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El concepto de una respuesta a la tuberculosis (TB) basada en los derechos humanos es
relativamente nuevo. El enfoque médico y centenario a la TB no considerd los derechos del
individuo al planificar la respuesta.

En tiempos recientes, ha habido reconocimiento y un impulso hacia una respuesta a la TB
centrada en las personas y basada en derechos. Todos estamos comenzando a reconocer la
necesidad de ayudar a las comunidades afectadas por la TB a comprender sus derechos y
desarrollar su capacidad en torno a esto. Se han elaborado documentos importantes sobre
qué son los derechos humanos en el contexto de la TB y para el desarrollo de capacidades
de las comunidades por parte de TBpeople, ACT! Asia Pacifico y otros grupos.

Sin embargo, este Informe Técnico es el primero en brindar orientacién directamente a los
formuladores de politicas y los programas nacionales de TB para promover su comprensién
de los derechos humanos en el contexto de la TB y mejorar las intervenciones y programas
en consecuencia.

Este Informe se concibe como un documento vivo. Agradecemos la oportunidad de modificarlo
y mejorarlo a medida que cambia y se desarrolla la respuesta mundial a la TB.

La Global Coalition of TB Activists (GCTA) sigue comprometida a liderar los esfuerzos para
garantizar que las comunidades afectadas por la TB sean fundamentales para todos los planes
nacionales y para garantizar que las voces y las experiencias vividas de las personas afectadas
por la TB den forma a la respuesta global.

Estamos muy agradecidos con nuestros miembros de Sudéfrica e India que compartieron
sus experiencias a través de entrevistas para este Informe. Y también nos gustaria agradecer
al Prof. Brian Citro y su equipo por trabajar con nosotros para desarrollar y escribir este
documento.

Con este Informe, esperamos que los responsables de la formulaciéon de politicas, los
implementadores de programas nacionales de TB y las comunidades afectadas por la TB
puedan unirse para planificar e implementar intervenciones que defiendan la dignidad y los
derechos humanos de todas las personas afectadas por la TB.

Blessina Kumar
CEO de la Global Coalition of TB
Activists




Escribo esto a inicios de junio de 2020, trabajando desde casa, durante los momentos mas increibles,
irreales y desgarradores de mivida. Cada vez mas muertes por COVID-19, bloqueos globales, el miedo
a una segunda ola de COVID, millones de personas sin trabajo que estan aterrorizadas por el futuro,
policias matando a personas inocentes, racismo, abusos de derechos humanos, protestas, disturbios
... Con esto, me temo que todo el progreso que hemos logrado en la promocién y proteccién de los
derechos de las personas afectadas por la tuberculosis (TB) —reducir el estigma, mejorar el acceso,
promover la equidad- parece haber retrocedido muchos afios. En este contexto, quiero llamar su
atencidn sobre este punto: la respuesta a la TB debe estar centrada en las personas, basada en los
derechos y sensible al género. Y queremos que todos comprendan que mejorar la base de pruebas
para la TB y los derechos humanos y sensibilizar a las partes interesadas en la TB es fundamental si
queremos lograr la Reunién de Alto Nivel de las Naciones Unidas sobre los compromisos contra la TB,
incluida la eliminacién del estigma y la eliminacién de las leyes discriminatorias.

Los derechos humanos son una prioridad para nosotros en la Stop TB Partnership. Lo que me dicen de
la delegacion comunitaria de nuestro Directorio, y de los socios de trabajo a nivel de pais, es que se
trata de cuestiones de derechos humanos, como el estigma y la discriminacién, el apoyo psicosocial
inadecuado o los servicios a los que no tienen acceso o no pueden acceder las poblaciones clave de TB,
que son la prioridad nimero uno para las personas afectadas por la TB. Por eso, en Stop TB realmente
queremos hacer lo que decimos y, como resultado, los derechos humanos se incluyen en nuestro Plan
Global para Poner Fin a la TB 2018-2022. Desarrollamos paquetes de inversion en la comunidad, los
derechos y el género, realizamos evaluaciones de 12 paises sobre las barreras de derechos humanos
para el acceso universal a la TB y realizamos un seguimiento dirigido por la comunidad a través de
una aplicacion especial, Onelmpact, en 10 paises. También hemos defendido iniciativas que incluyen
la Estrategia de Nairobi sobre la TB y los derechos humanos, la Declaracién de los derechos de las
personas afectadas por la TB, el médulo de capacitacion sobre el derecho a respirar, la Evaluacion del
estigma de la TB y la orientacién basada en los derechos sobre la legislacién sobre la TB. Y organizamos
un grupo de discusién en curso sobre la TB y los derechos humanos. Pero no hicimos este trabajo
solos. Todas estas iniciativas han sido emprendidas, apoyadas o dirigidas por comunidades de personas
afectadas por la TB y redes de personas afectadas por la TB.

En Stop TB, hemos trabajado en estrecha colaboracion con nuestros colegas de la Global Coalition
of TB Activists (GCTA) durante muchos afios. Mas recientemente, nos unimos a GCTA y la Escuela de
Derecho Northwestern Pritzker para realizar una capacitacion de abogados sobre este mismo tema. Por
lo tanto, es natural asociarse con GCTA, con Blessina Kumar y Brian Citro, y todos nuestros amigos en la
comunidad de TB, para la iniciativa Activating a TB Response-Based TB Response de GCTA.

Es importante que GCTA lleve adelante esta importante iniciativa para seguir generando impulso y
hacer que los derechos humanos pasen de ser un tema periférico a un pilar fundamental de todas las
politicas e intervenciones contra la TB. Sin la promocién y proteccién de los derechos humanos, sin
superar las barreras de acceso y sin empoderar a los sobrevivientes de la TB y las personas afectadas
por la TB, nunca acabaremos con esta epidemia. Les pido a todos que nos comprometamos a promover
los derechos humanos para acabar con la TB.

Lucica Ditiu
Directora Ejecutiva de la Stop
TB Partnership




Resumen ejecutivo

Una respuesta a la TB basada en los derechos humanos apoya y mejora las medidas de
salud publica y las buenas practicas clinicas. El enfoque se basa en la dignidad y autonomia
de las personas afectadas por la TB y el papel fundamental que deben desempefiar en
todos los aspectos de la respuesta a la enfermedad. Un enfoque basado en los derechos
hace especial hincapié en las poblaciones clave y vulnerables de la TB, exige una respuesta
sensible al género y aprovecha las leyes existentes a nivel internacional, regional y nacional
para fortalecer la respuesta. Esto incluye los derechos a la salud, no discriminacion, privacidad
y confidencialidad, informacién, libertad y otros. El respeto de estos derechos humanos
promueve la salud y el bienestar de las personas y, al hacerlo, protege la salud publica.

Los derechos humanos estdn en el centro de la Estrategia para Poner Fin a la TB de la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), la Declaracién politica de las Naciones Unidas
(ONU) sobre la Lucha contra la TB y el Plan Mundial para Acabar con la TB 2018-2022 de Stop
TB Partnership. El tercer principio de la Estrategia Poner Fin a la TB exige la “[p]roteccion y
promocién de los derechos humanos, la ética y la equidad”. La Declaraciéon Politica de la
ONU compromete a los paises a una “respuesta integral ... que aborde los determinantes
sociales y econémicos de la epidemia y que proteja y cumpla los derechos humanos y la
dignidad de todas las personas”. Y el Plan Mundial para Acabar con la TB 2018-2022 declara
que, para acabar con la TB, los gobiernos nacionales deben “[t]ransformar la respuesta a la
TB para que sea equitativa, basada en los derechos y centrada en las personas, con esfuerzos
proactivos para llegar a las poblaciones clave”.

Derecho a la salud

El derecho a la salud abarca una amplia gama de derechos y libertades para promover el
mas alto nivel posible de salud fisica y mental para todos. El acceso a instalaciones, bienes
y servicios de salud de buena calidad, sin discriminacién alguna, es un componente central
del derecho a la salud y una obligacién de todo gobierno. Esto significa que las personas
afectadas por la TB tienen derecho a vacunas, medicamentos y diagndsticos de buena
calidad para prevenir, diagnosticar y tratar la infeccién de TB latente, la enfermedad de TB 'y
la TB resistente a los medicamentos. También significa que las personas afectadas por la TB
tienen derecho a acceder a instalaciones de salud donde puedan obtener atencién de buena
calidad y centrada en las personas por parte de trabajadores de la salud capacitados, incluso
a nivel comunitario cuando sea apropiado.

El derecho a la salud estd firmemente establecido en las leyes de todo el mundo. La
Declaracién Universal de Derechos Humanos y seis tratados internacionales establecen el
derecho a la salud. Cuatro tratados regionales reconocen el derecho a la salud. Y el derecho a
la salud estéd consagrado en 136 constituciones nacionales, como las constituciones de Brasil,
Colombia, Sudéfrica y Tailandia.

La realizacion del derecho a la salud de las personas afectadas por la TB conducird a
mejores resultados de salud publica e individual. Asegurarse de que las mejores vacunas,
diagndsticos y tratamientos estén disponibles y accesibles para las personas afectadas por
la TB significa que los programas nacionales de TB deben mantenerse actualizados con las
recomendaciones globales y garantizar que sean financieramente y técnicamente capaces de
adquirir e incorporar nuevas tecnologias en sus programas e intervenciones. Los programas
nacionales de TB también deben hacer que los servicios econémicos y psicosociales estén



disponibles y sean accesibles para las personas afectadas por la TB que los necesiten durante
el tratamiento, incluido el apoyo nutricional, la asistencia en efectivo y el asesoramiento.
Asegurar que los servicios e instalaciones de TB sean de buena calidad y estén disponibles
y accesibles para las personas afectadas por TB también significa que los gobiernos y los
programas nacionales de TB deben identificar y eliminar todas las barreras a los servicios e
instalaciones y brindar atencion de TB centrada en las personas.

Los estudios demuestran que incluso cuando los programas nacionales de TB proporcionan
tratamiento de forma gratuita, las cargas fisicas y econémicas reducen el acceso al tratamiento.
Estos incluyen el costo de los medicamentos y las pruebas obtenidas de proveedores privados,
la distancia y el costo del transporte a las clinicas y la pérdida de ingresos por interrupciones
o pérdida del empleo. La evidencia también demuestra que la terapia de observacion directa
(TOD) esta asociada con barreras financieras para el tratamiento, asi como con el estigma y
la discriminacién contra las personas con TB. Otra investigacion muestra que la TOD, en si
mismo, puede ser una barrera para la adherencia al tratamiento.

La investigacion también revela que las barreras a nivel del sistema impiden el acceso al
tratamiento, tanto para los tratamientos de TB sensibles a medicamentos y los resistentes a
medicamentos. Estos incluyen escasez de medicamentos anti-TB de primera linea, precios
monopolisticos de los nuevos medicamentos patentados y desafios operativos, como la
necesidad de capacidad técnica e infraestructura avanzadas para las nuevas tecnologias.
La evidencia abundante también demuestra que acceder a los mejores diagnodsticos y
tratamientos disponibles es especialmente dificil para las poblaciones clave y vulnerables de
la TB, como los presos y las poblaciones moviles y migrantes.

Derecho a estar libre de discriminacion

El derecho a no ser objeto de discriminacién prohibe tanto la discriminacion directa como
indirecta contra las personas afectadas por la TB en funcién de su estado de salud real o
percibido, tanto en el ambito publico como en el privado. Esto incluye entornos de atencién
médica, empleo, educacioén, vivienda, familia, inmigracién y acceso a la seguridad social y
derechos publicos. El derecho a la no discriminacién también prohibe la discriminacién contra
las poblaciones clave y vulnerables de la TB, como las poblaciones méviles y migrantes, las
personas que viven con el VIH, las personas que consumen drogas, los presos y las mujeres,
que a menudo son estigmatizadas o se les niega la atencién debido a su situacién social o
legal.

El derecho a no ser objeto de discriminacion estd muy extendido en la legislacion de todo
el mundo. La Declaracién Universal de Derechos Humanos y siete tratados internacionales
prohiben la discriminacién. Seis tratados regionales establecen el derecho a no sufrir
discriminacién y 147 constituciones nacionales protegen contra la discriminaciéon, como las
constituciones de Afganistan, India, Kenia y Peru.

La discriminacion estd estrechamente relacionada y a menudo es el resultado del estigma
relacionado con la TB. El lenguaje estigmatizante perpetta y alimenta la discriminacion de
las personas afectadas por la TB y de las poblaciones clave que son més vulnerables a la TB.
Las investigaciones demuestran que la discriminacion contra las personas afectadas por la
TB es generalizada y afecta a todos los aspectos de la vida, incluida la atencién médica, el
empleo, la educacion, la vivienda y la familia. Ademas la evidencia muestra que el estigma
y la discriminacién contra las personas afectadas por la TB tienen graves consecuencias, con
impactos especialmente dafiinos y cualitativamente diferentes para las mujeres. El estigmay
la discriminacién provocan retrasos en el diagnéstico y el inicio del tratamiento; desafios en la



adherencia al tratamiento; aumento de los gastos asociados con las pruebas y el tratamiento;
pérdida de ingresos y empleo; dificultades para encontrar y mantener una vivienda;
interrupcion de la educacion; interrupciones en las relaciones personales y dificultades para
formar familias; y deterioro de la condicién social y la calidad de vida, incluida la mala salud
mental.

Derecho a la privacidad y confidencialidad

El derecho a la privacidad y la confidencialidad comprende el derecho a mantener la
privacidad de la informacion médica personal. Esto significa que las personas afectadas por
la TB tienen derecho a la privacidad en todos los asuntos relacionados con su salud, incluso si
tienen la infeccion o la enfermedad de TB. Revelar, compartir o transferir informacién médica
personal, de manera electrénica o de otro tipo, solo estéd permitido cuando se realiza con el
consentimiento informado de la personay para los fines de su atencién o para proteger la salud
publica. La informacién de salud personal recopilada, almacenada, transferida o procesada
durante las medidas de salud publica, como la vigilancia de la salud publica y los sistemas
de notificacién de casos, se puede compartir o transferir sin el consentimiento informado
de la persona solo si se hace de manera anénima sin el nombre de la persona o cualquier
otra informacién de identificacion personal. Para garantizar que los datos digitales que
contienen informacién de salud personal de las personas afectadas por la TB se mantengan
confidenciales y seguros de acuerdo con el derecho a la privacidad y la confidencialidad, los
programas de salud publica, las instituciones de investigacién y los proveedores de atencién
médica deben implementar de manera proactiva salvaguardas sélidas dentro de todos los
sistemas de informacion electrénica.

El derecho a la privacidad y la confidencialidad esté establecido por la ley en todo el mundo.
La Declaracién Universal de Derechos Humanos y cuatro tratados internacionales establecen
el derecho a la privacidad. Seis tratados regionales reconocen el derecho a la privacidad. Y
175 constituciones nacionales protegen el derecho a la privacidad, como las constituciones
de Brasil, Etiopia, Nigeria y Pakistan.

La proteccién del derecho a la privacidad y la confidencialidad de las personas afectadas
por la TB, incluso durante la vigilancia de la salud publica, la busqueda activa de casos,
la deteccidn, el rastreo de contactos y la notificacién de casos, combate el estigma vy la
discriminacién y fomenta el comportamiento de blisqueda de atencién médica, protegiendo
asi la salud publica. Por el contrario, el hecho de no reconocer y proteger la privacidad y la
confidencialidad desalienta a las personas afectadas por la TB a buscar pruebas y comenzar el
tratamiento, ya que pueden temer el estigma y la discriminacion y las consecuencias sociales
y econémicas que siguen. Esto, a su vez, pone en peligro la salud publica al promover la
propagacion de enfermedades. La evidencia de todo el mundo confirma que las personas
afectadas por la TB tienen serias preocupaciones sobre su privacidad y confidencialidad y que
existen consecuencias negativas por no proteger la privacidad y la confidencialidad en los
entornos de atenciéon médica, empleo y educacion. A pesar de esto, una revision de las pautas
nacionales para el control, manejo y tratamiento de la TB en seis paises que representaron
aproximadamente el 50% de todos los casos nuevos de TB en 2017 muestra que solo un pafs,
Sudéfrica, reconoce la privacidad o confidencialidad de las personas. afectados por la TB en
los entornos sanitarios.



Derecho a la informacidén

El derecho a la informacién comprende el derecho a buscar, recibir y comunicar informacion.
Esto significa que las personas tienen derecho a obtener informacién sobre la TB que esté
disponible, facilmente accesible y comprensible. Toda la informacién sobre la TB debe
ser sensible al género y la cultura, transmitida de manera no técnica, en un idioma que la
persona que la recibe, entienda por consejeros capacitados, incluidas las personas que
han sobrevivido a la TB. Esto incluye informacién sobre la infeccién y la enfermedad de la
TB, incluida la prevencioén, los sintomas, la transmision de la enfermedad, el control de la
infeccion, la duracion de la infecciosidad, la resistencia a los medicamentos y que la TB es
una enfermedad curable. El derecho a la informacién también incluye informacién sobre la
prevencion, las pruebas y los servicios de tratamiento de la TB, es decir, “conocimiento del
tratamiento”.

El derecho a la informacién estad establecido en la ley en todo el mundo. La Declaracién
Universal de Derechos Humanos y cinco tratados internacionales reconocen el derecho
a la informacién. Seis tratados regionales establecen el derecho a la informacién. Y 94
constituciones nacionales consagran el derecho a la informacién, como las constituciones de
Malawi, Filipinas, Sudan del Sur y Venezuela.

Cumplir el derecho a la informaciéon de las personas afectadas por la TB promueve un
comportamiento de busqueda de la salud y protege la salud publica. Los estudios de todo
el mundo muestran que la falta de informacién sobre la infeccion y la enfermedad de la TB,
incluidos los sintomas y cémo se propaga la enfermedad, pone a las personas en mayor
riesgo de contraer la enfermedad; levanta barreras a los servicios; contribuye a retrasos en
la busqueda de atencion; hace que las personas se automediquen y oculten su enfermedad;
y reduce la adherencia al tratamiento. La evidencia también demuestra que la falta de
conocimiento sobre los tratamientos de la TB afecta negativamente el acceso, la adherencia'y
la finalizacion del tratamiento. Una revision sistematica de ensayos y estudios observacionales
encontré que la educacion y el asesoramiento para las personas con TB se asociaron con
tasas mas altas de adherencia al tratamiento, finalizacién del tratamiento y curacién. Y varios
estudios han encontrado que el asesoramiento entre pares, a veces combinado con otras
intervenciones, mejora la adherencia al tratamiento de la TB y sus resultados, incluso entre los
adolescentes y las personas que consumen drogas.

Derecho a la libertad

El derecho a la libertad protege a las personas afectadas por la TB de la detencién arbitraria
o discriminatoria, incluso por aislamiento o tratamiento involuntarios. La detencion,
hospitalizacion o aislamiento involuntarios de una persona con TB es una privacién de libertad
en todos los casos. De conformidad con el derecho a la libertad, el aislamiento involuntario
solo se permite como medida de Ultimo recurso, en circunstancias estrictamente definidas,
durante el menor tiempo posible, y solo para proteger la salud publica, nunca como un
medio de conveniencia o castigo. El tratamiento forzoso de personas con TB durante el
aislamiento u hospitalizacion involuntaria, o bajo cualquier otra circunstancia, nunca esta
éticamente justificado y, en todos los casos, constituye una violacion de los derechos humanos.

El derecho a la libertad esté establecido en las leyes de todo el mundo. La Declaracién Universal
de Derechos Humanos y cinco tratados internacionales reconocen el derecho a la libertad. Seis
tratadosregionalesestablecenelderechoalalibertady 150 constitucionesnacionalesconsagran
elderechoalalibertad,comolasconstitucionesdeArgentina, Mali,PapuaNuevaGuineayUganda.



La proteccion del derecho a la libertad de las personas afectadas por la TB promueve mejores
resultados de salud publica e individual al fomentar el comportamiento de busqueda de
atencion médica y reducir el estigma. A pesar de esto, hay una falta de leyes y politicas
nacionales que protejan explicitamente el derecho a la libertad en el contexto de la TB y
que establezcan reglas y pautas claras para las raras circunstancias en las que el aislamiento
involuntario es permisible. Ademas, el aislamiento involuntario tiene graves consecuencias
sociales, econémicas y de salud fisica y mental para las personas afectadas por la TB y sus
comunidades. El relator especial de la ONU sobre el derecho a la salud ha explicado que
“[c]on el multamiento como respuesta a la TB aumenta la estigmatizacion de las personas
con la enfermedad, lo que lleva a los que corren mayor riesgo a la clandestinidad y lejos
de la atencién médica”. Las personas aisladas a causa de la TB pueden no poder obtener
ingresos o pueden perder su empleo por completo, lo que genera consecuencias financieras
negativas para ellos y sus familias. El confinamiento de las personas con TB también puede
exacerbar las desigualdades y desventajas sociales existentes. La evidencia muestra que
las personas detenidas debido a la TB tienen méas probabilidades que otras personas con
TB de provenir de grupos socialmente desfavorecidos, incluidas las personas sin hogar,
las poblaciones méviles y migrantes, las personas que viven con el VIH, las personas que
consumen drogas, las personas con enfermedades mentales y raciales o raciales. minorias
étnicas. La investigacién también demuestra que es probable que las personas confinadas
a causa de la TB experimenten el estigma y la exclusién social de sus comunidades, amigos
y familias. Y la investigacion muestra que el aislamiento prolongado para el tratamiento de
la TB resistente a los medicamentos induce sentimientos de miedo, ira, culpa, depresion 'y
suicidio.



Objetivos

El objetivo de este Informe técnico es proporcionar una guia clara y practica para los
responsables de la formulacion de politicas y la ejecucion de programas sobre tuberculosis
(TB) sobre como activar una respuesta a la TB basada en los derechos humanos. Con este fin,
este Breve presenta un conjunto de recomendaciones para guiar la accién. Luego describe
los contornos de una respuesta a la TB basada en los derechos humanos. Por dltimo, destaca
cinco derechos humanos vitales, explica su contenido y sus fundamentos legales, y presenta
una amplia evidencia del papel fundamental que deben desempenfar en la respuesta a la
enfermedad.

Metodologia

Este Informe técnico se desarrollé y redactd en base a una extensa investigacion documental,
entrevistas con informantes clave realizadas con personas afectadas por TB y proveedores de
atencion médica de TB, y trabajo de campo previo en Azerbaiyan, India, Nigeria y Tayikistan.
Los cuestionarios utilizados para realizar las entrevistas con informantes clave estan disponibles
en el Anexo. El conocimiento institucional y la experiencia de los autores organizacionales
también contribuyeron en gran medida al desarrollo del contenido y las recomendaciones
del Breve. Estos incluyen la Coaliciéon Global de Activistas contra la Tuberculosis, la Stop
TB Partnership, el Centro de Derechos Humanos Internacionales de la Escuela de Derecho
Northwestern Pritzker y el Proyecto de Acceso a la Salud de la Universidad Northwestern.

Nota sobre el lenguaje

Este resumen técnico utiliza el término inclusivo “personas afectadas por la TB” para referirse
a cualquier persona con TB o que haya tenido previamente la enfermedad, asi como a sus
cuidadores y familiares inmediatos, y miembros de poblaciones clave y vulnerables a la TB,
como los nifios, trabajadores de la salud, pueblos indigenas, personas que viven con el VIH,
personas que consumen drogas, presos, mineros, poblaciones moéviles y migrantes, pobres
rurales y urbanos, y mujeres.



20 Recomendaciones para activar una
respuesta a la TB basada en derechos humanos

Estas 20 recomendaciones para los encargados de la formulaciéon de politicas y la ejecucion
de programas de TB proporcionan una guia concreta para activar una respuesta a la TB basada
en los derechos humanos. Las recomendaciones se basan en una extensa investigacion
documental, trabajo de campo, entrevistas con informantes clave y el conocimiento
institucional y la experiencia de los autores de la organizacién. En particular, la evidencia
presentada en la secciéon Cinco Derechos Humanos Vitales en la Lucha contra la TB de este
Informe brinda apoyo directo a estas recomendaciones.

Derecho a la salud

Para hacer realidad el derecho a la salud y garantizar la disponibilidad y accesibilidad
de servicios de TB de buena calidad para todos los que los necesiten, los encargados
de formular politicas y los implementadores de programas deben:

1.

Crear un Grupo de Trabajo de Tecnologias de TB para mantenerse actualizado sobre
las recomendaciones globales, coordinar los recursos financieros y técnicos para
adquirir e integrar rapidamente en el programa nacional de TB las mejores
vacunas, diagnosticos y medicamentos disponibles para la infeccion de TB
latente, enfermedad de TB sensible a medicamentos y todas las formas de TB
farmacorresistente;

Eliminar las barreras de propiedad intelectual y patentes para garantizar la asequibilidad
de las nuevas tecnologias de la TB, incluidas las vacunas, los medicamentos y los
diagnésticos, de conformidad con la Declaraciéon Politica de las Naciones Unidas
sobre la Lucha contra la TB mediante el uso de “flexibilidades” en la Organizacién
Mundial del Comercio (OMC). Acuerdo sobre los aspectos de los derechos de
propiedad intelectual relacionados con el comercio (Acuerdo sobre los ADPIC),
como se reafirmé en la Declaracién de Doha de la OMC, tales como:

a. Licencias obligatorias y uso gubernamental para la produccion de tecnologias
genéricas;

b. Importacién paralela de tecnologias de marca genéricas o mas asequibles;

C. Impugnaciones previas y posteriores a la concesiéon de patentes, incluso por

parte de tercerosy sobre |a base de problemas de salud publica y accesibilidad; y

d.  Criterios mas estrictos para la elegibilidad de patentes, incluida la demostracién
de un efecto terapéutico mejorado para derivados de sustancias conocidas;

Revisar y desarrollar una estrategia nacional para identificar y eliminar todas las barreras
fisicas, financieras, sistémicas, relacionadas con el género y de otro tipo para los
establecimientos de salud contra la TB, las vacunas contra la TB, el diagnéstico de
la TB y los tratamientos de la TB, prestando especial atencién a las poblaciones
clave y vulnerable a la TB de cada pais, como los nifios, los trabajadores de la
salud, los pueblos indigenas, las poblaciones méviles y migrantes, las personas
que viven con el VIH, las personas que consumen drogas, los presos, los pobres
de las zonas rurales y urbanas y las mujeres; y



4.

Involucrary empoderar a las comunidades de personas afectadas porla TB para
que realicen un seguimiento dirigido porla comunidad sobre la disponibilidad,
accesibilidad y calidad de los servicios de TB.

Derecho a estar libre de discriminacion

Para proteger a las personas afectadas por la TB contra la discriminacién, los encargados
de formular politicas y los implementadores de programas deben:

5.

Prohibir explicitamente, en la ley y en las politicas, todas las formas de
discriminacién contra las personas afectadas por la TB, en los sectores publico y
privado, incluidos, entre otros, los entornos del cuidado de la salud, el empleo,
la educacion, la vivienda, la familia y de detencion;

Revisar, revisar y reemplazar todo el lenguaje estigmatizador en todas las
leyes, politicas, regulaciones, estrategias nacionales, guias y otros documentos
relacionados con la TB por un lenguaje compasivo y no estigmatizador que
respete la dignidad y autonomia de las personas afectadas por la TB, basado en
Unidos para Poner Fin a la TB de la Stop TB Partnership—Cada Palabra Cuenta:
Lenguaje y Uso Sugeridos para las Comunicaciones sobre la TB;

Exigir y proporcionar capacitacién recurrente para todos los proveedores de
atencién médica de TB sobre atencién centrada en las personas para eliminar
el trato estigmatizante o discriminatorio en los establecimientos de atencién
médica, incluso en las prisiones y los centros de detencion; y

Llevar a cabo una evaluacién nacional del estigma de la TB para establecer una
medida de referencia del estigma experimentado por las personas afectadas
por la TB y desarrollar intervenciones especificas para reducir y eventualmente
eliminar el estigma y la discriminacién relacionados con la TB.

Derecho a la privacidad y confidencialidad

Para reconocer y proteger el derecho a la privacidad y la confidencialidad de las
personas afectadas por la TB, los formuladores de politicas y los implementadores de
programas deben:

9.

10.

Reconocer y proteger el derecho a la privacidad y la confidencialidad de las
personas afectadas por la TB en todas las leyes, politicas, reglamentos, estrategias
nacionales, guias y otros documentos relacionados con la TB, para todos los
asuntos relacionados con su salud, incluso si tienen la infeccion o la enfermedad
de TB, durante la prestacion de atencién médica y durante todas las medidas de
salud publica, tales como actividades de vigilancia, deteccion, busqueda activa
de casos y busqueda de contratos;

Exigir a todos los proveedores de atencion médica e implementadores de
programas para la TB que obtengan un consentimiento informado explicito
antes de recopilar, compartir o transferir cualquier informacién médica personal,
por via electrénica o de otro tipo, de personas afectadas por la TB, incluso en



11.

12.

13.

prisiones y centros de detencién;

a. La informacién de salud personal recopilada, almacenada, transferida o procesada
durante las medidas de salud publica, como la vigilancia de la salud publica, la
deteccidn, la busqueda activa de casos, el rastreo de contactos y la notificacion
de casos, se puede compartir o transferir entre funcionarios autorizados sin el
consentimiento informado de una persona solo si se hace de manera anénima sin
el nombre de la persona o cualquier otra informacién de identificacion personal y
de acuerdo con las salvaguardas para la privacidad y seguridad digital descritas en
la Recomendacién 11:;

Disenar e implementar politicas, protocolos y practicas para la privacidad y
seguridad digital dentro de los sistemas de informacién electrénicos utilizados
por los proveedores de atencién médica para la TB, los programas de salud
publica y las instituciones de investigacion, que incluyen, entre otros:

a. Plataformas electrénicas encriptadas y protegidas con contrasefia instaladas en
todas las computadoras y dispositivos usados en el sistema;

b. Protocolos claros para quién puede ingresar, acceder, procesar, transmitir y
eliminar datos dentro del sistema;

C. Datos anonimizados con un sistema de identificacion tnico codificado que elimina los
datos de todos los identificadores personales, siempre que sea posible, dada la naturaleza
de la actividad para la que se recopilaron y se utilizan los datos;

d. Servidores internos seguros o uso de servicios de almacenamiento en la nube que
garantizan la seguridad, accesibilidad y longevidad del almacenamiento de datos;

e. Métodos seguros de transmision de datos mediante el uso de redes privadas o, cuando
se utilizan redes publicas, mediante el uso de cifrado de datos, como el Protocolo seguro
de transferencia de hipertexto (https) y las redes privadas virtuales (VPN);

f. Précticas de destruccién de cifrado que hacen que los datos sean ilegibles al sobrescribir
o eliminar deliberadamente las claves de cifrado de datos cuando se eliminan los datos;

g. Emplear profesionales de tecnologia de la informacion (TI) para monitorear
sistemas electrénicos, abordar y reparar problemas e infracciones, y garantizar
que las medidas de seguridad y privacidad se actualicen y actualicen a medida
que la tecnologia y las practicas evolucionan;

Revisar y reemplazar toda la infraestructura fisica que se entromete en la
privacidad y la confidencialidad de las personas afectadas por la TB, como los
letreros que dicen “tuberculosis” o “TB”, en todas las instalaciones médicas y de
programa de TB, incluidos los centros y clinicas de terapia de observacién directa
(TOD) en carceles y centros de detencidn; y

Reconocer y proteger el derecho a la privacidad y la confidencialidad en el
empleo, la educacion y la vivienda de las personas afectadas por la TB en
todos los asuntos relacionados con su salud, incluso si tienen una infeccién o
enfermedad de TB, a menos que la informacién sea estrictamente necesaria, con
base en pruebas de laboratorio, por su propia seguridad o la seguridad de otros
en su lugar de trabajo, escuela o complejo de viviendas.



Derecho a la informacidn

Para proteger a las personas afectadas por la TB contra la discriminacién, los encargados
de formular politicas y los implementadores de programas deben:

14.

15.

16.

Disenar, exigir y proporcionar capacitacion para todos los proveedores de
atencién de la salud de la TB sobre el suministro de informacidn sensible al
género y cultural a las personas afectadas por la TB sobre la infeccién y la
enfermedad de la TB, y conocimientos sobre el tratamiento, incluso en prisiones
y centros de detencion;

Establecer, reclutaryactivarunafuerzalaboral de consejeros psicosociales
profesionales y asegurarse de que los consejeros estén presentes y disponibles
entodos los establecimientos de salud para la TB, incluidos los centros y clinicas
de TOD en las prisiones y los centros de detencidn; y

Establecer, reclutar y activar una fuerza laboral de consejeros entre pares
compuesta por sobrevivientes de TB para apoyar a las personas que se
someten al tratamiento de TB y garantizar que los consejeros entre pares estén
presentes y disponibles en todos los centros de salud de TB, incluidos los
centros y clinicas de TOD en carceles y centros de detencién.

Derecho a la libertad

17.

18.

19.

20.

Desarrollar e implementar una politica basada en los derechos humanos y
centrada en las personas para el aislamiento y el aislamiento u hospitalizacién
involuntarios de personas con TB a través de leyes y politicas nacionales, de
acuerdo con la Guia de Etica para la Implementacién de la Estrategia para
Acabar con la TB de la OMS;

Crear un organismo nacional independiente compuesto por médicos, expertos
legales, éticos y de derechos humanos y sobrevivientes de TB para escuchar
y decidir todas las solicitudes de los proveedores de atencién médica para
aislar o hospitalizar involuntariamente a las personas con TB, y permitir que la
persona con TB participe con representacioén legal en la adjudicacion;

Prohibir explicitamente el aislamiento involuntario o la hospitalizacion
involuntaria de personas con TB en las prisiones u otros centros
de detencién, requiriendo en cambio que todo aislamiento 'y
hospitalizacion ocurra en un entorno médicamente apropiado; y

Establecer en las leyes y politicas nacionales el derecho de las personas
afectadas por la TB a apelar ante un tribunal de justicia todas las decisiones
relacionadas con el aislamiento o la hospitalizacion involuntarios.
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Introduccion a una respuesta a la
TB basada en derechos humanos

Una respuesta a la TB basada en los derechos humanos apoya y mejora las
medidas de salud publica y las buenas practicas clinicas. El enfoque se basa
en la dignidad y autonomia de las personas afectadas por la TB y el papel
fundamental que deben desempefiar en todos los aspectos de la respuesta
a la enfermedad. Un enfoque basado en los derechos hace especial hincapié
en las poblaciones clave y vulnerables de la TB, exige una respuesta sensible
al género y aprovecha las leyes existentes a nivel internacional, regional y
nacional para fortalecer la respuesta. Esto incluye los derechos a la salud, no
discriminacion, privacidad y confidencialidad, informacién, libertad y otros.
El respeto de estos derechos humanos promueve la salud y el bienestar de
las personas y, al hacerlo, protege la salud publica.

El respeto por los derechos humanos proteje la salud publica.
Prof. Brian Citro, Escuela de Derecho Northwestern Pritzker (EE.UU.)

Los derechos humanos estan en el centro de la Estrategia para Acabar con
la TB de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), la Declaracién Politica
de las Naciones Unidas (ONU) sobre la lucha contra la TB y el Plan mundial
de la Stop TB Partnership para Acabar con la TB 2018-2022. El segundo y
tercer Principio de la Estrategia para Acabar con la TB exigen una “coalicién
sélida con las organizaciones de la sociedad civil y las comunidades” y la
“[plroteccion y promocién de los derechos humanos, la ética y la equidad”,
respectivamente. En la Declaracién Politica de la ONU, los jefes de los
Estados miembros de la ONU se comprometen a una “respuesta integral ...
que aborde los determinantes sociales y econémicos de la epidemia y que
protejay cumpla los derechos humanosyy la dignidad de todas las personas”.
Por ultimo, el Plan Mundial para Poner Fin a la TB 2018-2022 declara que,
para ponerfin ala TB, los gobiernos nacionales deben involucrar activamente
a los supervivientes de la TB, las comunidades afectadas y la sociedad civil
para “[tlransformar la respuesta a la TB para que sea equitativa, basada
en los derechos y centrada en las personas, con esfuerzos proactivos para
llegar a las poblaciones clave”.

La importancia de los derechos humanos tiene que ver con la identidad
del paciente: no dejas de ser una persona solo porque tienes TB.

Perteneces a una familia. Aln tienes que trabajar. Tienes derechos.
Dr. Thiloshini Govender, Hospital King Dinuzulu (Sudéfrica)

En 2019, personas afectadas porla TB se movilizaron y lanzaron la Declaracién
Global de los Derechos de las Personas Afectadas por la TB. Liderada por
TBpeople, patrocinada por Stop TB Partnership y reconocida por el Director
General de la OMS y el Director Ejecutivo del Fondo Mundial de Lucha
contra el SIDA, la TB y la Malaria (El Fondo Mundial), la Declaracién presenta
y contextualiza un conjunto integral de derechos humanos fundamentales
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para la lucha contra la TB. Al hacerlo, representa la primera declaraciéon de
derechos de este tipo por parte de las personas afectadas por la enfermedad
y sienta las bases para el contenido de una respuesta a la TB basada en los
derechos.

Los derechos son un poder que ya existe. Estan ahi para que los reclame.
No estamos pidiendo un derecho especial o algo nuevo. Solo queremos

aprovechar lo que ya esta en la constitucidn y en otros lugares.
Prabha Mahesh, ALERT India y Touched By TB (India)

Ademas de estas estrategias, ahora existen varias herramientas para
comprender y promover mejor el papel de los derechos humanos, el
género y la comunidad en la respuesta a la TB. La Evaluacién Integrada
de Género, Derechos y Comunidad de la Stop TB Partnership (Evaluacion
GDC) combina una evaluacién del entorno legal, una evaluacién de género
y un marco de datos para la accién sobre poblaciones clave y vulnerables
en una sola herramienta integrada. Los programas nacionales de TB y las
organizaciones de la sociedad civil han llevado a cabo conjuntamente
Evaluaciones de GDC en 12 paises, con evaluaciones en curso en tres paises
mas. Los programas nacionales de TB y sus socios han aprovechado los
resultados de las Evaluaciones de GDC para desarrollar planes de accion
y paquetes de inversion presupuestados y lanzar un marco nacional para
un enfoque de TB sensible al género. La Stop TB Partnership también ha
desarrollado y puesto a prueba la plataforma digital Onelmpact para apoyar
las iniciativas de monitoreo lideradas por la comunidad en 10 paises, para
monitorear la disponibilidad, accesibilidad y calidad de los servicios de TB
a nivel de pafs.

Para cuidar a las personas que se enferman de TB, debemos proteger

sus derechos.
Dr. Jennifer Furin, Harvard Medical School (EE.UU.)

La Stop TB Partnership, en colaboracién con la OMS, la Agencia de los
Estados Unidos para el Desarrollo Internacional (USAID), el Fondo Mundial
y organizaciones de la sociedad civil de todo el mundo, también ha
desarrollado la Evaluacién del estigma de la TB. La Evaluacién del Estigma
de la TB utiliza métodos cualitativos y cuantitativos para evaluar el alcance y
las formas en que el estigma relacionado con la TB actlia como una barrera
para los servicios y para apoyar el desarrollo de intervenciones especificas
para reducir y eliminar el estigma.

En 2016, el Fondo Mundial lanzé el Proyecto Rompiendo Barreras en 20
paises para brindar un apoyo intensivo para desarrollar e implementar una
respuesta integral de derechos humanos como parte de las respuestas
nacionales al VIH y la TB. Se realizaron evaluaciones en el pais para:
identificar las barreras de acceso relacionadas con los derechos humanos y
el género a los servicios de VIH y TB; destacar los esfuerzos existentes para
abordar las barreras que podrian fortalecerse y ampliarse; y revelar lagunas
en la programaciéon de derechos humanos para recomendar respuestas
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integrales y presupuestadas. Con base en los resultados de las evaluaciones
y reuniones de multiples partes interesadas, los paises lideraron el
proceso para desarrollar respuestas plurianuales para eliminar las barreras
relacionadas con los derechos humanos y el género en la TB y el VIH.
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5 Derechos humanos vitales
en laluchacontrala TB

En prisidn, estas en medio de cientos de personas, pero sientes que
estas solo. No hubo apoyo ni atencién cuando me enfermé de TB. Nada

me favorecié. Todo estaba en mi contra.
Karabo Rafube, Predicador y Activista de Derechos de Prisioneros (Sudéfrica)

Esta seccién presenta cinco derechos humanos que son vitales para la
lucha contra la TB. Primero, explica su contenido y alcance. Luego muestra
su establecimiento generalizado en el derecho internacional, regional y
nacional. Finalmente, destaca la evidencia de por qué debemos respetar,
proteger y cumplir cada derecho para apoyar y mejorar la respuesta a la
TB, mejorar la salud y el bienestar de las personas afectadas por la TB y
proteger la salud publica.

Derecho a la salud

El derecho a la salud abarca una amplia gama de derechos y libertades
para promover el méas alto nivel posible de salud fisica y mental para todos.
El acceso a instalaciones, bienes y servicios de salud de buena calidad, sin
discriminacién alguna, es un componente central del derecho a la salud y
una obligacion de todo gobierno. Esto significa que las personas afectadas
por la TB tienen derecho a vacunas, medicamentos y diagndsticos de
buena calidad para prevenir, diagnosticar y tratar la infeccion de TB latente,
la enfermedad de TB y la TB resistente a los medicamentos. También
significa que las personas afectadas por la TB tienen derecho a acceder a
instalaciones de salud donde puedan obtener atencién de buena calidad y
centrada en las personas por parte de trabajadores de la salud capacitados,
incluso a nivel comunitario cuando sea apropiado. El derecho a la salud
también requiere que los formuladores de politicas y los implementadores
de programas presten especial atencién a las poblaciones clave y vulnerables
a la TB como los nifos, las poblaciones moviles y migrantes, las personas
que viven con el VIH, los pobres de las zonas rurales y urbanas, los presos
y las mujeres, que a menudo enfrentan mayores barreras que otras a los
servicios de buena calidad.

Me tomd mas de un afo tomar los medicamentos equivocados, y perdi
la audicidn, antes de que me diagnosticaran correctamente con XDR-
TB. En general, tuve una experiencia extenuante de 3 anos y 8 meses
con la TB.

Phumeza Tisile, TB Proof (Sudafrica)

B Reconocimiento legal al derecho a la salud

El derecho a la salud estad firmemente establecido en las leyes de todo el
mundo. La Declaraciéon Universal de Derechos Humanos y seis tratados
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internacionalesestablecenelderechoalasalud,incluidoel PactoInternacional
de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales y la Convenciéon sobre los
Derechos del Nifo. Cuatro tratados regionales reconocen el derecho a la
salud, incluida la Carta Africana de Derechos Humanos y de los Pueblos
y la Declaracién Americana de los Derechos y Deberes del Hombre. Y el
derecho a la salud estd consagrado en 136 constituciones nacionales, como
las constituciones de Brasil, Colombia, Sudafrica y Tailandia.

B La evidencia: porqué debemos atender el derecho a
la salud

La realizacion del derecho a la salud de las personas afectadas por la TB
conducird a mejores resultados de salud publica e individual. Asegurarse de
que las mejores vacunas, diagndsticos y tratamientos estén disponibles y
accesibles para las personas afectadas por la TB significa que los programas
nacionales de TB deben mantenerse actualizados con las recomendaciones
globales y garantizar que sean financieramente y técnicamente capaces de
adquirir e incorporar estas tecnologias en sus programas e intervenciones.
Los programas nacionales de TB también deben hacer que los servicios
econdmicos y psicosociales estén disponibles y sean accesibles para las
personas afectadas por la TB que los necesiten durante el tratamiento,
incluido el apoyo nutricional, la asistencia en efectivo y el asesoramiento.
Asegurar que los servicios e instalaciones de TB estén disponibles,
accesibles y de buena calidad también significa que los programas
nacionales de TB deben identificar y eliminar todo tipo de barreras a los
servicios e instalaciones y brindar atencion de TB centrada en las personas.

Ir a la clinica todos los dias para el TOD era innecesario y consumia
mucho tiempo. Tuve que esperar a que llegara el agua para tomar mis
medicamentos. Incluso tuve que compartir una taza a veces. Y la clinica
siempre estaba demasiado llena de gente por la manana. Interrumpia

la vida de todos.
Phumeza Tisile, TB Proof (Sudéfrica)

En 2018, tres millones de personas con TB, el 30% de todas las personas
que se enfermaron ese afo, no fueron notificadas. Estos “millones perdidos”
probablemente no pudieron acceder a un diagnéstico o tratamiento de TB de
buena calidad. Por lo tanto, a pesar de los avances diagnésticos y terapéuticos
recientes y las nuevas recomendaciones globales, que se describen a
continuacion, casi un tercio de las personas que se enferman de TB carecen de
acceso a las pruebas y el tratamiento basicos.

Con el fin de proporcionar una atencién de la TB de buena calidad y centrada
en las personas a nivel de prevencion, la OMS ahora recomienda regimenes
de corta duracion para la terapia preventiva. Estos incluyen tres meses de
isoniazida mas rifapentina una vez a la semana, o tres meses de rifampicina mas
isoniazida diaria [8]. La OMS también recomienda condicionalmente un régimen
de un mes de rifapentina diaria mas isoniazida y un régimen de cuatro meses
de rifampicina diaria sola, como alternativas. Estos regimenes representan
tratamientos mas breves y eficaces que el tratamiento diario con isoniazida para
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la infeccion de TB latente y la prevencion de la enfermedad de TB.

Cuidado centrado en las personas

La OMS define los servicios de salud centrados en las personas como un enfoque de la
atencién que “adopta conscientemente las perspectivas de los individuos, las familias y las
comunidades ... [para] responder a sus necesidades y preferencias de manera humana y
holistica ... [y para garantizar que] tengan la educacién y apoyo que necesitan para tomar
decisiones y participar en su propio cuidado”.

Entrega y Seguridad de Servicio, OMS, https://www.who.int/servicedeliverysafety/areas/people-centred-care/ipchs-what/
en/ (Gltimo acceso 13 de mayo, 2020).

La atencién de buena calidad y centrada en las personas de la TB también
requiere el acceso universal a tecnologias de diagndstico nuevas y mejoradas
para encontrar personas con TB, identificar la farmacorresistencia, iniciar
el tratamiento adecuado y prevenir la propagacion de la enfermedad. La
microscopia de frotis de esputo, que sigue siendo el método de diagnédstico
dominante, tiene una sensibilidad muy baja, lo que da como resultado
falsos negativos y omite hasta la mitad de las personas enfermas de TB.
Tampoco puede detectar la resistencia a los medicamentos. El riesgo de un
falso negativo es especialmente alto para los nifios y las personas que viven
con el VIH, ambas poblaciones vulnerables a la enfermedad de la TB.

Mi diagnodstico de TB extrapulmonar se retrasé bastante en el sector
privado. Esperaba un mejor servicio de proveedores privados, pero se

demostré que estaba equivocado.
Dr. R. Gopa Kumar, Uniworld Foundation y Touched By TB (India)

La OMS ahora recomienda el uso de ensayos moleculares rapidos, Xpert
MTB/RIF y Xpert MTB/RIF Ultra (Cepheid Inc.) y Truenat MTB y MTB-RIF
Dx (Molbio Diagnostics Pvt. Ltd), como pruebas iniciales para diagnosticar
la TB y la resistencia a la rifampicina para todas las personas en riesgo de
contraer la enfermedad, en todas las edades. La OMS también recomienda
el uso de pruebas rapidas de sonda de segunda linea para las personas con
TB resistente a la rifampicina o multirresistente confirmada para detectar
resistencia adicional a los medicamentos de segunda linea." Y la OMS
recomienda la prueba de lipoarabinomanano de orina de flujo lateral (LF-
LAM ) —Determine TB LAM Ag (Abbott Laboratories)— para el diagnéstico
de TB activa en personas que viven con el VIH.

Y, en marzo de 2020, el Panel de Revision de Expertos para Diagndsticos
(ERPD) del Fondo Mundial aprobé dos pruebas moleculares en tiempo real
para la deteccién rapida de TB y resistencia a rifampicina e isoniazida: las
pruebas Abbott RealTime MTB y MTB RIF/INH (Abbott Laboratories ) y la

' La deteccién de resistencia a varios farmacos de segunda linea utilizados en regimenes prioritarios para
el tratamiento de la TB farmacorresistente, incluidos bedaquilina, linezolid, clofazimina y delamanid,
sin embargo, requiere el uso de métodos basados en cultivos fenotipicos.
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prueba BD MAX MDR-TB (Becton, Dickinson and Company). La aprobacién
del ERPD del Fondo Mundial opera como un mecanismo interino en la
forma en que el respaldo potencial de la OMS, y permite a los paises utilizar
los fondos del Fondo Mundial para obtener diagndsticos aprobados.

Desafortunadamente, se han logrado muy pocos avances en mas de 50
anos en el tratamiento de seis meses de duracion de la TB sensible a los
medicamentos. Sin embargo, en 2019, la OMS publicé nuevas pautas para
el tratamiento de la TB multirresistente que, por primera vez en la historia,
recomiendan regimenes mas cortos “totalmente orales” con medicamentos
nuevos y reutilizados. Proporcionar atencién de la TB de buena calidad
y centrada en las personas requiere que los programas nacionales de TB
adquieran e integren estos nuevos medicamentos para todas las personas
que los necesitan. Entre otras cosas, la OMS ahora recomienda un régimen
oral mas corto (de 9 a 12 meses) con el nuevo farmaco bedaquilina como un
sustituto superior de los farmacos inyectables; un antibiético més antiguo y
reutilizado, linezolid; y una fluoroquinolona (levofloxacina o moxifloxacina).
La OMS también recomienda el uso de otro medicamento nuevo, delamanid,
para el tratamiento de la TB multirresistente [17]. Ademas, en 2019, la
Administracién de Alimentos y Medicamentos de los Estados Unidos (FDA)
aprobd un nuevo régimen de seis meses de tres medicamentos para tratar
las formas de TB altamente resistentes o intolerantes al tratamiento con
bedaquilina, linezolid y el nuevo medicamento pretomanida.

Menos del 50% de las personas que viven con el VIH reciben terapia preventiva
contra la TB.

Menos del 30% de los nifos menores de 5 aflos que son contactos domésticos de
personas diagnosticadas con TB reciben terapia preventiva contra la TB.

(OMS Reporte Global de TB, 2019)

Sin embargo, a pesar de estos avances recientes y recomendaciones
globales, los nuevos medicamentos y regimenes antituberculosos siguen
sin estar disponibles e inaccesibles para las personas que los necesitan.
Existen importantes lagunas para llegar a los grupos recomendados por la
OMS para la terapia preventiva. En 2018, por ejemplo, menos del 50% de
las personas que viven con el VIH recibieron tratamiento preventivo contra
la TB y menos del 30% de los nifios menores de 5 afios que eran contactos
domésticos de personas con TB recibieron terapia preventiva [7]. Y estos
datos reflejan el uso de la terapia preventiva con isoniazida, ya que adn no
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hay datos disponibles para las nuevas terapias. A nivel mundial, solo el 22%
de las personas con TB nueva o recidivante fueron diagnosticadas mediante
un diagnostico rapido en 2018, y solo 15 de los 48 paises de la OMS con
alta carga de TB utilizaron un diagnéstico rapido como prueba inicial para
mas de la mitad de las personas diagnosticadas con TB en su pais [7].

También existen serias barreras para los nuevos medicamentos
antituberculosos bedaquilina y delamanida. Junto con los desafios a la
capacidad del programa técnico, ambos medicamentos estan patentados
y sus fabricantes tienen un precio demasiado alto para muchos programas
nacionales de TB, a pesar de que la bedaquilina se desarrollé con el uso
de fondos pulblicos. Ademas, ni siquiera estan registrados para su uso en
muchos paises, aunque algunos paises son elegibles para exenciones [19].
Esto es especialmente preocupante para la bedaquilina, que se recomienda
encarecidamente como medicamento del Grupo A para el tratamiento
de la TB multirresistente para reemplazar los inyectables dolorosos que
causan pérdida de audicion. De hecho, a septiembre de 2019, solo 4
de los 30 paises que representaban mas del 95% de todas las personas
con TB resistente a rifampicina o multirresistente habian reemplazado los
inyectables con bedaquilina en sus regimenes de tratamiento. Y aunque
500.000 personas enfermaron de TB resistente a la rifampicina en 2018 (78%
con TB multirresistente) [7], en marzo de 2020, se habian adquirido 150.000
cursos de bedaquilina del Global Drug Facility mediante un programa de
donacién, Se han utilizado 24.620. En otras palabras, solo el 16% de la
bedaquilina obtenida a través de Global Drug Facility se ha proporcionado
a las personas con TB farmacorresistente que la necesitan.

Asegurarque las personas afectadas porla TB puedanaccederaloscentrosde
salud para recibir un tratamiento de buena calidad y centrado en las personas
no solo implica adquirir y distribuir de manera equitativa una cantidad
suficiente de los mejores medicamentos y diagnosticos disponibles. También
requiere identificar y eliminar una amplia gama de barreras que enfrentan
las personas para acceder a las clinicas, el diagnéstico y los tratamientos.
Es importante destacar que los estudios muestran que, incluso cuando las
pruebasy los medicamentos se proporcionan de forma gratuita en las clinicas
publicas, las cargas financieras y fisicas reducen el acceso a los servicios de
TB. Estos incluyen el costo de las pruebas y los medicamentos obtenidos de
proveedores publicos y privados, la distancia y el costo del transporte a las
clinicas y la pérdida de ingresos por interrupciones o pérdida del empleo.

Muchos estudios también demuestran que la terapia de observacién directa
(DOT)estaasociadaconbarrerasfinancierasparaeltratamientoyelestigmayla
discriminacién contra las personas con TB. Evidencia adicional muestra que el
DOT, ensimismo, puede seruna barrera paralaadherenciaal tratamiento [36].

Otras investigaciones revelan que las barreras a nivel del sistema también
impiden el acceso al tratamiento para los tratamientos de la TB tanto
sensibles como resistentes a los medicamentos. Se ha producido una
alarmante escasez de medicamentos antituberculosos de primera linea,
como isoniazida y rifampicina, en todo el mundo, incluso en paises de
altos ingresos como Australia y los Estados Unidos de América. Las nuevas
tecnologias recomendadas para el diagndstico y el tratamiento de la TB
farmacorresistente a menudo no estan disponibles y son inaccesibles
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debido a una serie de factores. Estos incluyen los altos costos derivados de
la fijacion de precios monopolisticos de los medicamentos patentados [19]
[23] [24]; desafios operativos, como la necesidad de capacidad técnica e
infraestructura avanzadas para las nuevas tecnologias; la incapacidad de las
empresasfarmacéuticas parainvertirlo suficiente en ensayos clinicos de etapa
avanzada mas costosos y que requieren muchos recursos para completar las
pruebasde seguridady eficacia; laincapacidad de lasempresas farmacéuticas
para registrar nuevos medicamentos en los paises que los necesitan [21]
[24]; y la falta de orientacién o recomendaciones rapidas sobre el uso de
nuevas tecnologias por parte de las autoridades mundiales, incluida la OMS.

La abundante evidencia también demuestra que acceder a los mejores
diagnosticos y tratamientos disponibles es especialmente dificil para las
poblaciones clave y vulnerables de la TB. Por ejemplo, los estudios indican
que los reclusos a menudo no se someten a pruebas de deteccién de TB
al ingresar, a menudo no se les hace la prueba ni se les proporciona un
tratamiento de buena calidad para la TB cuando lo necesitan, y no reciben
atencion continua al ser liberados o transferidos a un nuevo centro. Esto
se debe, entre otras cosas, a la falta de apoyo financiero y capacitacién
para el personal de salud, la infraestructura médica deficiente, la escasez
de medicamentos antituberculosos y la falta de herramientas de deteccién
y diagnéstico. La evidencia también muestra que las poblaciones moviles
y migrantes a menudo carecen de acceso a un diagndstico y tratamiento
oportunos para la TB debido a una serie de factores, que incluyen su estatus
migratorio o legal, las barreras idiomaticas y culturales, las politicas que
requieren documentos de identidad para acceder a los servicios, el temor a
la aplicacion de la ley. y falta de conocimiento de los servicios disponibles.

Derecho a estar libre de discriminacion

Conozco a muchas personas que padecen TB, pero no quieren hacerse

la prueba. El estigma comienza alli mismo.
Prabha Mahesh, ALERT India y Touched By TB

El derecho a no ser objeto de discriminacion prohibe tanto la discriminacién
directa como indirecta contra las personas afectadas por la TB en funcién
de su estado de salud real o percibido, tanto en el dmbito publico
como en el privado. Esto incluye entornos de atencién médica, empleo,
educacion, vivienda, familia, inmigracién y acceso a la seguridad social y
derechos publicos. El derecho a la no discriminacion también prohibe la
discriminacién contra las poblaciones clave y vulnerables a la TB, como las
poblaciones méviles y migrantes, las personas que viven con el VIH, las
personas que consumen drogas, los presos y las mujeres, que a menudo
son estigmatizadas o se les niega la atencién debido a su situacién social
o legal. A menos que se mencione explicitamente, la proteccién contra la
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discriminacion basada en enfermedades se incluye en la prohibicién contra
la discriminacién basada en “otro estatus” o “cualquier estatus” en muchos
tratados, constituciones y leyes.

B Reconocimiento legal del derecho a estar libre de
discriminacion

El derecho a no sufrir discriminacién estd muy extendido en la legislacion
de todo el mundo. La Declaracién Universal de Derechos Humanos y
siete tratados internacionales prohiben la discriminacion, incluido el Pacto
Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturalesy la Convencion
sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacién contra la Mujer.
Seis tratados regionales establecen el derecho a no sufrir discriminacién,
incluido el Convenio Europeo de Derechos Humanos y la Carta Arabe de
Derechos Humanos. Y 147 constituciones nacionales protegen contra la
discriminacién, como las constituciones de Afganistan, India, Kenia y Per.

Término TB estigmatizante Término TB no estigmatizante
Persona/personas que sufren Persona/personas afectada por TB
o infectadas por TB Persona/personas con TB
Incumplidor del tratamiento Persona perdida en seguimiento

Sospechoso de TB — Persona a ser evaluada para TB
Cumplimiento o no Adherencia o no adherencia al
cumplimiento de tratamiento tratamiento
Control de TB Prevencién y cuidado de TB

Tabla 1: Términos TB Estigmatizantes y No Estigmatizantes de Stop TB Partnership’s
United to End TB—Every Word Counts: Suggested Language and Usage for
Tuberculosis Communications (1st ed., 2015).

B Laevidencia: porqué debemos eliminar la
discriminacion

La discriminacion esta estrechamente relacionada y a menudo es el resultado
del estigma relacionado con la TB. Tanto el estigma como la discriminacién
tienen impactos muy negativos en la salud y el bienestar de las personas
afectadas porla TBy, a su vez, en la salud publica. El estigma relacionado con
la TB debe reducirse y finalmente eliminarse para detener la discriminacion
contra las personas afectadas por la TB.

El lenguaje estigmatizador perpetlay alimenta el estigmay la discriminacion
relacionados con la TB. Esto incluye términos como “sospechoso de TB”
para referirse a alguien que se cree que tiene TB y “incumplidor” para
referirse a alguien que interrumpe o detiene el tratamiento de TB. El cambio
y la progresion de la terminologia utilizada en la epidemia y la respuesta al
VIH, por ejemplo, ha reflejado los avances en la investigacion y la practica
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clinica y la desestigmatizacion de la enfermedad. The Stop TB Partnership’s
United to End TB—Every Word Counts: Suggested Language and Usage
for Tuberculosis Communications proporciona orientacién sobre el uso de
un lenguaje compasivo y no estigmatizador que respeta la dignidad y la
autonomia de las personas afectadas por la TB, reduciendo asi el estigmay
discriminacién relacionados con la TB (ver Tabla 1).2

Las enfermeras de la clinica TOD nos gritaban. Trataban a los pacientes
como si no fuéramos nada, como si nos estuvieran haciendo un favor al

darnos nuestras pastillas.
Phumeza Tisile, TB Proof (Sudéfrica)

La discriminacion de las personas afectadas por la TB se produce a través de
interacciones de persona a persona, pero también opera a nivel estructural
a través de leyes, politicas y practicas discriminatorias; la aplicaciéon
discriminatoria de leyes y politicas neutrales; la ausencia de protecciones
legales; y el incumplimiento de los derechos de las personas con TB.

Las investigaciones demuestran que la discriminacién contra las personas
afectadas por la TB es generalizada y afecta a todos los aspectos de la vida,
incluida la atencién médica, el empleo, la educacioén, la vivienda, la familia
y las protecciones sociales.

He visto gente expulsada de sus hogares, mujeres golpeadas por sus
maridos, todo porque tienen TB. Médicos que se negaron a ver a mis
pacientes con TB en remision. Médicos que no permiten que los ninos
regresen a la escuela cuando ya no son contagiosos, o escuelas que

no los reciben. La discriminacion esta muy extendida.
Dr. Jennifer Furin, Harvard Medical School (EE.UU.)

Las pruebas confirman ademas que la estigmatizacién y la discriminacién de
las personas afectadas por la TB tienen graves consecuencias. El estigma
en los establecimientos de salud, por ejemplo, socava el diagnéstico, el
tratamiento y los resultados de salud individuales. De manera més general,
el trato estigmatizante y discriminatorio de las personas afectadas por la TB
lleva a un diagndstico y tratamiento tardios [91]; desafios en la adherencia al
tratamiento [91] [98]; aumento de los gastos asociados con las pruebas y el
tratamiento [98]; disminucién del estatus social y la calidad de vida, incluida

2 La Stop TB Partnership informa que la sociedad civil y los grupos comunitarios de la TB han solicitado que la
orientacion linglistica se actualice y amplie para abordar un conjunto més sélido de términos relacionados con la TB..
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la mala salud mental [87] [99]; pérdida de ingresos y empleo [80] [101];
dificultades para encontrar y mantener una vivienda [80] [90]; interrupcién
de la educacién [85] [103]; y trastornos en las relaciones personales y
dificultades para formar familias [87] [98] [101].

Los estudios revelan que el estigma y la discriminacién relacionados con
la TB son especialmente dafiinos y cualitativamente diferentes para las
mujeres en comparacion con los hombres [87] [93] [94] [98]. La Coalicion
Global de Activistas contra la TB - Mujeres y Estigma: Conversaciones sobre
la Resiliencia en la Guerra contra la TB ilustra el estigma y la discriminaciéon
arraigados que experimentan las mujeres afectadas por la TB en todo
el mundo [93]. En particular, las mujeres pueden ser méas vulnerables al
estigma relacionado con la TB y, por lo tanto, pueden experimentar un
estigma mas alto que los hombres, con mayores impactos negativos en su
comportamiento de busqueda de salud [87]. En algunos casos, incluso se
culpa a las mujeres de la propagacion de la TB y experimentan trastornos
mas graves en su vida familiar, lo que a menudo interfiere con su capacidad
para casarse en primer lugar [76] [87] [98].

La Coalicion Global de Activistas contra la TB - Tuberculosis Infantil y
Estigma: Conversaciones de Resiliencia en la Guerra contra la TB también
demuestra el estigma'y la discriminacién dafiinos que experimentan los nifios
afectados por la TB en todo el mundo [85]. Entre otras cosas, se interrumpe
la educacion de los nifos, se les separa de sus familias, a veces durante
largos periodos, y se interrumpe su desarrollo social, ya que a menudo son
rechazados por sus amigos y familiares por tener TB [85].

La estigmatizacién y discriminaciéon de las personas afectadas por la TB
también pone en peligro la salud publica al impulsar la propagacién de la
enfermedad e impedir los esfuerzos para identificar, diagnosticar y tratar a
las personas con TB.

Derecho a la privacidad y confidencialidad

El derecho a la privacidad y la confidencialidad comprende el derecho a
mantener la privacidad de la informacién médica personal. Esto significa
que las personas afectadas por la TB tienen derecho a la privacidad en
todos los asuntos relacionados con su salud, incluso si tienen la infeccién
o la enfermedad de TB. Revelar, compartir o transferir informacién médica
personal, de forma electrénica o de otro tipo, solo estd permitido cuando
se realiza con el consentimiento informado de la persona y para los fines
de su atencién médica o para proteger la salud publica. La informacién
de salud personal recopilada, almacenada, transferida o procesada durante
las medidas de salud publica, como la vigilancia de la salud publica y los
sistemas de notificaciéon de casos, se puede compartir o transferir entre
funcionarios autorizados sin el consentimiento informado de la persona solo
si se hace de manera anénima sin el consentimiento previo de la persona.
el nombre de la persona o cualquier otra informacién de identificacion
personal. En circunstancias estrictamente definidas, cuando se han intentado
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medidas voluntarias pero han fallado, o no son posibles, se puede exigir
a los trabajadores de la salud que notifiquen a los contactos cercanos de
una persona con la enfermedad de TB infecciosa, pero solo si la persona
presenta un riesgo real de transmision, o es probable que ya les haya
transmitido la enfermedad. Incluso en estas circunstancias, los trabajadores
de la salud deben proteger la privacidad y la confidencialidad de la persona
con TB en la mayor medida posible, lo que incluye no revelar su nombre u
otra informacién de identificacion personal a sus contactos.

En mi experiencia brindando atencién para la TB en todo el mundo, no
existe proteccion alguna para la privacidad y la confidencialidad. Las
mismas sefnales en las clinicas y los vehiculos utilizados para el trabajo

comunitario revelan que alguien tiene TB.
Dr. Jennifer Furin, Harvard Medical School (EE.UU.)

El derecho a la privacidad y la confidencialidad también debe respetarse y
tenerse en cuenta en el disefio y la implementaciéon de la busqueda activa
de casos, el rastreo de contratos y otras intervenciones de salud publica
para encontrar, evaluary tratar a las personas con TB. Esto es especialmente
importante cuando las intervenciones implican ingresar y trabajar en
comunidades afectadas por la TB.

El derecho a la privacidad y la confidencialidad también debe protegerse
en entornos de investigacion y atencién médica, donde la informacién
médica personal y los registros médicos se recopilan, almacenan, procesan
y transmiten en formato digital y de otro tipo.

Para garantizar que los datos digitales que contienen informacién médica
personal de las personas afectadas por la TB se mantengan confidenciales
y seguros, los programas de salud publica, las instituciones de investigacion
y los proveedores de atencién médica deben implementar de manera
proactiva politicas, protocolos y practicas que establezcan salvaguardas
sélidas dentro de los sistemas de informacién electrénicos. Esto incluye
tecnologias digitales que apoyan el tratamiento de la TB, como tecnologias
de adherencia digital (DAT), terapia de observaciéon inaldmbrica (WOT),
terapia de observacién directa por video (VOT o vDOT), monitores de
medicacion electrénica, sensores electronicos ingeribles y uso de servicios
telefénicos de mensajes cortos. (SMS).

Una nota sobre la distincion entre privacidad y confidencialidad

La confidencialidad generalmente se refiere a la proteccién de la informacion personal que se
comparte con los trabajadores de la salud, los funcionarios e instituciones gubernamentales, las
organizaciones de medios, los empleadores y otras personas con la obligacién profesional, legal
o ética de mantener la informacién confidencial. La privacidad se refiere, de manera mas amplia,
al interés de una persona en controlar el acceso a la informacién sobre su vida, incluida su salud,
y protege contra la interferencia del gobierno en la toma de decisiones de una persona sobre su
salud o su familia.
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B Reconocimiento legal del derecho a la privacidad y
confidencialidad

El derecho a la privacidad y la confidencialidad esta establecido por la ley
en todo el mundo. La Declaracién Universal de Derechos Humanos y cuatro
tratados internacionales establecen el derecho a la privacidad, incluido el
Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos y la Convencién sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad. Seis tratados regionales
reconocen el derecho a la privacidad, incluida la Carta Africana de
Derechos Humanos y de los Pueblos y el Convenio Europeo de Derechos
Humanos. Y 175 constituciones nacionales protegen el derecho a la
privacidad, como las constituciones de Brasil, Etiopia, Nigeria y Pakistan.

La OMS establece ademas que la proteccién de la privacidad y la
confidencialidad es un principio ético importante para la atencién vy el
control de la TB, incluso durante las intervenciones de salud publica como
la vigilancia, la deteccién y las investigaciones y el rastreo de contactos.

B (o evidencia: porqué debemos proteger el derecho a
la privacidad y confidencialidad

Simplemente entrar a la clinica de TB-DR te delata. En TB, no usamos
eufemismos para las clinicas y otros servicios para proteger la privacidad
y ser mas discretos. Como en el caso del VIH, por ejemplo, llamamos a

la clinica una “clinica familiar”.
Dr. Thiloshini Govender, Hospital King Dinuzulu (Sudéafrica)

La proteccion del derecho a la privacidad y la confidencialidad de las
personas afectadas por la TB combate el estigma y la discriminacién y
fomenta el comportamiento de busqueda de atenciéon médica, protegiendo
asi la salud publica. Por el contrario, el hecho de no reconocer y proteger la
privacidad y la confidencialidad desalienta a las personas afectadas por la
TB a buscar pruebas y comenzar y completar el tratamiento, ya que temen
el estigma y la discriminacién, y las consecuencias sociales y econémicas
que siguen. Esto, a su vez, pone en peligro la salud publica al promover la
propagacion de enfermedades.

La amplia evidencia presentada en la seccién anterior establece los impactos
dafinos para las personas y la salud publica del estigma y la discriminacién
contra las personas afectadas por la TB. El hecho de no disefiar e
implementar protecciones sélidas para la privacidad y la confidencialidad
durante las intervenciones de salud publica, como la vigilancia de la salud
publica, la busqueda activa de casos, |la deteccién, el rastreo de contactos
y la notificacién de casos, contribuye al estigma y la discriminacién
relacionados con la TB. Por lo tanto, proteger el derecho a la privacidad y la
confidencialidad durante tales medidas es una salvaguardia clave contra el
estigma y la discriminacién y una herramienta fundamental para promover
el comportamiento de blsqueda de atencion médica entre las personas
afectadas por la TB.
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50% de todas
las personas
diagnosicadas
con TB:

Dicho esto, estudios recientes revelan la dificultad, si no la imposibilidad,
de realmente desidentificar y encriptar datos para proteger contra la
reidentificacion de personas cuya informacion personal estd en un conjunto
de datos. Esto tiene serias implicaciones para la informacién digital sobre
las personas afectadas por la TB recopilada, almacenada, transferida y
procesada como parte de las intervenciones de salud publica. Incluso
con las funciones y practicas de seguridad mas avanzadas, incluidas las
plataformas electrénicas encriptadas y protegidas con contrasefia, los
datos anénimos con sistemas de identificacion Unicos codificados, como
los Identificadores Unicos de Pacientes (IUP), es posible que no sea posible
eliminar por completo el riesgo de violaciones de datos la reidentificacion
de las personas afectadas por la TB.

La evidencia de todo el mundo demuestra que las personas afectadas por
la TB tienen serias preocupaciones sobre su privacidad y confidencialidad
y que existen consecuencias negativas por no proteger la privacidad y la
confidencialidad en los entornos de atencidn médica [77] [90]. Un estudio
encontré que las personas afectadas por la TB no querian describir sus
sintomas a los trabajadores de la salud cuando no se les aseguraba la
confidencialidad, lo que genera diagnodsticos incorrectos y prescripciones
de medicamentos inadecuadas [120]. Otro descubrié que, para mantener la
privacidad de su estado de salud, las personas con TB preferian pagar por
los servicios en clinicas privadas en lugar de acceder al tratamiento gratuito
en clinicas publicas [121]. Para algunas personas, esto llevé a un tratamiento
interrumpido o incompleto cuando ya no podian pagar la atencién privada.
Varios otros estudios también muestran que la falta de privacidad en las
clinicas de TB crea barreras para la realizacién de las pruebas y la adherencia
al tratamiento [77]. En uno, las personas afectadas por la TB explicaron
que las clinicas publicas con carteles que identifican la instalacion como
una clinica de TB "excluyen” a todos los que entran y salen, correcta o
incorrectamente, como personas con TB [77].

== HCIR] D=

India Filipinas Pakistan Nigeria Bangladesh Sudafrica

El Unico pais de estos seis que reconoce la privacidad y la >
confidencialidad de las personas afectadas por la TB en los entornos ”~ |
de atencién médica: Sudafrica

(Reporte Global de TB de la OMS, 2019)

A pesar de lo anterior, una revisién de las pautas nacionales para el control,
manejo y tratamiento de la TB en seis paises (India, Filipinas, Pakistan,
Nigeria, Bangladesh y Sudéfrica), que representd aproximadamente el 50%
de todos los casos nuevos de TB en 2018 muestra que solo un pais, Sudéfrica,
reconoce la privacidad o la confidencialidad de las personas afectadas por
la TB en los entornos sanitarios [7]. De hecho, la palabra “privacidad” no
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aparece en las directrices de cuatro paises que representaron el 41% de
todos los casos nuevos de TB en 2018 [7] [124] [126] [127] [128]. El término
“confidencialidad” solo aparece en dos guias, pero ninguna reconoce el
derecho a la confidencialidad de las personas afectadas por TB [126] [127].
En cambio, el término “confidencialidad” se utiliza en estas directrices en
relacién con el asesoramiento y las pruebas voluntarias y confidenciales del
VIH [126] [127].

La investigacion también indica que las personas afectadas por la TB
tienen serias preocupaciones sobre la privacidad y la confidencialidad
en los entornos laborales y educativos. Un estudio identificé el derecho
a la privacidad en el lugar de trabajo como una de las dos principales
preocupaciones de las personas con TB en el estudio [120]. En otro estudio
entre trabajadores de la salud, la mayoria de los participantes creia que la
deteccidny el tratamiento de la TB deberian mantenerse confidenciales en el
lugar de trabajo, independientemente de dénde se realizaran las pruebas. Un
estudio entre estudiantes de secundaria encontré que mantenian en secreto
su estado de TB a sus profesores, lo que demuestra una fuerte preferencia
por la privacidad en la escuela [76]. Otro estudio de estudiantes reveld la
necesidad de privacidad en los entornos escolares para documentar el trato
discriminatorio de una nifa con TB, que fue excluida de las actividades
escolares a pesar de que estaba en tratamiento y no era contagiosa [87].

Derecho a la informacidén

Alguien tiene que hacer algo por la concienciacion sobre la TB en las

carceles, para romper el silencio.
Karabo Rafube, Predicador y Activista de los Derechos de los Prisioneros (Sudéfrica)

El derecho a la informacion comprende el derecho a buscar, recibir y
comunicar informacién. Esto significa que las personas tienen derecho a
obtener informacién sobre la TB que esté disponible, facilmente accesible y
comprensible. Toda la informacién sobre la TB debe ser sensible al género
y la cultura, transmitida de manera no técnica, en un idioma que la persona
que la recibe, entienda por consejeros capacitados, incluidas las personas
que han sobrevivido a la TB. Los programas nacionales de TB deben prestar
especial atencion a las personas analfabetas al desarrollar y comunicar
informacién sobre la TB.

El derecho a la informacién puede entenderse como un componente
integral y, de hecho, una condicién necesaria para la alfabetizacion en salud.
Incluye el derecho a la informacién sobre la infeccidon y la enfermedad de la
TB, incluida la prevencién, los sintomas, la transmisién de la enfermedad,
el control de la infeccién, la duracidon de la infecciosidad, la resistencia a
los medicamentos y que la TB es una enfermedad curable. El derecho a la
informacién también incluye informacién sobre la prevencién, las pruebas
y los servicios de tratamiento de la TB, es decir, “conocimientos sobre el
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tratamiento”. La alfabetizacion sobre el tratamiento, un componente central
de la respuesta al VIH, incluye conocimiento sobre los medicamentos
y diagnédsticos de TB de la mas alta calidad disponibles, la duracién, los
beneficios y los riesgos del tratamiento de la TB, todos los posibles efectos
secundarios del tratamiento y los riesgos de interrumpir o suspender el
tratamiento.

Debemos romper la jerga en la TB.
Dr. Govender Thiloshini, Hospital King Dinuzulu (Sudéfrica)

Conocimiento sobre salud

El conocimiento, la motivacién y las competencias de las personas para acceder,
comprender, evaluar y aplicar la informacién de salud con el fin de emitir juicios y tomar
decisiones en la vida cotidiana en relacién con la atencién médica, la prevencion de
enfermedades y la promocién de la salud para mantener o mejorar la calidad de sus
vidas.

OMS, Health Literacy: The Solid Facts (llona Kickbusch et al. eds., 2013).

B Reconocimiento legal del derecho a la informacidn

El derecho a la informacién esté establecido en la ley en todo el mundo. La
Declaracion Universal de Derechos Humanos y cinco tratados internacionales
reconocen el derecho a la informacién, incluido el Pacto Internacional de
Derechos Civiles y Politicos y la Convencion Internacional sobre la Proteccion
de los Derechos de Todos los Trabajadores Migratorios y de sus Familiares.
Seis tratados regionales establecen el derecho a la informacién, incluida
la Convencién Americana sobre Derechos Humanos y la Convencion
sobre Derechos Humanos y Biomedicina (la Convencién de Oviedo). Y 94
constituciones nacionales consagran el derecho a la informacién, como las
constituciones de Malawi, Filipinas, Sudan del Sur y Venezuela.

B La evidencia: Porqué debemos cumplir el derecho a
la informacion

Nada. Nada. Nada. No me dieron ninguna informacién cuando me

diagnosticaron TB.
Dr. R. Gopa Kumar, Uniworld Foundation y Touched By TB (India)

Cumplir el derecho a la informacién de las personas afectadas por la TB
promueve el comportamiento de busqueda de atencion médica, reduce las
demoras en el diagndstico, apoya el inicio y la adherencia al tratamiento y
protege la salud publica. Sin conocimiento sobre lainfecciény la enfermedad
de la TB, es posible que las personas afectadas por la TB no reconozcan los
sintomas, lo que provoca retrasos en el diagndstico y el tratamiento y la
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propagacion de la enfermedad. Ademas, es posible que no sepan que la
TB es una enfermedad curable o que ya no son contagiosas poco después
de comenzar el tratamiento. Ambos pueden desalentar el comportamiento
de busqueda de salud y provocar estigma y ansiedad o depresién evitables.
Sin informacién sobre los tratamientos para la TB, incluida la duracién del
régimen, los riesgos de suspender o interrumpir el tratamiento y los efectos
secundarios, es menos probable que las personas se adhieran a la terapia y
la completen con éxito.

Necesitaba que alguien me aconsejara cuando descubri que tenia
TB. Incluso como consejero capacitado, todas mis estrategias de

afrontamiento se echaron a perder. Necesitaba ayuda.
Prabha Mahesh, ALERT India y Touched By TB

Los estudios de todo el mundo muestran que la falta de informacién sobre la
infecciony la enfermedad de la TB, incluidos los sintomas y cémo se propaga
la enfermedad, tiene graves consecuencias. Una revision sistemética de la
literatura de los factores que contribuyen a la enfermedad de TB identifico
multiples estudios que encontraron que la falta de conocimiento sobre la TB
y su modo de transmisién pone a las personas en mayor riesgo de contraer
la enfermedad de TB. Estos estudios identificaron a los grupos clave y
vulnerables de la TB (poblaciones moéviles y migrantes y trabajadores de la
salud) que carecen de conocimientos sobre la enfermedad y su transmision.
Otros estudios también han encontrado que el conocimiento limitado sobre
la TB es una barrera para los servicios entre los migrantes, las poblaciones
ruralesylas personas condiscapacidad. Otrarevision sisteméaticay metanalisis
también encontré que la falta de conocimiento sobre la enfermedad de la TB
y sus causas y sintomas en paises de ingresos bajos y medianos contribuye a
retrasos en la busqueda de atencién y diagndstico, hace que las personas se
automediquen y oculten su enfermedad. y da lugar a discriminacién dentro
de las comunidades, lo que reduce la eficacia de los programas nacionales
de TB. Otra investigacion encontré que la falta de conocimiento sobre la
causa y el modo de transmisién de la TB era una barrera para la adherencia
al tratamiento. Un estudio poblacional encontré que casi el doble de
personas que no tenian conocimiento sobre los sintomas de la TB usaban
proveedores de atencién médica menos calificados y se automedicaban
cuando buscaban atencién por primera vez que las personas que conocian
los sintomas. Finalmente, una encuesta transversal encontré que el estigma
relacionado con la TB entre las personas con TB, medido por una escala
validada, se asocid estadisticamente con un menor conocimiento sobre la
TB.

La evidencia de todo el mundo también demuestra que la falta de
conocimiento sobre los tratamientos de la TB afecta negativamente
el acceso, la adherencia y la finalizaciéon del tratamiento. Una revisién
sistematica de estudios de paises en desarrollo encontré que la falta de
conocimiento sobre la duracion del tratamiento de la TB y las consecuencias
de suspender el tratamiento se asociaron con la falta de adherencia al
tratamiento y la pérdida de seguimiento entre las personas con TB. Los
estudios transversales han encontrado que el escaso conocimiento sobre el
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tratamiento de la TB y la enfermedad se asociaba significativamente con la
falta de adherencia al tratamiento.

Los mejores consejeros son aquellos que han sobrevivido a la
enfermedad. Pueden formar un vinculo real de confianza y tener la
experiencia necesaria para ayudar a las personas con TB a través del

tratamiento.
Dr. Jennifer Furin, Harvard Medical School (EE.UU.)

Otra revision sistematica y metanalisis de ensayos y estudios observacionales
encontré que la educacion y el asesoramiento para las personas con TB se
asociaron con tasas mas altas de adherencia al tratamiento, finalizacién del
tratamientoy curacién. La revisién considerd las intervenciones de educacion
y asesoramiento que tenian como objetivo proporcionar “conocimientos
adecuados” y garantizar la “comprension del paciente” del “proceso de
la enfermedad y los riesgos y beneficios asociados con la adherencia al
tratamiento” [148]. Otro estudio encontré que una intervencién que
promovid la alfabetizacion sobre el tratamiento a través de grupos de apoyo
al tratamiento redujo la cantidad de personas con TB que se perdieron
durante el seguimiento. Varios estudios también han encontrado que el
asesoramiento entre pares, a veces combinado con otras intervenciones,
mejora la adherencia al tratamiento de la TB y los resultados, incluso entre
los adolescentes y las personas que consumen drogas.

Derecho a la libertad

El derecho a la libertad protege a las personas afectadas por la TB de la
detencion arbitraria o discriminatoria, incluso por aislamiento o tratamiento
involuntarios. La detencién, hospitalizacién o aislamiento involuntarios de
una persona con TB es una privacion de libertad en todos los casos. De
acuerdo con el derecho a la libertad, el aislamiento involuntario solo se
permite como medida de Ultimo recurso, en circunstancias estrictamente
definidas, durante el menor tiempo posible y solo para proteger la salud
publica, nunca como un medio de conveniencia o castigo. El aislamiento
involuntario no deberfa seruna parte habitual de la respuesta a la enfermedad
de un programa nacional de TB.

El tratamiento forzoso de personas con TB durante el aislamiento u
hospitalizaciéon involuntaria, o bajo cualquier otra circunstancia, nunca estéa
éticamente justificado y, en todos los casos, constituye una violacién de los
derechos humanos.

Segun la OMS, la hospitalizacién involuntaria o el aislamiento por TB solo

estd permitido cuando, con base en evidencia médica precisa de que una
persona:

* Se sabe que es contagiosa, se niega a un tratamiento eficaz y
se han intentado todas las medidas razonables para garantizar
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la adherencia y se ha demostrado que no han tenido éxito.; O

Se sabe que es contagioso, ha aceptado el tratamiento

(V) ambulatorio, pero carece de la capacidad para instituir el
control de infecciones en el hogar y se niega a recibir atencion
hospitalaria.; O

@/ Es muy probable que sea contagiosa (segin la evidencia de
laboratorio) pero se niega a someterse a una evaluacién de su
estado infeccioso, mientras se hace todo lo posible para trabajar
con la persona para establecer un plan de tratamiento que
satisfaga sus necesidades [113].

Ademas, de acuerdo con los Principios de Siracusa del Consejo Econémicoy
Social de la ONU, la privacién de libertad relacionada con la hospitalizacion
involuntaria o el aislamiento de personas con TB solo se justifica cuando es:

@/‘ De acuerdo con la legislacién nacional vigente en el momento
de la privacion;

Basado en, y en proporcion a, un objetivo legitimo en respuesta
a una seria amenaza a la salud de la poblacién o miembros
individuales;

Q

Estrictamente requerido por las exigencias de la situacién.;

Los medios menos restrictivos disponibles para lograr el
objetivo.; Y

QR

No arbitraria, abusiva o discriminatoria.

Q

En las circunstancias excepcionalmente raras en las que el aislamiento
involuntario de una persona con TB infecciosa es médicamente necesario
y legal y éticamente permisible, el aislamiento debe ocurrir en un entorno
domiciliario o médicamente apropiado. El aislamiento involuntario de las
personas con TB en una celda de |a prision o dentro de la poblacién general
de una prisiéon nunca es apropiado o justificable [113]. Y el gobierno debe
proporcionar a las personas con TB que estan aisladas involuntariamente,
entre otras cosas, atencién médica, que incluya pruebas de TB de buena
calidad, tratamiento y servicios de asesoramiento, suficientes alimentos y
agua nutritivos y acceso a apoyo social. Una persona privada de libertad a
causa de la TB también debe tener derecho a impugnar su confinamiento
en un tribunal de justicia, a recibir una determinacién judicial oportuna y a
obtener reparacién e indemnizacion si se determina que su confinamiento
es ilegal.

B Reconocimiento legal al derecho a la libertad

El derecho a la libertad esta establecido en las leyes de todo el mundo. La
Declaracion Universal de Derechos Humanos y cinco tratados internacionales
reconocen elderechoalalibertad, incluido el Pacto Internacional de Derechos
Civiles y Politicos y el Pacto Internacional sobre la Eliminaciéon de Todas
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las Formas de Discriminacion Racial. Seis tratados regionales establecen el
derecho a la libertad, incluida la Carta Africana de Derechos Humanos y
la Convencién Americana sobre Derechos Humanos. Y 150 constituciones
nacionales consagran el derecho a la libertad, como las constituciones de
Argentina, Mali, Papua Nueva Guinea y Uganda.

B Lo evidencia: Porqué debemos proteger el derecho
a la libertad

Enocasioneshetenido que aislarapersonascon TB. Lo masimportante es
que no funcioné muy bien. Nunca soluciona el problema. Por lo general,
hay una razoén por la que alguien no estd tomando sus medicamentos.
:Como identificamos y abordamos esas razones? Este es el trabajo que
debemos hacer, tratar al paciente y proteger al publico, no privarlo de

su libertad.
Dr. Jennifer Furin, Harvard Medical School (EE.UU.)

La proteccién del derecho a la libertad de las personas afectadas por la TB
promueve mejores resultados de salud publica e individual al fomentar el
comportamiento de blusqueda de atenciéon médica y reducir el estigma. A
pesar de esto, hay una falta de leyes y politicas nacionales que protejan
explicitamente el derecho a la libertad en el contexto de la TB y que
establezcan reglas y pautas claras para las raras circunstancias en las que
el aislamiento involuntario es permisible. Por ejemplo, las evaluaciones del
entorno legal realizadas con dos paises que representan més del 30% de
la carga mundial de morbilidad revelaron que ninguno de los dos paises
tiene una ley o politica nacional sobre el aislamiento de las personas con TB
[77]. Si bien ambos paises tienen leyes que otorgan al gobierno el poder
de restringir la libertad y el movimiento en el contexto de enfermedades
infecciosas, ninguno tiene una ley o politica especialmente disefiada para
la TB [77] [156]. Las leyes que autorizan restricciones a la libertad en estos
paises, y otros, no cumplen con los estdndares descritos anteriormente
establecidos por la OMS y el Consejo Econémico y Social de la ONU. Y,
entre otras cosas, no tienen en cuenta el hecho de que las personas con
infeccién de TB latente no son contagiosas, la corta duracién durante la cual
las personas con enfermedad de TB que reciben tratamiento son infecciosas,
la disponibilidad de medidas de control de la infeccion de TB econdémicas y
efectivas, y que la TB es curable.

No debemos utilizar el sistema de justicia penal para limitar los
derechos de las personas afectadas por la TB. Necesitamos un
proceso separado, con derecho a apelar la decisién de privar a alguien
de la libertad. Solo debemos limitar los derechos de una manera

basada en los derechos.
Dr. Thiloshini Govender, Hospital King Dinuzulu (Sudéfrica)

El aislamiento involuntario tiene graves consecuencias sociales, econémicas
y de salud fisica y mental para las personas afectadas por la TB y sus
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comunidades. En un informe al Consejo de Derechos Humanos de la ONU
sobre la privacién de libertad y el confinamiento en contextos penales y
médicos, el relator especial de la ONU sobre el derecho a la salud explicé:

“El confinamiento como respuesta a la tuberculosis aumenta la estigmatizacion de las personas
que padecen la enfermedad, lo que lleva a los que corren mayor riesgo a la clandestinidad y
lejos de la atencion médica. Confinar a las personas con tuberculosis no solo las pone en riesgo
al ubicarlas en entornos que a menudo se caracterizan por un acceso inadecuado al tratamiento
y apoyo, sino que también fomenta la propagacién de la enfermedad dentro de estos entornos.
Como ejemplo particularmente claro, el encarcelamiento se ha utilizado para aislar a las personas
con tuberculosis, castigdndolas por no adherirse al tratamiento, a pesar de que las violaciones al
derecho a la salud llevaron a su incumplimiento en primer lugar. El confinamiento coloca de manera
inapropiada la carga del tratamiento y la atencién de la tuberculosis sobre la persona, aislando y
criminalizando efectivamente a los que estan enfermos en lugar de brindar la atencién médica y
el apoyo necesarios para completar el tratamiento. Es necesario poner fin a estas practicas “[157].
Relator especial de la ONU sobre el derecho a la salud, Sr. Dainius Puras

El confinamiento de las personas con TB puede exacerbar las desigualdades
sociales y las desventajas existentes entre las personas afectadas por la TB.
La evidencia muestra que las personas detenidas debido a la TB tienen
mas probabilidades que otras personas con TB de provenir de grupos
socialmente desfavorecidos, incluidas las personas sin hogar, las poblaciones
moviles y migrantes, las personas que viven con el VIH, las personas que
consumen drogas, las personas con enfermedades mentales y minorias
étnicas o raciales. Una persona confinada por TB esta excluida de participar
plenamente en las actividades sociales y econdmicas de su vida. Es posible
que no puedan obtener ingresos o que pierdan su empleo por completo,
lo que tendra consecuencias financieras negativas para ellos y sus familias
[162] [163]. La investigacion muestra que el aislamiento prolongado para el
tratamiento de la TB resistente a los medicamentos induce sentimientos de
miedo, ira, culpa, depresién y suicidio [162].

La evidencia también demuestra que es probable que las personas
confinadas a causa de la TB experimenten estigma y exclusién social
de sus comunidades, amigos y familias [113] [157] [162] [163] [164]. Por
lo tanto, la extensa investigacion presentada en las secciones anteriores
sobre los impactos dafiinos para la salud individual y publica del estigma
y la discriminacién relacionados con la TB también es relevante aqui. La
proteccion del derecho a la libertad y la implementacién de politicas
de aislamiento de acuerdo con las directrices de la OMS y el Consejo
Econdémico y Social de la ONU, por lo tanto, sirven como protecciones clave
contra el estigma y la discriminacion y herramientas cruciales para promover
comportamientos de busqueda de salud entre las personas afectadas por
la TB.
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Anexo

Cuestionario de entrevista para informantes clave para
personas afectadas por TB

Informacion personal:

1. Por favor, digame su nombre completo, edad, lugar donde vive y su profesién actual.

Historia con TB:

2. ;Puede explicar brevemente su historial de tuberculosis, incluido dénde vivia y qué
estaba haciendo en su vida en el momento en que se enfermé?

Desafios que se enfrentan antes y durante el tratamiento de |la TB:

3. ¢Cudles son algunos de los desafios o barreras que enfrenté cuando estuvo enfermo,
en términos de ser diagnosticado, comenzar el tratamiento y adherirse y completar el
tratamiento?

4. ;Se le proporciond informacién completa y precisa sobre la naturaleza de la infeccion y
la enfermedad de la TB, y sobre su tratamiento, después de su diagnéstico?

a. Sies asi, ;qué informacion se le proporcioné y quién la proporcioné?

b. De no ser asi, ;qué informacién se le proporciond, quién la proporciond y qué cree
que le faltaba?

5. ;Estuvo aislado durante su tratamiento contra la TB?

a. Siesasi, cuénteme sobre esa experiencia, incluido dénde ocurrié el aislamiento,
quién ordend el aislamiento, qué se le proporciond durante su aislamiento y si
fue aislado en contra de su voluntad.

Derechos humanos:

6. A partir de su experiencia, jpodria decirme qué piensa sobre los derechos humanos y
cémo se relacionan con la tuberculosis?

7. Después de que le diagnosticaron TB, ;se respeto su privacidad, es decir, su diagnéstico
se mantuvo en privado solo entre usted, sus médicos y sus contactos cercanos?

a. Siesasi, ;como se protegid su privacidad y quién fue la persona principal responsable
de protegerla?

b. Sino es asi, digame qué sucedié y como no se protegié su privacidad.
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8. ;Experimentdé alguna discriminacion durante o después del tiempo que tuvo TB, como
en el empleo o la educacion?

a. Sies asi, cuénteme su experiencia.

9. ;Existe algin derecho humano en particular que crea que es particularmente importante,
dada su experiencia con la tuberculosis y su comprensién de la respuesta a la TB de
manera mas amplia?

a. Sies asi, digame qué derechos humanos cree que son importantes y por qué.

Recomendaciones para formuladores de politicas e
implementadores de programas de TB:

10. Si pudiera hablar directamente con los responsables de la formulacién de politicas y la

ejecuciéon de programas de TB en su pais y con la OMS, ;cuales son las tres cosas que
les diria que hicieran para mejorar la respuesta a la TB?

|deas finales:
11. ¢Hay algo mas que crea que es importante que el GCTA sepa para crear un Informe

Técnico eficaz sobre la TB y los derechos humanos para los encargados de la formulacién
de politicas y los implementadores de programas?
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Cuestionario de entrevista para informantes clave para
proveedores de atencion médica con TB

Informacion personal:

1. Digame su nombre completo, edad, dénde vive y qué tipo de trabajador de la salud es.

Atencion de la salud en TB:

2. ;Doénde ejerce la medicina, en qué jurisdicciones y en qué tipo de establecimientos de
salud?

3. iPuede explicar brevemente el tipo de atencién médica que brinda a las personas
afectadas por la tuberculosis, incluidos los tipos de servicios?

4.  ;Cudles son sus pensamientos, basados en su experiencia clinica, sobre la efectividad
de la Terapia de Observacién Directa como la principal estrategia de tratamiento para
la TB?

Retos enfrentados antes y durante el tratamiento de TB:

5. ;Cudles son algunos de los desafios que enfrentan sus pacientes con TB para ser
diagnosticados, comenzar el tratamiento y seguirlo y completar el tratamiento?

6. Segun su experiencia, ;se les proporciona a las personas con TB informacién completa y
precisa sobre la infecciéon y la enfermedad de la TB y sobre su tratamiento?

a. Siesasi, ;qué implica esta informacion y de quién la reciben?

b. Sino es asi, ;qué tipo de informacién suele faltar a las personas afectadas por TB?

7. ;Hatenido que recomendar el aislamiento de un paciente con TB durante su practica?

a. Si es asi, cuénteme sobre esa experiencia, incluidas las razones por las que fue
necesario el aislamiento, dénde se aisl6 al paciente, durante cuanto tiempo y en qué
condiciones.

Derechos humanos:

8. Basadndose en su experiencia como proveedor de atencién médica para la TB, ;podria
decirme qué piensa sobre los derechos humanos y cémo se relacionan con la TB?

9. Segun su experiencia, ;se respeta la privacidad y la confidencialidad de sus pacientes
con TB, lo que significa que su diagndstico se mantiene privado entre el paciente, sus
proveedores de atencién y sus contactos cercanos?

a. Sies asi, ;como sucede esto en la practica?
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b. Sino es asi, cuénteme las diferentes formas en que ha visto que la privacidad y la
confidencialidad no estan protegidas.

10. ¢Ha sido testigo de primera mano o escuchado de alguno de sus pacientes que ha
experimentado discriminacion por tener TB?

a. Siesasi, por favor digame lo que presencié o escuché de sus pacientes.

11. Como proveedor de atencién médica contra la TB, ;existe algin derecho humano que
crea que es particularmente importante para las personas afectadas por la TB?

a. Sies asi, digame qué derechos cree que son importantes y por qué.

Recomendaciones para formuladores de politicas e
implementadores de programas de TB:

12. Si pudiera hablar directamente con los responsables de la formulacién de politicas y la

ejecucion de programas de TB en su pais y con la OMS, ;cuéles son las tres cosas que
les diria que hicieran para mejorar la respuesta a la TB?

|deas finales:
13. ¢Hay algo mas que crea que es importante que el GCTA sepa para crear un Informe

Técnico eficaz sobre la TB y los derechos humanos para los encargados de la formulacién
de politicas y los implementadores de programas?
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