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Abstracto

Promover y sostener la participacion social son cruciales para crear sistemas de
salud que brinden salud para todos.

A través de una seleccion de estudios de caso de paises de la Region

Europea de la OMS, este informe de politicas muestra cémo la participacion
social constituye una subfuncion fundamental de la gobernanza del sistema de
salud y contribuye directamente al logro de sus objetivos clave. Se guia por un
marco que comprende cuatro dimensiones interrelacionadas: legitimidad y
confianza, impacto y eficiencia, justicia social, y relevancia y sentido de
pertenencia. Orientadas a una representacion justa, estas dimensiones crean un
ecosistema cohesionado donde la participacion social amplifica la sensacién de
valor de las personas y de aportar valor a los procesos y resultados, e

impulsa un mejor desempefio del sistema de salud. Este marco rector puede
respaldar el desarrollo, la implementacién y la evaluacién de iniciativas de
participacion social, reforzando su papel central en la creacién de sistemas de
salud eficientes, receptivos, sostenibles y equitativos.
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La participacion social es un factor clave para sistemas de salud
equitativos, inclusivos y receptivos. Apoya el desarrollo de sistemas de
salud adaptables a las diversas necesidades de la poblacién y

que no dejen a nadie atras. La participacién social también empodera

a las comunidades y a las organizaciones de la sociedad civil

(OSC) al garantizar su participacion en los procesos de toma de
decisiones y en la implementacion y evaluacion de las politicas que

las afectan. Es fundamental reconocer y aprovechar el papel crucial

de la participacion social en la realizacion del derecho humano a la salud
para todos.

Adoptar un enfoque holistico y sistémico de la participacién social
fortalece la gobernanza del sistema de salud. Esto implica integrar la
participacién social en todos los niveles (desde el local hasta

el nacional) y a lo largo de todo el ciclo de politicas (desde el analisis de
la situacién, la definicién de prioridades, la planificacion y la

presupuestacion hasta la implementacion, el seguimiento y la evaluacion).

El enfoque del pensamiento sistémico identifica la representacion
justa como una condicién fundamental para la participacion social en
la gobernanza del sistema de salud.

Priorizar la representacion de las personas y comunidades mas
afectadas por las decisiones de politicas de salud —en particular
aquellas que enfrentan injusticias histéricas, desigualdades
estructurales o falta de estatus de ciudadania formal— crea espacios
propicios para la participacion y ayuda a desarrollar capacidad,
confianza y empoderamiento entre todas las partes interesadas.

El enfoque del pensamiento sistémico reconoce cuatro dimensiones
interrelacionadas de la participacion social arraigadas en una
representacion justa.

1. Legitimidad y confianza: Estas se fomentan mediante

Transparencia, rendicion de cuentas y colaboracién entre los
proveedores de atencién médica, los responsables politicos y la
comunidad. La comunicacion abierta, la escucha activa, la
colaboracién genuina, los circuitos de retroalimentacion integrales y
los mecanismos de rendicién de cuentas pueden

garantizar que las partes interesadas...

Los aportes se incorporan al disefio y la implementacion de
politicas.

. Impacto y eficiencia: Incorporando la

Las experiencias y los conocimientos de diversas partes interesadas
generan una comprensién mas matizada de las necesidades de

la poblacién, conducen a politicas de salud mas equitativas, orientan
las decisiones de asignacion de recursos y garantizan que

las inversiones del sistema de salud sean culturalmente

apropiadas.

3. Justicia social: Trabajar activamente para combatir y eliminar

los desequilibrios de poder en la gobernanza del sistema

de salud implica garantizar que las comunidades marginadas

tengan las mismas oportunidades de participar e influir en la toma

de decisiones. Sus perspectivas deben utilizarse para

orientar las iniciativas de equidad en salud y exigir a los sistemas

de salud la rendicién de cuentas por la reduccion de las disparidades.

4. Importancia y propiedad: Inclusiva y

Se deben crear espacios participativos acogedores donde

todos los actores, tanto individuos como grupos, independientemente
de su origen o posicién, sientan que pueden pertenecer,

conectar y contribuir. Esto promueve una cultura de propiedad
colectiva de las politicas de salud, genera un sentido de
responsabilidad compartida por la salud y el bienestar, y

enfatiza el papel de las personas y las comunidades en la
construccion de un futuro mas saludable para todos.
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Abordar estas cuatro dimensiones mediante el disefio y la
implementacion de estrategias holisticas para la gobernanza de la
salud crea un circulo virtuoso que promueve enfoques innovadores y

resultados sostenibles.

La participacion social debe institucionalizarse en las estructuras,
politicas y procesos de gobernanza del sistema de salud. Se deben
integrar mecanismos formales, consistentes y coherentes de
participacién social que prioricen el cambio sistémico a largo plazo sobre
las iniciativas puntuales a corto plazo en todos los niveles del sistema de

salud, con recursos y apoyo especificos.

Esta transformacién requiere un esfuerzo importante y la voluntad de
examinar criticamente y revisar las estructuras de toma de decisiones

existentes.

Promover, sostener y adaptar los procesos de participacion

social requiere inversién en capacitacion, recursos y apoyo para

las partes interesadas, organizaciones y entidades gubernamentales
involucradas, con el fin de mejorar sus habilidades, conocimientos

y eficacia. También requiere inversion en sistemas sélidos de monitoreo
y evaluacioén para evaluar el impacto e identificar oportunidades

para responder mejor a las necesidades del sistema de salud y las

comunidades a las que sirve.

Los paises de la Regién Europea de la OMS estan explorando

el potencial transformador de integrar la participacion social en la
gobernanza de los sistemas de salud y abordando los

principales desafios en la practica. La Tabla 1 resume las
dimensiones de la participacion social abordadas en los cinco
estudios de caso presentados en este informe de politicas, asi como

las lecciones aprendidas.
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Cuadro 1. Panorama general de los estudios de caso de paises: dimensiones de la participacion

social y lecciones clave aprendidas

Estudio de caso de pais y proyecto

Dimensiones destacadas de la

Lecciones clave aprendidas

Francia — Construyendo territorios
inclusivos a través del proyecto Share SIRA

participacién social

« Justicia social

« Abordar los determinantes sociales de la salud
mediante enfoques participativos es un
factor clave de la equidad y la capacidad de
respuesta en los sistemas de salud.

« Las iniciativas comunitarias fomentan
la innovacién cuando se desarrollan en
colaboracion con autoridades locales,
socios institucionales y OSC.

Italia — Desarrollo de la atenciéon comunitaria

a través del proyecto Microarea en Trieste

* Legitimidad y confianza

* Impacto y eficiencia

« La aplicacion de un enfoque colaborativo que
involucre a residentes, profesionales de
la salud y organizaciones de la sociedad
civil en el desarrollo e implementacion de
politicas mejora los resultados de salud y
genera confianza entre la poblacién atendida.

Los responsables de las politicas

deben garantizar que existan una
comunicacion abierta, una escucha activa,
una colaboracion genuina, circuitos de
retroalimentacién integrales y mecanismos
de rendicion de cuentas.

Noruega — Coproduccion de servicios de
salud mental y consumo de sustancias mediante

el trabajo entre pares

* Legitimidad y confianza

« Impacto y eficiencia

* Involucrar a las personas mas
afectadas y marginadas en la creacién
conjunta de los servicios que utilizan en
todas las fases del ciclo de politicas puede
restablecer la confianza en los sistemas de servici
Esto mejora la calidad del servicio y los

resultados sanitarios y cataliza la
innovacion.

0S.
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Eslovenia — Mejorar la gobernanza de « Justicia social * Las personas son mas propensas a
la salud publica a través de la juventud participar activamente en la sociedad
Red Sin Excusas Eslovenia cuando sienten que sus opiniones,

* Importancia y propiedad
perspectivas y experiencias vividas importan.

La importancia y la responsabilidad
colectivas refuerzan la cohesion social y una
cultura de apoyo mutuo y responsabilidad
por el bien comun.

* Los encargados de la formulacién de politicas
deben garantizar que la participacién social
esté incorporada en todas las fases del
ciclo de politicas y se convierta en parte
integral del desarrollo de sistemas de

salud mas equitativos y socialmente justos.

Reino Unido — Construyendo sistemas * Impacto y eficiencia * Los enfoques flexibles, el liderazgo

de apoyo orientados a la recuperacion a distribuido y la valoracién de la diversidad
través de la experiencia vivida a lo largo del ciclo de politicas pueden conducir
Organizaciones de Recuperaciéon (LEROs) a un mejor apoyo a los usuarios del servicio

y generar impacto en diferentes niveles.

* La representacion de diversos enfoques
locales en una red colectiva permite procesos
de seguimiento y evaluacion a nivel regional y
nacional.
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Este informe de politicas ofrece informacién sobre como la
participacion social puede fortalecer la gobernanza del

sistema de salud presentando la experiencia de

implementacion en la Regiéon Europea de la OMS.

La participacion social se reconoce globalmente como una
herramienta esencial para la realizacion del derecho humano a

la salud para todos (1). En esencia, reconoce a todos los miembros
de la sociedad como iguales en valor y con perspectivas diferentes.
Manifiesta visiblemente el derecho de las personas y los grupos a
participar en las decisiones que afectan a su salud y bienestar. Por
lo tanto, la participacién social es un factor clave para la

equidad en salud y la creacion de sistemas de salud inclusivos y
receptivos que no dejen a nadie atras (2).

La participacion social para fortalecer la gobernanza del sistema de
salud es inherentemente relacional, conectando las experiencias
cotidianas con la planificacién estratégica e integrando las
perspectivas personales con consideraciones politicas mas
amplias (3). La participacion y la deliberacion efectivas entre los
usuarios de servicios, los miembros de la comunidad, los
proveedores de servicios, los responsables politicos y otros
actores clave dependen del equilibrio entre la agencia individual y
colectiva en contextos especificos, la movilizacién de las personas
para colaborar con otras y la adaptacién de la comunicacién para

involucrar y empoderar significativamente a los actores relevantes.

Reconociendo la naturaleza multifacética de la participacion social,
este documento de politicas presenta un marco rector que comprende
cuatro cuadrantes clave (véase la figura 1).

Estos cuadrantes identifican la importancia de la participacion social en

la gobernanza del sistema de salud y ofrecen perspectivas

practicas para aprovechar su potencial para un cambio transformador.
El marco subraya el papel de la participacion social en el fomento del
sentido de valor de las personas y en la aportacién de valor a

los procesos y resultados relacionados con la salud, y en dltima
instancia, en el avance hacia la realizacion del derecho a la

salud para todos (4).

Los cuatro cuadrantes interrelacionados forman un ecosistema
dindmico donde cada aspecto refuerza y amplifica a los

demas en un entorno en constante cambio. La participacion
social, basada en una representacion justa, crea las condiciones

para la cocreacion de sistemas de salud mas eficientes y receptivos, lo que

aumenta la confianza y la legitimidad en estos sistemas.

Estas mejoras refuerzan atin mas la participacion de las personas y su sentido
de pertenencia a los procesos de formulacion de politicas, creando un circulo

virtuoso que promueve enfoques innovadores y resultados sostenibles.

Este informe de politicas se basa en conceptos basicos previamente
elaborados en documentos técnicos de la OMS y

La resolucién de la Asamblea Mundial de la Salud (AMS)
recientemente aprobada sobre participacion social para la cobertura
sanitaria universal, la salud y el bienestar (5). Se basa en ideas del
manual de la OMS «Voz, agencia, empoderamiento: participacion
social para la cobertura sanitaria universal».

(6) y la edicion especial de Eurohealth titulada «Empoderamiento
de las personas, las comunidades y la sociedad civil mediante la
participacion social» (7) (véase el Recuadro 1). Los estudios de
caso presentados en este informe de politicas ilustran cémo los paises
de la Regién Europea de la OMS estan explorando el potencial de la
participacion social y abordando desafios clave en la practica.
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Marco rector para aprovechar el potencial de la participacion social en la gobernanza del sistema de salud

Importancia y propiedad Legitimidad y confianza
La participacién social amplifica la sensacion de las La participacién social mejora significativamente la
personas de ser valoradas, escuchadas y de transparencia, la rendicion de cuentas y la
agregar valor, contribuyendo a los objetivos colectivos y percepcion de que las estructuras de gobernanza

fomentando la apreciacion compartida de las funcionan de manera justa.

decisiones y la responsabilidad de su impleme

Representacion
La participacién social se
sustenta en una

representacion justa, que garantiza

que todas las voces, y especialmente
las mas afectadas, sean escuchadas y

empoderadas.

Justicia social Impacto y eficiencia

La participacién social aborda las disparidades La participacion social crea sistemas de salud que

en la salud, promueve la equidad en la salud y no deja a responden mejor a diversas necesidades y hacen un mejor
nadie atras en la gobernanza del sistema de salud. uso de los recursos.

Institucionalizar la participacion social, la
representacion y el derecho a la salud
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La participacién social implica que los actores sociales agrupan su potencial colectivo para lograr un bien comun (6, 8).
El objetivo de la participacion social es amplificar las voces de las personas, especialmente de las marginadas, para que
las politicas, estrategias y programas respondan mejor a sus necesidades (9). Se trata de empoderar a las personas,
las comunidades y la sociedad civil en la gobernanza del sistema de salud mediante una participacion equitativa,
diversa e inclusiva. Exige un cambio en el modus operandi de la gobernanza, mediante el cual los gobiernos

respeten, valoren e involucren regularmente a estos grupos para cocrear sistemas de salud (9). Implica

fortalecer sus capacidades para involucrarse significativamente, financiar su participacion, valorar la experiencia

vivida y de vida, y abordar los desequilibrios de poder en el disefio de espacios participativos (5). La participacion social
debe ocurrir en todos los niveles (del local al nacional) y a lo largo de todo el ciclo de politicas (desde el analisis de la
situacion, el establecimiento de prioridades, la planificacion y la presupuestacion, hasta la implementacion, el monitoreo
y la evaluacién) (10).

Los mecanismos participativos son formas en que un gobierno se retine con individuos y comunidades, ya sea
directamente o a través de las OSC como intermediarias, para recabar sus opiniones y contribuciones a la toma

de decisiones. Una caracteristica clave de estos mecanismos es la naturaleza bidireccional del didlogo entre los
participantes y/o entre organizadores y participantes. Esto se desarrolla en espacios seguros y constructivos donde se
han realizado esfuerzos para mitigar los desequilibrios de poder y los conflictos de intereses. Estos mecanismos deben
garantizar una participacion inclusiva relevante para la cuestion politica en cuestion (6, 9).

La paridad participativa se da cuando todos los individuos de la sociedad pueden participar en igualdad de condiciones
en la vida social, econémica y politica. No es algo que se da por sentado; requiere un compromiso y un esfuerzo constantes
para fomentar entornos inclusivos (11).

Las organizaciones de la sociedad civil (OSC) son entidades voluntarias, no estatales y sin fines de lucro, formadas por
personas del ambito social que representan una amplia gama de intereses y tienen diversas conexiones. Pueden
incluir organizaciones comunitarias y no gubernamentales. El Marco de Presentacion de Informes de los Principios
Rectores de las Naciones Unidas estipula que estas organizaciones no incluyen asociaciones empresariales ni con
fines de lucro. Las OSC cuentan con una estructura organizativa mediante la cual sus miembros sirven al interés
general en un proceso democratico, mediando entre las autoridades publicas y la ciudadania (12).

La justicia social puede describirse como la paridad de participacion. Requiere acuerdos sociales, politicos y econémicos
que permitan a todos participar como iguales en la vida social (11).

Importar es un estado ideal que consiste en dos experiencias psicoldgicas complementarias presentes en igual medida:
sentirse valorado y aportar valor. Los seres humanos pueden sentirse valorados por si mismos, por los demas, por su
trabajo y por su comunidad, y aportar valor a ellos mismos. Aportar valor a uno mismo debe equilibrarse con aportar valor
a los demas, y viceversa (13).
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Este informe de politicas se elaboré en paralelo con

otro titulado "Lecciones politicas desde el terreno:
institucionalizacion de la participacion social en las
politicas de salud para un mejor desempefio de los
sistemas de salud" (14), que presenta siete principios
clave para guiar la implementacion y el monitoreo de

la participacion social en las politicas nacionales de salud
(véase la figura 2), junto con estudios de caso de paises.
En conjunto, estos dos informes de politicas destacan
temas centrales e identifican herramientas complementarias
para apoyar el desarrollo de la participacion social en

los sistemas de salud (véase la figura 3).

La siguiente seccion ofrece una breve descripcion de la
metodologia utilizada en la redaccion de este informe de
politicas y la seccion siguiente presenta las dimensiones
del marco rector junto con estudios de caso.
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Siete principios clave para institucionalizar la participacién social en las politicas de salud

Mantener y comunicar un compromiso firme y continuo con la participacion de las partes interesadas en la gobernanza sanitaria,
reconociendo su valor y sus contribuciones. Demostrar una disposicion genuina a escuchar a las personas y actuar en consecuencia.

Garantizar que una amplia gama de voces, perspectivas y origenes esté representada equitativamente en las decisiones gubernamentales
y los procesos de formulacion de politicas para reflejar la diversidad de la comunidad. La participacién social debe buscar la paridad
participativa, dando mayor peso a quienes suelen ser excluidos o marginados, y debe procurar abordar las desigualdades en salud.

Implementar métodos estructurados para involucrar a los actores clave en los procesos del sistema de salud, garantizando la
consistencia y coherencia de su participacion. Promover la participacion social en todos los niveles (desde el local hasta el nacional) y
en todas las fases (desde el disefio de politicas hasta la prestacién y evaluacion de servicios) del sistema de salud.

Desarrollar e invertir en estrategias para garantizar que la participacion social en el sistema de salud se mantenga e institucionalice
en el largo plazo, en lugar de centrarse en enfoques cortoplacistas y ad hoc.

Mejorar y adaptar continuamente los sistemas de participacion y los procesos de gobernanza para satisfacer las necesidades y los
desafios cambiantes del sistema de salud y de las comunidades a las que sirve. Invertir en el desarrollo de capacidades de los participantes,
las organizaciones y los gobiernos. Invertir en el seguimiento continuo de los procesos de participacion social.

Exigir a los actores publicos y lideres politicos que rindan cuentas por su actuacion en materia de participacion social, basandose en el
seguimiento y la evaluacion. Garantizar que la contribucion de las OSC a los procesos participativos se monitoree y se informe, y que
sus acciones y decisiones se basen en resultados. Garantizar que la informacion sobre los procesos de participacion social sea
accesible y comprensible para todos los actores interesados y la comunidad en general.

Garantizar que la participacion social genere cambios tangibles y significativos en las politicas, programas y servicios de salud. Tomar en
serio las demandas de las partes interesadas, esforzandose por abordar colectivamente las necesidades de salud de la poblacion.
Generar evidencia de los impactos transformadores de la participacién social. Desarrollar y aplicar criterios que permitan evidenciar

este impacto.
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Relacioén entre los dos documentos de politicas

Hacer de la participacion social un elemento central de la
gobernanza de los sistemas de salud

Pregunta central
¢ Cémo puede la participacion social fortalecer la
gobernanza del sistema de salud?

Estudios de caso

Centrarse en las palancas criticas para la participacion social

Este documento de politicas se basa en una revision rapida de

literatura critica destinada a desentrafiar las condiciones, los

desafios y las tensiones relacionadas con la participacion social en la
gobernanza del sistema de salud.

El marco rector presentado en la Fig. 1 se desarrollé con base en

esta revision y se basa directamente en los siete principios clave

para institucionalizar la participacion social en las politicas de salud,
presentados en el Recuadro 2. Estos principios estan integrados en la estructura
del marco, proporcionando un enfoque pragmatico para incorporar la
participacion social en los procesos de gobernanza. Cada dimensién del marco
esta disefiada para reflejar y defender estos principios, garantizando su
alineacion con los objetivos generales de una gobernanza equitativa e

inclusiva.
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Institucionalizar la participacion social en las politicas de salud

para un mejor desempefio de los sistemas de salud

Pregunta central
¢,Qué principios de politica deben implementarse para posibilitar
la institucionalizacion de la participacion social para lograr

sistemas de salud con mejor desempefio?

Estudios de caso

Centrarse en el seguimiento y la aplicacién a nivel nacional

de los procesos legislativos y de politicas

Para profundizar el analisis, los autores seleccionaron ejemplos

de paises de la Region que demuestran enfoques innovadores o eficaces
para la participacion social y representan diversos contextos politicos, sociales
y econémicos. Los criterios incluyeron la existencia de mecanismos de
participacion consolidados, la pertinencia para las reformas de la

gobernanza del sistema de salud y la capacidad para destacar tanto los

éxitos como los desafios en la promocién de la participacion.

Los estudios de caso ilustran como la participacion social puede

integrarse en todos los aspectos de la gobernanza del sistema de

salud y ofrecen perspectivas sobre estrategias que pueden emplearse

en diferentes contextos.

El informe de politicas paralelo complementa este analisis centrandose en la
institucionalizacién de estos principios y ofreciendo orientacion para

integrarlos mas profundamente en las estructuras de gobernanza (14).
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Esta seccion profundiza en el marco rector y presenta cinco estudios
de caso de la Region que ilustran aspectos especificos de cémo la
participacion social puede impulsar una gobernanza mas inclusiva y
eficaz de los sistemas de salud. Explora la representacion justa como
condicion fundamental para alcanzar el potencial de la participacion
social y, posteriormente, se centra en cada uno de los cuatro
cuadrantes del marco (véase la figura 1).

La Declaracion Politica de Alto Nivel de las Naciones Unidas sobre la
Cobertura Sanitaria Universal destaca la importancia crucial de
involucrar a todos los actores relevantes (puros, afectados o

partidistas) en la gobernanza del sistema de salud (15). A través de la

participacion social, las personas, las comunidades y las OSC se empoderan

para expresar sus preocupaciones, defender sus derechos y contribuir
a las decisiones sobre politicas de salud que afectan sus vidas.

Si bien los procesos participativos en la gobernanza del sistema

de salud tienden a surgir de abajo hacia arriba, los mecanismos de
arriba hacia abajo son necesarios para empoderar y amplificar las voces
de quienes suelen verse marginados. Las dinamicas de abajo

hacia arriba y de arriba hacia abajo, que se refuerzan mutuamente,
facilitan una amplia participacion social, o que en ultima instancia
contribuye a una representacion justa en la gobernanza del

sistema de salud. En este sentido, las diferentes dimensiones del marco
rector (Fig. 1) surgen de la interaccion e interdependencia de los
esfuerzos multidireccionales para promover una representacion justa.

Dado que los proyectos participativos generan inevitablemente
mecanismos tanto de inclusion como de exclusion, es necesario un
conocimiento critico y un seguimiento de estas dindmicas. Algunas
personas se ven mas afectadas por las decisiones sobre politicas sanitarias
que otras, en particular aquellas que enfrentan un legado de

injusticia histérica (como las poblaciones indigenas), desigualdades
estructurales debidas a procesos de minorizacién (como las mujeres y

las personas con menor nivel socioeconémico) o la falta de una

ciudadania formal (como los refugiados).

Los procesos participativos que buscan incluir a todas las

personas afectadas por ciertas decisiones (el principio de

todos los afectados) no pueden lograr una verdadera paridad
participativa sin reconocer y abordar estas desigualdades. Un

enfoque diferente, y a menudo mas eficaz, consiste en priorizar

y legitimar las reivindicaciones de los mas afectados (el principio de

los mas afectados) para evitar que las decisiones sobre politicas
sanitarias empeoren su situacion (16). Tomar en serio el principio de

los mas afectados tiene importantes implicaciones para la representacion
de los participantes.

Atender los siguientes aspectos criticos ayuda a crear espacios
participativos que fomenten una representacion justa.

Priorizar la amplificacién de las voces de las personas en
situacion de vulnerabilidad, profundamente afectadas
por cada asunto politico. Evitar basarse unicamente en la
representacion cuantitativa (una muestra estadisticamente
proporcional de toda la poblacién), ya que esto podria
reforzar y legitimar inadvertidamente el statu quo.

Disefiar espacios participativos inclusivos para desarrollar la
capacidad y la confianza de los participantes.

11
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Evite confiar exclusivamente en la representacion

a través de las OSC proporcionando plataformas para
la participacion de individuos. Individuos

Puede exponer deficiencias sistémicas y

desafiar suposiciones arraigadas subyacentes
politicas de salud.

Considere los umbrales de participacion y cémo

Estos se relacionan con patrones de minorizacién.

Mapeo de quién participa y quién no

Puede revelar la geografia y la dinamica de

exclusion, a menudo relacionada con la equidad y la identidad
cuestiones (género, sexualidad, cultura, creencias,

edad, discapacidad, etc.), donde viven las personas (una

un refugio para personas sin hogar, una prisioén o una institucién,
un campo de refugiados, etc.), problemas de comunicacién
(no hablar el idioma dominante, ser

sordera, no verbal, etc.), vulnerabilidad

(tener necesidades que se consideran demasiado complejas)
o graves, etc.), y la estigmatizacién de ciertas

voces (aquellos con neurodiversidad, aquellos que son
consideradas disruptivas o problematicas, etc.) (17).

Los patrones de exclusion se pueden abordar mediante:
acciones que apuntan a la sociedad subyacente
determinaciones de salud para eliminar barreras,

Desarrollar capacidades y crear espacios propicios para
participacion de todos (18).

Llegar activamente a las personas en situacion vulnerable.
situaciones, aunque reconociendo que estos esfuerzos
requieren sensibilidad. Las invitaciones dirigidas pueden
refuerzan el estigma y aumentan los sentimientos de

la alteridad, a pesar de estar destinada a fomentar
inclusion. Por ejemplo, las personas que estan formalmente
Las personas definidas como viviendo en pobreza podrian

no identificarse como tales (19, 20).

« Equilibrar la participacion invitada con la autoseleccionada
y los procesos de base, teniendo en cuenta
La participacion a menudo desproporcionada de
los llamados sospechosos habituales o consistentemente
ciudadanos activos. Al interactuar con estos
Los participantes son cruciales, pero no siempre pueden...
Representan a los mas criticos, informados o profundamente
partes interesadas afectadas. Incluso las mas maduras
Las iniciativas participativas tienden a estar sesgadas
hacia los miembros de la comunidad y los grupos que
ya estan cooperando o estan dispuestos a cooperar.
Esto crea una llamada coalicion de los dispuestos
que establece alianzas de colaboracién pero
conduce a la exclusion de personas que no
suscribirse a esa norma (21).

El caso practico 1 muestra cémo Noruega estd modelando una
representacion justa mediante la integracion de trabajadores de
pares en el desarrollo y la prestacion de servicios de salud
mental y tratamiento del consumo de sustancias.

Han utilizado previamente servicios similares para gestionar o
superar sus propios problemas y pueden tener antecedentes
similares a los de los miembros mas afectados y marginados de
la comunidad. En roles de cocreacion, las perspectivas de los
trabajadores pares pueden ayudar a las organizaciones de
servicios a mejorar la calidad y catalizar la innovacion. Este es
un buen ejemplo de cémo integrar estructuralmente el
conocimiento experiencial en la gobernanza del sistema de salud
como complemento al conocimiento profesional, académico y técnico

(6).
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Objetivos y contexto de la participacién social

En Noruega, se emplean trabajadores de pares como parte de una iniciativa gubernamental que ha cobrado gran impulso en las organizaciones publicas

de servicios de salud mental y atencion al consumo de sustancias durante la ultima década (22). Diversos documentos de politica publica destacan el papel de
los trabajadores de pares en el fortalecimiento de la participacion de los usuarios y la creacién de servicios socialmente mas inclusivos y eficaces en el

pais (23-26). Estos planes y documentos de politica publica han introducido incentivos financieros para reforzar la iniciativa. Actualmente, se emplean

trabajadores de pares en diversos servicios de salud, sociales y de bienestar.

En contextos de salud mental y consumo de sustancias, donde profesionales altamente especializados, como psiquiatras y psicélogos, han tendido a
controlar el marco operativo y a tener autoridad para la toma de decisiones, los trabajadores de pares desempefian ahora un papel crucial en la planificacion
estratégica, ajustando los servicios individuales para que se alineen mejor con las necesidades de los usuarios y negociando cambios en la forma en que

se co-crean los servicios (22). Los procesos de co-creacion alientan a los profesionales de la salud a reconocer el valor y la necesidad de diversas formas de
conocimiento y habilidades, y a aceptar la posible incomodidad de colaborar con quienes podrian cuestionar su autoridad, estatus o experiencia (27). Los
trabajadores de pares también pueden desafiar constructivamente el predominio del enfoque biomédico de la salud, a la vez que mejoran la legitimidad

y la implementacion de los servicios, lo que conduce a resultados mas efectivos y sostenibles.

¢ Quién participa? ¢ Cémo se facilita la paridad participativa?

El rol de los trabajadores pares en los procesos de co-creacién difiere significativamente de la participacion tradicional de los usuarios en los servicios de
salud mental y abuso de sustancias. Las organizaciones de usuarios han criticado a menudo a las organizaciones de servicios por el limitado rol que han
desempefiado en los procesos de planificacion y toma de decisiones de servicios, argumentando que las decisiones clave generalmente se toman antes de
que se les invite a brindar aportes. A su vez, los gerentes de las organizaciones de servicios han compartido que a menudo tienen dificultades para
desarrollar soluciones relevantes a los problemas identificados por los representantes de los usuarios. Ambos grupos han identificado el valor de incorporar a
los trabajadores pares para que contribuyan de forma mas activa con conocimiento basado en el contexto y para co-crear innovacion (22). A medida que los
trabajadores pares trabajan dentro de las organizaciones de servicios, también profundizan su propia comprension de los desafios que enfrentan los
profesionales de la salud y las organizaciones de servicios y mejoran sus habilidades de comunicacion para una participacién mas constructiva (22,

28).

En estas iniciativas, es crucial evitar el simbolismo y fomentar la credibilidad mediante una cuidadosa consideracion del reclutamiento y la contratacion de
trabajadores pares. Esto implica identificar y reclutar a trabajadores pares que puedan representar a las personas mas afectadas, ya que quienes mas
necesitan servicios pueden ser quienes menos confian en los profesionales o las organizaciones de servicios. Los trabajadores pares de estos grupos

pueden desempefiar un papel crucial para restablecer la confianza entre los usuarios y los sistemas de servicios (16, 29, 30).

¢, Cuadl es el impacto (potencial) en la gobernanza del sistema de salud?

Los trabajadores de pares actiian como intermediarios, conectando a los usuarios de los servicios con los sistemas, asi como con las diferentes formas de
conocimiento, generando confianza y conexion. Incorporar a los trabajadores de pares en las organizaciones de servicios es un enfoque prometedor para
institucionalizar los procesos de cocreacion. En Noruega, esta iniciativa apoya una reforma politica integral destinada a ampliar la colaboracién con la
ciudadania y los usuarios de los servicios, e incorporar diversas voces y perspectivas en la configuracion y evaluacion de los servicios publicos. El Aviso de
Salud Publica de 2023 destaca ademas como la participacion de los grupos vulnerables garantiza una mejor integracion social y compensa las diferencias

sociales en materia de salud (31).
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Cuadrante 1.

Si bien los gobiernos deben actuar como lideres en materia de salud,
gobernanza del sistema, muchos actores contribuyen a

Construir una gobernanza equitativa, inclusiva y eficaz

procesos. Cuando las partes interesadas estan representadas de manera justa
y sus voces son escuchadas activamente, participacion social
Contribuye al establecimiento de legitimidad y

Confianza en la formulacién de politicas sanitarias dentro y fuera

de los espacios participativos (32-34). La transparencia y los ciclos de
retroalimentacion integrales en las politicas mejoran significativamente la
rendicién de cuentas en los procesos y los resultados.

Esto es fundamental para mantener relaciones sélidas

entre los proveedores de atencién de salud, los encargados de

formular politicas y la comunidad, basadas en la colaboracion y la

accién conjunta para alcanzar objetivos compartidos (35-36).

Ademas, la participacion social inclusiva en salud

La gobernanza del sistema puede fortalecer las conexiones y
generar apoyo reciproco entre diversas redes sociales

grupos, como grupos minoritarios y mayoritarios, diferentes

grupos socioeconémicos y de identidad, y diferentes

poblaciones de pacientes. Esto puede fortalecer la relacion social
capital y crear sinergias entre las estrategias de abajo hacia arriba y
procesos de arriba hacia abajo, que refuerzan la confianza y el

reconocimiento mutuos (37-39).

El Caso Practico 2 destaca como un proyecto en Trieste, Italia,
esta generando confianza y legitimidad en los sistemas de

salud publica mediante la participacion social. Mediante un
enfoque colaborativo que involucra a residentes locales,
profesionales de la salud y organizaciones de la sociedad

civil, aborda problemas sociales y de salud complejos con
intervenciones proactivas, multidisciplinarias y centradas en la persona.
Al ponerse al servicio de la comunidad, la gestion sanitaria
mejora los resultados de salud, pero también fortalece la relacion
con la poblacién a la que sirve. A medida que los

residentes perciben un compromiso con la

transparencia, la rendicion de cuentas y la colaboracion, y

ven que sus aportaciones generan mejoras tangibles, aumenta
su confianza en las instituciones publicas. Este enfoque
participativo refuerza la legitimidad del sistema de salud

y fomenta un sentido de pertenencia colectiva.
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Objetivos y contexto de la participacion social

El proyecto Microarea fue iniciado en 2006 por la Autoridad de Salud Publica de Trieste (actualmente Autoridad Sanitaria de
Trieste y Gorizia) para desarrollar la atencién comunitaria y la participacion social en contextos sociodemograficos especificos.
El proyecto se basa en una colaboracion formal entre el Ayuntamiento de Trieste y la Agencia Publica de Vivienda Social. Busca
pasar de un enfoque reactivo a uno proactivo, ofreciendo intervenciones especificas en mas de 20 zonas urbanas, cada una con
entre 500 y 2200 habitantes (40).

Los perfiles sociales y sanitarios de estas zonas reflejan una mayor vulnerabilidad que la poblacidon general de Trieste y la

media nacional en cuanto a edad avanzada, enfermedades crénicas, discapacidades y uso de recursos sanitarios. Por ejemplo, al
inicio del proyecto, la poblacién de las Microareas (unas 12 000 personas) presentaba una tasa de hospitalizacién significativamente
mayor que la de la poblacion general de Trieste. El proyecto Microareas ofrece una gama de servicios —que incluyen apoyo

clinico, de enfermeria, psicologico, de rehabilitacion y social— destinados a mejorar la calidad de vida de las personas

vulnerables, reducir el impacto de las enfermedades cronicas y prevenir ingresos hospitalarios evitables. Estos servicios son
prestados por equipos multidisciplinarios de profesionales sanitarios y sociosanitarios que trabajan conjuntamente, centrandose

en los siguientes aspectos:

« Personas y familias: Los equipos multiprofesionales adoptan un enfoque proactivo y centrado en la persona. Las personas
atendidas y sus familias participan activamente en la planificacion y la toma de decisiones mediante herramientas de
informacion, grupos de debate y actividades de consenso.

» Comunidades locales: Residentes socialmente activos, grupos de ayuda mutua y organizaciones voluntarias se
movilizan para fomentar la inclusion social y mejorar la calidad de vida en el barrio, por ejemplo, mejorando las zonas
verdes publicas y promoviendo la socializacién. Se celebran reuniones periédicas que reunen a residentes, gestores
sanitarios y representantes politicos, fortaleciendo la solidaridad y ayudando a combatir la soledad y la exclusion social.

Servicios sociosanitarios: La unidad de atencion primaria (APS) de la autoridad sanitaria local proporciona médicos,
enfermeros, fisioterapeutas y psicologos, mientras que la unidad de servicios sociales proporciona trabajadores sociales.
Todos los profesionales trabajan en colaboracion con un enfoque multidisciplinario. La Agencia Publica de Vivienda
Social proporciona oficinas y espacios comunes. Este modelo ha mejorado los resultados sociosanitarios y ha animado a
mas profesionales a adoptar practicas centradas en la persona y orientadas a la comunidad (40).

¢ Quién participa? ¢ Cémo se facilita la paridad participativa?

La planificacion y coordinacion del trabajo son gestionadas por un profesional sanitario, generalmente una enfermera,

dedicado a una Microarea y apoyado por un equipo multidisciplinario de la unidad local de APS y el departamento de servicios
sociales. Son responsables de la atencion brindada por el equipo y de la inclusién y participacion de la comunidad local.

El trabajo de los equipos es supervisado por los coordinadores de APS. La presencia activa de un equipo multidisciplinario
empodera a las personas, familias y comunidades a través del contacto diario. Cada Microarea busca la participacion de toda la
comunidad: personas (incluidos los residentes en situacion de vulnerabilidad con necesidades sociales o sanitarias), familias y
organizaciones de la sociedad civil. Se anima a todos a aportar apoyo o hacer sugerencias.

Un piso vecinal en cada microarea sirve como sede del equipo multidisciplinario y actia como centro de participacion social. Cada
espacio acoge iniciativas sociales y debates publicos en los que participan residentes, politicos locales y administradores de salud.
Las reuniones mensuales de un comité local, compuesto por representantes del municipio, la agencia de vivienda publica y
asociaciones ciudadanas, se centran en las mejoras del barrio y abordan problemas criticos.
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Asuntos comunitarios como la seguridad, los espacios verdes publicos y las areas comunes. Las recomendaciones del comité se
remiten a las instituciones publicas para mejorar la calidad de vida en la comunidad. A través de estas iniciativas, el proyecto
Microarea ha empoderado a los residentes locales para establecer relaciones directas con politicos y gestores de salud locales. Esta
interaccion continua con los residentes ha transformado el estilo de gobernanza del sistema de salud hacia uno que supera las
barreras organizativas y de gestion, a la vez que responde eficazmente a las necesidades de la poblacion (40).

¢ Cual es el impacto (potencial) en la gobernanza del sistema de salud?

El proyecto Microarea comenzo en 2006 y alcanz6 su maximo nivel de actividad en 2013-2014. Durante este periodo, se llevaron

a cabo numerosas acciones de apoyo sociosanitario, como visitas médicas y a domicilio, la activacion de procedimientos o rutas de
salud, el apoyo a la atencion domiciliaria y las intervenciones de proteccion social relacionadas con la vivienda y los ingresos. El
equipo de Microarea garantizé mas de 2300 intervenciones al mes, directamente o con la participacion de la comunidad.

A nivel comunitario, los resultados se miden periédicamente mediante indicadores como la frecuencia de hospitalizacion, la morbilidad,
la mortalidad y el consumo de recursos sanitarios. Cabe destacar que las comunidades donde opera el proyecto Microarea han
experimentado una reduccion en la tasa de hospitalizacion (40, 41). Mas alla de los resultados en salud, el proyecto ha fortalecido

el sentido de comunidad y pertenencia, y ha fomentado la confianza y la colaboracién entre los profesionales sanitarios y los
residentes. Asimismo, el trabajo en equipo constante ha fomentado la escucha activa entre los gestores y profesionales

sanitarios, y ha aumentado su receptividad a las criticas y las aportaciones de la ciudadania.

El proyecto Microarea sigue en funcionamiento, pero se encuentra actualmente en proceso de revision organizativa para identificar nuevos objetivos. Contintia

representando la innovacion de vanguardia en el sector sanitario y social.
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Cuadrante 2.

La participacién social genera impacto y eficiencia al
aprovechar una variedad de factores sociales y culturales.

Al fomentar una comprensién mas matizada de las

diversas necesidades, aumentar la competencia

cultural, aprovechar al maximo los recursos de la

comunidad y asignar recursos de forma mas eficaz,

se pueden crear sistemas de salud mas receptivos (22,

42). Cuando las partes interesadas participan activamente en
las decisiones politicas, también es mas probable

que contribuyan a la implementacion sostenible de las
intervenciones y menos probable que impugnen o se
resistan al cambio (27). Al mismo tiempo, las vias desde la
participacion social hasta el impacto son complejas y
complejas, y se manifiestan tanto de forma directa como
indirecta (43). Para maximizar el impacto y la eficiencia, el
compromiso politico y el apoyo a la participacion social
deben ser coherentes y comunicarse con transparencia. Esto
es especialmente crucial cuando los impactos de la
participacion no son directamente tangibles ni reconocidos de

manera uniforme por las partes interesadas y las comunidades (6).

El Caso Practico 3 muestra como las organizaciones, basadas
en la experiencia vivida con la adiccién en el Reino

Unido, brindan apoyo eficiente a personas en recuperacion
de problemas de consumo de sustancias y generan

un impacto positivo a mdltiples niveles. Para los

usuarios individuales, estas organizaciones brindan un
apoyo mas personalizado y accesible, asi como
empoderamiento para asumir posiciones de liderazgo y
promover el cambio. A nivel comunitario, generan nuevos
recursos que contribuyen al bienestar y la salud colectivos, y
combaten el estigma al visibilizar la recuperacioén en el
vecindario. Estas repercusiones se estan extendiendo mas
alla de las comunidades locales y estan impulsando
cambios en el sistema nacional de atencion a las personas
en recuperacion. Este modelo se sustenta en la flexibilidad
en el disefio de enfoques locales y un alto grado de
confianza en un liderazgo distribuido y diverso.
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Objetivos y contexto de la participacion social

En el Reino Unido, existe un impulso para cambiar las politicas y practicas de apoyo en materia de adicciones, pasando de un enfoque individualizado y
centrado en los déficits a uno orientado a la recuperacion y basado en las fortalezas, partiendo de la base de que la recuperacion de la adiccion es
predominantemente una experiencia social (44, 45). Un factor clave de este impulso es el auge de los LERO (servicios comunitarios de apoyo a personas
en recuperacion), fundados y dirigidos por personas con experiencia propia.

En la actualidad, en el Reino Unido hay 33 LERO trabajando en al menos 40 autoridades locales.

Todas las LERO comparten tres principios centrales: tienen una relacion primaria con su comunidad, actuando en respuesta a las necesidades y
aspiraciones locales y reconociendo y empleando los activos y competencias que ya existen; integran procesos de co-creacion en todo lo que hacen; y

utilizan un enfoque basado en los derechos humanos, incluido el derecho a vivir vidas saludables (46).

¢ Quién participa? ; Cémo se facilita la paridad participativa?

Las LERO son iniciativas independientes de base que suelen evolucionar a partir de pequefios proyectos informales hasta convertirse en organizaciones
con estructuras juridicas formales, personal oficial y equipos de voluntarios. Son independientes, pero no estan separadas del sistema, ya que cuentan
con multiples fuentes de financiacion, como subvenciones del Servicio Nacional de Salud, contratos, donaciones y actividades de emprendimiento social.

Los LERO suelen colaborar con diversas agencias de los sectores de la salud, la justicia penal, los servicios sociales, la educacion y el voluntariado. La
mayoria de los LERO surgen como respuesta a problemas muy locales y, al representar los desafios y las fortalezas de la comunidad en recuperacion,
se convierten en un faro de esperanza. Segun lo estipula el Colegio de Organizaciones de Recuperacion con Experiencias Vividas (CLERO), al menos
la mitad del personal y el equipo de voluntarios de un LERO debe estar compuesto por personas con experiencia vivida, especialmente quienes ocupan
puestos de liderazgo. Los LERO trabajan con un enfoque sistémico, manteniendo relaciones con los usuarios del servicio y colaborando estrechamente

con todos los servicios de salud para satisfacer sus multiples necesidades.

¢, Cual es el impacto (potencial) en la gobernanza del sistema de salud?

Los LERO se basan en un modelo de salud comunitaria que se basa en la idea de que los recursos personales para la recuperacion de las adicciones se
desarrollan principalmente a través de relaciones y redes positivas a las que se accede mediante recursos comunitarios. En otras palabras, los

LERO no construyen una comunidad en torno a un servicio, sino un servicio en torno a la comunidad.

Los LERO desempeifian un papel fundamental a la hora de aliviar la carga de trabajo, reducir el hacinamiento en las carceles y liberar espacio en las camas de los hospitales.
Los LERO suelen ser los primeros en detectar recaidas gracias a sus extensas redes de recuperacion. Sus intervenciones tempranas suelen prevenir
recaidas completas, brindando un apoyo crucial para reintegrar a las personas a la comunidad de recuperacion y disuadirlas de actividades delictivas
o de continuar con los servicios de tratamiento. Los LERO también ofrecen apoyo vital durante las crisis de salud mental, facilitando intervenciones clinicas

cuando es necesario.
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Los LERO generan participacion social y vinculos sociales dentro de las comunidades, iniciando un ciclo virtuoso de autoeficacia y eficacia colectiva
como una poderosa estrategia para lograr la salud comunitaria (47). Entre los factores estratégicos que contribuyen a esta labor transformadora se incluyen
los siguientes.

* Los LERO estan representados en CLERO, cuyo objetivo es desarrollar una base de evidencia y orientacién sobre proyectos innovadores.
Practicas. CLERO desarroll6 recientemente estandares de calidad para los servicios de apoyo a la recuperacion que serviran de base para el Estandar
Nacional de Calidad de la Puesta en Marcha, configurando asi los marcos de politicas (46). La representacion de CLERO también contribuye a
mitigar parcialmente las dificultades de monitorear y evaluar diversos enfoques locales a nivel regional y nacional.

Los LERO suelen tener un mayor grado de autonomia en comparacion con otros servicios especializados de tratamiento de adicciones, ya que
cuentan con multiples fuentes de financiacion. Este grado de independencia y autonomia es esencial para su capacidad de reaccion, adaptacion y
defensa eficaz.

« Las LERO no pueden franquiciarse ni estandarizarse. Es fundamental reconocer y celebrar la diversidad y singularidad de cada LERO a
medida que surge de las oportunidades, los desafios, los recursos y el liderazgo locales.
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Cuadrante 3.

Lograr la justicia social en los sistemas de salud El Caso Practico 4 muestra como un proyecto facilita procesos de
depende de un enfoque sistémico de la gobernanza participacion social con refugiados y recién llegados en comunidades
que considera cuidadosamente los impactos multifacéticos de pequefias y rurales de Francia, entre otros paises europeos. Al
determinantes sociales y contextos locales sobre la salud y abordar de forma integral los determinantes sociales

Bienestar (48, 49). La participacién social puede contribuir interrelacionados de la salud, como el acceso a la educacion, el
sustancialmente a este enfoque al crear oportunidades equitativas empleo, la vivienda y el apoyo comunitario, el proyecto contribuye
para que todas las personas participen en la toma de decisiones y significativamente a la equidad sanitaria.

la formulacion de politicas. La colaboracién continua entre el

gobierno y las partes interesadas puede amplificar las voces de Ademas, destaca como las iniciativas piloto locales y de base
las personas y comunidades marginadas, combatir los pueden ser poderosos impulsores de la innovacion.
desequilibrios de poder, promover una mayor rendicion de cuentas en los

sistemas de salud y apoyar iniciativas de todo el gobierno que

contribuyan al bien comun. Estos procesos y resultados forman parte

de amplios esfuerzos de transformacion social mediante:

« redistribucion: la asignacion justa de los recursos divisibles

bienes (justicia econémica);

* reconocimiento — el reconocimiento y la valoracién
de todos (identidad y justicia cultural);

« representacion — el fomento de la participaciéon en
procesos democraticos justos e inclusivos (politicos

justicia); y

« relaciones: la construccion de vinculos basados en
responsabilidad mutua, solidaridad empatica y
comunicacion abierta (justicia relacional) (38, 50).
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Objetivos y contexto de la participacién social

Share Network es una iniciativa europea fundada por la Comision Catdlica Internacional de Migracion (CCIM) Europa en 2012

para promover la acogida y la inclusién de refugiados, solicitantes de asilo, migrantes laborales, menores no acompafados y victimas

de trata (51). Para conectar a las comunidades locales e interactuar con diversas partes interesadas, Share Network ofrece formacion,
promueve buenas practicas y promueve vias seguras de integracion, especialmente en comunidades pequefas y rurales. Su objetivo es crear
sociedades inclusivas donde los recién llegados puedan prosperar, pero también busca influir en las politicas y estrategias pertinentes.

De enero de 2021 a febrero de 2023, la Red Share gestiono el proyecto Share SIRA, cofinanciado con el Fondo de Asilo, Migracién e
Integracion de la Comision Europea (52). El proyecto tuvo como objetivo mejorar la orientacion social y la integracién de las personas
migrantes y refugiadas en zonas rurales de Francia, Grecia, Polonia y Espafia mediante la creacion de alianzas de cooperacion multisectorial
para fortalecer estrategias territoriales inclusivas; el pilotaje y la evaluacion de nuevos enfoques participativos y comunitarios para apoyar la
orientacion social y satisfacer las necesidades de integracion temprana de las personas migrantes y refugiadas recién llegadas; y el
intercambio de buenas practicas entre las partes interesadas locales, regionales, nacionales y europeas (53, 54).

¢ Quién participa? ¢ Como se facilita la paridad participativa?

Francia fue uno de los cuatro paises de la Union Europea que participaron en la implementacion del proyecto. Gracias a la colaboracion con
socios institucionales, organizaciones de la sociedad civil y autoridades locales, Francia ha demostrado un firme compromiso con la
integracion de los recién llegados en comunidades pequefias y rurales mediante diversas iniciativas participativas y comunitarias (55), entre
las que se incluyen los siguientes ejemplos.

Cuatro de las diez acciones piloto de Share SIRA se llevaron a cabo en zonas rurales de Francia (Corréze, Vaucluse, Isére y Sadne-et-
Loire), situando a estas comunidades en el centro de iniciativas innovadoras centradas, por ejemplo, en el acceso a la salud mental y
reproductiva, la insercion laboral, la adquisicién de idiomas y los intercambios interculturales a través del deporte, la gastronomia y la
agricultura. Al abordar estas diversas areas, el proyecto abordé los determinantes sociales que a menudo afectan la salud y el bienestar
de los recién llegados.

» Compartir SIRA Embajadores Rurales para Territorios Inclusivos es una coalicion Unica de refugiados y electos
Representantes de comunidades pequefias y rurales de toda Francia. Con experiencia directa en la integracién de recién
llegados, desempefian un papel fundamental en el disefio, la implementacién y la evaluacién de iniciativas. Ademas, participan en iniciativas
de incidencia politica mas amplias para promover la integracién a nivel local, regional, nacional y de la Unién Europea (56).

» La Academia para la Participacion de los Refugiados (L'Académie pour la participation des personnes réfugiées) es una
asociacion entre la Delegacion Interministerial Francesa para la Integracién de los Refugiados (Diair), el Instituto Francés de Relaciones
Internacionales (Ifri) y el Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Refugiados. El programa tiene como objetivo garantizar que
las personas refugiadas puedan participar activamente en los procesos de toma de decisiones relacionados con la integracion,
centrandose en la participacion de las personas refugiadas en las juntas nacionales de las OSC, los comités de concesién de
subvenciones, los comités de seleccion de financiacion estatal a varios niveles y los érganos consultivos. De un grupo inicial de 235
solicitantes, se seleccioné a 12 galardonados (seis hombres y seis mujeres de entre 20 y 55 afios de nueve paises diferentes) para participar
en el programa. Durante los primeros nueve meses, recibieron capacitacion mensual sobre temas como hablar en publico, financiacion
estatal y filantropica, el papel de las OSC en Francia, los protocolos de las reuniones de la junta y los fondos de la Unién Europea (57).
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¢, Cual es el impacto (potencial) en la gobernanza del sistema de salud?

Mediante enfoques inclusivos, comunitarios y participativos, el proyecto Share SIRA contribuye a la equidad en salud, centrandose

en los determinantes sociales interrelacionados de la salud y atendiendo las necesidades sociales especificas de las personas

migrantes y refugiadas en zonas rurales. Al considerar multiples ambitos sociales, sus acciones han establecido condiciones que facilitan
el acceso a los servicios de salud, promueven la alfabetizaciéon en salud y garantizan que los servicios de salud sean culturalmente
competentes y respondan a los desafios Unicos que enfrentan las personas recién llegadas.

El caracter participativo de las iniciativas del proyecto garantiza que las voces de las personas afectadas por estos problemas
interrelacionados se escuchen y se integren en el desarrollo y la implementacion de una amplia gama de politicas y practicas

sociales y sanitarias. Al involucrar a los recién llegados, las comunidades locales y las OSC locales, se sientan las bases para sistemas
de salud socialmente justos y equitativos.
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Cuadrante 4.

La participacion social se basa en el reconocimiento

de que las voces de todos los miembros de la sociedad,
no solo las mas fuertes o influyentes, son
fundamentalmente importantes. Ser importante consiste
en sentirse valorado y aportar valor a uno mismo, a los
demas y a la sociedad en general. Sentirse valorado
implica experiencias de reconocimiento, reconocimiento

y aprecio, mientras que aportar valor implica

contribuir, participar y marcar la diferencia (58). Cuando
las personas sienten que su presencia, perspectivas y
experiencias son importantes dentro del sistema de salud,
es mas probable que participen y contribuyan al bienestar
de los demas y de la comunidad en general (59-61). A

su vez, cuando experimentan copropiedad de las decisiones
politicas, es mas probable que apoyen acciones e
intervenciones (27).

A través de la importancia, los ambitos del yo y la sociedad
se influyen mutuamente. Un sentido personal de
importancia se extiende a un sentido colectivo de
importancia, que refuerza la cohesion social, promueve una
cultura de apoyo mutuo y enfatiza que la salud y el
bienestar de la comunidad son una responsabilidad
compartida (62). Los estudios muestran una conexion positiva
entre la importancia y la equidad, vinculada a diversos
resultados de bienestar (59). Las condiciones para la
importancia también se relacionan con la justicia social

a través de los cuatro elementos explorados en la

seccion anterior: redistribucion, reconocimiento,
representacion y relaciones (véase también la figura 1).

En esencia, la importancia es tanto un resultado

El Caso Practico 5 ilustra cémo una red juvenil en
Eslovenia fomenta el sentido de pertenencia entre los
jovenes, empoderandolos para que participen
activamente en iniciativas relacionadas con la

salud. Mediante programas integrales de educacion
entre pares y actividades de mentoria especificas, crea un
espacio inclusivo donde los jévenes pueden compartir
Sus experiencias, expresar sus inquietudes y

contribuir activamente a la toma de decisiones.

Las oportunidades de liderazgo y defensa generan

un sentido de copropiedad y fortalecen a la comunidad
en general, destacando el papel vital que cada individuo

puede desempefiar en la construccion de un futuro mas saludable.

como un catalizador de la participacion social en la gobernanza del sistema de salud.
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Objetivos y contexto de la participacion social

La Red Juvenil Sin Excusas de Eslovenia es una organizacién juvenil nacional dedicada a la salud publica y la prevencién para jévenes. Crea e
implementa programas que abordan problemas como la adiccion (especialmente al tabaco y al alcohol), la salud mental, la nutricion y el ejercicio, y el
medio ambiente. Actualmente, es la OSC mas premiada del pais en el ambito del medio ambiente y la salud. El enfoque de la Red se centra en tres
fases clave de accion: criticar, sugerir y actuar. Esto anima a los jovenes a identificar problemas, proponer soluciones y movilizarse para el cambio (63).

El programa "Activistas Sin Excusas" de la Red involucra a estudiantes de secundaria que desean aprender sobre participacion juvenil, desarrollo
sostenible y salud publica, ayudandolos a adquirir habilidades importantes para identificar y abordar problemas contemporaneos. Pueden unirse al
programa a través de nueve unidades locales donde voluntarios realizan reuniones de trabajo. Este enfoque entre pares aborda una brecha crucial
en la educacion para la salud, que a menudo se considera un complemento en lugar de una parte integral del curriculo de secundaria, a la vez que
empodera a los jévenes para crear y llevar a cabo proyectos basados en la evidencia. Los estudiantes realizan su propia evaluacién cualitativa de sus
proyectos, centrandose en aprender de los errores en lugar de adherirse a estandares institucionales rigidos.

El objetivo del programa No Excuse Activists es aprovechar el espiritu rebelde de la juventud para impulsar un cambio positivo.

Su proyecto Mystery Shopping capacita a jévenes voluntarios para visitar establecimientos minoristas donde intentan comprar alcohol y cigarrillos
electrénicos y supervisar la accesibilidad de estos productos a menores. Sus hallazgos se comunican a las autoridades sanitarias regionales y
locales, que utilizan esta informacion para identificar a los minoristas que incumplen la normativa nacional (63).

¢ Quién participa? ¢ Como se facilita la paridad participativa?

Jovenes de entre 15 y 30 afios participan en el programa Activistas Sin Excusas para alcanzar sus aspiraciones compartidas de un futuro mejor. Los
organizadores envian convocatorias a los centros educativos, que deciden si comparten la informacion con sus estudiantes. Los estudiantes
pueden participar con el consentimiento de sus padres o retirarse en cualquier momento. Antes de participar, los coordinadores juveniles dedican un
tiempo considerable a preparar a los estudiantes, explicandoles sus roles y posibles situaciones, y como afrontar situaciones impredecibles y, a
veces, incomodas. Durante las salidas, siempre estan acompafiados por supervisores adultos menores de 30 afnos.

¢ Cudl es el impacto (potencial) en la gobernanza del sistema de salud?

La participacion de OSC como la Red Juvenil No Excuse Eslovenia demuestra la colaboracion entre la sociedad civil y el gobierno para abordar

problemas de salud publica. Si bien estas OSC reciben apoyo financiero del Ministerio de Salud, mantienen autonomia en la implementacion de
proyectos, lo que les permite adaptarse a las necesidades cambiantes de sus poblaciones objetivo. Esta flexibilidad garantiza que las intervenciones
sigan siendo pertinentes y eficaces para abordar problemas de salud apremiantes. Mediante la educacion entre pares y la mentoria, la Red

fomenta la confianza y la comprension, promueve la salud comunitaria y mejora la transparencia y la rendicién de cuentas de los sistemas y
procesos de gobernanza. El programa de Compras Misteriosas se alinea con las campafias de concienciacién, las leyes sobre la venta de alcohol y
la estrategia para una Eslovenia sin tabaco, destacando el papel crucial de las OSC y sus voluntarios en el fomento de la cooperacién con las
autoridades pertinentes.
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Un sdlido componente educativo también concientiza a los jovenes sobre los riesgos asociados al consumo de tabaco y

alcohol. Esto fomenta opciones mas saludables, lo que podria generar mejoras a largo plazo en los resultados de salud publica.
Fundamentalmente, estos programas empoderan a los jovenes para que participen activamente en la promocion de la salud
publica. En general, la incorporacion de estas iniciativas en estrategias mas amplias de gobernanza del sistema de salud constituye
un enfoque proactivo para abordar los desafios de salud publica, promover el cumplimiento normativo y salvaguardar el

bienestar y la importancia de las personas, especialmente de los jovenes.
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El marco rector descrito en este informe de politicas subraya el potencial
transformador de la participacion social en la gobernanza del sistema
de salud. Al integrar los cuatro cuadrantes —legitimidad y

confianza, impacto y eficiencia, justicia social, y relevancia y
apropiacion—, proporciona una base sélida para impulsar la
participacién social y lograr sistemas de salud sostenibles,
innovadores e inclusivos. Si bien cada uno de estos cuadrantes se
centra en una fortaleza fundamental de la participacion social en la
gobernanza del sistema de salud, son interdependientes y
coemergentes, y forman circulos virtuosos al interactuar en un
ecosistema mas amplio de cambio positivo.

Trabajar con la naturaleza dindmica e iterativa de los cuatro
cuadrantes puede fomentar sistemas de salud resilientes capaces
de adaptarse y responder a los desafios emergentes de manera
eficaz y equitativa. Esto depende de dos condiciones previas: una
representacion justa y la institucionalizacion. La representacion
justa es fundamental en el marco rector, ya que la

participacién social en la gobernanza de la salud solo funciona
cuando se incluyen diversas voces y perspectivas. La
institucionalizacién de la participacion social dentro de las estructuras,
politicas y procesos de gobernanza del sistema de salud
garantiza esfuerzos consistentes y sostenidos hacia...

Participacion inclusiva con miras a defender el derecho a la salud
para todos. Esto es clave para la transicion de iniciativas puntuales
a corto plazo a un cambio sistémico a largo plazo. Mas informacién
sobre la institucionalizacién de la participacion social esta
disponible en el informe de politicas paralelo.
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En el ecosistema de participacion social, la interaccion de los
cuatro cuadrantes cataliza y sustenta el cambio transformador,
mientras que la sinergia entre los diferentes niveles de gobernanza
vincula las politicas de alto nivel con las practicas locales. Cuando
los ecosistemas participativos prosperan, los sistemas de salud se
vuelven mas transparentes, responsables y receptivos a las
necesidades y preferencias de las poblaciones a las que sirven

y a los contextos en constante evolucion en los que se
desenvuelven. Este enfoque integral promueve sistemas de salud
resilientes, capaces de avanzar hacia el objetivo de la cobertura sanitaria
universal y hacer realidad el derecho a la salud para todos.
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