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A Participagdo Social (PS) é uma das prerrogativas do Sistema Unico de Satde
(SUS) e constitui um dos principios constitucionais, portanto, além de um direito, é
dever de todo cidaddo brasileiro®™. O presente Editorial tem por objetivo destacar a
importéncia da Sociedade Civil (SC) enquanto agente estratégico para reconhecimento
do direito das pessoas afetadas pela tuberculose (TB) por um tratamento digno e de
qualidade, sem preconceito e, ainda, elucidar os avangos da Parceria Brasileira Contra
a TB nos seus 18 anos de existéncia, celebrados neste ano.

A TB é uma doenga negligenciada e tem colocado um grande desafio a saude
publica brasileira, na medida em que afeta principalmente as populagGes em situagao
de vulnerabilidade social (pessoas em situagdo de rua, no sistema prisional, indigenas,
entre outras) que enfrentam dificuldades de acesso aos servigos de saude. A sociedade
civil pode ter um papel crucial junto aos servicos de salde e gestores, lutando pela
melhoria da qualidade de vida, dignidade da pessoa, familia e comunidades afetadas
pela doenca®.

Lamentavelmente, apenas 71% das pessoas que iniciam o tratamento de TB no
Brasil o concluem, quando o esperado era de no minimo 85%, ficando aquém das metas
da Organizacdo Mundial da Saude (OMS)®, Tal situagdo pode ocorrer pela dificuldade
dessa populagdo no seguimento do tratamento, que é longo, pelos efeitos colaterais dos
medicamentos, custos indiretos com o tratamento, estigma e preconceito da doenga.
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Quando uma pessoa com TB abandona o tratamento, aumenta-se a chance de formas resistentes da micobactéria,
cujo tratamento necessario serd mais longo (mais de 12 meses), com efeitos colaterais mais graves e maiores custos
tanto para as familias quanto para o sistema de salde, além do fato de todos da comunidade estarem em risco de
contrair as formas mais resistentes da micobactéria. Um estudo evidenciou que 55% das cepas de TB sdo resistentes
ao antibidtico devido as interrupcdes do tratamento, o que requer novas aproximagdes com 0s servicos de salde,
consultas sistematicas, exames e formas estratégicas de monitoramento e seguimento do tratamento, um cuidado
centrado na pessoa®.

Ao considerar que o Brasil é signatario dos Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel da Agenda 2030 e que a
meta 3.3 preconiza a extingdo da epidemia de TB (entre outras doengas) até 2030, sem sofrimento e preconceito, o
alcance da mesma depende também da reestruturagdo dos servicos e da prépria mobilizacdo da SC.

Na historia de construcdo do SUS e no campo das doencas transmissiveis foi destacada a participagdo da SC
na luta do direito da pessoa com AIDS/HIV. Essa participacdo culminou com um tratamento mais digno no ambito
dos servicos de salde, redugdo da discriminagdo e estigma por parte dos profissionais de salde e da sociedade,
promulgacdo de leis que dessem suporte social, como aposentadorias, isencées de impostos e beneficios sociais as
populagdes vivendo com HIV®,

Inspirado nesse movimento de luta pelos direitos, no contexto da TB, foi lancado, ha 18 anos, o STOP-TB
Brasil, a Parceria Brasileira Contra a Tuberculose, com base nas diretrizes internacionais do Plano Global para deter
a tuberculose do “STOP TB Partnership”, da Organizacdo Mundial de Saude. Essas diretrizes tinham como principal
objetivo fortalecer e acelerar as acdes politicas e sociais, para frear a intensa disseminagdo da TB no mundo,
quando entdo os paises mais afetados pela doenca assinaram em 2002, durante a Conferéncia Ministerial sobre TB e
Desenvolvimento Social, a Declaracdo de Amsterdad®), da qual o Brasil também foi signatario.

Na referida Declaragdo houve compromisso explicito dos paises de monitorar e avaliar os seus Programas
Nacionais de TB (PNCT), em consonancia com os padrdes estabelecidos pela OMS, bem como apoiar as parcerias
com as organizagdes nao-governamentais (ONG) e com a comunidade®. Tal iniciativa levou o Brasil, em 2003,
a colocar a TB na agenda de salde e pactuar o fortalecimento da estratégia Tratamento Diretamente Observado
de Curta Duragao (DOTS) com as demais esferas de gestdao como o principal instrumento para alcangar as metas
internacionais de controle da TB(®.

Potenciais parceiros foram convidados a integrar a Parceria Brasileira, tais como governo federal, estados,
municipios e sociedade civil, com forte atuacdo para o alcance das metas. E vélido destacar que o Programa de
Controle da Tuberculose do Estado do Rio de Janeiro e a Divisdo de Tuberculose da Secretaria de Estado de Saude de
Sé&o Paulo adotaram estratégias muito peculiares de mobilizacdo da sociedade civil para a inclusdao desse componente
comunitario na luta contra a TB.

Em 2003, foi criado o Forum de ONG de Luta Contra a Tuberculose no Estado do Rio de Janeiro (FTB-RJ), que
desempenhou um papel importante na divulgagdo de informagdes relativas ao tema TB, em ambito local e nacional.
Um minucioso trabalho de identificagdo e sensibilizacdo de instituicGes de carater regional e nacional para integrarem
a Parceria foi realizado pelo PNCT.

O Projeto possibilitou a realizacdo de acdes estratégicas em nivel local, repercutindo em melhoria da cobertura
do DOTS e consequente redugdo de incidéncia, prevaléncia e mortalidade da TB. Com o intuito de aprimorar a
implementacdo desse Projeto, foram criados os Comités Metropolitanos (CAMS), instancias colegiadas formadas
por representantes de governo e SC, de carater consultivo e propositivo para a discussédo dos aspectos relativos ao
planejamento, ao monitoramento e avaliagdo das atividades do Projeto, de acordo com a realidade de cada regido
metropolitana.

Na consolidagdo do segmento ativismo, a Parceria Brasileira passou a ocupar importantes espagos no cenario
nacional, tendo como desdobramentos o langcamento da Primeira Frente Parlamentar Mista de Combate a Tuberculose
e a AIDS e a realizacdo do III Forum Mundial de Parceiros STOP TB.

As acGes de Parceria ocorrem no campo da politica publica, executando acdes de advocacy junto ao legislativo
e executivo, nos niveis internacional e nacional, e também no ambito dos municipios e Estados. A Parceria tem
favorecido o controle social por meio da participacdo nos conselhos de direitos e conselhos gestores de politicas
publicas.

A Parceria Brasileira vem participando, desde 2018, na elaboragdo do texto do Relatério Luz, monitorando
e avaliando os progressos do pais rumo a Agenda 2030, Atua, também, junto aos servigos para a reducdo do
estigma, bem como para um tratamento mais digno a pessoa com TB. Trabalha junto a frente parlamentar da TB/
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HIV com estimulos a proposicdo de projetos de leis que possam sustentar os beneficios sociais a pessoa com TB, haja
vista que 80% das pessoas diagnosticadas requerem algum tipo de suporte ou auxilio social.

A Parceria é, também, protagonista na interlocugdo com os governos, Agéncias de Financiamento e Universidades,
na reivindicagdo de pesquisas e inovagdo tecnoldgica, principalmente de novos medicamentos, com perspectiva de
reducdo do tempo de tratamento e com menos efeitos colaterais, com vistas a qualidade de vida das pessoas com
TB. A quebra de patentes de medicamentos também é espaco de agenda da sua atuacdo.

Assim, a Parceria reafirma seu compromisso para a mudanga da realidade vivida pelas pessoas com TB e suas
familias. Para isso, tem trazido a TB para o cenario politico e agenda da saude, colaborando assim para a redugao
das desigualdades, bem como garantindo a equidade, o direito de acesso a salude e tratamento digno das populagdes
afetadas pela TB, no contexto dos servigos de saude.
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