MENGGIATKAN
TANGGAPAN

BERBASIS HAK ASASI
MANUSIA TERHADAP
TUBERKULOSIS (TB)

Ringkasan Teknis untuk Pembuat Kebijakan dan
Pelaksana Program

Stop ([®) Parinership




Menggiatkan Tanggapan Berbasis Hak Asasi Manusia terhadap Tuberkulosis (TB):
Ringkasan Teknis untuk Pembuat Kebijakan dan Pelaksana Program

ISBN 978-1-7352336-0-4

© Global Coalition of TB Activists
Semua Hak Dilindungi Undang-Undang

Juli 2020

Kutipan yang Disarankan:

Brian Citro, Menggiatkan Tanggapan Berbasis Hak Asasi Manusia terhadap
Tuberkulosis (TB): Ringkasan Teknis untuk Pembuat Kebijakan dan Pelaksana
Program, Global Coalition of TB Activists, Stop TB Partnership, Northwestern Pritzker
School of Law Center for International Human Rights (Juli 2020).

Disusun oleh: Richa Maheshwari



11

14

DAFTAR

1S

Ucapan Terima Kasih

Pesan dari Blessina Kumar, CEO Global Coalition of
TB Activists

Pesan dari Lucica Ditiu, Direktur Eksekutif Stop TB
Partnership

Ringkasan Eksekutif
Tujuan

Metodologi

Catatan tentang Bahasa

20 Rekomendasi untuk Menggiatkan Tanggapan Berbasis Hak
Asasi Manusia terhadap TB

Pengantar Tanggapan Berbasis Hak Asasi Manusia terhadap TB

5 Hak Asasi Manusia yang Sangat Penting dalam Melawan TB
14  Hak atas Kesehatan

Pengakuan Hukum terhadap Hak atas Kesehatan

Bukti: Mengapa Kita Harus Memenuhi Hak atas Kesehatan
19  Hak untuk Bebas dari Diskriminasi

Pengakuan Hukum terhadap Hak untuk Bebas dari Diskriminasi

Bukti: Mengapa Kita Harus Menghapus Diskriminasi



33

45

22

Hak atas Privasi & Kerahasiaan
Pengakuan Hukum terhadap Hak atas Privasi & Kerahasiaan

Bukti: Mengapa Kita Harus Melindungi Hak atas Privasi &
Kerahasiaan

26  Hak atas Informasi
Pengakuan Hukum terhadap Hak atas Informasi
Bukti: Mengapa Kita Harus Memenuhi Hak atas Informasi
29  Hak atas Kebebasan
Pengakuan Hukum terhadap Hak atas Kebebasan
Bukti: Mengapa Kita Harus Melindungi Hak atas Kebebasan
Bibliografi
Lampiran
45  Kuesioner Wawancara dengan Informan Utama: Orang yang
Pernah Terkena TB
47  Kuesioner Wawancara dengan Informan Utama: Penyedia

Layanan Perawatan Kesehatan TB



Ucapan Terima Kasih

Brian Citro, Asisten Profesor Hukum Klinis di Northwestern Pritzker School of Law, yang
mengembangkan dan menulis Ringkasan Teknis ini, dengan bimbingan dari Blessina
Kumar, CEO Global Coalition of TB Activists.

Informasi yang dikumpulkan selama wawancara dengan informan utama sangat penting
untuk pengembangan isi dan rekomendasi Ringkasan ini. Brian Citro melakukan
wawancara dengan: Dr. Jennifer Furin (AS), Dr. R. Gopa Kumar (India), Prabha
Mahesh (India), Karabo Rafube (Afrika Selatan), Phumeza Tisile (Afrika Selatan), dan
Dr. Thiloshini Govender (Afrika Selatan).

Elise Rose Meyer, Peneliti Kesehatan dan Hak Asasi Manusia Schuette, dan Megan
Richardson dan Amy Pestenariu, masing-masing, mahasiswa doktoral Juris Doctor dan
Magister Sains di bidang Hukum, di Northwestern Pritzker School of Law yang
mempersembahkan penelitian, tulisan, dan ide yang tak ternilai selama penyusunan
Ringkasan ini. Meredith Heim, juga seorang mahasiswa doktoral Juris Doctor di
Northwestern Pritzker School of Law, melakukan penelitian tambahan dan mengedit
Ringkasan ini.

Terima kasih khusus kepada Stop TB Partnership, terutama Lucica Ditiu dan kolega
atas ulasan dan komentar berharga mereka untuk Ringkasan ini.

Terima kasih khusus kepada Dr. Shannon R. Galvin, Lektor Kepala Kedokteran (Penyakit
Menular) di Northwestern Feinberg School of Medicine atas tinjauan dan revisinya, dan
kepada anggota fakultas Northwestern Center for International Human Rights dan
Northwestern Access to Health Project untuk tinjauan dan persetujuan mereka atas
Ringkasan ini.

Terima kasih khusus kepada Archana Oinam, Global Coalition of TB Activists atas
dukungannya dalam pengembangan Ringkasan ini.

Terakhir, banyak ide dalam Ringkasan ini yang disajikan dan disempurnakan selama
acara Tanggapan Berbasis Hak Asasi Manusia terhadap TB: Lokakarya Hukum, yang
diselenggarakan bersama oleh Global Coalition of TB Activists, Stop TB Partnership, dan
Northwestern Center for International Human Rights, di Hyderabad, India, November
2019, sebagai acara tambahan untuk Konferensi Dunia tentang Kesehatan Paru (Union
World Conference on Lung Health) ke-50.



10 9.8 A\ vt SIGn@Farmmhin

A HUMAN-RIGHTS BASED

Foto grup ini diambil pada saat acara Tanggapan Berbasis Hak Asasi Manusia terhadap TB: Lokakarya
Hukum, yang diselenggarakan bersama oleh Global Coalition of TB Activists, Stop TB Partnership, dan
Northwestern Pritzker School of Law Center for International Human Rights, di Hyderabad, India,
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Konsep Tanggapan Berbasis Hak Asasi Manusia terhadap Tuberkulosis (TB) ini
relatif baru. Pendekatan medis terhadap TB sudah berusia seabad, dan tidak
mempertimbangkan hak individu dalam merencanakan tanggapan.

Akhir-akhir ini, telah ada pengakuan dan dorongan menuju tanggapan terhadap TB yang
berpusat-pada-orang dan berbasis hak. Kami semua mulai menyadari kebutuhan untuk
membantu komunitas yang terkena TB dengan memahami hak-hak mereka dan
membangun kapasitas mereka dalam hal ini. Dokumen penting tentang apa itu hak asasi
manusia dalam konteks TB dan peningkatan kapasitas masyarakat, telah dikembangkan
oleh TBpeople, ACT! Asia Pacific, dan grup lainnya.

Namun, Ringkasan Teknis ini adalah yang pertama dalam memberikan panduan langsung
kepada pembuat kebijakan dan program TB nasional dalam rangka mempromosikan
pemahaman mereka tentang hak asasi manusia dalam konteks TB dan untuk
meningkatkan intervensi dan program yang sesuai.

Ringkasan ini dipandang sebagai dokumen yang dinamis. Kami menyambut baik
kesempatan untuk memperbarui dan meningkatkannya seiring perubahan dan
perkembangan tanggapan terhadap TB global.

Global Coalition of TB Activists (GCTA) tetap berkomitmen untuk memimpin upaya guna
memastikan komunitas yang terkena TB adalah inti dari semua rencana nasional, dan
memastikan suara dan pengalaman hidup orang yang terkena TB membentuk tanggapan
global.

Kami sangat berterima kasih kepada anggota kami di Afrika Selatan dan India yang
berbagi pengalaman mereka melalui wawancara untuk Ringkasan ini. Dan kami juga
mengucapkan terima kasih kepada Prof. Brian Citro dan timnya, yang telah bekerja
bersama kami untuk mengembangkan dan menulis dokumen ini.

Dengan Ringkasan ini, kami berharap para pembuat kebijakan, pelaksana program TB
nasional, dan komunitas terdampak TB dapat bersama-sama merencanakan dan
melaksanakan intervensi yang menjunjung harkat dan hak asasi s '
terkena TB.

Blessina Kumar
CEO Global Coalition of TB

Activists



Saya menulis ini pada awal Juni 2020, pada saat work from home -bekerja dari
rumah-, dalam waktu yang paling luar biasa, tidak dapat dipercaya, dan memilukan
dalam hidup saya. Meningkatnya kematian akibat COVID-19, lockdown global, ketakutan
akan gelombang kedua COVID, jutaan orang tanpa pekerjaan yang takut akan masa
depan mereka, polisi membunuh orang yang tidak bersalah, rasisme, pelanggaran hak
asasi manusia, protes, kerusuhan.... Hal ini membuat saya takut, segala kemajuan yang
telah kami buat dalam mempromosikan dan melindungi hak-hak orang yang terkena
tuberkulosis (TB) —mengurangi stigma, meningkatkan akses, mempromosikan
kesetaraan— tampak mundur selama bertahun-tahun. Dengan latar belakang ini, saya
ingin menyampaikan kepada Anda: tanggapan terhadap TB harus berpusat-pada-orang,
berbasis-hak, dan peka terhadap gender. Dan kami ingin semua orang memahami bahwa
meningkatkan basis bukti untuk TB dan hak asasi manusia serta menyadarkan pemangku
kepentingan TB adalah hal yang sangat penting, apabila kita ingin mencapai Pertemuan
Tingkat Tinggi Perserikatan Bangsa-Bangsa tentang komitmen TB, termasuk mengakhiri
stigma dan menghapus undang-undang yang diskriminatif.

Hak asasi manusia adalah prioritas kami di Stop TB Partnership. Saya diberitahu oleh
Dewan delegasi komunitas kami dan mitra kerja tingkat-negara, bahwa masalah hak asasi
manusia ini, seperti stigma dan diskriminasi, dukungan psikososial yang tidak memadai,
layanan yang tidak atau tidak dapat diakses oleh populasi utama TB, adalah masalah
utama bagi orang yang terkena TB. Sehingga, di Stop TB, kami benar-benar ingin
melakukan apa yang kami sampaikan, dan sebagai hasilnya, berupa hadirnya hak asasi
manusia dalam Rencana Global untuk Mengakhiri TB 2018-2022. Kami mengembangkan
paket investasi komunitas, hak dan gender, melakukan penilaian (assessment) di 12
negara tentang penghalang hak asasi manusia terhadap akses TB universal, menguiji
coba pemantauan-yang-dipimpin-komunitas melalui aplikasi khusus, Onelmpact, di 10
negara. Kami juga memperjuangkan inisiatif, termasuk Strategi Nairobi tentang TB dan
Hak Asasi Manusia, Deklarasi Hak-Hak Orang yang Terkena TB, modul pelatihan Hak
untuk Bernafas, Penilaian Stigma TB, dan panduan berbasis hak tentang undang-undang
TB. Dan kami mengadakan grup diskusi tentang TB dan hak asasi manusia yang sedang
berlangsung. Tetapi kami tidak melakukan pekerjaan ini sendirian. Semua inisiatif ini telah
dilakukan, didukung, atau dipimpin oleh komunitas yang terkena TB dan jaringan orang
yang terkena TB.

Di Stop TB, kami telah bekerja sama dengan kolega kami di Global Coalition of TB
Activists (GCTA) selama bertahun-tahun. Baru-baru ini, kami bergabung dengan GCTA
dan Northwestern Pritzker School of Law untuk mengadakan pelatihan bagi advokat
tentang topik ini. Oleh karena itu, wajar jika bermitra dengan GCTA, dengan Blessina
Kumar, dan Brian Citro, dan semua teman kami di komunitas TB, untuk inisiatif GCTA
dalam Menggiatkan Tanggapan Berbasis Hak Asasi Manusia terhadap TB.

Penting bagi GCTA meneruskan inisiatif penting ini untuk terus membangun momentum
dan menggeser hak asasi manusia dari terkesampingkan menjadi pilar fondasi dari semua
kebijakan dan intervensi TB. Tanpa promosi dan perlindungan hak asasi manusia, tanpa
mengatasi hambatan akses, dan tanpa memberdayakan penyintas TB dan orang yang
terkena TB, kita tidak akan pernah mengakhiri epidemi ini. Saya mengajak kita semua
untuk berkomitmen dalam memajukan hak asasi manusia untuk menga‘kh{r'tTBR

Lucica Ditiu (VNQ

Direktur Eksekutif Stop TB
Partnership




Ringkasan Eksekutif

Tanggapan berbasis hak asasi manusia terhadap TB mendukung dan meningkatkan
tindakan kesehatan masyarakat dan praktik klinis yang baik. Pendekatan ini didasarkan
pada martabat dan otonomi orang yang terkena TB dan peran penting yang harus mereka
jalankan di semua aspek dalam menanggapi penyakit. Pendekatan berbasis hak
menempatkan fokus khusus pada populasi utama dan mereka yang rentan TB, hal ini
menuntut tanggapan yang peka terhadap gender, dan memanfaatkan hukum yang ada di
tingkat internasional, regional, dan nasional untuk memperkuat tanggapan tersebut. Ini
termasuk hak atas kesehatan, non-diskriminasi, privasi & kerahasiaan, informasi,
kebebasan, dan lain-lain. Penghormatan terhadap hak asasi manusia ini meningkatkan
kesehatan dan kesejahteraan individu, dan pada akhirnya, melindungi kesehatan publik.

Hak asasi manusia merupakan inti dari End TB Strategy/Strategi untuk Mengakhiri TB-
Organisasi Kesehatan Dunia (WHO), Political Declaration on the Fight against
TB/Deklarasi Politik tentang Pemberantasan TB-Perserikatan Bangsa-Bangsa (PBB), dan
Global Plan to End TB 2018-2022/Rencana Global untuk Mengakhiri TB 2018-2022-Stop
TB Partnership. Prinsip ketiga dari Strategi Mengakhiri TB menyerukan “[p]erlindungan
dan promosi hak asasi manusia, etika, dan kesetaraan”. Deklarasi Politik PBB mengikat
negara-negara dengan “tanggapan komprehensif...yang membahas faktor penentu sosial
dan ekonomi dari epidemi dan yang melindungi serta memenuhi hak asasi manusia dan
martabat semua orang.” Dan Rencana Global untuk Mengakhiri TB 2018-2022
menyatakan bahwa, untuk mengakhiri TB, pemerintah nasional harus “[m]engubah
tanggapan terhadap TB sehingga adil, berbasis hak dan berpusat-pada- orang, dengan
upaya yang proaktif untuk menjangkau populasi utama”.

Hak atas Kesehatan

Hak atas kesehatan mencakup berbagai macam hak dan kebebasan untuk
mempromosikan standar kesehatan fisik dan mental tertinggi yang dapat dicapai bagi
semua. Akses untuk fasilitas, barang, dan layanan kesehatan yang berkualitas baik —
atas dasar non-diskriminati— merupakan komponen inti dari hak atas kesehatan dan
kewajiban setiap pemerintah. Artinya, orang yang terkena TB berhak atas vaksin, obat,
dan diagnostik yang berkualitas baik untuk mencegah, mendiagnosis, dan mengobati
infeksi TB laten/tersembunyi, penyakit TB, dan TB resistan obat. Ini juga berarti bahwa
orang yang terkena TB memiliki hak untuk mengakses fasilitas kesehatan di mana mereka
dapat memperoleh perawatan yang berpusat-pada-orang dan berkualitas baik dari
petugas kesehatan terlatih, termasuk di tingkat komunitas jika diperlukan.

Hak atas kesehatan secara tegas ditetapkan dalam hukum di seluruh dunia. Deklarasi
Universal Hak Asasi Manusia dan enam perjanjian internasional menetapkan hak atas
kesehatan. Empat perjanjian regional mengakui hak atas kesehatan. Dan hak atas
kesehatan tertuang dalam 136 konstitusi nasional, seperti konstitusi Brazil, Kolombia,
Afrika Selatan, dan Thailand.

Pemenuhan hak atas kesehatan bagi orang yang terkena TB akan menghasilkan
kesehatan individu dan masyarakat yang lebih baik.



Memastikan vaksin, diagnostik, dan pengobatan terbaik tersedia dan dapat diakses oleh
orang yang terkena TB, berarti program TB nasional harus tetap mengikuti perkembangan
rekomendasi global dan memastikan mereka mampu secara finansial dan teknis
mendapatkan dan memasukkan teknologi baru ke dalam program dan intervensi mereka.
Program TB nasional juga harus menyediakan layanan ekonomi dan psikososial dan
dapat diakses oleh orang yang terdampak TB yang membutuhkannya selama
pengobatan, termasuk dukungan nutrisi, bantuan tunai, dan konseling. Memastikan
layanan dan fasilitas TB berkualitas baik tersedia dan dapat diakses oleh orang yang
terkena TB, juga berarti pemerintah dan program TB nasional harus mengidentifikasi dan
menghilangkan semua penghalang layanan dan fasilitas, serta menyediakan pengobatan
TB yang berpusat-pada-orang.

Penelitian menunjukkan bahwa meskipun pengobatan diberikan secara gratis oleh
program TB nasional, tetapi beban fisik dan keuangan mengurangi akses untuk
pengobatan. Beban ini termasuk biaya obat-obatan dan tes yang diperoleh dari penyedia
swasta, jarak dan biaya transportasi ke Klinik, dan hilangnya pendapatan akibat
terganggunya pekerjaan atau kehilangan pekerjaan. Bukti juga menunjukkan bahwa terapi
yang diobservasi secara langsung (directly observed therapy/DOT) dikaitkan dengan
hambatan finansial untuk pengobatan, serta stigma dan diskriminasi terhadap orang yang
mengidap TB. Penelitian lain menunjukkan bahwa DOT itu sendiri dapat menjadi
penghalang bagi kesetiaan-pengobatan.

Penelitian juga mengungkapkan bahwa hambatan di tingkat-sistem menghalangi akses
terhadap pengobatan baik untuk pengobatan TB yang peka obat dan yang resistan obat.
Hambatan ini termasuk kurangnya obat TB lini pertama, penentuan harga obat baru yang
dimonopoli di bawah paten, dan kesulitan dalam operasional, seperti kebutuhan akan
kemampuan teknis yang maju dan infrastruktur untuk teknologi baru. Bukti yang melimpah
juga menunjukkan bahwa mengakses diagnosis dan pengobatan terbaik adalah sulit,
khususnya bagi populasi utama dan mereka yang rentan TB, seperti narapidana dan
populasi yang berpindah-pindah dan pendatang.

Hak untuk Bebas dari Diskriminasi

Hak untuk bebas dari diskriminasi melarang diskriminasi langsung dan tidak langsung
terhadap orang yang terkena TB berdasarkan status kesehatan mereka yang sebenarnya
atau yang dipersepsikan, baik di ruang publik maupun pribadi. Larangan ini termasuk di
tempat perawatan kesehatan, pekerjaan, pendidikan, perumahan, di dalam keluarga,
imigrasi, dan akses untuk jaminan sosial dan hak publik. Hak atas non-diskriminasi juga
melarang diskriminasi terhadap populasi utama dan mereka yang rentan TB, seperti
populasi yang berpindah-pindah dan migran, ODHA, pengguna narkoba, narapidana, dan
perempuan, yang sering distigmatisasi atau ditolak perawatannya karena status sosial
atau hukum mereka.

Hak untuk bebas dari diskriminasi tersebar luas dalam hukum di seluruh dunia. Deklarasi
Universal Hak Asasi Manusia dan tujuh perjanjian internasional melarang diskriminasi.
Enam perjanjian regional menetapkan hak untuk bebas dari diskriminasi. Dan 147
konstitusi nasional melindungi dari diskriminasi, seperti konstitusi Afghanistan, India,
Kenya, dan Peru.



Diskriminasi terkait erat dan seringkali merupakan akibat dari stigma terkait TB.
Stigmatisasi bahasa melanggengkan dan memicu diskriminasi terhadap orang yang
terkena TB dan populasi utama yang paling rentan terhadap TB. Penelitian menunjukkan
bahwa diskriminasi terhadap orang yang terkena TB tersebar luas, menyentuh hingga
semua aspek kehidupan, termasuk dalam perawatan kesehatan, pekerjaan, pendidikan,
lingkungan sekitar, dan keluarga. Dan bukti menunjukkan bahwa stigma dan diskriminasi
terhadap orang yang terkena TB memiliki konsekuensi serius, dengan dampak yang
sangat merusak, dan secara kualitatif berbeda, bagi perempuan. Stigma dan diskriminasi
menyebabkan diagnosis dan pengobatan tertunda untuk dimulai; menjadi tantangan
dalam kesetiaan-pengobatan; peningkatan biaya terkait tes dan pengobatan; hilangnya
pendapatan dan pekerjaan; kesulitan mencari dan memelihara perumahan; terganggunya
pendidikan, hubungan pribadi dan kesulitan dalam membentuk keluarga; dan penurunan
status sosial dan kualitas hidup, termasuk kesehatan mental yang buruk.

Hak atas Privasi & Kerahasiaan

Hak atas privasi & kerahasiaan terdiri dari hak untuk merahasiakan informasi kesehatan
pribadi. Artinya, orang yang terkena TB memiliki hak privasi dalam segala hal yang
berkaitan dengan kesehatannya, termasuk apakah ia menderita infeksi atau penyakit TB.
Mengungkap, membagikan, atau mentransfer informasi kesehatan pribadi —secara
elektronik atau lainnya— hanya boleh dilakukan atas persetujuan dari individu tersebut
dan untuk tujuan perawatan mereka atau untuk melindungi kesehatan publik. Informasi
kesehatan pribadi yang dikumpulkan, disimpan, ditransfer, atau diproses selama tindakan
kesehatan masyarakat, seperti pengawasan kesehatan masyarakat dan sistem
pemberitahuan kasus, dapat dibagikan atau ditransfer tanpa persetujuan orang tersebut
hanya jika dilakukan secara anonim tanpa nama orang atau informasi identitas pribadi
lainnya. Untuk memastikan bahwa data digital yang berisi informasi kesehatan pribadi
orang yang terkena TB dijaga kerahasiaan dan keamanannya sesuai dengan hak atas
privasi & kerahasiaan maka program kesehatan masyarakat, lembaga penelitian, dan
penyedia layanan kesehatan harus secara proaktif menerapkan pengamanan yang kuat
dalam semua sistem informasi elektronik.

Hak atas privasi & kerahasiaan ditetapkan dalam hukum di seluruh dunia. Deklarasi
Universal Hak Asasi Manusia dan empat perjanjian internasional menetapkan hak atas
privasi. Enam perjanjian regional mengakui hak atas privasi. Dan 175 konstitusi nasional
melindungi hak atas privasi, seperti konstitusi Brasil, Ethiopia, Nigeria, dan Pakistan.

Melindungi hak atas privasi & kerahasiaan orang yang terkena TB adalah termasuk
selama pengawasan kesehatan masyarakat, penemuan kasus aktif, skrining, pelacakan
kontak, dan pemberitahuan kasus, memerangi stigma dan diskriminasi, serta mendorong
perilaku pencarian-pelayanan-kesehatan, dengan demikian melindungi kesehatan
masyarakat juga. Sebaliknya, kegagalan untuk mengenali dan melindungi privasi &
kerahasiaan berarti menghalangi orang yang terkena TB melakukan tes dan memulai
pengobatan, karena mereka mungkin takut akan stigma dan diskriminasi serta
konsekuensi sosial dan ekonomi yang mengikutinya. Hal ini, pada akhirnya,
membahayakan kesehatan masyarakat, yaitu mendorong penyebaran penyakit.



Bukti dari seluruh dunia menegaskan bahwa orang yang terkena TB memiliki
kekhawatiran yang serius tentang privasi & kerahasiaan mereka, dan bahwa ada
konsekuensi negatif atas kegagalan melindungi privasi & kerahasiaan di tempat
perawatan kesehatan, pekerjaan, dan pendidikan. Meskipun demikian, tinjauan pedoman
nasional untuk pengendalian, pengelolaan, dan pengobatan TB di enam negara yang
menyumbang sekitar 50% dari semua kasus TB baru pada tahun 2017 menunjukkan
bahwa hanya satu negara, Afrika Selatan, yang mengakui privasi atau kerahasiaan orang
yang terkena TB di tempat perawatan kesehatan.

Hak atas Informasi

Hak atas informasi terdiri dari hak untuk mencari, menerima dan mengomunikasikan
informasi. Artinya masyarakat berhak atas informasi tentang TB sehingga harus tersedia,
mudah diakses, dan dimengerti. Semua informasi tentang TB harus peka-gender-dan-
budaya, disampaikan dengan cara non-teknis, dalam bahasa yang dipahami oleh orang
yang menerimanya, konselor terlatih, termasuk orang yang sembuh dari TB. Informasi ini
mencakup infeksi dan penyakit TB, termasuk pencegahan, gejala, penularan penyakit,
pengendalian infeksi, lamanya penularan, resistansi obat, dan bahwa TB adalah penyakit
yang dapat disembuhkan. Hak atas informasi juga mencakup informasi tentang
pencegahan TB, tes, dan layanan pengobatan —yaitu, “literasi pengobatan.”

Hak atas informasi ditetapkan dalam hukum di seluruh dunia. Deklarasi Universal Hak
Asasi Manusia dan lima perjanjian internasional mengakui hak atas informasi. Enam
perjanjian regional menetapkan hak atas Informasi. Dan 94 konstitusi nasional
mengabadikan hak atas informasi, seperti konstitusi Malawi, Filipina, Sudan Selatan, dan
Venezuela.

Pemenuhan hak atas informasi bagi orang yang terkena TB mendorong perilaku
pencarian-pelayanan-kesehatan dan melindungi kesehatan masyarakat. Penelitian dari
seluruh dunia menunjukkan bahwa kurangnya informasi tentang infeksi dan penyakit TB,
termasuk tentang gejala dan cara penyebarannya, menyebabkan orang berada pada
risiko yang lebih tinggi untuk mengalami penyakit TB; menimbulkan hambatan dalam
layanan; berkontribusi pada keterlambatan dalam mencari pengobatan; menyebabkan
orang mengobati dirinya sendiri dan menyembunyikan penyakit mereka; dan mengurangi
kesetiaan-pengobatan. Bukti juga menunjukkan bahwa kurangnya pengetahuan tentang
pengobatan TB berdampak negatif pada akses pengobatan, kesetiaan-pengobatan, dan
penyelesaian pengobatan. Tinjauan sistematis terhadap uji klinis dan studi observasi
menemukan bahwa edukasi dan konseling untuk orang dengan TB dikaitkan dengan
tingkat kesetiaan-pengobatan, penyelesaian pengobatan, dan penyembuhan yang lebih
tinggi. Dan beberapa penelitian menemukan bahwa konseling-sebaya, yang kadang-
kadang dikombinasikan dengan intervensi lain, meningkatkan kesetiaan-pengobatan dan
hasil pengobatan, termasuk di antara remaja dan pengguna narkoba.

Hak atas Kebebasan



Hak atas kebebasan melindungi orang yang terkena TB dari penahanan yang sewenang-
wenang atau diskriminatif, termasuk untuk isolasi paksa atau pengobatan paksa. Dalam
semua kasus, penahanan paksa, rawat inap paksa, atau isolasi paksa orang dengan TB
adalah perampasan kebebasan. Sesuai dengan hak atas kebebasan, isolasi paksa hanya
diperbolehkan sebagai upaya terakhir, dalam keadaan yang mendesak, untuk jangka
waktu sesingkat mungkin, dan hanya untuk melindungi kesehatan publik —tidak boleh
sebagai sarana untuk kemudahan atau hukuman. Pengobatan paksa terhadap orang
dengan TB selama isolasi paksa atau rawat inap paksa, atau dalam keadaan lain, tidak
pernah dibenarkan secara etis dan, dalam semua kasus, merupakan pelanggaran hak
asasi manusia.

Hak atas kebebasan ditetapkan dalam hukum di seluruh dunia. Deklarasi Universal Hak
Asasi Manusia dan lima perjanjian internasional mengakui hak atas kebebasan. Enam
perjanjian regional menetapkan hak atas kebebasan. Dan 150 konstitusi nasional
mengabadikan hak atas kebebasan, seperti konstitusi Argentina, Mali, Papua Nugini, dan
Uganda.

Melindungi hak atas kebebasan pada orang yang terkena TB akan meningkatkan
kesehatan individu dan masyarakat yaitu dengan mendorong perilaku pencarian-
pengobatan dan mengurangi stigma. Meskipun demikian, kurangnya undang-undang dan
kebijakan nasional yang secara eksplisit melindungi hak atas kebebasan dalam konteks
TB, dan yang menetapkan aturan serta pedoman yang jelas untuk keadaan yang jarang
terjadi —tentang ketika isolasi paksa diperbolehkan-. Selain itu, isolasi paksa memiliki
konsekuensi sosial, ekonomi, dan fisik, serta kesehatan mental yang serius bagi orang
yang terkena TB dan komunitasnya. Pelapor Khusus PBB untuk Hak atas Kesehatan telah
menjelaskan bahwa “[p]Jengurungan yang dilakukan sebagai tanggapan terhadap
tuberkulosis meningkatkan stigmatisasi orang dengan penyakit tersebut, menyebabkan
mereka yang paling berisiko untuk menyembunyikan diri dan jauh dari perawatan
kesehatan.” Orang yang diisolasi karena TB mungkin tidak dapat memperoleh
penghasilan atau kehilangan pekerjaan sepenuhnya, sehingga menyebabkan keuangan
mereka atau keluarga mereka menjadi minus. Pengurungan orang dengan TB juga dapat
mempertajam ketidaksetaraan dan memperparah kerugian sosial yang ada. Bukti
menunjukkan bahwa orang yang ditahan karena TB lebih mungkin dibandingkan orang
dengan TB yang berasal dari kelompok yang kurang beruntung secara sosial, termasuk
tunawisma, penduduk yang berpindah-pindah dan pendatang, orang yang hidup dengan
HIV, orang yang menggunakan narkoba, orang dengan penyakit mental, dan ras atau
etnis minoritas. Penelitian juga menunjukkan bahwa orang yang dikurung karena TB
cenderung mengalami stigma dan pengucilan sosial dari komunitas, teman, dan keluarga
mereka. Dan penelitian menunjukkan bahwa isolasi yang berkepanjangan untuk
pengobatan TB resistan obat menyebabkan perasaan takut, marah, menyalahkan diri
sendiri, depresi, dan bunuh diri.



Tujuan

Tujuan dari Ringkasan Teknis ini adalah untuk memberikan panduan yang jelas dan dapat
ditindaklanjuti, kepada pembuat kebijakan tuberkulosis (TB) dan pelaksana program,
tentang cara menggiatkan tanggapan berbasis hak asasi manusia terhadap TB. Untuk
tujuan ini, Ringkasan ini menyajikan serangkaian rekomendasi panduan tindakan.
Kemudian menguraikan pola tanggapan berbasis hak asasi manusia terhadap TB.
Terakhir, ringkasan ini menekankan lima hak asasi manusia yang sangat penting,
menjelaskan isi dan dasar hukumnya, dan menyajikan bukti ekstensif (yang bersifat
menjangkau secara luas) atas peran penting yang harus mereka jalankan dalam
menanggapi penyakit.

Metodologi

Ringkasan Teknis ini dikembangkan dan ditulis berdasarkan penelitian pustaka yang
ekstensif, wawancara dengan informan utama yang dilakukan dengan orang yang
terdampak TB, penyedia layanan kesehatan TB, dan kerja lapangan sebelumnya di
Azerbaijan, India, Nigeria, dan Tajikistan. Kuesioner yang digunakan untuk melakukan
wawancara dengan informan utama tersedia di Lampiran. Pengetahuan dan pengalaman
kelembagaan para penulis di organisasi juga memberikan kontribusi besar bagi
pengembangan isi dan rekomendasi dalam Ringkasan ini, termasuk Global Coalition of
TB Activists, Stop TB Partnership, Northwestern Pritzker School of Law Center for
International Human Rights, dan Northwestern University Access to Health Project.

Catatan tentang Bahasa

Ringkasan Teknis ini menggunakan istilah inklusif “orang yang terkena TB” untuk merujuk
pada setiap orang dengan penyakit TB atau yang sebelumnya mengalami penyakit TB,
serta pengasuh dan anggota keluarga dekat mereka, dan anggota populasi utama dan
mereka yang rentan TB, seperti anak-anak, petugas kesehatan, masyarakat adat, ODHA,
orang yang menggunakan narkoba, narapidana, penambang, penduduk yang berpindah-
pindah dan pendatang, pedesaan dan perkotaan miskin, dan perempuan.



20 Rekomendasi untuk Menggiatkan Tanggapan
Berbasis Hak Asasi Manusia terhadap TB

Dua puluh rekomendasi bagi pembuat kebijakan TB dan pelaksana program ini
memberikan panduan konkret untuk menggiatkan tanggapan berbasis hak asasi manusia
terhadap TB. Rekomendasi ini didasarkan pada penelitian pustaka yang ekstensif, kerja
lapangan, wawancara dengan informan utama, dan pengetahuan serta pengalaman
kelembagaan penulis di organisasi. Secara khusus, bukti yang disajikan di bagian Lima
Hak Asasi Manusia yang Sangat Penting dalam Memerangi TB dari Ringkasan ini
memberikan dukungan langsung untuk rekomendasi ini.

Hak atas Kesehatan

Untuk mewujudkan hak atas kesehatan dan memastikan ketersediaan dan
aksesibilitas layanan TB yang berkualitas baik bagi semua yang membutuhkannya,
pembuat kebijakan dan pelaksana program harus:

1.

Membentuk Satuan Tugas Teknologi TB agar tetap mengetahui hal terbaru
tentang rekomendasi global, mengoordinasikan sumber daya keuangan dan
teknis guna mendapatkan dan segera mengintegrasikan ke dalam program
TB nasional terkait vaksin, diagnostik, dan obat terbaik yang tersedia untuk
infeksi TB laten, TB peka obat, dan semua jenis TB resistan obat;

Menghilangkan hambatan dari kekayaan intelektual dan paten untuk
memastikan keterjangkauan teknologi TB baru, termasuk vaksin, obat-
obatan, dan diagnostik, sejalan dengan Deklarasi Politik PBB tentang
Pemberantasan TB melalui penggunaan “fleksibilitas” dalam perjanjian
Organisasi Perdagangan Dunia (WTQO) tentang Aspek Terkait Perdagangan
dari Hak Kekayaan Intelektual (Perjanjian TRIPS), sebagaimana ditegaskan
kembali dalam Deklarasi Doha WTO, seperti:

a. Lisensi wajib dan penggunaan oleh pemerintah untuk produksi dengan
teknologi generik;

b. Impor paralel teknologi bermerek, baik yang generik maupun yang lebih
terjangkau;

C. Gugatan paten, baik sebelum maupun sesudah pemberian paten, termasuk

oleh pihak ketiga, dan atas dasar masalah kesehatan masyarakat dan
aksesibilitas; dan

d. Kriteria yang ditingkatkan untuk kelayakan paten, termasuk demonstrasi efek
terapeutik yang ditingkatkan untuk turunan dari zat yang diketahui;

Meninjau dan mengembangkan strategi nasional untuk mengidentifikasi
dan menghilangkan semua hambatan fisik, keuangan, sistemis, terkait
gender, dan lainnya terhadap fasilitas kesehatan TB, vaksin TB, diagnosis
TB, dan pengobatan TB, dengan memberikan perhatian khusus pada
populasi utama dan mereka yang rentan TB khusus-negara, seperti anak-
anak, petugas kesehatan, masyarakat adat, penduduk

yang berpindah-pindah dan pendatang, ODHA, orang-orang yang
menggunakan narkoba, narapidana, masyarakat miskin pedesaan dan
perkotaan, dan perempuan; dan
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4,

Melibatkan dan memberdayakan komunitas orang yang terdampak TB
untuk melakukan pemantauan-berbasis-komunitas tentang ketersediaan,
aksesibilitas, dan kualitas layanan TB.

Hak untuk Bebas dari Diskriminasi

Untuk melindungi orang yang terkena TB dari diskriminasi, pembuat kebijakan dan
pelaksana program harus:

5.

Secara tegas melarang, dalam undang-undang dan kebijakan, segala
bentuk diskriminasi terhadap orang yang terkena TB, di sektor publik dan
swasta, termasuk, namun tidak terbatas pada, tempat perawatan kesehatan,
pekerjaan, pendidikan, perumahan, di dalam keluarga, dan penahanan;

Meninjau, merevisi, dan mengganti semua bahasa yang menstigmatisasi
di semua undang-undang, kebijakan, peraturan, strategi nasional, pedoman,
dan dokumen terkait TB lainnya dengan bahasa yang tidak menstigmatisasi
dan penuh kasih yang menghormati martabat dan otonomi orang yang terkena
TB, berdasarkan Stop TB Partnership’s United to End TB—Setiap Kata
Penting: Bahasa dan Penggunaan yang Disarankan untuk Komunikasi
Tuberkulosis;

Mengamanatkan dan memberikan pelatihan berulang untuk semua
penyedia layanan kesehatan TB tentang perawatan yang berpusat-pada-
orang dalam menghilangkan stigmatisasi atau perlakuan diskriminatif di
fasilitas perawatan kesehatan, termasuk di penjara dan pusat penahanan; dan

Melakukan penilaian stigma TB secara nasional untuk menetapkan ukuran
dasar stigma yang dialami oleh orang yang terkena TB dan untuk
mengembangkan intervensi dengan target mengurangi dan akhirnya
menghilangkan stigma dan diskriminasi terkait TB.

Hak atas Privasi & Kerahasiaan

Untuk mengakui dan melindungi hak atas privasi & kerahasiaan orang yang terkena
TB, pembuat kebijakan dan pelaksana program harus:

9.

10.

Mengakui dan melindungi hak atas privasi & kerahasiaan orang yang
terkena TB dalam semua undang-undang, kebijakan, peraturan, strategi
nasional, pedoman, dan dokumen lain terkait TB, untuk semua hal yang
berkaitan dengan kesehatan mereka, termasuk apakah mereka mengalami
infeksi atau penyakit TB, selama pemberian perawatan kesehatan dan selama
semua tindakan kesehatan masyarakat, seperti pengawasan, skrining,
penemuan kasus aktif, dan kegiatan penelusuran kontrak;

Mewajibkan semua penyedia layanan kesehatan TB dan pelaksana
program untuk mendapatkan  persetujuan tertulis sebelum
mengumpulkan, berbagi, atau mentransfer informasi kesehatan pribadi apa
pun —secara elektronik atau lainnya— dari orang yang terkena TB, termasuk
di penjara dan pusat penahanan,;
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11.

12.

13.

a. Informasi kesehatan pribadi yang dikumpulkan, disimpan, ditransfer, atau
diproses selama tindakan kesehatan masyarakat, seperti pengawasan
kesehatan masyarakat, skrining, penemuan kasus aktif, pelacakan kontak, dan
pemberitahuan kasus, dapat dibagikan atau ditransfer di antara pejabat yang
berwenang tanpa persetujuan orang yang bersangkutan hanya jika hal
tersebut dilakukan dengan cara anonim tanpa nama orang tersebut atau
informasi identitas pribadi lainnya, dan sesuai dengan pengamanan untuk
privasi dan keamanan digital yang diuraikan dalam Rekomendasi 11;

Merancang dan menerapkan kebijakan, protokol, dan praktik untuk
privasi dan keamanan digital dalam sistem informasi elektronik yang
digunakan oleh penyedia layanan kesehatan TB, program kesehatan
masyarakat, dan lembaga penelitian, termasuk, tetapi tidak terbatas pada:

a. Platform elektronik yang dienkripsi dan dilindungi kata sandi dipasang di
semua komputer dan perangkat yang digunakan dalam sistem;

b. Protokol yang jelas untuk siapa yang dapat masuk, mengakses, memproses,
mengirim dan menghapus data di dalam sistem;

c. Data yang dianonimkan dengan kode, sistem pengenal unik yang menghapus
data dari semua pengenal pribadi, jika memungkinkan mengingat sifat aktivitas
yang datanya telah dikumpulkan dan digunakan;

d. Mengamankan server internal atau menggunakan layanan penyimpanan cloud
yang menjamin keamanan, aksesibilitas, dan umur panjang penyimpanan
data;

e. Mengamankan metode transmisi data melalui penggunaan jaringan pribadi

atau, menggunakan enkripsi data, seperti Hypertext Transfer Protocol Secure
(https), dan Virtual Private Networks (VPNs) apabila menggunakan jaringan
publik;

f. Praktik Crypto-shredding yang membuat data tidak dapat dibaca dengan cara
sengaja menimpa atau menghapus kunci enkripsi data saat membuang data;

g. Mempekerjakan profesional di bidang teknologi informasi (TI) untuk memantau
sistem elektronik, mengatasi dan memperbaiki masalah dan pelanggaran, dan
memastikan langkah-langkah keamanan dan privasi ditingkatkan dan mutakhir
seiring berkembangnya teknologi dan praktik;

Meninjau dan mengganti semua infrastruktur fisik yang mengganggu
privasi & kerahasiaan orang yang terkena TB, seperti tanda yang bertuliskan
“tuberkulosis” atau “TB”, di semua fasilitas kesehatan dan program TB,
termasuk pusat dan klinik terapi yang diawasi langsung (DOT) di penjara dan
pusat penahanan; dan

Mengakui dan melindungi hak atas privasi & kerahasiaan di tempat kerja,
pendidikan, dan perumahan bagi orang yang terkena TB untuk semua hal
yang berkaitan dengan kesehatan mereka, termasuk apakah mereka
mengalami infeksi atau penyakit TB, kecuali jika informasi tersebut

benar-benar diperlukan, berdasarkan bukti laboratorium, untuk keselamatan
mereka sendiri atau keselamatan orang lain di tempat kerja, sekolah, atau
kompleks perumahan mereka.

Hak atas Informasi



Untuk melindungi orang yang terkena TB dari diskriminasi, pembuat kebijakan dan
pelaksana program harus:

14. Merancang, mengamanatkan, dan memberikan pelatihan untuk semua
penyedia layanan kesehatan TB tentang penyediaan informasi yang
peka gender dan budaya kepada orang yang terkena TB tentang infeksi dan
penyakit TB, dan literasi pengobatan, termasuk di penjara dan pusat
penahanan;

15. Membentuk, merekrut, dan menggiatkan tenaga kerja konselor
psikososial profesional dan memastikan konselor hadir dan tersedia di
semua fasilitas kesehatan TB, termasuk pusat DOT dan klinik di penjara dan
pusat penahanan; dan

16. Membentuk, merekrut, dan menggiatkan tenaga kerja konselor
sejawat/rekan ke rekan yang terdiri dari penyintas TB untuk mendukung
orang yang menjalani pengobatan TB dan memastikan konselor rekan ke
rekan hadir dan tersedia di semua fasilitas kesehatan TB, termasuk pusat dan
klinik DOT di penjara dan pusat penahanan.

Hak atas Kebebasan

17. Mengembangkan dan menerapkan kebijakan berbasis hak asasi
manusia yang berpusat-pada-orang untuk isolasi dan isolasi paksa atau
rawat inap orang yang mengidap TB melalui undang-undang dan kebijakan
nasional, sesuai dengan Pedoman Etika WHO untuk Penerapan End TB
Strategy;

18. Membentuk badan nasional independen yang terdiri dari dokter, ahli
hukum, etika, dan hak asasi manusia, dan penyintas TB untuk mendengar
dan memutuskan semua permintaan penyedia layanan kesehatan untuk
mengisolasi paksa atau merawat paksa orang dengan TB, dan mengizinkan
orang dengan TB untuk berpartisipasi dengan perwakilan hukum dalam
putusan pengadilan;

19. Secara tegas melarang pengisolasian paksa atau rawat inap paksa
terhadap orang dengan TB di penjara atau pusat penahanan lain,
sebaliknya mengharuskan semua isolasi dan rawat inap dilakukan di tempat
yang sesuai secara medis; dan

20. Menetapkan dalam undang-undang dan kebijakan nasional hak orang

yang terkena TB untuk mengajukan banding ke pengadilan atas semua
keputusan yang terkait dengan isolasi paksa atau rawat inap paksa.

Pengantar Tanggapan terhadap TB
Berbasis Hak Asasi Manusia
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Tanggapan berbasis hak asasi manusia terhadap TB mendukung dan
meningkatkan tindakan kesehatan masyarakat dan praktik klinis yang
baik. Pendekatan ini didasarkan pada martabat dan otonomi orang yang
terkena TB dan peran penting yang harus mereka jalankan di semua
aspek dalam menanggapi penyakit. Pendekatan berbasis hak
menempatkan fokus khusus pada populasi utama dan mereka yang
rentan TB, hal ini menuntut tanggapan yang peka terhadap gender, dan
memanfaatkan hukum yang ada di tingkat internasional, regional, dan
nasional untuk memperkuat tanggapan tersebut. Ini termasuk hak atas
kesehatan, non-diskriminasi, privasi & kerahasiaan, informasi,
kebebasan, dan lain-lain. Penghormatan terhadap hak asasi manusia ini
meningkatkan kesehatan dan kesejahteraan individu dan, pada akhirnya,
melindungi kesehatan publik.

Penghormatan terhadap hak asasi manusia melindungi kesehatan masyarakat.
Prof. Brian Citro, Northwestern Pritzker School of Law (AS)

Hak asasi manusia merupakan inti dari End TB Strategy-Organisasi
Kesehatan Dunia (WHO), Deklarasi Politik tentang Pemberantasan TB-
Perserikatan Bangsa-Bangsa (PBB), dan Rencana Global untuk
Mengakhiri TB 2018-2022-Stop TB Partnership. Prinsip kedua dan ketiga
dari End TB Strategy masing-masing menyerukan “koalisi kuat dengan
organisasi masyarakat sipil dan komunitas” dan “[p]erlindungan dan
promosi hak asasi manusia, etika dan kesetaraan,”. Dalam Deklarasi
Politik PBB, kepala negara anggota PBB berkomitmen untuk “tanggapan
komprehensif...yang membahas faktor penentu sosial dan ekonomi dari
epidemi dan yang melindungi serta memenuhi hak asasi manusia dan
martabat semua orang.” Akhirnya, Rencana Global untuk Mengakhiri TB
2018-2022 menyatakan bahwa, untuk mengakhiri TB, pemerintah
nasional harus secara aktif melibatkan penyintas TB, komunitas yang
terdampak, dan masyarakat sipil untuk “mengubah tanggapan terhadap
TB agar adil, berbasis-hak dan berpusat-pada- orang, dengan upaya
proaktif untuk menjangkau populasi utama”.

“Pentingnya hak asasi manusia adalah tentang identitas pasien—Anda tidak akan
berhenti menjadi seorang manusia hanya karena Anda mengidap TB. Anda milik

sebuah keluarga. Anda masih harus bekerja. Anda mempunyai hak.
Dr. Thiloshini Govender, Rumah Sakit King Dinuzulu (Afrika Selatan)

Pada tahun 2019, orang yang terkena TB memobilisasi dan meluncurkan
Deklarasi Global tentang Hak Orang yang Terkena TB [1]. Dipimpin oleh
TBpeople, disponsori oleh Stop TB Partnership, dan diakui oleh Direktur
Jenderal WHO dan Direktur Eksekutif The Fund Global untuk Memerangi
AIDS, TB dan Malaria (The Fund Global). Deklarasi ini menyajikan dan
mengontekstualisasikan serangkaian hak asasi manusia yang penting
untuk memerangi TB. Dengan demikian, ini merupakan deklarasi hak
pertama oleh orang yang mengalami penyakit dan meletakkan dasar
untuk isi tanggapan TB berbasis hak.

Hak adalah kekuatan yang sudah ada. Mereka ada di sana untuk saya klaim.
Kami tidak meminta hak khusus atau sesuatu yang baru. Kami hanya ingin
memanfaatkan apa yang sudah ada pada konstitusi dan di tempat lain.
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Prabha Mahesh, ALERT India and Touched By TB (India)

Selain strategi ini, beberapa alat sekarang tersedia untuk lebih
memahami dan mempromosikan peran hak asasi manusia, gender, dan
komunitas dalam tanggapan terhadap TB. Penilaian Komunitas Terpadu,
Hak, dan Gender (Penilaian CRG) dari Stop TB Partnership
menggabungkan penilaian lingkungan hukum, penilaian gender, dan
kerangka data untuk tindakan terhadap populasi utama dan mereka yang
rentan menjadi satu alat terintegrasi [2]. Program TB nasional dan
organisasi masyarakat sipil telah bersama-sama melakukan Penilaian
CRG di 12 negara, dan di tiga negara yang sedang berlangsung.
Program TB nasional dan mitra telah memanfaatkan hasil Penilaian CRG
untuk mengembangkan rencana tindakan dan paket investasi berbiaya
dan meluncurkan kerangka kerja nasional untuk pendekatan yang
responsif-gender terhadap TB. Stop TB Partnership juga telah
mengembangkan dan menguji coba platform digital Onelmpact untuk
mendukung inisiatif pemantauan-yang-dipimpin-komunitas di 10 negara,
untuk memantau ketersediaan, aksesibilitas, dan kualitas layanan TB di
tingkat negara [3].

Untuk merawat orang yang sakit TB, kita harus melindungi hak-hak mereka.
Dr. Jennifer Furin, Harvard Medical School (AS)

Stop TB Partnership, bekerja sama dengan WHO, Badan Pembangunan
Internasional Amerika Serikat (USAID), The Fund Global, dan organisasi
masyarakat sipil dari seluruh dunia, juga telah mengembangkan
Penilaian Stigma TB [4]. Penilaian Stigma TB menggunakan metode
kualitatif dan kuantitatif untuk menilai sejauh mana dan dengan cara
bagaimana stigma terkait TB bertindak sebagai penghalang layanan, dan
untuk mendukung pengembangan intervensi dengan target mengurangi
dan menghilangkan stigma.

Pada tahun 2016, The Global Fund meluncurkan Proyek
Menghancurkan Hambatan di 20 negara untuk memberikan dukungan
intensif dalam mengembangkan dan menerapkan tanggapan hak asasi
manusia yang komprehensif sebagai bagian dari tanggapan terhadap
HIV dan TB Nasional [5]. Penilaian-dalam-negara dilakukan untuk:
mengidentifikasi hambatan akses terkait hak asasi manusia dan gender
ke layanan HIV dan TB; menekankan upaya yang ada untuk mengatasi
hambatan yang dapat diperkuat dan ditingkatkan; dan mengungkap
kesenjangan dalam program hak asasi manusia untuk
merekomendasikan tanggapan yang komprehensif dan berbiaya.
Berdasarkan hasil penilaian dan pertemuan berbagai pemangku
kepentingan, negara-negara tersebut memimpin proses pengembangan
tanggapan beberapa-tahun untuk menghapus hambatan terkait hak
asasi manusia dan gender dalam TB dan HIV.

5 Hak Asasi Manusia yang Sangat
Penting dalam Melawan TB

“Di dalam penjara, bisa jadi seseorang merasa sendirian meskipun ia berada di
tengah-tengah ratusan orang.
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Karabo Rafube, Pengkhotbah dan Aktivis Hak Tahanan (Afrika Selatan)

Bagian ini memperkenalkan lima hak asasi manusia yang sangat penting
untuk melawan TB. Pertama, bagian ini menjelaskan isi dan ruang
lingkup 5 hak asasi manusia yang sangat penting. Selanjutnya
menunjukkan kemapanannya yang luas dalam hukum internasional,
regional, dan nasional. Terakhir, bagian ini menyoroti bukti mengapa kita
harus menghormati, melindungi, dan memenuhi setiap hak untuk
mendukung dan meningkatkan tanggapan terhadap TB, meningkatkan
kesehatan dan kesejahteraan orang yang terkena TB, dan melindungi
kesehatan masyarakat.***

Hak atas kesehatan mencakup berbagai macam hak dan kebebasan
untuk meningkatkan standar kesehatan fisik dan kesehatan mental
tertinggi sejauh yang dapat dicapai. Akses ke fasilitas, barang, dan
layanan kesehatan yang berkualitas baik —atas dasar non-
diskriminatif— merupakan komponen inti dari hak atas kesehatan dan itu
merupakan kewajiban setiap pemerintah. Artinya, orang yang terkena TB
berhak atas vaksin, obat, dan diagnosis yang berkualitas baik untuk
mencegah, mendiagnosis, dan merawat infeksi TB laten, penyakit TB,
dan TB resistan obat. Ini juga berarti bahwa orang yang terkena TB
memiliki hak untuk mengakses fasilitas kesehatan di mana mereka dapat
memperoleh perawatan yang berpusat-pada-orang dan berkualitas baik
dari petugas kesehatan terlatih, termasuk di tingkat komunitas, jika
diperlukan. Hak atas kesehatan juga mensyaratkan pembuat kebijakan
dan pelaksana program untuk memberikan perhatian khusus pada
populasi utama TB dan mereka yang rentan TB, seperti anak-anak,
populasi yang berpindah-pindah dan pendatang, ODHA, masyarakat
miskin pedesaan dan perkotaan, narapidana, dan wanita, yang sering
menghadapi hambatan yang lebih besar dibandingkan yang lain atas
layanan berkualitas baik.

Phumeza Tisile, TB Proof (Afrika Selatan)

Hak atas kesehatan secara tegas ditetapkan dalam hukum di seluruh
dunia. Deklarasi Universal Hak Asasi Manusia dan enam perjanjian
internasional menetapkan hak atas kesehatan, termasuk Kovenan
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Internasional tentang Hak Ekonomi, Sosial dan Budaya dan Konvensi
Hak Anak. Empat perjanjian regional mengakui hak atas kesehatan,
termasuk Piagam Afrika tentang Hak Asasi Manusia dan Hak Rakyat,
dan Deklarasi Amerika tentang Hak dan Kewajiban Manusia. Dan hak
atas kesehatan tertuang dalam 136 konstitusi nasional, seperti konstitusi
Brazil, Kolombia, Afrika Selatan, dan Thailand [6].

Pemenuhan hak atas kesehatan bagi orang yang terkena TB akan
menghasilkan kesehatan individu dan masyarakat yang lebih baik.
Memastikan vaksin, diagnostik, dan pengobatan terbaik tersedia dan
dapat diakses oleh orang yang terkena TB berarti program TB nasional
harus tetap mengikuti perkembangan rekomendasi global dan
memastikan mereka mampu secara finansial dan teknis untuk
mendapatkan dan memasukkan teknologi ini ke dalam program dan
intervensinya. Program TB nasional juga harus menyediakan layanan
ekonomi dan psikososial dan dapat diakses oleh orang yang terkena TB
yang membutuhkannya selama pengobatan, termasuk dukungan nutrisi,
bantuan tunai, dan konseling. Memastikan layanan dan fasilitas TB
tersedia, dapat diakses, dan berkualitas baik juga berarti program TB
nasional harus mengidentifikasi dan menghilangkan semua jenis
hambatan terhadap layanan dan fasilitas, serta menyediakan
pengobatan TB yang berpusat-pada-orang.

Phumeza Tisile, TB Proof (Afrika Selatan)

Pada tahun 2018, tiga juta orang dengan TB —30% dari semua orang
yang sakit pada tahun itu— tidak dilaporkan [7]. “Jutaan orang yang
hilang” ini mungkin tidak dapat mengakses diagnosis atau pengobatan
TB yang berkualitas baik. Jadi, terlepas dari kemajuan diagnostik dan
terapeutik baru-baru ini, dan rekomendasi global baru, yang diuraikan di
bawah ini, hampir sepertiga orang yang sakit TB tidak memiliki akses
untuk tes dan perawatan dasar.

Untuk memberikan perawatan TB yang berkualitas baik dan berpusat-
pada-orang di tingkat pencegahan, WHO saat ini merekomendasikan
rejimen jangka pendek untuk terapi pencegahan. Ini termasuk isoniazid
ditambah rifapentine seminggu sekali selama tiga bulan, atau rifampisin
ditambah isoniazid setiap hari selama tiga bulan [8]. WHO juga secara
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bersyarat merekomendasikan rejimen satu bulan dengan rifapentin
ditambah isoniazid setiap hari selama satu bulan, dan rejimen 4 bulan
dengan rifampisin saja setiap hari selama empat bulan, sebagai alternatif
[8]. Rejimen ini mewakili perawatan yang lebih pendek dan lebih efektif
dengan pengobatan isoniazid setiap hari, untuk infeksi TB laten dan
pencegahan penyakit TB.

WHO mendefinisikan layanan kesehatan yang berpusat-pada-orang sebagai
pendekatan perawatan yang “secara sadar mengadopsi perspektif individu, keluarga,
dan komunitas... [untuk] merespons kebutuhan dan preferensi mereka dengan cara
yang manusiawi dan holistik... [dan untuk memastikan mereka] memiliki edukasi dan
dukungan yang mereka butuhkan untuk membuat keputusan dan berpartisipasi dalam
perawatan pada diri mereka sendiri.

Pemberian Layanan dan Keselamatan, WHO, https://www.who.int/servicedeliverysafety/ areas/people-centred-care/ipchs-
what/en/ (terakhir dikunjungi pada tanggal 13 Mei 2020).

Perawatan TB yang berpusat-pada-orang dan berkualitas baik juga
membutuhkan akses universal ke teknologi diagnostik baru yang lebih
baik untuk menemukan orang dengan TB, mengidentifikasi resistansi
obat, memulai perawatan yang tepat, dan mencegah penyebaran
penyakit ini. Mikroskopi apusan dahak —masih merupakan metode
diagnostik yang dominan— memiliki sensitivitas yang sangat rendah,
memberikan hasil negatif palsu dan “menghilangkan” sebanyak separuh
orang yang sakit TB. Mikroskopi apusan dahak ini juga tidak dapat
mendeteksi resistansi obat [9]. Risiko negatif palsu sangat tinggi pada
anak-anak [10] dan orang yang hidup dengan HIV, keduanya merupakan
populasi yang rentan terhadap penyakit TB [11].

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

WHO saat ini merekomendasikan penggunaan uji kadar logam molekuler
cepat —Xpert MTB/RIF dan Xpert MTB/RIF Ultra (Cepheid Inc.) dan
Truenat MTB dan MTB-RIF Dx (Molbio Diagnostics Pvt. Ltd)— sebagai
uji awal untuk mendiagnosis TB dan resistansi rifampisin untuk semua
orang yang berisiko dengan penyakit TB, di semua usia [12].

WHO juga merekomendasikan penggunaan uji kadar logam probe lini
kedua yang cepat untuk orang dengan TB yang resistan terhadap
rifampisin atau resistan beberapa obat untuk mendeteksi resistansi
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tambahan terhadap obat lini kedua [13]." Dan WHO merekomendasikan
uji kadar logam lipoarabinomannan urin aliran lateral (LF-LAM) —
menentukan kadar TB LAM Ag (Abbott Laboratories)— untuk diagnosis
tuberkulosis aktif pada orang yang hidup dengan HIV [14].

Dan, pada bulan Maret 2020, Expert Review Panel for Diagnostics
(ERPD) Global Fund menyetujui dua uji molekuler real-time untuk deteksi
cepat TB dan resistansi terhadap rifampisin dan isoniazid —uji Abbott
RealTime MTB dan MTB RIF/INH (Abbott Laboratories ) dan uji BD MAX
MDR-TB (Becton, Dickinson and Company) [15]. Persetujuan ERPD
Global Fund berfungsi sebagai mekanisme sementara menuju potensi
pengesahan WHO, dan memungkinkan negara-negara menggunakan
pendanaan The Global Fund untuk mendapatkan diagnosis yang
disetujui.

Sayangnya, sangat sedikit kemajuan yang telah dicapai selama lebih dari
50 tahun ini untuk TB sensitif obat dengan enam bulan perawatan [16].
Namun, pada tahun 2019, WHO merilis pedoman baru untuk perawatan
TB yang resistan terhadap beberapa obat yang, untuk pertama kalinya,
merekomendasikan rejimen “all-oral” yang lebih pendek dengan
menggunakan obat baru dan digunakan untuk tujuan baru. Pemberian
perawatan TB yang berpusat-pada-orang dan berkualitas baik
mensyaratkan program TB nasional untuk menyediakan dan
mengintegrasikan obat-obatan baru ini untuk semua orang yang
membutuhkannya. Antara lain, WHO saat ini merekomendasikan rejimen
all oral yang lebih pendek —selama 9 hingga 12 bulan— dengan
Bedaquiline, obat baru sebagai pengganti, yang lebih baik untuk obat
suntik; antibiotik lama dan digunakan kembali untuk tujuan baru,
linezolid; dan fluoroquinolone (levofloxacin atau moxifloxacin) [17]. WHO
juga merekomendasikan penggunaan obat baru lainnya, delamanid,
untuk perawatan TB yang resistan terhadap beberapa obat [17].

Juga, pada tahun 2019, Badan Pengawas Obat dan Makanan (Food and
Drug Administration (FDA)) Amerika Serikat menyetujui rejimen tiga obat
baru, rejimen enam bulan untuk merawat TB yang sangat resistan atau
tidak toleran dengan perawatan bedaquiline, linezolid, dan obat baru
pretomanid [18].

freee

! Deteksi resistansi terhadap beberapa obat lini kedua yang digunakan dalam rejimen prioritas untuk perawatan TB yang resistan terhadap
obat, termasuk bedaquiline, linezolid, clofazimine, dan delamanid, bagaimanapun, memerlukan penggunaan metode berbasis kultur fenotipik.
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Namun, terlepas dari kemajuan dan rekomendasi global baru-baru ini,
obat dan rejimen TB baru sebagian besar tetap tidak tersedia dan tidak
dapat diakses oleh orang yang membutuhkannya. Terdapat kesenjangan
yang signifikan dalam mencapai kelompok yang direkomendasikan oleh
WHO untuk terapi pencegahan. Pada tahun 2018, misalnya, kurang dari
50% orang yang hidup dengan HIV menerima perawatan pencegahan
TB dan kurang dari 30% anak di bawah 5 tahun yang memiliki kontak
serumah dengan orang yang terkena TB menerima terapi pencegahan
[7]. Dan data ini mencerminkan penggunaan terapi pencegahan
isoniazid, karena data belum tersedia untuk terapi baru. Secara global,
hanya 22% orang dengan TB baru atau kambuh didiagnosis dengan
menggunakan diagnosis cepat pada tahun 2018, dan hanya 15 dari 48
negara dengan beban tinggi TB, menggunakan diagnostik cepat sebagai
tes awal untuk lebih dari separuh orang yang didiagnosis TB di negara
mereka [7].

Hambatan serius juga datang dari obat TB baru, bedaquiline dan
delamanid. Selain kesulitan dalam hal kemampuan teknis program,
tantangan lainnya adalah bahwa kedua obat tersebut dipatenkan dan
diberi harga terlalu tinggi oleh pabrikannya, dan harga tersebut terbilang
tinggi bagi banyak program TB nasional, terlepas dari kenyataan bahwa
bedaquiline dikembangkan dengan menggunakan dana publik [19][20].
Kedua obat tersebut bahkan tidak terdaftar untuk digunakan di banyak
negara, meskipun beberapa negara memenuhi syarat untuk melepaskan
tuntutan [19][21][22][23][24].

Hal ini terutama untuk bedaquiline, yang sangat direkomendasikan
sebagai obat Grup A untuk perawatan TB yang resistan terhadap
beberapa obat untuk menggantikan suntikan yang menyakitkan dan
menyebabkan gangguan pendengaran. Faktanya, per September 2019,
hanya 4 dari 30 negara yang menyumbang lebih dari 95% dari semua
orang dengan TB yang resistan terhadap rifampisin atau beberapa obat
telah menggantikan suntikan dengan bedaquiline dalam rejimen
perawatan mereka [25]. Dan sementara 500.000 orang jatuh sakit
dengan TB yang resistan terhadap rifampisin pada tahun 2018 (78%
dengan TB yang resistan terhadap beberapa obat) [7], pada bulan Maret
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2020, 150.000 bedaquiline telah diperoleh dari Global Drug Facility
melalui program donasi, namun hanya 24.620 yang telah digunakan [26].
Dengan kata lain, hanya 16% bedaquiline yang diperoleh melalui Global
Drug Facility diberikan kepada orang dengan TB resistan obat yang
membutuhkannya.

Memastikan orang yang terkena TB dapat mengakses fasilitas
kesehatan untuk pengobatan berkualitas baik dan berpusat-pada-orang
tidak hanya memerlukan pengadaan dan pendistribusian obat dan
diagnosis terbaik tersedia secara memadai. Hal ini juga memerlukan
identifikasi dan penghapusan berbagai hambatan yang dihadapi orang
untuk mengakses klinik, diagnosis, dan perawatan. Yang penting,
penelitian menunjukkan bahwa, meskipun tes dan pengobatan diberikan
secara gratis di klinik umum, tetapi beban keuangan dan fisik mengurangi
akses ke layanan TB. Beban ini termasuk biaya tes dan obat-obatan
yang diperoleh dari penyedia publik dan swasta, jarak dan biaya
transportasi ke klinik, dan hilangnya pendapatan karena terganggunya
pekerjaan atau kehilangan pekerjaan [27][28][29][30][31][32][33].

Banyak penelitian juga menunjukkan bahwa pengobatan yang diawasi
secara langsung atau directly observed therapy (DOT) dikaitkan dengan
hambatan finansial untuk pengobatan dan stigma serta diskriminasi
terhadap orang dengan TB [34][35][36][37][38]. Bukti lebih lanjut
menunjukkan bahwa DOT itu sendiri dapat menjadi penghalang bagi
kesetiaan-pengobatan [36][39].

Penelitian lain mengungkapkan bahwa hambatan di tingkat sistem juga
menghambat akses ke pengobatan, baik untuk pengobatan TB peka obat
maupun TB resistan obat.

Kekurangan obat TB di lini-pertama yang amat mengkhawatirkan, seperti
isoniazid dan rifampisin, telah terjadi di seluruh dunia, termasuk di
negara-negara berpenghasilan tinggi seperti Australia dan Amerika
Serikat [40][41][42][43][44]. Teknologi baru yang direkomendasikan
untuk diagnosis dan pengobatan TB resistan obat sering kali tidak
tersedia dan tidak dapat diakses karena sejumlah faktor. Faktor tersebut
termasuk biaya tinggi dari penetapan harga monopolitik obat di bawah
paten [19][23][24]; kesulitan operasional, seperti kebutuhan akan
kemampuan teknis yang maju dan infrastruktur untuk teknologi baru
[45][46][47][48]; kegagalan perusahaan farmasi untuk berinvestasi
secara memadai dalam uji klinis tahap lanjut yang lebih mahal dan
intensif-sumber-daya untuk menyelesaikan pengujian keamanan dan
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kemanjuran [49][50]; kegagalan perusahaan farmasi untuk mendaftarkan
obat baru di negara yang membutuhkannya [21][24]; dan kurangnya
panduan atau rekomendasi yang tepat tentang penggunaan teknologi
baru dari otoritas global, termasuk WHO [51].

Banyak bukti juga menunjukkan bahwa mengakses ketersediaan
diagnosis dan perawatan yang terbaik sangat sulit bagi populasi utama
dan mereka yang rentan TB. Misalnya, penelitian menunjukkan bahwa
para narapidana seringkali tidak menerima skrining untuk TB saat
masuk, mereka seringkali tidak dites atau diberikan perawatan untuk TB
dengan baik ketika mereka membutuhkannya, dan mereka tidak
menerima perawatan berkelanjutan setelah dibebaskan atau
dipindahkan ke fasilitas baru [52][53][54][55][56][57][58]. Hal ini
disebabkan, antara lain, kurangnya dukungan keuangan dan pelatihan
untuk staf kesehatan, infrastruktur medis yang kurang memadai,
kekurangan obat TB, dan kurangnya alat skrining dan diagnostik [59].
Bukti juga menunjukkan bahwa penduduk yang berpindah-pindah dan
pendatang sering kali tidak memiliki akses ke diagnosis dan perawatan
untuk TB secara tepat waktu karena sejumlah faktor, termasuk status
imigrasi atau status hukum, hambatan bahasa dan budaya, kebijakan
yang mewajibkan dokumen identitas untuk mengakses layanan, takut
akan penegakan hukum, dan kurangnya kesadaran akan layanan yang
tersedia [60][61][62][63][64][65].

Prabha Mahesh, ALERT India dan Tersentuh Dengan TB

Hak untuk bebas dari diskriminasi melarang diskriminasi langsung
maupun tidak langsung terhadap orang yang terkena TB berdasarkan
status kesehatan mereka yang sebenarnya atau yang dipersepsikan,
baik di ruang publik maupun pribadi. Ini termasuk di tempat perawatan
kesehatan, pekerjaan, pendidikan, perumahan, di dalam keluarga,
imigrasi, dan akses ke jaminan sosial dan hak publik. Hak atas non-
diskriminasi juga melarang diskriminasi terhadap populasi utama dan
mereka yang rentan TB, seperti populasi yang berpindah-pindah dan
pendatang, orang yang hidup dengan HIV, orang yang menggunakan
narkoba, narapidana, dan perempuan, yang sering kali distigmatisasi
atau ditolak perawatannya karena status sosial atau hukum mereka.
Kecuali disebutkan secara eksplisit, perlindungan terhadap diskriminasi
berbasis penyakit juga mencakup larangan diskriminasi berdasarkan
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“status lain” atau “status apa pun” dalam banyak perjanjian, konstitusi,
dan undang-undang [66].

Hak untuk bebas dari diskriminasi tersebar luas dalam hukum di seluruh
dunia. Deklarasi Universal Hak Asasi Manusia dan tujuh perjanjian
internasional melarang diskriminasi, termasuk Kovenan Internasional
tentang Hak Ekonomi, Sosial dan Budaya dan Konvensi tentang
Penghapusan Segala Bentuk Diskriminasi terhadap Perempuan. Enam
perjanjian regional menetapkan hak untuk bebas dari diskriminasi,
termasuk Konvensi Eropa tentang Hak Asasi Manusia dan Piagam Arab
tentang Hak Asasi Manusia. Dan 147 konstitusi nasional memberi
perlindungan dari diskriminasi, seperti konstitusi Afghanistan, India,
Kenya, dan Peru [67].

Orang yang menderita Orang yang terkena TB
atau terjangkit TB Orang dengan TB
Mangkir dari Dilakukan tindakan lanjutan bagi
pengobatan |:> orang yang lupa
Tersangka TB Orang yang akan dievaluasi TB-nya
Kepatuhan atau Kesetiaan atau ketidaksetiaan
ketidakpatuhan pengobatan
pengobatan
Pengendalian TB Pencegahan dan pengobatan TB

Tabel 1: Istilah TB yang menstigmatisasi dan tidak menstigmatisasi dari Stop
TB Partnership’s United to End TB —Every Word Counts: Saran Bahasa dan
Penggunaan untuk Komunikasi Tuberkulosis (edisi pertama, 2015).

Diskriminasi terkait erat dan sering kali merupakan akibat dari stigma
terkait TB. Stigma dan diskriminasi memiliki dampak negatif yang berat
pada kesehatan dan kesejahteraan orang yang terkena TB dan, pada
gilirannya, kesehatan masyarakat. Stigma terkait TB harus dikurangi dan
akhirnya dihilangkan untuk menghentikan diskriminasi terhadap orang
yang terkena TB.

Bahasa yang menstigmatisasi akan melanggengkan dan memicu stigma

dan diskriminasi terkait TB. Ini termasuk istilah seperti “tersangka TB”

untuk merujuk seseorang yang diduga mengidap TBC dan “mangkir’

untuk merujuk pada seseorang yang memutus atau menghentikan
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perawatan TB. Perubahan dan perkembangan terminologi yang
digunakan dalam epidemi dan respons HIV, sebagai contoh, telah
mencerminkan kemajuan dalam penelitian dan praktik klinis serta
menghilangkan stigmatisasi penyakit tersebut [68]. Stop TB
Partnership’s United to End TB—Every Word Counts: Bahasa dan
Penggunaan yang Disarankan untuk Komunikasi Tuberkulosis
memberikan panduan tentang penggunaan bahasa yang tidak
menstigmatisasi dan penuh kasih yang menghormati martabat dan
otonomi orang yang terkena TB, sehingga mengurangi stigma dan
diskriminasi terkait TB (lihat Tabel 1) [69] .?

Phumeza Tisile, TB Proof (Afrika Selatan)

Dr. Jennifer Furin,

Diskriminasi terhadap orang yang terkena TB terjadi melalui interaksi
orang dengan orang, tetapi juga berlaku di tingkat struktural melalui
hukum, kebijakan, dan praktik diskriminatif, penerapan hukum dan
kebijakan netral yang diskriminatif; tidak adanya perlindungan hukum;
dan kegagalan menegakkan hak-hak orang dengan TB [70][71][72].

Penelitian menunjukkan bahwa diskriminasi terhadap orang yang
terkena TB tersebar luas, menyentuh semua aspek kehidupan, termasuk
perawatan  kesehatan [73][74][75][76], pekerjaan [77][78][79]
[80][81][82][83][84], pendidikan [85][86][87][88], perumahan [89][90],
perlindungan keluarga [91][92][93][94], dan perlindungan sosial [95].

Harvard Medical School (AS)

Bukti lebih lanjut menegaskan bahwa stigmatisasi dan diskriminasi
terhadap orang yang terkena TB memiliki konsekuensi yang serius.
Stigma di fasilitas kesehatan, misalnya, akan merusak diagnosis,
pengobatan, dan hasil kesehatan individu [96]. Secara lebih umum,
stigmatisasi dan perlakuan diskriminatif pada orang yang terkena TB
menyebabkan keterlambatan diagnosis dan perawatan [91][97][98][99];
tantangan dalam kesetiaan-pengobatan [91][98]; peningkatan biaya

% The Stop TB Partnership melaporkan bahwa masyarakat sipil dan kelompok komunitas TB telah meminta agar panduan bahasa diperbarui
dan diperluas untuk menangani seperangkat istilah TB yang lebih kuat.
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terkait dengan tes dan pengobatan [98][100]; status sosial dan kualitas
hidup yang menurun, termasuk kesehatan mental yang buruk
[871[99][101][102]; hilangnya pendapatan dan pekerjaan [80][101][103];
kesulitan menemukan dan memelihara perumahan [80][90];
terganggunya pendidikan [85][103][104]; dan terganggunya hubungan
pribadi dan kesulitan dalam membentuk keluarga [87][98][101].

Penelitian mengungkapkan bahwa stigma dan diskriminasi terkait TB
sangat merusak, dan berbeda secara kualitatif, untuk wanita
dibandingkan dengan pria [87][93][94][98]. Koalisi Global Wanita &
Stigma Aktivis TB: Percakapan Ketahanan dalam Perang melawan TB
menggambarkan stigma dan diskriminasi yang mengakar yang dialami
oleh wanita yang terkena TB di seluruh dunia [93]. Secara khusus, wanita
mungkin lebih rentan terhadap stigma terkait TB, dan dengan demikian
mereka mungkin mengalami stigma pada tingkat yang lebih tinggi
daripada laki-laki, dengan dampak negatif yang lebih besar pada perilaku
pencarian-pelayanan-kesehatan  mereka  [87][105][106].  Dalam
beberapa kasus, wanita bahkan disalahkan atas penyebaran TB, dan
mereka mengalami gangguan yang lebih parah pada kehidupan keluarga
mereka, dan seringkali mengganggu kemampuan mereka untuk
pertama-tama menikah [76][87][98].

Koalisi Global TB Anak & Stigma aktivis TB: Percakapan Ketahanan
dalam Perang Melawan TB juga menunjukkan stigma dan diskriminasi
yang merusak yang dialami oleh anak yang terkena TB di seluruh dunia
[85]. Antara lain, pendidikan anak terputus, mereka dipisahkan dari
keluarganya, kadang dalam waktu yang lama, dan perkembangan
sosialnya terganggu, karena sering ditolak oleh teman dan keluarganya
karena mengidap TB [85].

Stigmatisasi dan diskriminasi orang yang terkena TB juga
membahayakan kesehatan masyarakat dengan memicu penyebaran
penyakit dan menghambat upaya untuk mengidentifikasi, men-diagnosis,
dan merawat orang dengan TB [107][108][109][110][111].

Hak atas privasi & kerahasiaan terdiri dari hak untuk merahasiakan
informasi kesehatan pribadi. Artinya orang yang terkena TB memiliki hak
atas privasi dalam segala hal yang berkaitan dengan kesehatannya,
termasuk apakah ia terkena infeksi atau penyakit TB. Mengungkap,
berbagi, atau mentransfer informasi kesehatan pribadi —secara
elektronik atau lainnya— hanya diperbolehkan jika dilakukan dengan
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persetujuan dari individu tersebut dan untuk tujuan perawatan kesehatan
mereka atau untuk melindungi kesehatan masyarakat. Informasi
kesehatan pribadi yang dikumpulkan, disimpan, ditransfer, atau diproses
selama tindakan kesehatan masyarakat, seperti pengawasan kesehatan
masyarakat dan sistem pemberitahuan kasus, dapat dibagikan atau
ditransfer di antara pejabat yang berwenang tanpa persetujuan yang
diinformasikan pada orang tersebut hanya jika dilakukan secara anonim
tanpa nama orang tersebut atau informasi identitas pribadi lainnya.
Dalam keadaan yang mendesak, ketika tindakan sukarela telah dicoba
tetapi gagal, atau tidak memungkinkan, petugas kesehatan mungkin
diwajibkan untuk memberi tahu kontak dekat seseorang dengan penyakit
TB menular, tetapi hanya jika orang tersebut benar-benar berisiko
menularkan, atau kemungkinan besar telah menularkan penyakit kepada
mereka. Bahkan dalam keadaan ini, petugas kesehatan harus
melindungi privasi & kerahasiaan orang dengan TB semaksimal
mungkin, termasuk tidak mengungkapkan nama mereka atau atau
informasi identitas pribadi lainnya kepada kontak mereka.

Harvard Medical School (AS)

Hak atas privasi & kerahasiaan juga harus dihormati dan diperhitungkan
dalam rancangan dan implementasi penemuan kasus aktif, penelusuran
kontrak, dan intervensi kesehatan masyarakat lainnya untuk
menemukan, mengetes, dan merawat orang dengan TB.

Hal ini penting, terutama apabila intervensi itu mencakup masuk dan
bekerja di komunitas yang terkena TB.

Hak atas privasi & kerahasiaan juga harus dilindungi di tempat perawatan
kesehatan dan penelitian, di mana informasi kesehatan pribadi dan
catatan medis dikumpulkan, disimpan, diproses, dan dikirimkan dalam
bentuk digital dan lainnya.

Untuk memastikan bahwa data digital yang berisi informasi kesehatan
pribadi orang yang terkena TB dijaga kerahasiaan dan keamanannya
maka program kesehatan masyarakat, lembaga penelitian, dan penyedia
layanan kesehatan harus secara proaktif menerapkan Kkebijakan,
protokol, dan praktik yang menetapkan pengamanan yang kuat dalam
sistem informasi elektronik. Ini termasuk teknologi digital yang
mendukung pengobatan TB, seperti teknologi kesetiaan digital (digital
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adherence technologies, DATSs), terapi yang diamati secara nirkabel
(wirelessly observed therapy, WOT), terapi yang diamati secara
langsung melalui video (video directly observed therapy, VOT atau
vDOT), monitor pengobatan elektronik, sensor elektronik yang dapat
dicerna, dan penggunaan layanan pesan singkat melalui telepon (SMS).

Kerahasiaan umumnya mengacu pada perlindungan informasi pribadi yang dibagikan
kepada petugas kesehatan, pejabat dan lembaga pemerintah, organisasi media,
pemberi kerja, dan lainnya dengan kewajiban profesional, hukum, atau etika untuk
menjaga kerahasiaan informasi tersebut. Secara lebih luas, privasi mengacu pada
kepentingan seseorang dalam mengontrol akses ke informasi tentang kehidupannya,
termasuk kesehatannya, dan melindungi dari campur tangan pemerintah terhadap
pengambilan keputusan seseorang tentang kesehatan atau keluarganya.

Hak atas privasi & kerahasiaan ditetapkan dalam hukum di seluruh dunia.
Deklarasi Universal Hak Asasi Manusia dan empat perjanjian
internasional menetapkan hak privasi, termasuk Kovenan Internasional
tentang Hak Sipil dan Politik dan Konvensi Hak Penyandang Disabilitas.
Enam perjanjian regional mengakui hak privasi, termasuk Piagam Afrika
tentang Hak Asasi Manusia dan Rakyat, dan Konvensi Eropa tentang
Hak Asasi Manusia. Dan 175 konstitusi nasional melindungi hak privasi,
seperti konstitusi Brasil, Ethiopia, Nigeria, dan Pakistan [112].

WHO selanjutnya menetapkan bahwa perlindungan privasi &
kerahasiaan merupakan prinsip etika yang penting untuk perawatan dan
pengendalian TB, termasuk selama intervensi kesehatan masyarakat
seperti pengawasan, skrining, dan investigasi dan penelusuran kontak
[113] [114] [115].

Dr. Thiloshini Govender, Rumah Sakit King Dinuzulu (Afrika Selatan)
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Melindungi hak privasi & kerahasiaan orang yang terkena TB berarti
memerangi stigma dan diskriminasi dan mendorong perilaku pencarian-
pelayanan-kesehatan, dengan demikian melindungi kesehatan
masyarakat. Sebaliknya, kegagalan untuk mengenali dan melindungi
privasi & kerahasiaan membuat orang yang terkena TB enggan
melakukan tes, juga enggan untuk memulai dan menyelesaikan
pengobatan, karena mereka takut akan stigma dan diskriminasi, serta
konsekuensi sosial dan ekonomi yang mengikutinya. Hal ini, pada
gilirannya, membahayakan kesehatan masyarakat, yaitu mendorong
penyebaran penyakit.

Bukti ekstensif yang disajikan di bagian sebelumnya menggambarkan
dampak yang merusak bagi kesehatan individu dan masyarakat dari
stigma dan diskriminasi terhadap orang yang terkena TB. Kegagalan
merancang dan menerapkan perlindungan yang kuat untuk privasi &
kerahasiaan selama intervensi kesehatan masyarakat, seperti
pengawasan kesehatan masyarakat, penemuan kasus aktif, skrining,
penelusuran kontak, dan pemberitahuan kasus, berkontribusi pada
stigma dan diskriminasi terkait TB. Oleh karena itu, melindungi hak atas
privasi & kerahasiaan selama tindakan tersebut merupakan perlindungan
utama terhadap stigma dan diskriminasi dan alat penting untuk
mendorong perilaku pencarian-pelayanan-kesehatan di antara orang
yang terkena TB. Dengan demikian, studi terbaru mengungkapkan
kesulitan, jika bukan ketidakmungkinan, untuk benar-benar
menghilangkan identifikasi dan mengenkripsi data untuk melindungi dari
identifikasi ulang orang-orang yang informasi pribadinya ada dalam
kumpulan data [116] [117] [118] [119].

Ini berdampak serius pada informasi digital tentang orang yang terkena
TB yang dikumpulkan, disimpan, ditransfer, dan diproses sebagai bagian
dari intervensi kesehatan masyarakat. Bahkan dengan fitur dan praktik
keamanan paling canggih —termasuk platform elektronik yang dienkripsi
dan dilindungi kata sandi, data yang dianonimkan dengan kode, sistem
pengenal unik, seperti Unique Patient Identifiers (UPI)— mungkin tidak
dapat sepenuhnya menghilangkan risiko pelanggaran data atau
identifikasi ulang orang yang terkena TB.

Bukti dari seluruh dunia menunjukkan bahwa orang yang terkena TB
memiliki kekhawatiran yang serius tentang privasi & kerahasiaan mereka
dan bahwa ada konsekuensi negatif dari kegagalan untuk melindungi
privasi & kerahasiaan di tempat perawatan kesehatan [77] [90] [120]
[121]. Salah satu penelitian menemukan bahwa orang yang terkena TB
tidak ingin menjelaskan gejala mereka kepada petugas kesehatan ketika
mereka tidak yakin akan kerahasiaannya, sehingga mengarah pada
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diagnosis yang salah dan resep obat yang tidak tepat [120]. Penelitian
lain menemukan bahwa, untuk menjaga privasi status kesehatan
mereka, orang dengan TB lebih suka membayar layanan di klinik swasta
daripada mengakses perawatan gratis di klinik umum [121]. Bagi
sebagian orang, hal ini menyebabkan perawatan terputus atau tidak
lengkap ketika mereka tidak mampu lagi membeli pengobatan pribadi.
Beberapa penelitian lain juga menunjukkan bahwa kurangnya privasi di
klinik TB menimbulkan keengganan untuk tes dan kesetiaan-pengobatan
[77] [122] [123]. Dalam satu kasus, orang yang terkena TB menjelaskan
bahwa klinik umum dengan tanda-tanda yang mengidentifikasi fasilitas
tersebut sebagai klinik TB akan “mengeluarkan” semua orang yang
masuk dan keluar —dengan benar atau salah— sebagai orang dengan
TB [77].

==p NCIN] P—

India Philippines Pakistan Nigeria Bangladesh South Africa

=

South Africa

Meskipun demikian, tinjauan terhadap pedoman nasional untuk
pengendalian, pengelolaan, dan perawatan TB di enam negara —India
[124], Filipina [125], Pakistan [126], Nigeria [127], Bangladesh [128], dan
Afrika Selatan [129]— yang menyumbang sekitar 50% dari semua kasus
TB baru pada tahun 2018 menunjukkan bahwa hanya satu negara, Afrika
Selatan, yang mengakui privasi atau kerahasiaan orang yang terkena TB
di tempat perawatan kesehatan [7]. Faktanya, kata “privasi” tidak muncul
dalam pedoman empat negara yang menyumbang 41% dari semua
kasus TB baru pada tahun 2018 [7] [124] [126] [127] [128]. Istilah
‘kerahasiaan” hanya muncul dalam dua pedoman, namun tidak
mengakui hak kerahasiaan orang yang terkena TB [126] [127].
Sebaliknya, istilah “kerahasiaan” digunakan dalam pedoman ini terkait
dengan konseling dan tes sukarela dan kerahasiaan untuk HIV [126]
[127].

Penelitian juga menunjukkan bahwa orang yang terkena TB memiliki
kekhawatiran serius tentang privasi & kerahasiaan di tempat kerja dan
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pendidikan. Satu penelitian mengidentifikasi hak privasi di tempat kerja
sebagai salah satu dari dua masalah utama yang dimiliki orang dengan
TB dalam penelitian [120]. Dalam penelitian lain di antara petugas
kesehatan, mayoritas peserta percaya skrining dan perawatan TB harus
dirahasiakan di tempat kerja, terlepas dari di mana tes dilakukan [130].
Sebuah penelitian di antara siswa sekolah menengah menemukan
bahwa mereka merahasiakan status TB mereka dari guru mereka,
menunjukkan preferensi yang kuat untuk privasi di sekolah [76].
Penelitian lain terhadap siswa mengungkapkan perlunya privasi di
lingkungan sekolah dalam mendokumentasikan perlakuan diskriminatif
pada anak dengan TB, yang dikeluarkan dari kegiatan sekolah meskipun
dia sedang menjalani perawatan dan tidak menular [87].

Karabo Rafube, Pengkhotbah dan Aktivis Hak Tahanan (Afrika Selatan)

Hak atas informasi terdiri dari hak untuk mencari, menerima dan
mengkomunikasikan informasi. Artinya masyarakat berhak atas
informasi tentang TB yang tersedia, mudah diakses, dan dimengerti.

Semua informasi tentang TB harus peka gender dan budaya,
disampaikan dengan cara non-teknis, dalam bahasa yang dipahami oleh
orang yang menerimanya, oleh konselor terlatih, termasuk penyintas TB.
Program TB nasional harus memberikan perhatian khusus kepada orang
yang buta huruf dalam mengembangkan dan mengkomunikasikan
informasi tentang TB.

Hak atas informasi dapat dipahami sebagai komponen yang tidak
terpisahkan dari dan, pada kenyataannya, syarat yang diperlukan untuk
literasi kesehatan. Ini mencakup hak atas informasi tentang infeksi dan
penyakit TB, termasuk pencegahan, gejala, penularan penyakit,
pengendalian infeksi, lamanya penularan, resistansi obat, dan bahwa TB
adalah penyakit yang dapat disembuhkan. Hak atas informasi juga
mencakup informasi tentang pencegahan TB, tes, dan layanan
pengobatan, vyaitu, ‘literasi pengobatan.” Literasi Pengobatan —
komponen utama dari respons HIV— termasuk pengetahuan tentang
diagnosis TB yang berkualitas tertinggi dan obat yang tersedia, jangka
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waktu, manfaat, dan risiko perawatan TB, semua kemungkinan efek
samping perawatan, dan risiko memutus atau menghentikan perawatan.

Dr. Govender Thiloshini, Rumah Sakit King Dinuzulu (Afrika Selatan)

Pengetahuan, motivasi dan kompetensi masyarakat untuk mengakses, memahami,
menilai, dan menerapkan informasi kesehatan guna membuat penilaian dan mengambil
keputusan dalam kehidupan sehari-hari mengenai perawatan kesehatan, pencegahan
penyakit, dan promosi kesehatan dalam rangka mempertahankan atau meningkatkan
kualitas hidup mereka.

WHO, Literasi Kesehatan: Fakta Kuat (llona Kickbusch dkk. Eds. 2013).

Hak atas informasi ditetapkan dalam hukum di seluruh dunia.
Deklarasi Universal Hak Asasi Manusia dan lima perjanjian
internasional mengakui hak atas informasi, termasuk Kovenan
Internasional tentang Hak Sipil dan Politik dan Konvensi Internasional
tentang Perlindungan Hak Semua Pekerja Migran dan Anggota
Keluarganya. Enam perjanjian regional menetapkan hak atas
informasi, termasuk Konvensi Amerika tentang Hak Asasi Manusia
dan Konvensi Hak Asasi Manusia dan Biomedik (Konvensi Oviedo).
Dan 94 konstitusi nasional mengabadikan hak atas informasi, seperti
konstitusi Malawi, Filipina, Sudan Selatan, dan Venezuela [131].

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

Pemenuhan hak atas informasi untuk orang yang terkena TB akan
meningkatkan perilaku pencarian-pelayanan-kesehatan, mengurangi
keterlambatan diagnosis, mendukung dimulainya pengobatan dan
kesetiaan-pengobatan, serta melindungi kesehatan masyarakat. Tanpa
pengetahuan tentang infeksi dan penyakit TB, orang yang terkena TB
mungkin tidak dapat mengenali gejalanya, yang mengakibatkan
keterlambatan dalam diagnosis dan perawatan serta terjadinya
penyebaran penyakit tersebut. Selain itu, mereka mungkin tidak tahu
bahwa TB adalah penyakit yang dapat disembuhkan atau bahwa mereka
tidak lagi menular segera setelah memulai perawatan. Keduanya dapat
menghalangi perilaku pencarian-pelayanan-kesehatan dan
menyebabkan stigma serta kecemasan atau depresi yang sebetulnya
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dapat dihindari. Tanpa informasi tentang pengobatan TB, termasuk
lamanya rejimen, risiko penghentian atau pemutusan pengobatan, dan
efek sampingnya maka kecil kemungkinan orang akan setia pada terapi
dan berhasil menyelesaikan terapi.

Prabha Mahesh, ALERT India and Touched By TB

Penelitian dari seluruh dunia menunjukkan bahwa kurangnya informasi
tentang infeksi dan penyakit TB, termasuk tentang gejala dan cara
penyebaran penyakit ini, memiliki akibat yang serius. Sebuah ulasan
literatur yang sistematis tentang faktor-faktor yang berkontribusi pada
penyakit TB mengidentifikasi beberapa penelitian bahwa kurangnya
pengetahuan tentang TB dan cara penularannya menempatkan orang
pada risiko yang lebih tinggi untuk kena penyakit TB [132]. Penelitian ini
mengidentifikasi populasi utama dan mereka yang rentan TB —populasi
yang berpindah-pindah dan migran serta pekerja pada perawatan
kesehatan— sebagai kelompok yang kurang pengetahuan tentang
penyakit ini dan penularannya [133] [134] [135] [136] [137]. Penelitian
lain juga menemukan bahwa pengetahuan yang terbatas tentang TB
merupakan penghalang dalam layanan bagi migran, penduduk
pedesaan, dan penyandang disabilitas [138] [139] [140].

Tinjauan sistematis dan meta-analisis lain juga menemukan bahwa
kurangnya pengetahuan tentang penyakit TB serta penyebab dan
gejalanya di negara berpenghasilan rendah dan menengah berkontribusi
pada keterlambatan dalam mencari perawatan dan diagnosis,
menyebabkan orang mengobati sendiri dan menyembunyikan
penyakitnya, dan mengakibatkan diskriminasi dalam komunitas,
sehingga mengurangi efektivitas program TB nasional [141]. Penelitian
lain menemukan bahwa kurangnya pengetahuan tentang penyebab dan
cara penularan TB merupakan penghalang dalam kesetiaan-pengobatan
[142]. Sebuah penelitian berbasis populasi menemukan bahwa hampir
dua kali lebih banyak orang yang kurang pengetahuan tentang gejala TB
menggunakan penyedia layanan perawatan kesehatan yang kurang
memenuhi syarat dan mengobati sendiri ketika mereka pertama kali
mencari perawatan dibandingkan orang yang tahu tentang gejala
tersebut [143]. Akhirnya, survei cross-sectional menemukan bahwa
stigma terkait TB di antara orang dengan TB, yang diukur dengan skala
yang divalidasi, secara statistik dikaitkan dengan pengetahuan yang
kurang tentang TB [144].

29



Dr. Jennifer Furin,

Bukti dari seluruh dunia juga menunjukkan bahwa kurangnya
pengetahuan tentang perawatan TB berdampak negatif pada akses
pengobatan, kesetiaan-pengobatan, dan penyelesaian pengobatan.
Tinjauan sistematis terhadap penelitian dari negara berkembang
menemukan bahwa kurangnya pengetahuan tentang Ilamanya
pengobatan TB dan konsekuensi dari penghentian pengobatan dikaitkan
dengan ketidaksetiaan-pengobatan dan mangkirnya orang dengan TB
[145]. Studi cross-sectional telah menemukan bahwa pengetahuan yang
buruk tentang pengobatan TB dan penyakit ini secara signifikan dikaitkan
dengan ketidaksetiaan-pengobatan [146] [147].

Harvard Medical School (AS)

Tinjauan sistematis dan meta-analisis lain terhadap uji klinis dan studi
observasional menemukan bahwa edukasi dan konseling untuk orang
dengan TB dikaitkan dengan tingkat kesetiaan-pengobatan,
penyelesaian pengobatan, dan penyembuhan yang lebih tinggi [148].

Tinjauan tersebut mempertimbangkan intervensi edukasi dan konseling
yang bertujuan untuk memberikan “pengetahuan yang memadai” dan
memastikan “pemahaman pasien” mengenai “proses penyakit dan risiko
serta manfaat yang terkait dengan kesetiaan-pengobatan” [148].
Penelitian lain menemukan bahwa intervensi yang mempromosikan
literasi pengobatan melalui kelompok pendukung pengobatan
mengurangi jumlah orang dengan TB yang mangkir [149]. Beberapa
penelitian juga menemukan bahwa konseling sebaya, yang kadang-
kadang dikombinasikan dengan intervensi lain meningkatkan kesetiaan-
pengobatan dan hasil pengobatan TB, termasuk di antara remaja dan
orang yang menggunakan narkoba [150] [151] [152].

Hak atas kebebasan melindungi orang yang terkena TB dari penahanan
yang yang sewenang-wenang atau diskriminatif, termasuk isolasi paksa
atau pengobatan paksa. Penahanan paksa, rawat inap paksa, atau
isolasi paksa terhadap orang dengan TB adalah perampasan kebebasan
dalam segala hal. Sesuai dengan hak atas kebebasan, isolasi paksa
hanya diperbolehkan sebagai tindakan terakhir, dalam keadaan yang
mendesak, untuk durasi sesingkat mungkin, dan hanya untuk melindungi
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kesehatan masyarakat —tidak boleh sebagai sarana untuk kemudahan
atau hukuman. Isolasi paksa tidak boleh menjadi bagian biasa dari
tanggapan penyakit TB dalam program TB nasional.

Pengobatan paksa pada orang dengan TB selama isolasi paksa atau
rawat inap paksa, atau dalam keadaan lain, tidak pernah dibenarkan
secara etis dan, dan ndalam semua kasus, merupakan pelanggaran hak
asasi manusia.

Menurut WHO, rawat inap atau isolasi paksa orang dengan TB hanya
diperbolehkan jika, berdasarkan bukti medis yang akurat bahwa
seseorang dengan TB yang:

v diketahui menular, menolak pengobatan yang efektif, dan semua
tindakan yang masuk akal untuk memastikan kesetiaan- pengobatan
telah dicoba dan terbukti tidak berhasil; ATAU

v diketahui menular, telah menyetujui pengobatan rawat jalan, tetapi
tidak memiliki kemampuan untuk melakukan pengendalian infeksi di
rumah, dan menolak perawatan rawat inap; ATAU

v' sangat mungkin menular (berdasarkan bukti laboratorium) tetapi
menolak untuk menjalani penilaian status penularannya, sementara
setiap upaya dilakukan untuk bekerjasama dengan orang tersebut
untuk membuat rencana pengobatan yang memenuhi kebutuhan
mereka [113].

Selain itu, sesuai dengan Prinsip Siracusa Dewan Ekonomi dan Sosial
PBB, perampasan kebebasan yang terjadi dalam rawat inap paksa atau
isolasi paksa orang dengan TB hanya dibenarkan jika memang:

v' Sesuai dengan hukum nasional yang berlaku pada saat
perampasan;

v' Berdasarkan, dan sejalan dengan, tujuan yang sah dalam
merespons ancaman serius terhadap kesehatan masyarakat atau
anggota individu;

v' Sangat dibutuhkan saat situasi penting;

v' Merupakan sarana yang paling tidak restriktif (membatasi) yang ada
untuk mencapai tujuan; DAN

v' Tidak sewenang-wenang, tidak kasar atau tidak diskriminatif [153].

Dalam keadaan yang sangat jarang terjadi, ketika isolasi paksa pada
penderita penyakit TB menular diperlukan secara medis dan
diperbolehkan secara hukum dan etika maka isolasi harus dilakukan di
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tempat yang sesuai secara medis atau di rumah. Isolasi paksa kepada
orang dengan TB di sel penjara atau dalam penjara masyarakat umum
tidak akan layak atau dibenarkan [113][154]. Dan pemerintah harus
menyediakan kepada orang dengan TB yang diisolasi secara paksa,
antara lain, perawatan medis, termasuk tes TB yang berkualitas baik,
layanan pengobatan dan konseling, makanan bergizi yang cukup dan air,
serta akses ke dukungan sosial. Orang dengan TB yang dirampas
kebebasannya juga harus memiliki hak untuk menggugat ke pengadilan
atas pengurungan mereka, menerima keputusan pengadilan yang tepat
waktu, dan mendapatkan ganti rugi dan kompensasi jika pengurungan
mereka terbukti melanggar hukum.

B Pengakuan Hukum Hak atas Kebebasan

Hak atas kebebasan ditetapkan dalam hukum di seluruh dunia. Deklarasi
Universal Hak-hak Asasi Manusia dan lima perjanjian internasional
mengakui hak atas kebebasan, termasuk Kovenan Internasional tentang
Hak-hak Sipil dan Politk dan Kovenan Internasional tentang
Penghapusan Segala Bentuk Diskriminasi Rasial.

Enam perjanjian regional menetapkan hak atas kebebasan, termasuk
Piagam Afrika tentang Hak Asasi Manusia dan Hak Penduduk dan
Konvensi Amerika tentang Hak Asasi Manusia. Dan 150 konstitusi
nasional mengabadikan hak atas kebebasan, seperti konstitusi
Argentina, Mali, Papua Nugini, dan Uganda [155].

B Bukti: Mengapa Kita Harus Melindungi Hak atas Kebebasan

“Saya kadang harus mengisolasi orang dengan TB. Masalah yang paling utama
adalah isolasi tersebut tidak berhasil dengan baik. Isolasi tersebut tidak pernah
memperbaiki masalah. Biasanya ada alasan mengapa penderita tidak meminum
obatnya. Bagaimana kita mengidentifikasi dan mengatasi alasan tersebut? Inilah
pekerjaan yang harus kita lakukan, mengobati pasien dan melindungi masyarakat
—bukan merampas kebebasan mereka.

Dr. Jennifer Furin, Harvard Medical School (AS)

Melindungi hak atas kebebasan orang yang terkena TB mendorong
peningkatan hasil kesehatan individu dan masyarakat dengan
mendorong perilaku pencarian-pengobatan dan mengurangi stigma.
Meskipun demikian, kurangnya undang-undang dan kebijakan nasional
yang secara eksplisit melindungi hak atas kebebasan dalam konteks TB
dan yang menetapkan aturan dan panduan yang jelas untuk keadaan
yang jarang terjadi, yaitu ketika isolasi paksa diperbolehkan. Misalnya,

penilaian lingkungan hukum yang dilakukan di dua negara yang
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menyumbang lebih dari 30% beban penyakit global mengungkapkan
bahwa tidak ada negara yang memiliki undang-undang atau kebijakan
nasional tentang isolasi orang dengan TB [77][156]. Meskipun kedua
negara tersebut memiliki undang-undang yang memberi pemerintah
kekuasaan untuk membatasi kebebasan dan pergerakan dalam konteks
penyakit menular, tidak ada undang-undang atau kebijakan yang
dirancang secara khusus untuk TB [77][156]. Undang-undang yang
mengizinkan pembatasan kebebasan di negara-negara ini, dan lainnya,
tidak memenuhi standar yang dijelaskan di atas yang ditetapkan oleh
WHO dan Dewan Ekonomi dan Sosial PBB. Dan, mereka, antara lain,
tidak memperhitungkan fakta bahwa orang yang terinfeksi TB laten itu
tidak menular, meski hanya sebentar dengan penderita TB yang
menjalani pengobatan itu adalah menular, ketersediaan tindakan
pengendalian infeksi TB yang murah dan efektif, dan bahwa TB dapat
disembuhkan.”

Kita seharusnya tidak menggunakan sistem peradilan pidana untuk membatasi hak-hak
orang yang terkena TB. Kami membutuhkan proses terpisah, dengan hak untuk
mengajukan banding atas keputusan perampasan kebebasan seseorang. Kami hanya
harus membatasi hak dengan cara yang berdasarkan hak.

Dr. Thiloshini Govender, Rumah Sakit King Dinuzulu (Afrika Selatan)

Isolasi paksa memiliki konsekuensi sosial, ekonomi, dan kesehatan fisik
dan mental yang serius bagi orang yang terkena TB dan komunitasnya.
Dalam sebuah laporan kepada Dewan Hak Asasi Manusia PBB tentang
perampasan kebebasan dan pengurungan dalam konteks pidana dan
medis, Pelapor Khusus PBB untuk Hak atas Kesehatan menjelaskan:

“Pengurungan yang dilakukan sebagai tanggapan terhadap tuberkulosis meningkatkan
stigmatisasi pada penderita penyakit tersebut, mendorong mereka yang paling berisiko
untuk menyembunyikan diri dan jauh dari perawatan kesehatan. Mengurung penderita
tuberkulosis tidak hanya menyebabkan mereka berada dalam risiko, dengan
menempatkan mereka di tempat yang sering dicirikan tidak memiliki akses ke pengobatan
dan dukungan yang memadai, tetapi juga memicu penyebaran penyakit di lokasi tersebut.
Sebagai contoh yang sangat mencolok, penahanan telah digunakan untuk mengisolasi
penderita tuberkulosis, menghukum mereka karena tidak setia pada pengobatan,
meskipun pelanggaran hak atas kesehatan mereka itulah yang menyebabkan
ketidaksetiaan mereka sejak awal. Pengurungan yang tidak tepat akan menjadi beban
dalam pengobatan dan perawatan tuberkulosis pada penderita, mengisolasi dan
mengkriminalisasi sepenuhnya mereka yang sakit, dan tidak memberikan perawatan dan

33



dukungan kesehatan yang diperlukan untuk menyelesaikan pengobatan. Praktik-praktik
ini harus diakhiri” [157].
Pelapor Khusus PBB untuk Hak atas Kesehatan, Tn. Dainius Plras

Pengurungan orang dengan TB dapat mempertajam ketidaksetaraan
dan memperparah kerugian sosial yang ada [157]. Bukti menunjukkan
bahwa orang yang ditahan karena TB lebih mungkin dibandingkan orang
dengan TB yang berasal dari kelompok yang kurang beruntung secara
sosial, termasuk tunawisma, penduduk yang berpindah-pindah dan
pendatang, orang yang hidup dengan HIV, orang yang menggunakan
narkoba, orang dengan penyakit mental, dan ras atau etnis minoritas
[158][159][160][161]. Orang dengan TB yang dikurung tidak bisa
berpartisipasi sepenuhnya dalam kegiatan sosial dan ekonomi pada
kehidupan mereka [162][163][164]. Mereka mungkin tidak dapat
memperoleh penghasilan atau kehilangan pekerjaan sepenuhnya,
sehingga menyebabkan keuangan mereka atau keluarga mereka
menjadi minus [162][163].

Penelitian menunjukkan bahwa isolasi yang berkepanjangan untuk
pengobatan TB resistan obat menyebabkan perasaan takut, marah,
menyalahkan diri sendiri, depresi, dan bunuh diri [162].

Bukti juga menunjukkan bahwa orang yang dikurung karena TB
cenderung mengalami stigma dan eksklusi sosial dari komunitas, teman,
dan keluarga mereka [113][157][162][163][164]. Penelitian ekstensif
yang disajikan di bagian sebelumnya tentang dampak yang merusak
kesehatan individu dan masyarakat akibat stigma dan diskriminasi terkait
TB juga relevan di sini. Melindungi hak atas kebebasan dan menerapkan
kebijakan isolasi sesuai dengan panduan WHO dan Dewan Ekonomi dan
Sosial PBB akan berfungsi sebagai perlindungan utama terhadap stigma
dan diskriminasi dan merupakan alat penting untuk mempromosikan
perilaku pencarian-pelayanan- kesehatan pada orang yang terkena TB.
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Lampiran

Kuesioner Wawancara dengan Informan Utama untuk Orang Terkena TB

Informasi Pribadi:

1.

Mohon sebutkan nama lengkap Anda, usia, tempat tinggal Anda, dan profesi Anda
saat ini.

Riwayat dengan TB:

2.

Jelaskan secara singkat riwayat Anda dengan tuberkulosis, termasuk tempat
tinggal Anda dan apa yang Anda lakukan dalam hidup Anda saat Anda sakit?

Tantangan yang Dihadapi Sebelum dan Selama Pengobatan TB:

3.

Apa saja tantangan atau hambatan yang Anda hadapi saat sakit, dalam hal

diagnosis, memulai pengobatan, dan mematuhi serta menyelesaikan pengobatan?

Apakah Anda diberikan informasi yang lengkap dan akurat tentang sifat infeksi dan

penyakit TB, dan tentang pengobatan Anda, setelah diagnosis Anda?

a. Jika demikian, informasi apa yang diberikan kepada Anda dan oleh siapa?

b. Jika tidak, informasi apa yang diberikan kepada Anda, oleh siapa, dan apa yang
menurut Anda kurang?

Apakah Anda diisolasi selama pengobatan TB Anda?

a. Jika demikian, mohon ceritakan tentang pengalaman isolasi, termasuk di mana
isolasi berlangsung, siapa yang memerintahkan isolasi, apa yang diberikan
kepada Anda selama isolasi, dan apakah Anda bersedia untuk diisolasi.

Hak Asasi Manusia:

6.

8.

9.

Berdasarkan pengalaman Anda, sampaikan pendapat Anda tentang hak asasi

manusia dan bagaimana kaitannya dengan tuberkulosis?

Setelah Anda didiagnosis TB, apakah privasi Anda dihormati, yang artinya

diagnosis Anda dirahasiakan hanya antara Anda, dokter Anda, dan orang-orang

dekat?

a. Jika demikian, bagaimana privasi Anda dilindungi dan siapa orang utama yang
bertanggung jawab untuk melindunginya?

b. Jika tidak, mohon beri tahu saya apa yang terjadi dan bagaimana privasi Anda
tidak dilindungi.

Apakah Anda mengalami diskriminasi selama atau setelah Anda menderita TB,

seperti diskriminasi dalam pekerjaan atau pendidikan?

a. Jika demikian, mohon beri tahu saya tentang pengalaman Anda.

Apakah ada hak asasi manusia tertentu yang Anda yakini sangat penting,
mengingat Anda memiliki pengalaman dengan TB dan memahami tanggapan
terhadap TB lebih luas?
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a. Jika demikian, mohon beri tahu saya hak asasi manusia mana yang menurut
Anda penting dan mengapa.

Rekomendasi bagi Pembuat Kebijakan dan Pelaksana Program TB:
10. Jika Anda dapat berbicara langsung dengan pembuat kebijakan dan pelaksana
program TB di negara Anda dan di WHO, tiga hal apa yang Anda ingin mereka
lakukan untuk meningkatkan respons TB?

Pendapat Terakhir:
11. Adakah hal lain yang Anda yakini penting untuk diketahui GCTA agar pembuat
kebijakan dan pelaksana program membuat Ringkasan Teknis yang efektif tentang
TB dan hak asasi manusia?

Kuesioner Wawancara dengan Informan Utama untuk Penyedia Layanan Kesehatan TB

Informasi Pribadi:
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1. Mohon sebutkan nama lengkap Anda, usia, tempat tinggal Anda, dan jenis tenaga
kerja kesehatan apakah Anda.

Perawatan Kesehatan TB:

2. Di mana Anda melakukan praktik kedokteran, di yurisdiksi apa, dan di fasilitas
kesehatan jenis apa?

3. Jelaskan secara singkat jenis perawatan kesehatan yang Anda berikan kepada
orang yang terkena TB, termasuk jenis layanannya?

4. Berdasarkan pengalaman klinis Anda, apa pendapat Anda tentang keefektifan
terapi yang diawasi langsung (directly observed therapy, DOT) sebagai strategi
pengobatan utama untuk TB?

Tantangan yang Dihadapi Sebelum dan Selama Pengobatan TB:
5. Apa saja tantangan yang dihadapi pasien TB Anda dalam diagnosis, memulai
pengobatan, dan mematuhi serta menyelesaikan pengobatan?
6. Menurut pengalaman Anda, apakah orang dengan TB diberi informasi lengkap dan
akurat tentang infeksi dan penyakit TB, dan tentang pengobatannya?
a. Jika demikian, apa yang perlu diinformasikan dan dari siapa mereka
menerimanya?
b. Jika tidak, jenis informasi apa yang secara umum kurang untuk orang yang
terkena TB?
7. Pernahkah Anda merekomendasikan isolasi pasien TB selama praktik Anda?
a. Jika demikian, mohon sebutkan pengalaman isolasi pasien TB, termasuk
alasan mengapa isolasi diperlukan, di mana pasien diisolasi, berapa lama, dan
dalam kondisi apa.

Hak Asasi Manusia:

8. Berdasarkan pengalaman Anda sebagai penyedia layanan kesehatan TB,
sampaikan pendapat Anda tentang hak asasi manusia dan bagaimana kaitannya
dengan TB?

9. Menurut pengalaman Anda, apakah privasi dan kerahasiaan pasien TB Anda
dihormati, yang artinya diagnosis mereka dirahasiakan di antara pasien, penyedia
layanan mereka dan orang dekat mereka?

a. Jika demikian, bagaimana hal ini terjadi di dalam praktik?
b. Jika tidak, beri tahu saya berbagai cara yang menurut Anda bahwa privasi dan
kerahasiaan tidak perlu dilindungi.

10. Pernahkah Anda menyaksikan secara langsung atau mendengar dari salah satu
pasien Anda bahwa mereka mengalami diskriminasi karena mereka terkena TB?
a. Jika demikian, beri tahu saya apa yang Anda saksikan atau dengar dari pasien
Anda.
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11. Sebagai penyedia layanan kesehatan TB, adakah hak asasi manusia yang Anda
yakini sangat penting bagi orang yang terkena TB?
a. Jika demikian, mohon beri tahu saya hak mana yang menurut Anda penting
dan mengapa.

Rekomendasi untuk Pembuat Kebijakan dan Pelaksana Program TB:
12. Jika Anda dapat berbicara langsung dengan pembuat kebijakan dan pelaksana
program TB di negara Anda dan pada WHO, tiga hal apa yang Anda ingin mereka
lakukan untuk meningkatkan tanggapan terhadap TB?

Pendapat Terakhir:
13. Adakah hal lain yang menurut Anda penting untuk diketahui GCTA agar pembuat

kebijakan dan pelaksana program membuat Ringkasan Teknis yang efektif tentang
TB dan hak asasi manusia?

*&*
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