 2 e integrante de la Asociación Mexicana de Diabetes, consideró que las enfermedades de 
sus seres queridos la ayudan a sacar lo mejor de ella: “mi hijo Leo vive con diabetes 1 y practica el 
triatlón, pues decidió vivir”. No soslaya el grave problema del costo de los medicamentos: “gasta-
mos 8 mil pesos mensuales en medicamentos, aproximadamente”, e identificó a la industria como 
el gran enemigo de la salud. Sin embargo, dijo que han aprendido todos en la familia a comer mejor 
y a aprovechar la gran variedad de vegetales existentes en México: chayotes, nopales, calabaza, la 
comida que dejaron nuestros antepasados, que ayudan al control de la enfermedad.

Francis Zaballa Roquero compartió su admiración por quienes trabajan el modelo de autoayu-
da, ya que el apoyo se da entre pares y hay líneas transversales. Resaltó la importancia de trabajar 
las emociones en las PVENT, porque no podemos esperar todo del gobierno; debemos unirnos y 
organizarnos dentro de la Coalición México Salud-Hable, considerando también el apoyo que nos 
viene brindando la NCD Alliance. Debemos alzar la voz fuerte, para que nos hagan caso “… pues 
enfrentamos un gran enemigo que es la industria y a un gran traidor que es el gobierno”.
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Ana Delia Márquez, integrante de la Fundación TOCA, Compartir es Vivir, que apoya a pacien-
tes por cáncer de mama, se dirigió al auditorio para señalar que hay posibilidades de acceder a los 
tratamientos, pero hay que buscarlos, hay que preguntar, hablar con quienes nos pueden apoyar.

Sandra Rosellini Ochoa, miembro de la World Stroke Organization y de la Asociación Nacio-
nal contra el Infarto Cerebral, refirió que hace 22 años sufrió un infarto cerebral masivo el cual le 
impidió hablar durante algún tiempo y todavía no puede caminar. Dijo que ese infarto se puede 
prevenir y cuando sucede, también se puede sobrevivir. Recordó que cuando vino a vivir a México 
le sorprendió ver que “… a toda hora las personas comían tortillas y Coca Cola…”, por lo que ahora 
entiende la proliferación de la diabetes en el país. Ahora se dedica en su organización a prevenir 
esa enfermedad mediante le divulgación de folletos en español, gracias al apoyo de la World Stroke 
Organization “porque hay chance de cambiar las cosas”.

Nancy Clorinda Ramírez Cortés, directora del Centro de Integración Juvenil Naucalpan, co-
mentó la relevancia del papel que juegan los grupos de ayuda mutua en la contención de las 
enfermedades y aun en la recuperación total, como sucede en muchos casos de uso y abuso de 
sustancias adictivas.

Guadalupe Sánchez Peña sostuvo que aceptar la enfermedad no es sinónimo de muerte, que 
el paciente debe apoyar el tratamiento, como primer interesado en su recuperación. “Debemos 
conocer las señales que nos envía nuestro cuerpo: si conoces la enfermedad, no le des entonces 
lo que la hará crecer” (como exceso de azúcares, de grasas y falta de ejercicio). Sugiere que la aten-
ción esté centrada en las personas y en sus cuidadores primarios, ya que los médicos no voltean 
a ver a los segundos, quienes con frecuencia padecen cuadros depresivos. Importa asimismo que 
el diagnóstico se dé a la familia, además de, como dijo, cuidar al cuidador con apoyo psicológico, 
pues con frecuencia el cuidador fallece primero que el enfermo.

La moderadora Dunia Aguilar Méndez formuló la pregunta ¿Qué recomendación darías a tu 
gobierno para fortalecer el tratamiento y la dotación correspondiente de servicios?

Luis Mariano Muñiz dijo que, como integrantes del Estado Mexicano, las personas 
estamos protegidas por nuestra Constitución, que garantiza la salud y el bienestar como 
derechos irrenunciables. 

Bernarda Sámano de Jesús, quien procedente de Santiago Tilapa, Estado de México, vive 
con problemas metabólicos y es atendida en el Hospital General de México, demandó que las 
instancias de salud estimulen y faciliten el trabajo de los grupos de autoayuda que se van desa-
rrollando poco a poco en varios campos de las ENT, pues ellos complementan el trabajo de los 
profesionales de la salud.

Mario Isaías Ocariz Suárez se quejó de la atención sobre la actitud burocrática que todavía 
persiste en oficinas públicas para sensibilizar al personal y a las autoridades, a efecto de que 
atiendan a los enfermos y a sus cuidadores con empatía, esto es, con cortesía y calidez y de 
manera expedita.

Emma García Viveros, sobre el mismo punto expresó: “A nadie nos sobra el tiempo, por lo 
que esperamos del gobierno que nos atienda con ética y empatía”.

Jorge Omaire Cantua señaló la necesidad de educar a muchos prestadores de servicios de 
salud para que aprendan a diferenciar los tipos de diabetes, las calidades de la insulina que requie-
re cada persona, además de garantizar la dotación suficiente de glucómetros y reactivos en las 
unidades de salud.

Alejandra Sánchez Sánchez, persona que vive con cáncer, originaria y residente de Toluca, 
Estado de México, consideró que ante la insuficiencia de médicos especialistas que padece el 
país, bueno sería que dieran oportunidad a médicos generales para cubrir el déficit de recursos 
humanos para la atención.

Luis Mariano Muñiz propuso integrar un Consejo Consultivo de Usuarios de Servicios a 
ENT, con el apoyo de quienes participan en esta reunión y con la representación de la Coa-
lición México Salud-Hable para exigir que se nos escuche en las Comisiones de Salud del 
Congreso. Deben sancionarse los hospitales públicos y privados que no brindan la atención 
oportuna, suficiente y cálida a la cual están obligados; sobre todo, agregó, debemos exigir 
honestidad, transparencia y rendición de cuentas en el manejo de los recursos destinados 
a la salud.
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José Antonio Sánchez Fernández comentó que en muchos de los hospitales del país falta 
sangre. Por ello deben organizarse campañas de donación altruista, sobre todo en grupos de mili-
tares, deportistas y jóvenes organizados, puntualizó.

Francis Zaballa Roquero señaló que otro de los aspectos por atender es la inversión en pro-
yectos de investigación, que nos permitan trabajar más y con mejores resultados, así en el trata-
miento como en la prevención de las ENT.

Amelia Hernández Herrera, quien vive con enfermedad renal y es integrante de la Asociación 
Renal Venados, lamentó la falta de unión entre los ciudadanos y entre los usuarios de servicios de 
salud; “… debemos perder el miedo y exigir una atención digna, completa y oportuna”. Compartió la 
experiencia personal vivida en una clínica donde funcionaba mal el glucómetro con el cual median a los 
pacientes y ella tuvo que quejarse para que fuera repuesto, pues el personal no había reparado en ello.

Margarita Contreras Villalobos, enfermera, con problemas metabólicos y cuidadora, pidió 
más apoyo a los cuidadores primarios pues ahorran al Estado muchos recursos y requieren de 
capacitación, pero también de ayuda económica, ya que al dedicarse al enfermo dejan sus trabajos 
o los acortan en sus horarios, percibiendo menores ingresos.

María Teresa Romero Nolasco señaló la pertinencia de apoyar la Agenda Global de Inci-
dencia en favor de las PVENT, así como la Agenda Salud-Hable impulsada por la coalición del 
mismo nombre.

Teresa Blanco Figueroa, residente en Zapopan, Jalisco, integrante de Manos Unidas contra el 
Cáncer, planteó que debemos exigir en la coalición que el Seguro Popular abarque la atención de 
todos los tipos de cáncer.

Graciela Vázquez San Juan, integrante de Corazón Rosa, y residente en Oaxaca, Oax., postu-
ló como una exigencia central el incremento del presupuesto destinado al Sector Salud para que se 
brinde atención de calidad, que haya equipamiento y personal completo y se agilicen las consultas, 
sobre todo en beneficio de las personas de escasos recursos.

José de Jesús Ovalle Contreras, paciente del IMSS en Monterrey, Nuevo León, habló sobre 
el caso de una compañera de trabajo afectada por esclerosis múltiple, a la cual su patrón obligó a 
renunciar, “… pues ya eran demasiadas vueltas para ir al doctor…”. La falta de sensibilidad de los 
jefes y patrones ante las enfermedades de los trabajadores es otro de los problemas que afronta-
mos. Igualmente, el influyentismo que, en las unidades de salud, determina que se atienda primero 
a los recomendados.

Ante las preguntas de la moderadora ¿Alguna vez has visto alguna situación de éxito, donde 
se haya combatido el estigma y la discriminación, con referencia a las ENT? ¿Cuáles han sido las 
estrategias empleadas?, se dieron estas respuestas:

Guadalupe Sánchez Peña, se deben intensificar los estudios con mastógrafo. “Yo tuve cán-
cer, pero fui detectada y atendida con oportunidad, y aquí estoy”.

María del Socorro Moreno Carreño, integrante de Corazón Rosa, de Oaxaca, Oax., indicó: “… 
debemos reconocer que por fortuna existen muchos médicos que son unos ángeles y además de 
atendernos con comedimiento y calidez, nos llegan a regalar consultas cuando ven que no tene-
mos los recursos suficientes”.

Graciela Vázquez San Juan: “Fui detectada con cáncer en etapa 2 y en una unidad de 
medicina social me programaron para seis meses después, por lo cual tuve que acudir a una 
clínica particular; me operó una profesional particular, con la grata sorpresa de que no me co-
bró sus honorarios”.

Leticia Robles García compartió el caso de una familiar con reflujo del tercer y cuarto grados, 
a quien se le detectó síndrome de Asperger y fue atendida en el Instituto Nacional de Pediatría, 
desde entonces y hasta cumplir los 18 años. 

Amelia Hernández Herrera: “No podemos olvidarnos de nadie. Las personas de bajos recur-
sos, sin tratamiento, nos morimos”.

Francis Zaballa Roquero propuso llevar a cabo eventos como el TELETÓN, que hagan 
visibles las ENT mediante campañas que expliquen sus causales, pero sobre todo las medidas 
que pueden tomarse para prevenirlas, explicando a los niños buenas prácticas al comer y en 
el uso del tiempo libre.
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Yahaira Ochoa Ortiz, integrante de la Fundación Interamericana del Corazón México, propuso 
incorporar la perspectiva de género en las campañas de sensibilización sobre las ENT, pues refuer-
zan conductas de respeto a los derechos humanos.

María Teresa Romero Nolasco llamó a aprovechar las consultas ciudadanas, pues la gen-
te no enferma necesita conocer más de nuestras experiencias. Por ello debemos de acudir a 
foros para que permeen nuestras demandas y seamos apoyados por la ciudadanía en general. 
“No somos piedra en el zapato, sino coadyuvantes en la concreción de agendas públicas en 
materia de salud”, agregó.

Jaime Barba Zozaya exigió que se respete la dignidad de las PVENT y su derecho al tra-
bajo. En este caso, gobierno y patrones han de considerar la situación especial de quienes 
padecen algún trastorno de salud, pero pueden desempeñarse en un empleo; pueden aportar 
a la economía propia y familiar y así combatiremos el empobrecimiento de las familias de los 
enfermos, señaló.

Leticia Robles García consideró que el gobierno es el responsable de dar cuidados a los en-
fermos por ENT, no una empresa. Además, “… debemos exigir que las clínicas sean incluyentes 
y faciliten el acceso y los desplazamientos de los enfermos, pues en muchos casos, aun en las 
clínicas de geriatría, deben subir muchas escaleras”.

Luis Mariano Muñiz propuso impulsar el establecimiento de mecanismos de auditoría admi-
nistrativa para vigilar el manejo de los recursos destinados a la salud, con intervención ciudadana.

Yarishdy Mora, un aspecto central que debemos exigir, dijo, es que se garantice el ejercicio del 
derecho a la salud, con respeto a la dignidad de cada persona.

Pedro Cuauhtémoc Morán Figueroa se refirió a la ” … enorme burocracia del Sector Salud…” 
y propone que la Coalición México Salud-Hable pueda incidir en el sector sindical del mismo.

Jaime Barba Zozaya se pronunció por no permitir la estigmatización de las PVENT, que mu-
chas veces se simplifica en la descalificación que padecen muchos enfermos: “… usted se lo 
buscó…”. Destacó que además de la atención clínica, los pacientes requieren de apoyo emocional.

Patricio González Huerta denunció que en el Sector Salud, lamentablemente, se registran 
robos de dinero y de medicamentos, que se trafican luego en el comercio informal. Se preguntó 
además: ¿no podrían aplicarse a la atención de la salud los recursos que se recaudan por impuestos 
a bebidas alcohólicas y productos de tabaco?

Recomendaciones

• Realizar eventos y campañas de comunicación que den mayor visibilidad a las ENT y expliquen sus 
causas.

• Incorporar la perspectiva de género en las campañas de sensibilización sobe las ENT.
• Establecer impuestos a productos de tabaco y de alcohol, así como a bebidas azucaradas, para 

asignar recursos a programas de atención a las ENT.
• Capacitar con calidad e información actualizada sobre ENT a los profesionales de la salud.
• Financiar con suficiencia el Sistema de Salud para brindar cuidados integrales en el primer nivel 

de atención.
• Garantizar la cobertura universal del Seguro Popular a las ENT, que abarque todos 

los medicamentos.
• Sensibilizar y capacitar al personal de salud para que brinden trato humano, digno y empático.
• Brindar atención multidisciplinaria a las ENT.
• Otorgar acceso a medicamentos asequibles.
• Ofrecer atención psicológica y promoción de grupos de apoyo a cuidadores de PVENT.
• Brindar tratamiento integral de las ENT, que incluya servicios de prevención, diagnóstico, trata-

miento, cuidado psicológico, rehabilitación y cuidados paliativos.
• Fomentar la investigación y los ensayos clínicos relativos a las ENT.
• Impulsar la donación altruista de sangre y de órganos para trasplantes.
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Fabiola Álvarez Iturbe

Mario Isaías Ocariz Suárez 

José Antonio Sánchez Fernández

Hiram Reyes Cordero

Adriana Ramírez Vega y otros participantes de 

Hidalgo y de la AMD

Agustín Chong de Martino

Erick Antonio Ochoa 



Agenda de incidencia de personas que viven con ENT en México 23

Derechos Humanos y Justicia Social

La moderadora, Lic. Yarishdy Mora Torres preguntó ¿Qué es lo que demandan las PVENT en 
dicho tema?

Sara Saldaña Urbina respondió que se requiere recibir diagnóstico oportuno, atención y trata-
miento integral, trato digno y respetuoso, además de participar en la toma de decisiones de su propio 
tratamiento y tener derecho a una segunda opinión médica. 

Mario Isaías Ocariz Suárez exigió suministro de medicamentos oportuno y suficiente y trato 
con calidad y calidez.

Emma García Viveros afirmó que ciertamente requerimos en el país más enfermeras y mé-
dicos, así como un trato justo y cálido por parte de todos los prestadores de servicios de salud.

Patricio González Huerta consideró que los derechos humanos y la justicia social constituyen 
renglones principales en la atención a las ENT, pues padecemos insuficiencia en el abasto de me-
dicamentos, al grado de que una persona debe pagar hasta 50 mil pesos por un medicamento para 
vivir unos meses más” … porque quiere ver nacer a su nieto”. La insuficiencia de medicamentos 
es una expresión clara de injusticia social que aún padecemos en este país, y podremos decir que 
las ENT empobrecen a las familias, añadió.

María Teresa Romero Nolasco dijo que indudablemente vivimos el estigma, lo padecemos; 
por ello exigimos trato igualitario y justo. No debemos esconder una condición de salud para que 
nos den empleo. “El éxito de un país no se mide por el avance económico, sino en que sus habi-
tantes tengan calidad de vida excelente. Trato igualitario es lo que exigimos”.

Hiram Reyes Cordero refirió que en la búsqueda del respeto a los derechos de los pacientes se 
ha recorrido un largo camino en este país, por lo cual debemos sensibilizar y hacer entender a los 
tomadores de decisiones que nuestra exigencia es legítima y su satisfacción debe ser imposterga-
ble. Debemos exigir que se respeten los derechos de las PVENT ya plasmados en la Ley General 
de Salud y en la Constitución Política que nos rige, continuó.

Jaime Barba Zozaya, en su calidad de representante de PVENT, reforzó el planteamiento de 
no esperar más e impulsar por todos los medios el mejoramiento de las condiciones para que 
ejerzamos a plenitud ese derecho a la salud que postula la Constitución Política de los Estados 
Unidos Mexicanos. Y no olvidamos que somos responsables de cuidar nuestra salud, que tenemos 
derechos, pero también obligaciones para combatir la enfermedad.

Alan Valladolid Delgado destacó la necesidad de que las PVENT reciban tratamiento con 
medicamentos de calidad; “… muchas veces las compras de medicamentos en las instituciones 
públicas no son decididas con criterios de médicos especialistas, sino que las deciden contadores 
o administradores”.

Francis Zaballa Roquero se preguntó ¿A qué tenemos derecho? ¿A medicamentos, a recibir consulta 
pronta y calificada o no? ¿Por qué eso no sucede y los discursos quedan muy lejos de las realidades?

Patricio González Huerta señaló que uno de los puntos álgidos de la problemática que se 
padece en la atención de las ENT, es la necesidad de realizar farmacovigilancia como usuarios de 
servicios de salud; cierto que hay medicamentos similares y genéricos, pero no en todos los casos 
ayudan, pues cada persona presenta situaciones diferentes como paciente. “Desafortunadamen-
te, no la hacemos o es muy escasa la farmacovigilancia”.

Yarisdhy Mora Torres preguntó ¿Han padecido alguna vez discriminación o estigma como 
personas enfermas?

María del Socorro Moreno Carreño refirió experiencias positivas con médicos de gran cali-
dad profesional y humana cuando tuvo que operarse en una clínica privada por una mastectomía 
radical, ya que en el Seguro Popular le dieron un tiempo de espera de seis meses.

Patricio González Huerta, “… fue más que discriminación lo que comparto con ustedes: mi 
nuera falleció al dejar de cotizar la cuota de seguridad social que la protegía, pues dejó de recibir 
dos sesiones de quimioterapia que le eran indispensables”.

María Teresa Romero Nolasco expresó que las PVENT vivimos el enojo con frecuencia, así 
como la frustración y la desesperanza ante los prejuicios y las etiquetas que nos asignan muchas 
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personas, como “…vas a ser una carga para la familia”. Muchos pacientes ocultan su enfermedad 
para no ser juzgados, señalados. Por eso, estos foros son tan importantes para nosotros pues nos 
permiten alzar la voz y todas nuestras energías se convierten en planteamientos que tal vez lleguen 
a ser iniciativas para lograr un cambio social; necesitamos que el miedo no nos inmovilice. “Soy 
idealista y por eso estoy en acción”, agregó.

Leticia Robles García afirmó que México no ha ratificado la convención sobre derechos de 
las personas de la tercera edad y esa minusvaloración también la vemos en los donantes que difí-
cilmente apoyan la atención de personas mayores: ” para qué, si ya no va a poder caminar” o sus 
organizaciones no nos aportan recursos “porque sus pacientes ya van de salida”.

María Luisa Zeferino Gonzalo narró la negligencia con la que fue atendida su madre pensio-
nada del IMSS en el Centro Médico de La Raza: la refirieron del hospital ubicado en Santa Mónica, 
Estado de México, donde la operaron después de tres meses, pero el día que la citaron en el Cen-
tro Médico La Raza no llevaba los estudios posoperatorios (electrocardiograma, etc.) y la hicieron 
llegar desde las 5:30 horas, para atenderla mucho después y salir hasta las 16:00 horas. Reconoció 
que “… en nuestro México hay gente capaz, pero no la dejan hacer su trabajo”.

Mario Isaías Ocariz Suárez hizo una analogía entre las acciones de los visitadores de los 
penales, quienes están pendientes de que no se violen los derechos humanos de los reclusos y 
propuso que también haya la figura del visitador de unidades de salud, sobre todo de los hospita-
les, además de capacitar a los médicos y demás prestadores de servicios de salud en materia de 
derechos humanos.

Emma García Viveros narró experiencias por demás negativas: al acudir a una convocatoria 
para conseguir trabajo, ya que le negaron la vacante al saber que era una persona trasplantada; 
asimismo, una amiga de ella que sí cuenta con empleo debe ocultar su enfermedad renal y para 
asistir a sus diálisis miente a su jefe, aduciendo que padece diarrea, o gripe. Comentó que, al fra-
casar su primer trasplante, la doctora que la operó le dijo “… ya te dieron un riñón y ¿quieres más 
oportunidades?”. Ello, agregó, contrasta con la atención que reciben los influyentes, los amigos de 
políticos, a quienes sí atienden con oportunidad y con suficiencia en hospitales públicos.

Recomendaciones

• Combatir la estigmatización y la discriminación mediante campañas públicas de información so-
bre las ENT en las escuelas, los lugares de trabajo y la comunidad, para derribar mitos y miedos.

• Hacer cumplir el derecho humano a la salud a efecto de que las PVENT reciban el tratamiento 
adecuado de calidad y un trato humano y digno. 

• Recibir información oportuna, clara y veraz, en el diagnóstico y en todas las fases del tratamien-
to y la rehabilitación.

• Participar en todo el proceso de toma de decisiones sobre cualquier aspecto relativo a la enfer-
medad y a su atención.

• Brindar tratamiento psicológico al paciente y al familiar.
• Respetar valores y creencias de las PVENT. 
• Garantizar tratamiento adecuado, oportuno y suficiente, así como trato digno.
• Tener acceso al consentimiento informado.
• Ejercer el derecho de contar con una segunda opinión médica.
• Poder conocer varias opciones de tratamiento.
• Ratificar y respetar los derechos de las personas de la tercera edad.
• Respetar el derecho de las PVENT en la toma de decisiones políticas que repercutan en nues-

tras vidas.
• Garantizar la seguridad laboral a PVENT y a sus cuidadores.
• Reconocer y estimular el trabajo de los cuidadores mediante remuneraciones justas.
• Garantizar el acceso a los servicios de salud a las personas con discapacidad.
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Participación significativa de personas que viven con ENT

Con la participación de Juan Núñez Guadarrama en la moderación, se sucedieron estas intervenciones:
Pedro Cuauhtémoc Morán Figueroa resaltó la libertad y el respeto con los cuales se llevaron 

a cabo los trabajos de las dos jornadas de esa primera Reunión con PVENT. Nos hemos manifes-
tado como somos en la realidad de la vida diaria, con nuestras necesidades, planteamientos y pro-
puestas. Por ello consideró importante que se institucionalice la organización de estas reuniones.

Genaro Guerra Zúñiga estimó que el coraje con el que las PVENT afrontan sus enfermedades, 
las insuficiencias de la atención y hasta la incomprensión, cuando no la franca estigmatización, 
constituyen una valiosa materia prima que, unida a la resiliencia que hemos podido desarrollar, 
pueden ser canalizadas hacia la incidencia pública.

Mariana Alonso, quien vive con diabetes al igual que varios de sus familiares directos, puso 
énfasis en la unidad y la identidad manifestadas durante la reunión, tanto como PVENT como en 
nuestra calidad de integrantes de una coalición. “Salgo empoderada pues la empatía y la solidari-
dad que aquí encuentro refuerzan las tareas que realizamos en nuestras organizaciones… ¡los que 
están frente a mí, vengan… estamos en la misma línea!”.

Luis Mariano Muñiz: Ante la subsidiariedad, planteamos en este foro la solidaridad como 
componente central, que nos permitirá trabajar juntos hacia objetivos comunes, sin pasar por alto 
el amor manifestado en las intervenciones de nuestras compañeras y compañeros.

Gloria Rivera calificó a la reunión como de ese tipo de actividades que nos empoderan a las 
PVENT y hacen sentir que somos importantes para la sociedad.

Graciela Vázquez San Juan propuso impulsar el trabajo conjunto de la Secretaría de Salud 
y la Secretaría de Educación Pública pues buena parte de los padecimientos que nos aquejan 
pudieron haberse evitado, frenado o retardado cuando menos, con una buena educación para la 
salud. Propone la elaboración de una iniciativa que promueva la salud desde la escuela primaria, 
con educación teórica y práctica.

María Teresa Romero Nolasco se manifestó convencida de que debemos sensibilizar, infor-
mar y exigir a los tres niveles de gobierno cómo queremos ser tratados, a efecto de que se impul-
sen proyectos de trabajo interdisciplinario, sumando a más dependencias de gobierno, además 
de las relacionadas con la salud y la educación e incorporando a estudiantes en la prestación de 
servicios de apoyo a las PVENT.

Patricio González Huerta, además de tener la razón, consideró, debemos ser más incisivos, 
alzar la voz más alto y plantear nuestras reivindicaciones con argumentos fundamentados, pero con 
mucha fuerza, para que no nos dejen de lado.

Fernando Tovar Castillo, quien vive con diabetes, de la organización Por México al Frente, del 
Estado de México, señaló que es muy necesario realizar campañas informativas, atadas a progra-
mas preventivos permanentes, que lleguen a las comunidades mediante folletos y otros materiales 
aprovechando igualmente las llamadas redes sociales.

Jaime Barba Zozaya planteó la pertinencia de conformar asociaciones de pacientes en los 
hospitales, para que informen a quienes allí se atienden sobre los trámites y requisitos que deben 
cubrir, así como acerca de sus derechos como PVENT.

Luis Mariano Muñiz sugirió, además, la elaboración y divulgación de un material que pudiera 
llamarse “El ABC de las instituciones de salud”, con guías y procedimientos para solicitar atención 
en los servicios de salud, pero también para presentar quejas.

Leticia Robles García propuso la promoción de programas que apoyen la gestión de recursos 
en favor de pacientes, pero también de sus cuidadores, ya que unos y otros quedan en el desem-
pleo a causa de las ENT, sobre todo cuando se trata de enfermedades incapacitantes.

Varias voces coincidieron en la necesidad de contar con un Registro Nacional de PVENT, a fin 
de que planeadores, tomadores de decisiones, prestadores y usuarios de servicios de salud pue-
dan tener una cabal dimensión del problema que se afronta.

Mario Isaías Ocariz Suárez llamó la atención sobre la importancia de capacitar al personal de 
salud en materia de derechos humanos y también en el manejo de emociones.
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Carmen Millé Moyano consideró que el gobierno debe incidir en los planes de estudio 
de las carreras socio—médicas y de manera conjunta con las universidades, capacitar a los 
estudiantes sobre las ENT, a lo cual Dunia Aguilar agregó que esa formación debe integrar el 
manejo de las emociones. 

Rafael Camacho Solís, persona que vive con enfisema pulmonar y cáncer, comenta que es 
fundamental el autoconocimiento del enfermo e igualmente la persona afectada debe conocer a 
profundidad su padecimiento. “Si estamos informados para actuar en la prevención, como coad-
yuvantes del tratamiento y en los cuidados que requerimos, tendremos mejores resultados de la 
atención que recibamos en los servicios de salud”, añadió.

Fabiola Álvarez Iturbe destacó como muy valioso el aprendizaje logrado en estas dos jornadas 
y no dudó en recomendar que debemos compartir lo aprendido; al divulgar los conocimientos y las 
experiencias a otras organizaciones, multiplicamos las posibilidades de lograr un apoyo más amplio 
para las PVENT que viven en el país.

Socorro Moreno Carreño: “Me llevo el compromiso con los pacientes, renovado y fortalecido 
por lo que aquí en la reunión hemos compartido y vivido”; lo aprendido servirá para aplicarlo en 
nuestras comunidades, dijo.

Hiram Reyes Cordero vio muy estimulante la responsabilidad que aquí se ha manifestado, 
así en los señalamientos críticos como en las propuestas. La participación colectiva es la que nos 
hará fuertes y nos permitirá trascender; esa participación es la que nos ha permitido estar aquí, 
por ejemplo, añadió.

Guadalupe Sánchez Peña subrayó el respeto entre organizaciones que caracterizó la reunión, 
auspiciada por la NCD Alliance y la Coalición México Salud-Hable; consideró positiva la aceptación 
de críticas y sobre todo la responsabilidad manifestada como grupo.

Jaime Barba Zozaya añadió que nuestras experiencias permiten visualizar lo que hacemos con 
lo que nos sucede, sea en la enfermedad o con referencia a nuestra propia vida: cree que el grupo 
ha identificado hallazgos valiosos que nos ayudarán a seguir, aprendiendo, perseverando a efecto 
de reivindicar la atención a las PVENT.

Bernarda Sámano de Jesús dijo sentirse más fuerte luego de lo compartido en la reunión; “… 
estamos más conscientes de lo que nos rodea para bien o para mal, pero, sabemos que no esta-
mos solos, que hay profesionales, expertos y otras personas calificadas que pueden ayudarnos, 
pero principalmente, que podemos apoyarnos como compañeros que padecemos ENT”.

Patricio González Huerta resaltó a la empatía, la tolerancia, el respeto y la confianza como ele-
mentos en los cuales creemos y que nos permiten y nos permitirán cada vez más, trabajar mejor 
en la contención de las ENT.

Ana Delia Márquez: “Ha valido la pena estar aquí, pues cada uno aportamos un granito de are-
na para que las cosas mejoren, y aquí somos muchos granitos de arena que, juntos, formaremos 
una playa, sin duda”.

María Concepción Castillo Tecla, quien vive con ENT y es paciente del Hospital General de 
México, calificó a la reunión de muy motivadora pues ha servido para compartir información y 
visualizar nuevas oportunidades que propician vivir con mayor calidad; “… se percata una de lo 
importante que es estudiar nuestros padecimientos y las formas en que podemos afrontarlos. Y 
algo muy importante, fortalecemos la valoración de nosotras mismas”.

Bernarda Sámano de Jesús resaltó la importancia de que las PVENT aprendan a cuidarse por 
ellas mismas y sepan diferenciar situaciones en las que requieren la ayuda de profesionales de la 
salud o de otros especialistas.

Leticia Robles García dijo que en situaciones sociales como las que vivimos, las PVENT re-
quieren ser resilientes para sortear los retos que se nos presentan. No debemos olvidar que tra-
bajamos por nosotras mismas y también en favor de las generaciones futuras, para que tengan 
mayores elementos que les permitan vivir una vida sana, y ello es una gran responsabilidad que 
debemos tener presente.

Fabiola Álvarez Iturbe dio preponderancia a saber escuchar a las PVENT, pues no solo es una 
manera de aprender sobre la enfermedad, sino que también, a partir de las vivencias de quienes 
son afectados, aprendemos a participar en la recuperación de los males que nos aquejan; “si lo 
padecí y lo superé, puedo compartirlo”, agrega.
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Ana María Sánchez, quien vive con ENT y es integrante de Centro Acción contra el Alcoholis-
mo, consideró importante sensibilizar al personal de salud, sobre todo a los médicos y obviamente 
que a los pacientes; además de integrar a la familia haciéndole ver la importancia de que cada uno 
de sus integrantes apoye la recuperación de quien está enfermo. Igualmente, debemos valorar la 
labor de los grupos de autoayuda, que coadyuvan a nuestra recuperación. Dijo: “Sabemos que 
cada enfermedad se expresa de manera diferente en las personas, pero hay principios comunes 
que nos ayudan a todos si los conocemos y seguimos para alcanzar una mejor calidad de vida”.

Rafael Camacho Solís reiteró la necesidad de que las PVENT conozcan su padecimiento, que es-
tudien sobre la enfermedad; recordemos que ella se manifiesta de manera diferente en cada persona.

Leticia Robles García se pronunció por no sobreproteger al paciente, pues en muchas ocasio-
nes no se le informa de su diagnóstico y esa es la peor manera en la que él puede afrontar su en-
fermedad; si pretendemos que apoye su propia recuperación no debemos ocultarle la información.

Rolando Orozco Nakachi, quien vive con ENT y es miembro de Drogadictos Anónimos, des-
tacó el papel de los grupos de apoyo a la recuperación. “Nadie puede solo, quienes hemos estado 
aquí compartiendo experiencias de dolor, también propiciamos la integración con todos quienes 
también padecen lo que nos aqueja”. Sin embargo, no podemos quedarnos con lo recibido nada 
más, podemos y debemos compartirlo, agregó. Hizo un llamado: dejemos de culpar al gobierno, 
no es el responsable de todo lo que nos pasa; su deber es garantizar que haya buenas políticas pú-
blicas y se apliquen. Nosotros como PVENT tenemos que hacer lo propio. Nadie hará por nosotros 
lo que nos toca. ¿Qué vamos a hacer en prevención, por ejemplo? No podemos aventar la pelota 
nada más y esperar sin hacer nada, porque terminaremos aislados, concluyó.

Jorge Omaire Cantua destacó como importante el trabajo en grupos, de niños, de jóvenes, de 
adultos y aun de abuelos, así como la interacción entre ellos; cuando unos se empoderan, los demás 
aprendemos.

Adriana Ramírez Vega, de la Asociación Mexicana de Lucha contra el Cáncer, pugnó porque 
se visibilice a las PVENT y se las tome en cuenta a la hora de diseñar e instrumentar las políticas 
públicas, considerando además que “… la mayoría somos económicamente activas”.

Patricio González Huerta invitó a que cada uno reflexionara y se preguntara si se conoce lo 
suficiente; después y a partir de ese autoconocimiento, podrá ayudar a los demás.

María Teresa Romero Nolasco identificó a la salud como una bandera inobjetable, en torno a 
la cual nos motivamos hasta que llegamos a sufrir algún padecimiento y entonces nos ponemos en 
acción. La búsqueda de información verdadera y fundamentada, que luego compartimos con otros 
que también sufren, nos aleja de mitos y desinformaciones; el trabajo en grupo y el entendimiento 
de lo que significa, ayuda a compartir con otros grupos logros y experiencias, por lo cual este tipo 
de foros son útiles, muy importantes, indicó.

Laura Elena Hernández Rodríguez, cuidadora, responsable de Atención a Pacientes en la 
Fundación Cima, que atiende cáncer de mama, llamó a la reflexión sobre el hecho de que los 
mexicanos somos solidarios y participativos aun sin saber organizarnos. Imaginemos entonces 
cómo podríamos aprovechar ese rico potencial si contáramos con las herramientas específicas 
para tratar problemas específicos, pero sobre todo importa motivarnos por una causa, y una vez 
que la encontramos todo camina mejor, dijo.

Erick Antonio Ochoa, de la Fundación Interamericana del Corazón, destacó como ingrediente 
de la participación social a la empatía; “no sentir solo desde la razón y la pertinencia de hacer las 
cosas” y ello nos ayudará también a sensibilizar a los tomadores de decisión a efecto de que se 
motiven; importa por supuesto nuestra experiencia y la potencia de nuestra voz, de nuestra exigen-
cia, pero la empatía es insoslayable.

Rafael Camacho Solís llamó la atención para que las organizaciones sociales pasemos “… de 
la protesta a la propuesta y consideremos que quien propone, se compromete” y qué mejor motor 
de ese compromiso que el amor.

Patricia Escalante Molano cuidadora de persona que vive con enfisema pulmonar, afirmó 
que todos podemos colaborar en la atención de las PVENT y por ello importa superar el estigma 
y el trato despectivo que a veces reciben en instituciones y aun en el vecindario. Calificó de muy 
importantes estas jornadas que hemos vivido, “para jalar a otras PVENT y a sus cuidadores a que 
participen y entiendan que no están solos”. Propuso la promoción de ayudas económicas para 
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quienes por causa de su enfermedad ya no pueden trabajar, así como a quienes los cuidan, pues 
con frecuencia dejan sus trabajos para dedicarse a la persona enferma.

Rafael Camacho Solís llamó a las y los participantes a organizarse para apoyar el trabajo de los 
cuidadores y de los pacientes que se incapacitan.

Recomendaciones

• Tener mayor acceso como PVENT a la información sobre las enfermedades, sus factores de 
riesgo, sus formas de prevenirlas y de tratarlas, para fortalecer nuestra ciudadanía participativa.

• Apoyar entre las PVENT la difusión y la consulta de la Guía para el Paciente Participativo, editada 
por la Red de Acceso.

• Establecer formas y mecanismos de interacción de PVENT en la toma de decisiones en los 
servicios de salud, incluida la planeación de dichos servicios.

• Tener acceso a oportunidades de participación en los procesos de formación de políticas públi-
cas sobre salud.

• Impulsar el fortalecimiento de las organizaciones de la sociedad civil para que incidan en tareas 
de participación significativa y para que los prestadores de servicios tengan en cuenta cómo 
queremos ser tratados.

• Promover el trabajo multidisciplinario e integral entre las organizaciones que inciden en las po-
líticas públicas sobre ENT.

• Trascender de la protesta a la propuesta, porque quien propone se compromete.

A manera de conclusión

Se inscribieron 70 participantes procedentes de los estados de Hidalgo, Jalisco, México, Nuevo 
León, Oaxaca y Tamaulipas, así como de la Ciudad de México, la mayoría de los cuales participó 
en ambas jornadas (en promedio concurrieron 50 personas durante cada una de las jornadas de 
trabajo), así en las discusiones, en la exposición de problemas y de posibles soluciones, como 
en la propuesta de recomendaciones para enriquecer la Agenda Nacional de Incidencia de las 
personas que viven con ENT. 

Antes de que se entregaran los reconocimientos a cada una de las personas participantes en 
la Reunión, la Lic. Yarishdy Mora Torres, resaltó el carácter participativo de las dos jornadas de 
trabajo y dijo que lo dicho la alienta en lo personal y lo profesional para desarrollar el trabajo de 
incidencia ante legisladores y otros personajes que toman decisiones en el país.
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Mensajes de clausura

Cristina Parsons Pérez: 
“Estos esfuerzos y estos logros de la iniciativa ¡Nuestra Visión, Nuestra Voz! y la construcción de 
las agendas de advocacy de las personas viviendo con enfermedades no transmisibles, anclan 
nuestro trabajo”.

Retomó palabras de Erick Antonio Ochoa para referirse al trabajo de incidencia, de querer cam-
biar un sistema y apelar a los tomadores de decisiones. Subrayó que además de la estrategia, la 
evidencia, las propuestas, las soluciones, necesitamos el corazón y el sentimiento, la razón y el por 
qué importa lo que hacemos. Ello da raíces a nuestro actuar, nos da la razón de la causa del por 
qué hacemos lo que hacemos, agregó.

Comentó que en fecha reciente había estado en África, haciendo un trabajo muy semejante 
referido a la construcción de una agenda. En esa tarea, “… algo que me toca muchísimo es la 
participación de personas procedentes de distintas geografías, como las presentes en nuestra 
reunión; que vienen de diferentes partes de México, de diferentes condiciones y que han vivido 
experiencias también diferentes, pero que hablan de lo que les une, de valores que comparten y de 
recomendaciones que los identifican”. Señaló que aunque haya diferencias entre esas personas, 
hay muchas más similitudes y cosas que nos unen.

Recordó la metáfora compartida por una de las participantes en nuestra reunión, quien dijo que 
“… cada persona es un granito de arena, pero que muchas personas, juntas, compartiendo una 
causa, formamos la playa”.

Dijo la Directora de Desarrollo de Capacidades de la NCD Alliance que hay 57 alianzas naciona-
les y regionales, pero que es muy estimulante trabajar en colaboración con ustedes, adherentes de 
la Coalición México Salud-Hable, con la cual venimos trabajando juntos desde hace años. Creemos 
que están haciendo un trabajo buenísimo. Ayer me pareció bien interesante constatar en la sesión 
plenaria abierta, su poder de convocatoria que reunió a funcionarios de gobierno y a representantes 
de la OPS para estar aquí y escucharlos, porque fueron invitados por México Salud-Hable.

Apuntó que las alianzas nacionales y regionales son únicas, y que le parece bien interesante que 
México Salud-Hable, además de su profesionalismo y legitimidad, es de las alianzas más amplias 
que conocemos. Les da mucho poder conjuntar a los diferentes actores que representan los dife-
rentes grupos en la coalición.

Agradeció todo el trabajo que vienen haciendo y que seguirán haciendo los adherentes a la coalición; 
reconoció particularmente a quienes viajaron desde varios estados para estar aquí, para compartir de 
forma tan generosa cosas muy personales, que se refieren a su experiencia vivida.

¡Reciban los saludos del resto del equipo de la NCD Alliance! ¡Gracias!
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Juan Núñez Guadarrama:
A nombre de la Coalición México Salud-Hable, destacó el reto de trabajar con jóvenes prepara-
dos y sensibles, como quienes integran el equipo de NCD Alliance. “Sin importar que sea la una 
de la madrugada de Londres o las seis de la mañana de México, podemos estar tecleando para 
compartir algún reporte o información sobre nuestra tarea común en el campo de las ENT”. Tal 
reto lo refiere también a las labores compartidas con las y los representantes de las organizacio-
nes mexicanas adherentes a la coalición.

El alto desarrollo tecnológico y los medios de comunicación que nunca tuvimos antes, permiten 
que Cristina Parsons estuviera la semana pasada en Ghana y haya participado poco después en las 
dos estimulantes jornadas de nuestra Reunión Nacional de Pacientes. Esos avances nos permiten 
comunicarnos mejor y hermanarnos al descubrir que compartimos tantas cosas en común; solo 
nos diferencian el color de piel, el idioma, los tipos de comida y cosas así, pero los valores esencia-
les, acerca de los cuales hemos hablado ayer y hoy, son los mismos, puntualizó.

Ahora somos amigos que no habíamos sido presentados; a unos ya los conocíamos y por ellos 
conocimos a otros y esos otros nos llevaron con otros más, afirmó.

Citó la evaluación de la Coalición México Salud-Hable, emprendida en 2018 con apoyo de NCD 
Alliance, “… para que la vida y las tareas de la coalición no vayan a depender nada más de la buena 
voluntad de Juan, de Yarishdy o de Jaime”. Buscamos una estructura permanente, repartida en 
responsabilidades y con mayor solidez como organización.

Importa que la Coalición México Salud-Hable sea realmente nacional, que interactuemos con 
colegas de todo el país. “Si el año que viene o en 2020 hacemos otra reunión, no vamos a caber 
en este salón porque estarán aquí, al menos un compañero o compañera por cada uno de los 31 
estados y otros más por la Ciudad de México, para proponer, discutir y acordar, para trabajar por la 
reivindicación de quienes viven con ENT”. 

Agradeció la participación de todos los presentes, en especial la de Cristina Parsons, quien vino de 
tan lejos.

Recordó lo dicho por Laura Elena, de la Fundación CIMA: tenemos una causa muy grande, muy 
buena, la salud.

Núñez subrayó: es cierto, ver por la salud, trabajar en la búsqueda de su protección, atañe a 
viejos y jóvenes, altos y no altos, mujeres y hombres. Eso es muy importante. Esa causa nos brinda 
la oportunidad de trabajar coaligadamente, a nivel global con NCD Alliance, con CLAS, que está en 
Latinoamérica. Nos da la oportunidad de encausar esas intenciones; de mejorar lo que hace falta 
mejorar en este país en materia de salud.

Invitó a quienes viven con ENT a seguir trabajando, ¡brazo con brazo, 
con los investigadores, los profesionales de la salud y los activistas, por 

un México más Salud-Hable!
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AGENDA DE INCIDENCIA DE 
PERSONAS QUE VIVEN CON 
ENT EN MÉXICO

Los días miércoles 21 y jueves 22 de noviembre de 2018 se llevó a cabo la Primera Reunión Nacional de Personas que 
viven con Enfermedades no Transmisibles, organizada por la Coalición México Salud-Hable en coordinación con NCD 
Alliance. 

En dicha reunión participaron personas que viven con cardiopatías, diabetes 1 y 2, diferentes tipos de cáncer, enfer-
medades hepáticas, padecimientos respiratorios crónicos, cerebrovasculares, y renales, además de trastornos psiquiá-
tricos y neurológicos, adicciones al alcohol, al tabaco y a fármacos, con los propósitos de compartir la Agenda Global de 
Incidencia a favor de las personas que viven con ENT de la NCD Alliance y aumentar la conciencia sobre la importancia 
de integrarlas y fortalecer sus capacidades, lo mismo que a sus familiares y cuidadores en la respuesta a estos padeci-
mientos. A las sesiones abiertas de la reunión concurrieron también representantes de diversas organizaciones sociales, 
de la OPS/OMS, de empresas y de entidades de la Secretaría de Salud.

Al mismo tiempo, se propuso reforzar las recomendaciones nacionales en la materia, considerando los desafíos y 
oportunidades de las personas que viven en México con ENT. 

Este documento recopila algunas de las principales conclusiones a las que llegaron las y los asistentes la reunión, 
como parte del compromiso permanente de la Coalición México Salud-Hable en la promoción de propuestas para la pre-
vención, el tratamiento y la rehabilitación de este amplio grupo de enfermedades. Los planteamientos que se enuncian a 
continuación guiarán la Agenda Nacional de Incidencia de personas que viven con ENT: 

RECOMENDACIONES DE LAS PERSONAS 
QUE VIVEN CON ENT

I. Transversales Implementar, dar seguimiento y evaluar las políticas de salud, para asegu-
rar el bienestar de la población y no la defensa de intereses comerciales.

Asegurar que todas las medidas multisectoriales de salud deberán contar 
con lineamientos claros para evitar el conflicto de interés.
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Realizar campañas públicas de concientización con respecto a las ENT y 
sus factores de riesgo, utilizando medios masivos de comunicación.

Promover entornos laborales saludables.

Fortalecer desde los planes de estudio de las escuelas de medicina, la 
prevención de las ENT.

Incorporar la salud pública como eje prioritario en las escuelas de educa-
ción básica.

Garantizar la asequibilidad y el acceso a alimentos saludables y frescos.

Regular las industrias de tabaco, alcohol, y alimentos y bebidas ultraproce-
sados, especialmente en materia de etiquetado, publicidad, promoción o 
patrocinio y política fiscal.

Modificar las leyes nacionales para lograr ambientes, entornos o ciuda-
des sostenibles, con estructuras urbanas que propicien la adopción de 
hábitos saludables. 

Garantizar el cumplimiento de la regulación que evita la venta de productos 
no saludables en las escuelas. 

Promover la inclusión de materias escolares e intervenciones comunitarias 
para dotar de capacidades a niñas, niños y adolescentes para convertirse 
en agentes de cambio. 

II. Específicas

I. Sobre Prevención
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Proteger el presupuesto del sector salud ante recortes y desvío de los 
recursos.

Etiquetar las contribuciones especificas a tabaco, alcohol y productos ul-
traprocesados para fortalecer los programas de prevención y atención a 
las ENT.

Brindar tratamiento necesario y oportuno a las personas que viven con 
ENT, siempre basado en evidencia científica. 

Fortalecer el primer nivel de atención de los sistemas de salud nacional y 
estatales.

Sensibilizar y capacitar profesionales de salud para que brinden trato hu-
mano, digno y respetuoso.

Establecer medidas para promover compras consolidadas en medicamen-
tos y equipos médicos, a fin de evitar la corrupción. 

Garantizar el acceso universal y equitativo al tratamiento integral de las 
ENT (servicios de prevención, diagnóstico oportuno, cuidado psicológico, 
rehabilitación y cuidados paliativos).

Promover el acceso y la disponibilidad de medicamentos en los servicios 
de salud para reducir el gasto de bolsillo.

Garantizar la formación multidisciplinaria de profesionales de salud con las 
competencias necesarias para atender las ENT en todos los niveles. 

Dar información, asistencia y atención psicológica a los cuidadores de las 
personas que viven con ENT.

Mejorar el acceso a nuevas opciones terapéuticas para el tratamiento de 
las ENT.

Facilitar el derecho de pacientes para la obtención de una segunda opi-
nión médica.

II. Sobre Tratamiento, 
Cuidado y Apoyo
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Combatir el estigma y la discriminación mediante campañas de concienti-
zación sobre las ENT en escuelas, lugares de trabajo y comunidades.

Hacer cumplir el derecho a la protección de la salud y a servicios de salud 
con trato humano, digno y de calidad, especialmente en favor de la pobla-
ción más vulnerable.

Garantizar el respeto por las decisiones informadas sobre las opciones 
terapéuticas disponibles para las personas que viven con ENT.

Promover el derecho a la participación individual y colectiva en la toma 
de decisiones sobre cualquier acto relativo a la enfermedad y las políticas 
públicas inherentes.

Garantizar la seguridad laboral y el derecho a obtener permisos para 
faltar al trabajo, tanto de las personas que viven con ENT como de 
sus cuidadores.

Promover el respeto a los valores y creencias de las personas que viven 
con ENT.

Reconocer a los cuidadores como sujetos de derechos, incluyendo la posi-
bilidad que el Estado les brinde incentivos económicos. 

Fortalecer los mecanismos de rendición de cuentas para evitar abusos de 
poder, atención diferenciada y privilegios.

Ratificar el marco que protege los derechos de las personas adultas mayores. 

Incluir la perspectiva de género y la no discriminación en las políticas de 
protección de la salud.

Mejorar la accesibilidad de las personas con discapacidad a y en los servi-
cios de las instituciones de todo tipo.

III. Sobre Derechos 
Humanos y 
Justicia Social 
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Tener mayor acceso a la información sobre las enfermedades, sus facto-
res de riesgo, sus formas de prevenirlas y de tratarlas, para fortalecer la 
ciudadanía participativa.

Apoyar entre las personas que viven con ENT la difusión y la consulta de 
la Guía para el Paciente Participativo, promovida por nuestros aliados de 
la Red de Acceso.

Establecer formas y mecanismos de interacción de quienes viven con ENT 
en la toma de decisiones en los servicios de salud, incluida la planeación 
de dichos servicios.

Tener acceso a oportunidades de participación en los procesos de forma-
ción de políticas públicas sobre salud.

Impulsar el fortalecimiento de las organizaciones de la sociedad civil como 
portavoces de las necesidades de los pacientes.

Promover el trabajo multidisciplinario e integral entre los diferentes niveles 
de toma de decisión en materia de salud.

Compartir la Agenda Global de Incidencia en favor de las personas que 
viven con ENT de la NCD Alliance, y consolidarla en nuestra Agenda de 
incidencia de personas que viven con ENT en México.

IV. Sobre 
Participación 
Significativa de 
Personas que 
Viven con ENT 
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Agradecimiento de la Coalición México Salud-Hable

 La celebración de la Reunión Nacional de Personas que Viven con Enfermedades no Transmisibles ¡Nues-
tra Visión, Nuestra Voz!, marcó un hito en la participación de quienes, aquejados por algún padecimiento, 
deciden no ser solo un número, un dato de las estadísticas, y se manifiestan públicamente para reivindicar la 
atención que les corresponde, a fin de ejercer el derecho a la protección de la salud, contenido en el Artículo 
4° de la Constitución Política de este país.

Las personas viviendo con enfermedades no transmisibles (PVENT) encontraron en tal manifestación pú-
blica, un hecho fundacional de nuevas maneras de participación social, organizada y significativa, que les 
permitirá promover el acceso más amplio a la prevención y al tratamiento.

A tan significativo apoyo se sumó la cooperación de expertos en salud, aliados de la Organización Panamerica-
na de la Salud, de la Secretaría de Salud, de los Institutos Nacionales de Salud, del Instituto Mexicano del Seguro 
Social y de otras entidades, algunos de los cuales nos acompañaron en la inauguración de la Reunión Nacional.

Al considerar la legitimidad de las demandas planteadas por las PVENT, la NCD Alliance y nuestra Coalición 
México Salud-Hable apoyamos la propuesta de realizar ese encuentro de quienes viven con enfermedades 
cardiovasculares, diabetes, cáncer, padecimientos cerebrovasculares y respiratorios crónicos, trastornos rena-
les, mentales y relacionados con sustancias adictivas, pero también de quienes los cuidan de manera primaria.

Como antecedentes de esa dinámica de nuestras compañeras y compañeros que viven con alguna ENT, 
vale señalar su colaboración generosa durante 2017 en la consulta global de NCD Alliance sobre su iniciativa 
¡Nuestra Visión, Nuestra Voz!, que incluyó la participación de muchos de ellos en una gran encuesta en línea y, 
de manera personal y muy viva, en siete Conversatorios Comunitarios organizados durante agosto en la capital 
del país por la Coalición México Salud-Hable.

De igual manera, el 24 y 25 de septiembre de 2018 efectuamos el Conversatorio y Taller con Visión Pros-
pectiva Personas que viven con enfermedades no transmisibles. Retos y Oportunidades, además de tomar 
parte en la campaña mundial ¡Basta! Nuestra Salud, Nuestro Derecho.

Durante la Reunión Nacional de PVENT pudimos compartir con todos quienes participaron, la Agenda de 
Incidencia en favor de las Personas que Vivimos con ENT, impulsada por la NCD Alliance. Al adoptarla y adap-
tarla al contexto nacional, con el nutrimento vigoroso y muy puntual de las aportaciones que podrán revisarse 
en la relatoría de ambas jornadas, el Capítulo de PVENT de la Coalición México Salud-Hable está en condicio-
nes de desarrollar su propia agenda nacional.

El ambiente de nuestra reunión fue de libertad, crítica propositiva, respeto en la discrepancia, solidaridad, 
empatía, buena voluntad y ánimo “… para hacer las cosas que se tengan que hacer”.

Muy importantes fueron todos los auspiciadores de nuestra reunión, pero entre ellos resalta el excelente 
equipo de trabajo que dirige Katie Dain, propiciador de la iniciativa ¡Nuestra Visión, Nuestra Voz!; de manera 
particular reconocemos la calidad profesional y humana de Cristina Parsons Pérez  y mencionamos a Luis 
Manuel Encarnación Cruz.

La Reunión fue posible gracias al apoyo de NCD Alliance y su colaboración con Eli Lilly.

www.ncdalliance.org/sites/default/files/resource_files/AdvocacyAgendaPLWNCDs_Spanish_2.pdf
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¡Nuestra Visión, Nuestra Voz!
Ciudad de México, febrero de 2019

Informe a cargo de Juan Núñez Guadarrama

Apoyo de fotografía
Lic. Dunia Aguilar Méndez

 y Juan Núñez Guadarrama

Revisión y corrección
Lic. Dunia Aguilar Méndez

Profr. Hiram Reyes Cordero
LN. Ana Montserrat Larrañaga Flota

Revisión final
Mtro. Erick Antonio Ochoa
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