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La Participacién Social (PS) es una de las prerrogativas del Sistema Unico de Salud
(SUS) y constituye uno de los principios constitucionales, por lo tanto, ademas de un
derecho, es un deber de todo ciudadano brasilefio®. Este Editorial tiene como objetivo
destacar la importancia que tiene la Sociedad Civil (SC) como agente estratégico para
el reconocimiento del derecho de las personas afectadas por la tuberculosis (TB) a un
tratamiento digno y de calidad, sin prejuicios, y también dilucidar los avances de la
Alianza Brasilefia Contra la TB en sus 18 afios de existencia, que se celebra este afo.

La TB es una enfermedad desatendida y ha representado un gran desafio para
la salud publica brasilefia, ya que afecta principalmente a poblaciones en situacion
de vulnerabilidad social (personas en situacion de calle, en el sistema penitenciario,
indigenas, entre otros) que enfrentan dificultades para acceder a servicios de salud. La
sociedad civil puede jugar un papel crucial junto con los servicios de salud y gestores,
luchando por mejorar la calidad de vida, la dignidad de la persona, la familia y las
comunidades afectadas por la enfermedad®.

Desafortunadamente, solo el 71% de las personas que inician el tratamiento de
la TB en Brasil lo completan, cuando la tasa esperada era como minimo del 85%, es
decir que esta por debajo de las metas de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
@, Dicha situacion puede deberse a la dificultad que tiene dicha poblacién para seguir
el tratamiento, que es largo, a los efectos secundarios de los medicamentos, a los
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costos indirectos del tratamiento, al estigma y al prejuicio que genera la enfermedad. Cuando una persona con TB
abandona el tratamiento, aumenta la posibilidad de que surjan formas resistentes de la micobacteria, que requiere
un tratamiento mas prolongado (mas de 12 meses), tiene efectos secundarios mas graves y mayores costos tanto
para las familias como para el sistema de salud, ademas, todos en la comunidad corren el riesgo de contraer las
formas mas resistentes de las micobacterias. Un estudio demostré que el 55% de las cepas de TB son resistentes
a los antibidticos debido a las interrupciones del tratamiento, lo que indica que es necesario que se adopten nuevos
enfoques en los servicios de salud, consultas sistematicas, pruebas y formas estratégicas de monitoreo y seguimiento
del tratamiento, una atencidn centrada en la persona®.

Considerando que Brasil es signatario de los Objetivos de Desarrollo Sostenible de la Agenda 2030 y que la
meta 3.3 aboga por la extincion de la epidemia de TB (entre otras enfermedades) para el 2030, sin sufrimientos ni
prejuicios, el alcance de la misma también depende de la reestructuracidon de los servicios y de la movilizacién de la
SC.

En la historia de la construccion del SUS y en el campo de las enfermedades transmisibles, se destaco la
participacién de la SC en la lucha por los derechos de las personas con SIDA/VIH. Esta participacién logré un trato
mas digno en el ambito de los servicios de salud, una reduccidén de la discriminacion y del estigma por parte de
los profesionales de la salud y la sociedad, la promulgacion de leyes que brindan apoyo social, como pensiones,
exenciones de impuestos y beneficios sociales para las poblaciones que viven con VIH®,

Inspirandose en este movimiento de lucha por los derechos, en lo que respecta a la TB, se lanzé STOP-TB Brasil,
la Alianza Brasilefia Contra la Tuberculosis que sigue las directrices internacionales del Plan Global para detener
la tuberculosis de la “STOP TB Partnership”, de la Organizacién Mundial de la Salud. El principal objetivo de estos
lineamientos era fortalecer y acelerar las acciones politicas y sociales para detener la intensa propagacion de la TB en
el mundo, cuando los paises mas afectados por la enfermedad firmaron en 2002, durante la Conferencia Ministerial
sobre TB y Desarrollo Social, la Declaracién de Amsterdam, de la cual Brasil también fue signatario.

En dicha Declaracion, los paises se comprometian de forma implicita a monitorear y evaluar sus Programas
Nacionales de TB (PNCT), siguiendo los estandares establecidos por la OMS, asi como también a apoyar alianzas con
organizaciones no gubernamentales (ONG) y con la comunidad®. Esta iniciativa llevé a Brasil, en 2003, a incluir la
TB en la agenda de salud y a consensuar el fortalecimiento de la estrategia de Tratamiento Directamente Observado
de Corta Duracidon (DOTS) con las demas esferas de gestidn como principal instrumento para alcanzar las metas
internacionales de control de la TB®,

Se invitd a socios potenciales a unirse a la Alianza Brasilefia, como el gobierno federal, los estados, los municipios
y la sociedad civil, con una gran participacion para el logro de los objetivos. Vale la pena sefialar que el Programa
de Control de la Tuberculosis del Estado de Rio de Janeiro y la Divisidn de Tuberculosis de la Secretaria de Salud
del Estado de San Pablo adoptaron estrategias muy peculiares para movilizar a la sociedad civil para incluir este
componente comunitario en la lucha contra la TB.

En 2003, fue creado el Foro de ONG de Lucha contra la Tuberculosis en el Estado de Rio de Janeiro (FTB-RJ), que
jugd un papel importante en la difusion de informacion sobre el tema de la TB, tanto a nivel local como nacional. El
PNCT realizé6 un minucioso trabajo de identificacion y sensibilizacion de instituciones de caracter regional y nacional
para que integraran la Alianza.

El Proyecto permitid realizar acciones estratégicas a nivel local, lo que generd una mejora en la cobertura del
DOTS vy, por ende, una consecuente reduccidn en la incidencia, prevalencia y mortalidad por TB. Para mejorar la
implementacion de este Proyecto, se crearon los Comités Metropolitanos (CAMS), érganos colegiados integrados
por representantes del gobierno y de la SC, con caracter consultivo y propositivo para la discusion de aspectos
relacionados con la planificacidn, el seguimiento y la evaluacidén de las actividades del Proyecto, en funcion de la
realidad de cada region metropolitana.

En la consolidacion del segmento activismo, la Alianza Brasilefia pasé a ocupar espacios importantes en el
escenario nacional, con el lanzamiento del Primer Frente Parlamentario Mixto Contra la Tuberculosis y el SIDA y la
realizacion del III Foro Mundial de Asociados STOP TB.

Las acciones de Alianza se llevan a cabo en el campo de las politicas publicas, y ejecutan acciones de advocacy
con el poder legislativo y ejecutivo, a nivel internacional y nacional, asi como también a nivel de los municipios y
los estados. La Alianza favorecio el control social mediante la participacion en consejos de derechos y consejos de
gestion de politicas publicas.

La Alianza Brasilefia participa, desde 2018, en la elaboracion del texto del Informe Luz, monitoreando y
evaluando el progreso del pais en la Agenda 2030®. También trabaja junto con los servicios para reducir el estigma y
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para lograr un trato mas digno para las personas con TB. Trabaja en conjunto con el frente parlamentario de TB/VIH
para incentivar la propuesta de proyectos de ley que puedan brindarles beneficios sociales a personas con TB, dado
que el 80% de las personas diagnosticadas requiere algun tipo de apoyo o asistencia social.

La Alianza también es protagonista en el didlogo con los gobiernos, las Agencias de Financiamiento y
Universidades, exige que haya investigacién e innovacidn tecnoldgica, especialmente para desarrollar nuevos
medicamentos que reduzcan el tiempo de tratamiento y tengan menos efectos secundarios, para mejorar la calidad
de vida de las personas con tuberculosis. La violacidon de patentes de medicamentos también forma parte de su
agenda de actividades.

Por lo tanto, la Alianza reafirma su compromiso de cambiar la realidad que viven las personas con TB y sus
familias. Para ello, ha llevado la TB al escenario politico y a la agenda de salud, para contribuir a reducir las
desigualdades y garantizar la equidad, el derecho de acceso a la salud y el trato digno de las poblaciones afectadas
por la TB, en el ambito de los servicios de salud.
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