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Le conceptd'uneréponse alatuberculose (TB) fondée sur les droits de I'hnomme
est relativement nouveau. L'approche centenaire et medicalisée de la tuberculose
ne tenait pas compte des droits de l'individu dans la planification de la riposte.

Récemment, il y a eu une reconnaissance et une poussée vers une riposte a la
tuberculose centrée sur les personnes et fondée sur les droits. Nous commencgons
tous a reconnaitre la nécessité d'aider les communautés touchées par la
tuberculose a comprendre leurs droits et a renforcer leurs capacités dans ce
domaine. Des documents importants ont été élaborés sur ce que sont les droits de
I'hnomme dans le contexte de la tuberculose et pour le renforcement des capacités
des communautés par TBpeople, ACT ! Asie-Pacifique et d’autres groupes

Mais, cette note technique est la premieére a fournir des conseils directement aux
décideurs et aux programmes nationaux de lutte contre la tuberculose afin de
promouvoir leur compréhension des droits de I'hnomme dans le contexte de la
tuberculose et d'améliorer les interventions et les programmes en conséquence.

Ce dossier est envisagé comme un document évolutif. Nous nous félicitons de
l'opportunité de le modifier et de I'améliorer a mesure que la riposte mondiale a la
tuberculose évolue et se développe.

La Coalition mondiale des activistes de la tuberculose (GCTA) reste déterminée a
diriger les efforts visant a garantir que les communautés touchées par la tuberculose
sont au cceur de tous les plans nationaux et a garantir que les voix et les expériences
vécues des personnes touchées par la tuberculose faconnent la réponse mondiale.

Nous sommes extrémement reconnaissants a nos membres d'Afrique du Sud et d'Inde
gui ont partagé leurs expériences a travers des interviews pour cette note. Nous tenons
également a remercier le professeur Brian Citro et son équipe pour avoir travaillé avec
nous pour développer et rédiger ce document.

Avec cette note, nous espérons que les décideurs, les gestionnaires des programmes
nationaux de lutte contre la tuberculose et les communautés touchées par la
tuberculose pourront se réunir pour planifier et mettre en ceuvre des interventions qui
respectent la dignité et les droits humains de toutes les personnes touchées par la
tuberculose.

Blessina Kumar
PDG de la Coalition mondiale
des activistes de la TB




J'écris ceci au début de juin 2020, travaillant a domicile, pendant les moments les
plus incroyables, irréels et déchirants de ma vie. Augmentation des décés dus au
COVID-19, des confinements mondiaux, la peur d'une deuxiéeme vague de COVID, des
millions de personnes sans emploi qui sont terrifiées pour l'avenir, la police tuant des
innocents, le racisme, les violations des droits humains, les manifestations, les émeutes...
Avec ¢a, j'ai peur que tous les progrés que nous avons accomplis dans la promotion et la
protection des droits des personnes touchées par la tuberculose (TB) - réduction de la
stigmatisation, amélioration de l'accés, promotion de I'équité - semblent tous avoir reculé
de plusieurs années. Dans ce contexte, je voudrais attirer votre attention sur ce point : la
riposte a la tuberculose doit étre centrée sur les personnes, fondée sur les droits et sensible
au genre. Et nous voulons que tout le monde comprenne gqu'il est essentiel de renforcer la
base de données factuelles sur la tuberculose et les droits de 'homme et de sensibiliser les
parties prenantes a la tuberculose si nous voulons atteindre les engagements de la Réunion
de haut niveau des Nations Unies sur de lutte contre la tuberculose, y compris mettre fin a
la stigmatisation et supprimer les lois discriminatoires.

Les droits de 'hnomme sont une priorité pour nous au Partenariat Halte a la Tuberculose. Ce que
la délégation communautaire de notre Conseil d'administration et les partenaires au niveau des
pays m'ont dit, c'est que ce sont des questions de droits de I'homme, comme la stigmatisation
et la discrimination, un soutien psychosocial inadéquat ou des services non accessibles par les
populations clés, sont la priorité numéro une pour les personnes touchées par la tuberculose.
Ainsi, au sein du Partenariat, nous voulons vraiment faire ce que nous disons et, par
conséquent, les droits de I'nomme figurent dans notre Plan mondial pour mettre fin a la
tuberculose 2018-2022. Nous avons développé des paquets d'investissement communautaire,
droits et genre, mené 12 évaluations de pays sur les obstacles des droits humains a l'accés
universel a la tuberculose, piloté un suivi communautaire via une application spéciale,
Onelmpact, dans 10 pays. Nous avons également défendu des initiatives telles que la Stratégie
de Nairobi sur la tuberculose et les droits de 'homme, la Déclaration des droits des personnes
touchées par la tuberculose, le module de formation sur le droit & la respiration, I'évaluation de
la stigmatisation de la tuberculose et des directives fondées sur les droits sur la Iégislation
antituberculeuse. Et nous abritons un groupe de discussion sur la tuberculose et les droits
humains. Mais nous n'avons pas fait ce travail seuls. Toutes ces initiatives ont été entreprises,
soutenues ou dirigées par les communautés et les réseaux de personnes touchées par la
tuberculose.

Chez Stop TB, nous travaillons en étroite collaboration avec nos collegues de la Coalition
mondiale des activistes de la tuberculose (GCTA) depuis de nombreuses années. Plus
récemment, nous nous sommes associés a GCTA et a la Northwestern Pritzker School of Law
pour dispenser une formation d'avocats sur ce méme sujet. Il est donc naturel de s'associer
avec GCTA, Blessina Kumar, et Brian Citro, et tous nos amis de la communauté TB, pour
l'initiative Activer une réponse a la tuberculose fondée sur les droits de ’'homme de GCTA.

Il est important que la GCTA fasse progresser cette initiative importante pour continuer a créer
I'élan et faire passer les droits de 'homme d'un theme périphérique a un pilier fondamental de
toutes les politiques et interventions de lutte contre la tuberculose. Sans la promotion et la
protection des droits humains, sans surmonter les obstacles a I'accés et sans autonomiser les
survivants de la tuberculose et les personnes touchées par la tuberculose, nous ne mettrons
jamais fin a cette épidémie. Je nous appelle tous a nous engager a faire progresser les droits
humains pour mettre fin a la tuberculose.

Lucica Ditiu
Directrice Executive Stop
TB Partnership




Résumé Exécutif

Une riposte antituberculeuse basée sur les droits humains soutient et améliore les
mesures de santé publique et les bonnes pratiques cliniques. L'approche est fondée sur
la dignité et I'autonomie des personnes touchées par la tuberculose et le rble essentiel
gu'elles doivent jouer dans tous les aspects de la réponse a la maladie. Une approche
fondée sur les droits met un accent particulier sur les populations clés et vulnérables de la
tuberculose, elle exige une réponse sensible au genre et elle tire parti de la législation
existante aux niveaux international, régional et national pour renforcer la réponse. Cela
inclut les droits a la santé, a la non-discrimination, a la vie privée et a la confidentialité, a
I'information, a la liberté et autres. Le respect de ces droits de 'homme favorise la santé
et le bien-étre des individus et, ce faisant, protége la santé publique.

Les droits de I'nomme sont au cceur de la stratégie de lutte contre la tuberculose de
I'Organisation mondiale de la santé (OMS), de la Déclaration politique des Nations Unies
(ONU) sur la lutte contre la tuberculose et du Plan mondial du partenariat Halte a la
tuberculose pour mettre fin a la tuberculose 2018-2022. Le troisieme principe de la
stratégie pour mettre fin a la tuberculose appelle a « [la Protection et la promotion des
droits de I'hnomme, de I'éthique et de I'équité ». La Déclaration politique des Nations Unies
engage les pays a une « réponse globale... qui s'attaque aux déterminants sociaux et
économiques de I'épidémie et qui protége et respecte les droits humains et la dignité de
tous. » Et le Plan mondial pour mettre fin a la tuberculose 2018-2022 déclare que, pour
mettre fin & la tuberculose, les gouvernements nationaux doivent « [Transformer la riposte
a la tuberculose pour gu'elle soit équitable, fondée sur les droits et centrée sur les
personnes, avec des efforts proactifs pour atteindre les populations clés ».

Droit a la santé

Le droit & la santé englobe un large éventail de droits et de libertés afin de promouvoir le
niveau de santé physique et mentale le plus élevé possible pour tous. L'acces a des
installations, des biens et des services de santé de bonne qualité - sur une base non
discriminatoire - est une composante essentielle du droit a la santé et une obligation de
tout gouvernement. Cela signifie que les personnes touchées par la tuberculose ont droit
a des vaccins, des médicaments et des diagnostics de bonne qualité pour prévenir,
diagnostiquer et traiter l'infection tuberculeuse latente, la tuberculose et la tuberculose
résistante aux médicaments. Cela signifie également que les personnes touchées par la
tuberculose ont le droit d'accéder a des établissements de santé ou elles peuvent obtenir
des soins de bonne qualité et centrés sur la personne par des agents de santé formés, y
compris au niveau communautaire le cas échéant.

Le droit a la santé est fermement établi dans la loi a travers le monde entier. La Déclaration
universelle des droits de I'hnomme et six traités internationaux établissent le droit a la santé.
Quatre traités régionaux reconnaissent le droit a la santé. Et le droit a la santé est inscrit
dans 136 constitutions nationales, telles que les constitutions du Brésil, de la Colombie,
de I'Afrique du Sud et de la Thailande.

Le respect du droit a la santé des personnes touchées par la tuberculose entrainera de
meilleurs résultats en matiére de santé individuelle et publique. S'assurer que les meilleurs
vaccins, diagnostics et traitements sont disponibles et accessibles pour les personnes
touchées par la tuberculose signifie que les programmes nationaux de lutte contre la
tuberculose doivent rester a jour avec les recommandations mondiales et s'assurer qu'ils
sont financierement et techniquement capables d'acheter et d'incorporer de nouvelles
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technologies dans leurs programmes et interventions. Les programmes nationaux de lutte
contre la tuberculose doivent également rendre les services économiques et
psychosociaux disponibles et accessibles aux personnes touchées par la tuberculose qui
en ont besoin pendant le traitement, y compris un soutien nutritionnel, une aide en espéces
et des conseils. S'assurer que les services et les établissements antituberculeux sont de
bonne qualité et disponibles et accessibles aux personnes touchées par la tuberculose
signifie également que les gouvernements et les programmes nationaux de lutte contre la
tuberculose doivent identifier et éliminer tous les obstacles aux services et établissements
et fournir des soins antituberculeux centrés sur la personne.

Des études montrent que méme lorsque le traitement est fourni gratuitement par les
programmes nationaux de lutte contre la tuberculose, les charges physiques et financiéres
réduisent l'acces au traitement. Celles-ci comprennent le colt des médicaments et des
tests obtenus auprés de prestataires privés, la distance et le colt du transport jusqu'aux
cliniques, et la perte de revenus due aux interruptions ou a la perte d'emploi. Les preuves
démontrent également que la thérapie sous observation directe (DOT) est associée a des
obstacles financiers au traitement, ainsi qu'a la stigmatisation et a la discrimination a
I'égard des personnes atteintes de tuberculose. D'autres recherches montrent que le DOT,
lui-méme, peut étre un obstacle a lI'observance du traitement.

La recherche révéele également que les barrieres au niveau du systeme entravent l'acces
au traitement pour les traitements antituberculeux sensibles et résistants aux
médicaments. Il s'agit notamment des pénuries de médicaments antituberculeux de
premiére intention, de la tarification monopolistique des nouveaux médicaments brevetés
et des défis opérationnels, tels que le besoin de capacités techniques avanceées et
d'infrastructures pour les nouvelles technologies. De nombreuses preuves démontrent
également que l'acces aux meilleurs diagnostics et traitements disponibles est
particulierement difficile pour les populations clés et vulnérables de la tuberculose, telles
gue les prisonniers et les populations mobiles et migrantes.

Droit de ne pas subir de discrimination

Le droit de ne pas subir de discrimination interdit la discrimination directe et indirecte
contre les personnes touchées par la tuberculose sur la base de leur état de santé réel ou
percu dans les spheres publique et privée. Cela comprend les soins de santé, I'emploi,
I'éducation, le logement, la famille, 'immigration et I'acces a la sécurité sociale et aux droits
publics. Le droit & la non-discrimination interdit également la discrimination contre les
populations clés et vulnérables de la tuberculose, telles que les populations mobiles et
migrantes, les personnes vivant avec le VIH, les personnes qui consomment des drogues,
les prisonniers et les femmes, qui sont souvent stigmatisées ou privées de soins en raison
de leur statut social ou juridique.

Le droit de ne pas subir de discrimination est répandu dans la loi a travers le monde entier.
La Déclaration universelle des droits de I'hnomme et sept traités internationaux interdisent
la discrimination. Six traités régionaux établissent le droit de ne pas subir de discrimination.
Et 147 constitutions nationales protégent contre la discrimination, comme les constitutions
de I'Afghanistan, de I'ilnde, du Kenya et du Pérou.

La discrimination est étroitement liée et souvent le résultat de la stigmatisation liee a la
tuberculose. Un langage stigmatisant perpétue et alimente la discrimination des personnes
touchées par la tuberculose et des populations clés les plus vulnérables a la tuberculose.
La recherche démontre que la discrimination contre les personnes touchées par la
tuberculose est répandue, touchant tous les aspects de la vie, y compris les soins de
santé, I'emploi, I'éducation, le logement et la famille. Et les preuves montrent que la
stigmatisation et la discrimination contre les personnes touchées par la tuberculose ont de
graves conséguences, avec des impacts particulierement dommageables et
qualitativement différents pour les femmes. La stigmatisation et la discrimination

entrainent un diagnostic et un début de traitement retardés; les défis de I'observance du
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traitement; augmentation des dépenses associées aux tests et aux traitements; perte de
revenu et d'emploi; difficultés a trouver et a maintenir un logement; interruption de
I'éducation; les perturbations des relations personnelles et les difficultés a former des
familles; et une diminution du statut social et de la qualité de vie, y compris une mauvaise

santé mentale.

Droit a la vie privée et a la confidentialite

Le droit a la vie privée et a la confidentialité comprend le droit de garder confidentielles les
informations personnelles sur la santé. Cela signifie que les personnes touchées par la
tuberculose ont le droit & la vie privée pour toutes les questions liées a leur santé, y compris
si elles sont infectées ou atteintes de la tuberculose. La révélation, le partage ou le
transfert de renseignements personnels sur la santé - par voie électronique ou autrement
- n'est autorisé que si cela est fait avec le consentement éclairé de la personne et aux fins
de ses soins ou pour protéger la santé publique. Les renseignements personnels sur la
santé recueillis, stockés, transférés ou traités lors de mesures de santé publique, telles
que la surveillance de la santé publique et les systemes de notification des cas, peuvent
étre partagés ou transférés sans le consentement éclairé de la personne uniquement si
cela est fait de maniére anonyme sans son nom ou toute autre information
personnellement identifiable. Pour garantir que les données numeériques contenant des
informations personnelles sur la santé des personnes touchées par la tuberculose restent
confidentielles et sécurisées conformément au droit a la vie privée et a la confidentialité,
les programmes de santé publique, les instituts de recherche et les prestataires de soins
de santé doivent mettre en ceuvre de maniére proactive des garanties solides dans tous
les systémes d'information électroniques.

Le droit & la vie privée et a la confidentialité est établi par la loi a travers le monde
entier. La Déclaration universelle des droits de I'homme et quatre traités
internationaux établissent le droit a la vie privée. Six traités régionaux reconnaissent
le droit a la vie privée. Et 175 constitutions nationales protegent le droit a la vie privée,
comme les constitutions du Brésil, de I'Ethiopie, du Nigéria et du Pakistan.

Protéger le droit & la vie privée et a la confidentialité des personnes touchées par la
tuberculose, y compris pendant la surveillance de la santé publique, la recherche active
des cas, le dépistage, la recherche des contacts et la notification des cas, combat la
stigmatisation et la discrimination et encourage les comportements de recherche de santé,
protégeant ainsi la santé publique. En revanche, le fait de ne pas reconnaitre et protéger
la vie privée et la confidentialité décourage les personnes touchées par la tuberculose de
demander des tests et de commencer un traitement, car elles peuvent craindre la
stigmatisation et la discrimination et les conséquences sociales et économiques qui en
découlent. Ceci, a son tour, met en danger la santé publique en favorisant la propagation
des maladies. Des preuves provenant du monde entier confirment que les personnes
touchées par la tuberculose ont de sérieuses préoccupations au sujet de leur vie privée et
de leur confidentialité et qu'il y a des conséquences négatives du fait de ne pas protéger
la vie privée et la confidentialité dans les soins de santé, I'emploi et I'éducation. Malgré
cela, un examen des lignes directrices nationales pour le contrdle, la prise en charge et le
traitement de la tuberculose dans six pays qui représentaient environ 50% de tous les
nouveaux cas de tuberculose en 2017 montre qu'un seul pays, I'Afrique du Sud, reconnait
la vie privée ou la confidentialité des personnes. touchés par la tuberculose dans les
établissements de soins de santé.



Droit a I'information

Le droit & l'information comprend le droit de rechercher, de recevoir et de communiquer
des informations. Cela signifie que les gens ont le droit a des informations sur la
tuberculose qui sont facilement disponibles, facilement accessibles et compréhensibles.
Toutes les informations sur la tuberculose doivent étre sensibles au genre et a la culture,
transmises de maniere non technique, dans une langue comprise par la personne qui la
recoit, par des conseillers qualifiés, y compris des personnes qui ont elles-mémes survécu
a la tuberculose. Cela comprend des informations sur linfection et la maladie
tuberculeuses, y compris la prévention, les symptémes, la transmission de la maladie, le
controle des infections, la durée de l'infectiosité, la résistance aux médicaments et le fait
que la tuberculose est une maladie guérissable. Le droit a linformation comprend
également des informations sur les services de prévention, de dépistage et de traitement
de la tuberculose, c'est-a-dire la « maitrise du traitement ».

Le droit & l'information est établi par la loi a travers le monde entier. La Déclaration
universelle des droits de I'homme et cinq traités internationaux reconnaissent le droit a
I'information. Six traités régionaux établissent le droit a l'information. Et 94 constitutions
nationales consacrent le droit a l'information, comme les constitutions du Malawi, des
Philippines, du Soudan du Sud et du Venezuela.

Le respect du droit a I'information des personnes touchées par la tuberculose favorise les
comportements de recherche de santé et protege la santé publique. Des études menées
dans le monde entier montrent que le manque d'informations sur l'infection et la maladie
tuberculeuses, y compris sur les symptdmes et la facon dont la maladie se propage,
expose les personnes a un risque plus élevé de tuberculose ; érige des barrieres aux
services ; contribue aux retards dans la recherche de soins ; améne les gens a
s'automédiquer et a cacher leur maladie ; et réduit I'observance du traitement. Les preuves
démontrent également qu'un manque de connaissances sur les traitements
antituberculeux affecte négativement I'acces au traitement, I'observance et I'achevement.
Une revue systématique des essais et des études observationnelles a révélé que
I'éducation et le conseil des personnes atteintes de tuberculose étaient associés a des
taux plus élevés d'observance du traitement, d'achévement du traitement et de guérison.
Et plusieurs études ont montré que le conseil par les pairs, parfois combiné a d'autres
interventions, améliore l'observance du traitement antituberculeux et les résultats, y
compris chez les adolescents et les personnes qui utilisent des drogues.

Droit a la liberté

Le droit a la liberté protege les personnes atteintes de tuberculose contre la détention
arbitraire ou discriminatoire, y compris pour l'isolement ou le traitement involontaires. La
détention involontaire, I'hospitalisation ou lisolement d'une personne atteinte de
tuberculose est une privation de liberté dans tous les cas. Conformément au droit a la
liberté, I'isolement involontaire n’est autorisé qu’en dernier ressort, dans des circonstances
etroitement définies, pour la durée la plus courte possible, et uniqguement pour protéger la
santé publique - jamais a titre de commodité ou de punition. Le traitement forcé des
personnes atteintes de tuberculose lors d'un isolement ou d'une hospitalisation
involontaire, ou dans toute autre circonstance, n'est jamais justifié sur le plan éthique et,
dans tous les cas, constitue une violation des droits de 'homme.

Le droit a la liberté est établi par la loi a travers le monde entier. La Déclaration universelle
des droits de 'homme et cinq traités internationaux reconnaissent le droit a la liberté. Six
traités régionaux établissent le droit & la liberté. Et 150 constitutions nationales consacrent
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le droit a la liberté, comme les constitutions de I'Argentine, du Mali, de la Papouasie-
Nouvelle-Guinée et de I'Ouganda.

La protection du droit a la liberté des personnes touchées par la tuberculose favorise
I'amélioration des résultats de santé individuelle et publique en encourageant les
comportements de recherche de santé et en réduisant la stigmatisation. Malgré cela, il
y a un manque de lois et de politiques nationales qui protegent explicitement le droit a
la liberté dans le contexte de la tuberculose et qui établissent des regles et des directives
claires pour les rares circonstances ou l'isolement involontaire est permis. De plus,
I'isolement involontaire a de graves conséquences sur la santé sociale, économique,
physique et mentale des personnes touchées par la tuberculose et de leurs
communautés. Le Rapporteur spécial des Nations Unies sur le droit a la santé a
expliqué que « Confinement comme réponse a la tuberculose accroit la stigmatisation
des personnes atteintes de la maladie, poussant les personnes les plus exposées a la
clandestinité et les éloignent des soins de santé ». Les personnes isolées a cause de la
tuberculose peuvent étre incapables de gagner un revenu ou perdre completement leur
emploi, ce qui entraine des conséquences financiéres négatives pour elles-mémes et
leurs familles. Le confinement des personnes atteintes de tuberculose peut également
exacerber les inégalités et les désavantages sociaux existants. Les preuves montrent
gue les personnes détenues en raison de la tuberculose sont plus susceptibles que les
autres personnes atteintes de tuberculose de provenir de groupes socialement
défavorisés, y compris les sans-abri, les populations mobiles et les migrants, les
personnes vivant avec le VIH, les personnes qui consomment des drogues, les
minorités ethniques. La recherche démontre également que les personnes confinées a
cause de la tuberculose sont susceptibles de subir la stigmatisation et I'exclusion sociale
de leurs communautés, amis et familles. Et la recherche montre qu'un isolement
prolongé pour un traitement antituberculeux résistant aux médicaments induit des
sentiments de peur, de colére, de culpabilité, de dépression et de suicide.



Objectifs

L'objectif de cette note technique est de fournir des conseils clairs et exploitables aux
décideurs de la lutte contre la tuberculose (TB) et aux exécutants de programmes sur la
maniére d'activer une riposte a la tuberculose fondée sur les droits humains. A cette fin,
cette note présente un ensemble de recommandations pour guider I'action. Il décrit ensuite
les contours d'une riposte a la tuberculose fondée sur les droits humains. Enfin, il met en
évidence cing droits humains vitaux, en expliquant leur contenu et leurs fondements
juridiques, et en présentant de nombreuses preuves du rble essentiel qu'ils doivent jouer
dans la réponse a la maladie.

Methodologie

Cette note technique a été élaborée et rédigée sur la base de recherches documentaires
approfondies, d'entretiens avec des informateurs clés menés avec des personnes
touchées par la tuberculose et des prestataires de soins de santé TB, et de travaux de
terrain antérieurs en Azerbaidjan, en Inde, au Nigéria et au Tadjikistan. Les questionnaires
utilisés pour mener les entretiens avec les informateurs clés sont disponibles en annexe.
Les connaissances institutionnelles et I'expérience des auteurs de l'organisation ont
€galement grandement contribué a I'élaboration du contenu et des recommandations de
la note. Il s'agit notamment de la Coalition mondiale des activistes de la tuberculose, du
partenariat Stop TB, du Northwestern Pritzker School of Law Center for International
Human Rights et du Northwestern University Access to Health Project.

Remarque sur la langue

Cette note technique utilise le terme inclusif «personnes touchées par la tuberculose» pour
désigner toute personne atteinte de tuberculose ou ayant déja souffert de tuberculose,
ainsi que leurs soignants et les membres de leur famille immédiate, et les membres des
populations clés et vulnérables de la tuberculose, comme les enfants , les travailleurs de
la santé, les peuples autochtones, les personnes vivant avec le VIH, les consommateurs
de drogues, les prisonniers, les mineurs, les populations mobiles et migrantes, les pauvres
des zones rurales et urbaines et les femmes.



20 Recommandations pour Activer
une riposte a la tuberculose fondée

sur les droits humains

Ces 20 recommandations destinées aux décideurs et gestionnaires de programmes de
lutte contre la tuberculose fournissent des conseils concrets pour activer une riposte a la
tuberculose fondée sur les droits humains. Les recommandations sont basées sur une
recherche documentaire approfondie, un travail de terrain, des entretiens avec des
informateurs clés, ainsi que sur les connaissances et I'expérience institutionnelles des
auteurs de l'organisation. En particulier, les preuves présentées dans la section Cing droits
humains vitaux dans la lutte contre la tuberculose de cette note soutiennent directement
ces recommandations.

Droit a la santé

Pour réaliser le droit a la santé et garantir la disponibilité et I'accessibilité de services
antituberculeux de bonne qualité a tous ceux qui en ont besoin, les décideurs et les
gestionnaires des programmes devraient :

1. Créer une équipe spéciale sur les technologies de la tuberculose
pour se tenir au courant des recommandations mondiales, coordonner les
ressources financiéeres et techniques pour se procurer et intégrer
rapidement dans le programme national de lutte contre la tuberculose les
meilleurs vaccins, diagnostics et médicaments disponibles contre
l'infection tuberculeuse latente, les médicaments la tuberculose sensible
et toutes les formes de tuberculose résistante aux médicaments ;

2. Eliminer les obstacles a la propriété intellectuelle et aux brevets pour
garantir I'accessibilité des nouvelles technologies contre la tuberculose, y
compris les vaccins, les médicaments et les diagnostics, conformément a
la Déclaration politique des Nations Unies sur la lutte contre la
tuberculose grace a l'utilisation de «flexibilités» dans le cadre de
I'Organisation mondiale du commerce ( OMC) sur les aspects des droits
de propriété intellectuelle qui touchent au commerce (Accord sur les
ADPIC), tel que réaffirmé dans la Déclaration de Doha de 'OMC, tels que:

a. Licence obligatoire et utilisation par le gouvernement pour la
production de technologies génériques ;

b. Importation paralléle de technologies de marque génériques ou plus
abordables ;

C. Contestation des brevets avant et aprés la délivrance, y compris par

des tiers et sur la base de problémes de santé publique et
d’accessibilité ; et

d. Criteres accrus d'éligibilité aux brevets, y compris la démonstration
d'un effet thérapeutique amélioré pour les dérivés de substances
connues ;

3. Examiner et développer une stratégie nationale pour identifier et
éliminer tous les obstacles physiques, financiers, systémiques, liés
au genre et autres aux eétablissements de santé antituberculeux, aux
vaccins antituberculeux, au diagnostic de la tuberculose et aux traitements
antituberculeux, en accordant une attention particuliére aux populations
clés et vulnérables spécifique au pays, telles que les enfants, les agents de
santé, les peuples autochtones, les populations mobiles et migrantes, les
personnes vivant avec le VIH, les toxicomanes, les prisonniers, les pauvres

des zones rurales et urbaines et les femmes; et
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4.  Engager et habiliter les communautés de personnes touchées par la
tuberculose a entreprendre un suivi communautaire sur la disponibilite,
l'accessibilité et la qualité des services antituberculeux.

Droit de ne pas subir de discrimination

Pour protéger les personnes touchées par la tuberculose contre la
discrimination, les décideurs et les gestionnaires des programmes devraient :

S. Interdire explicitement, dans la loi et la politique, toutes les formes de
discrimination contre les personnes touchées par la tuberculose, dans les
secteurs public et privé, y compris, les soins de santé, I'emploi, I'éducation,
le logement, la famille et les lieux de détention ;

6.  Examiner, réviser et remplacer tous les termes stigmatisant de toutes
les lois, politiques, réglementations, stratégies nationales, directives et
autres documents liés a la tuberculose par un langage non stigmatisant et
compatissant qui respecte la dignité et l'autonomie des personnes
touchées par la tuberculose, conformément a la publication de Stop TB.
Unis pour mettre fin a la tuberculose - Chaque mot compte : langage et
utilisation suggérés pour les communications sur la tuberculose ;

/. Mandater et dispenser une formation périodique a tous les
prestataires de soins de santé TB sur les soins centrés sur la
personne afin d'éliminer les traitements stigmatisant ou discriminatoires
dans les établissements de santé, y compris dans les prisons et les centres
de détention ; et

8.  Entreprendre une évaluation nationale de la stigmatisation de la
tuberculose pour établir une mesure de base de la stigmatisation subie
par les personnes touchées par la tuberculose et pour développer des
interventions ciblées pour réduire et finalement éliminer la stigmatisation
et la discrimination liées a la tuberculose.

Droit a la vie privée et a la confidentialité

Pour reconnaitre et protéger le droit a la vie privée et a la confidentialité des personnes touchées par la
tuberculose, les décideurs et les responsables de la mise en ceuvre des programmes devraient :

9. Reconnaitre et protéger le droit a la vie privée et a la confidentialité
des personnes touchées par la tuberculose dans toutes les lois, politiques,
réglementations, stratégies nationales, directives et autres documents liés
a la tuberculose, pour toutes les questions liées a leur santé, y compris si
elles ont une infection ou une maladie tuberculeuses , pendant la fourniture
de soins de santé et pendant toutes les mesures de santé publique, telles
que la surveillance, le dépistage, la recherche active de cas et les activités
de recherche des contacts;

10. Exiger de tous les prestataires de soins de santé antituberculeux et

exécutants des programmes qu'ils obtiennent un consentement éclairé
explicite avant de collecter, partager ou transférer des informations
personnelles sur la santé - par voie ou autre - des personnes atteintes de
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TB y compris dans les prisons et les centre de détention ;

11.

12.

13.

a. Les renseignements personnels sur la santé recueillis, stockés, transférés
ou traités pendant les mesures de santé publique, telles que la surveillance
de la santé publique, le dépistage, la recherche active des cas, la recherche
des contacts et la notification des cas, peuvent étre partagés ou transférés
entre les fonctionnaires autorisés sans le consentement éclairé d'une
personne cela se fait de maniere anonyme sans le nom de la personne ou
toute autre information personnellement identifiable et conformément aux
garanties de confidentialité et de sécurité numériques énoncées dans la
Recommandation 11;

Concevoir et mettre en ceuvre des politiques, des protocoles et des
pratiques pour la confidentialité et la sécurité numériques dans les
systémes d'information électroniques utilisés par les prestataires de soins
de santé TB, les programmes de santé publique et les instituts de
recherche, y compris, mais sans s'y limiter:

a. Plates-formes électroniques cryptées et protégées par mot de passe installées
sur tous les ordinateurs et appareils utilisés dans le systeme ;

b. Des protocoles clairs indiquant qui peut entrer, accéder, traiter, transmettre et
éliminer des données dans le systeme ;

C. Données anonymisées avec un systeme d'identifiant unique codé qui supprime

les données de tous les identifiants personnels, dans la mesure du possible
compte tenu de la nature de l'activité pour laquelle les données ont été collectées
et sont utilisées ;

d. Des serveurs internes sécurisés ou l'utilisation de services de stockage en nuage
qui garantissent la sécurité, I'accessibilité et la longévité du stockage des
données ;

e. Des méthodes de transmission de données sécurisées via I'utilisation de réseaux

privés ou, lors de l'utilisation de réseaux publics, par I'utilisation d'un cryptage de
données, tel que Hypertext Transfer Protocol Secure (https) et les réseaux privés
virtuels (VPN);

f. Pratiques de crypto-déchiquetage qui rendent les données illisibles en écrasant
ou en supprimant délibérément les clés de cryptage des données lors de
I'élimination des données ;

g. Employer des professionnels des technologies de l'information (TI) pour surveiller
les systemes électroniques, résoudre et réparer les problémes et les violations, et
veiller a ce que les mesures de sécurité et de confidentialité soient mises a
niveau et a jour a mesure que la technologie et les pratiques évoluent ;

Examiner et remplacer toutes les infrastructures physiques qui
empiétent sur la vie privée et la confidentialité des personnes touchées
par la tuberculose, telles que les panneaux indiquant « tuberculose » ou «
TB », dans tous les établissements de santé et de programme
antituberculeux, y compris les centres et cliniques de thérapie sous
surveillance directe (DOT) en prisons et centres de détention ; et

Reconnaitre et protéger le droit a la vie privée et a la confidentialité dans les
milieux d'emploi, d'éducation et de logement des personnes touchées par la
tuberculose pour toutes les questions liées a leur santé, y compris si elles ont une
infection ou une maladie tuberculeuses, a moins que les informations ne soient
strictement requises, sur la base de preuves de laboratoire , pour leur propre sécurité
ou celle des autres sur leur lieu de travail, leur école ou leur résidence.



Droit a lI'information
Pour protéger les personnes touchées par la tuberculose contre la discrimination, les
décideurs et les gestionnaires des programmes devraient :

bY

14. cConcevoir, mandater et dispenser une formation a tous les
prestataires de soins de santé antituberculeux sur la fourniture
d'informations sensibles au genre et a la culture aux personnes
touchées par la tuberculose sur l'infection et la maladie tuberculeuses, et
la maitrise des traitements, y compris dans les prisons et les centres de
détention ;

15. Mettre en place, recruter et activer un personnel de conseillers
psychosociaux professionnels et veiller a ce que des conseillers soient
présents et disponibles dans tous les établissements de santé
antituberculeux, y compris les centres DOT et les cliniques dans les prisons et
les centres de détention ; et

16. Mettre en n place, recruter et activer une main-d‘ceuvre de conseillers
entre pairs composée de survivants de la tuberculose pour soutenir les
personnes sous traitement antituberculeux et veiller a ce que les conseillers
entre pairs soient présents et disponibles dans tous les établissements de
santé antituberculeux, y compris les centres et prisons et centres de
détention.

Droit a la liberté

17. Elaborer et mettre en ceuvre une politique d'isolement et d'isolement
involontaire ou d'hospitalisation des personnes atteintes de
tuberculose, fondée sur les droits de 'homme et centrée sur la personne,
par le biais de la Iégislation et de la politique nationales, conformément au
Guide éthique de I'OMS pour la mise en ceuvre de la stratégie d'élimination
de la tuberculose

18. Créer un organisme national indépendant composé de médecins,
d'experts juridiques, d'éthique et des droits de I'homme et de
survivants de la tuberculose pour entendre et décider de toutes les
demandes des prestataires de soins de santé d'isoler ou d'hospitaliser
involontairement les personnes atteintes de tuberculose, et permettre a la
personne atteinte de tuberculose de participer avec représentation
juridique dans l'arbitrage ;

19. Interdire explicitement [I'isolement involontaire ou ['hospitalisation
involontaire des personnes atteintes de tuberculose dans les prisons ou
autres centres de détention, exigeant a la place que tout isolement et hospitalisation
se produise dans un cadre médicalement approprié ; et

20. Etablir dans la législation et la politique nationales le droit des personnes
touchées par la tuberculose de faire appel devant un tribunal de toutes les
décisions relatives a l'isolement ou a I'hospitalisation involontaires.
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Introduction a une riposte
a la tuberculose fondée

sur les droits humains

Une riposte antituberculeuse basée sur les droits humains soutient et
ameéliore les mesures de santé publique et les bonnes pratiques
cliniques. L'approche est fondée sur la dignité et lI'autonomie des
personnes touchées par la tuberculose et le réle essentiel qu'elles
doivent jouer dans tous les aspects de la réponse a la maladie. Une
approche fondée sur les droits met un accent particulier sur les
populations clés et vulnérables de la tuberculose, elle exige une
réponse sensible au genre et elle s'appuie sur la législation existante
aux niveaux international, régional et national pour renforcer la
réponse. Cela inclut les droits a la santé, a la non-discrimination, a la
vie privée et a la confidentialité, a I'information, a la liberté et autres.
Le respect de ces droits humains favorise la santé et le bien-étre des
individus

“Le respect des droits de I'homme protege la santé publique”
Prof. Brian Citro, Northwestern Pritzker School of Law (USA)

Les droits de 'hnomme sont au coeur de la stratégie « Mettre fin a la tuberculose » de de
I'Organisation mondiale de la santé (OMS), la Déclaration politique des Nations Unies sur
la lutte contre la tuberculose et le plan mondial du partenariat Halte a la tuberculose
« Mettre fin a la tuberculose 2018-2022 ». Les deuxiémes et troisiemes principes de la
stratégie « Mettre fin a la tuberculose » appelle a une « grande coalition avec les
organisations de la société civile » et les communautés »et « protection et promotion des
droits, éthique et équité », respectivement. Dans la Déclaration politique des Nations Unies,
les chefs des Etats membres de I'ONU s'engagent & une « réponse... qui tient compte des
déterminants sociaux et économiques de I'épidémie, qui protege et respecte les droits de
I'homme et dignité de tous. » Enfin, le Plan mondial pour mettre fin a la tuberculose 2018-
2022 déclare que, pour mettre fin a la tuberculose, les gouvernements nationaux doivent
engager activement les survivants de la tuberculose, les communautés touchées et la
société civile a « transformer la riposte a la tuberculose, qui doit étre équitable, fondée sur
les droits et centrée sur les personnes, avec des efforts proactifs pour atteindre les
populations clés. »

“L’'importance des droits de 'homme concerne l'identité du patient :
vous n’arrétez pas d’étre une personne simplement parce que vous
avez la tuberculose. Vous appartenez a une famille. Vous devez

encore travailler. Tu as des droits”.
Dr. Thiloshini Govender, King Dinuzulu Hospital (Afrique du Sud)

En 2019, les personnes touchées par la tuberculose se sont

mobilisées et ont lancé la Déclaration mondiale des droits des

personnes touchées par la tuberculose [1]. Dirigée par TBpeople,

parrainée par le Partenariat Halte a la tuberculose, et reconnue par le

Directeur général de I'OMS et le Directeur exécutif du Fonds mondial

de lutte contre le sida, la tuberculose et le paludisme (le Fonds
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mondial), la Déclaration présente et contextualise un ensemble
complet de droits humains essentiels a la lutte contre la tuberculose.
Ce faisant, il représente la premiére déclaration de droits de ce type
par les personnes touchées par la maladie et jette les bases du
contenu d'une riposte a la tuberculose fondée sur les droits.

“Les droits sont un pouvoir qui existe déja. lls sont la pour que je les
revendique. Nous ne demandons pas un droit special ou quelque
chose de nouveau. Nous voulons simplement profiter de ce qui existe

déja dans la constitution et ailleurs”.
Prabha Mahesh, ALERT India and Touched By TB (Inde)

En plus de ces stratégies, plusieurs outils existent maintenant pour mieux
comprendre et promouvoir le role des droits de I'homme, du genre et de la
communauté dans la riposte a la tuberculose. L'évaluation intégrée de la
communauté, des droits et du genre (évaluation CRG) du Partenariat Halte
a la tuberculose combine une évaluation de I'environnement juridique, une
évaluation du genre et un cadre de données pour I'action sur les populations
clés et vulnérables en un seul outil intégré [2]. Les programmes nationaux
de lutte contre la tuberculose et les organisations de la société civile ont
mené conjointement des évaluations CRG dans 12 pays, avec des
évaluations en cours dans trois autres pays. Les programmes nationaux de
lutte contre la tuberculose et les partenaires ont tiré parti des résultats des
évaluations du CRG pour élaborer des plans d'action chiffrés et des
programmes d'investissement et lancer un cadre national pour une approche
de la tuberculose sensible au genre. Le partenariat Halte a la tuberculose a
également développé et testé la plate-forme numérique Onelmpact pour
soutenir les initiatives de surveillance menées par la communauté dans 10
pays, pour surveiller la disponibilité, I'accessibilité et la qualité des services
de lutte contre la tuberculose au niveau national [3].

Afin de prendre soin des personnes atteintes de tuberculose, nous

devons protéger leurs droits.
Dr. Jennifer Furin, Harvard Medical School (USA)

Le partenariat Halte a la tuberculose, en collaboration avec 'OMS,
I'Agence des Etats-Unis pour le développement international (USAID),
le Fonds mondial et des organisations de la société civile du monde
entier, a également développé le TB Stigma Assessment [4].
L'évaluation de la stigmatisation de la tuberculose utilise des
méthodes qualitatives et quantitatives pour évaluer |'étendue et la
maniere dont la stigmatisation liée a la tuberculose agit comme un
obstacle aux services et pour soutenir le développement
d'interventions ciblées pour réduire et éliminer la stigmatisation.

En 2016, le Fonds mondial a lancé le projet Briser les barrieres dans
20 pays afin de fournir un soutien intensif pour développer et mettre
en ceuvre une réponse globale en matiére de droits humains dans le
cadre des ripostes nationales au VIH et a la tuberculose [5]. Des
évaluations nationales ont été menées pour : identifier les obstacles a
l'accés aux services de lutte contre le VIH et la tuberculose liés aux
droits de 'nomme et au genre ; souligner les efforts existants pour
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éliminer les obstacles qui pourraient étre renforcés et intensifiés ; et
révéler les lacunes dans la programmation des droits de 'homme pour
recommander des réponses globales et chiffrées. Sur la base des
résultats des évaluations et des réunions multipartites, les pays ont
dirigé le processus d'élaboration de réponses pluriannuelles pour
éliminer les obstacles liés aux droits humains et au genre dans la
tuberculose et le VIH.
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5 Droits humains
vitaux dans la lutte
contre la tuberculose

“En prison, vous étes au milieu de centaines de personnes, mais vous
vous sentez tout seul. Il n'y avait pas de soutien ou de soins lorsque je
suis tombé malade de la tuberculose. Rien ne m'a favorisé. Tout était
contre moi”.

Karabo Rafube, Preacher and Prisoners’ Rights Activist (Afrique du Sud)

Section introduces five human rights that are vital to the fight against
TB. First, it explains their content and scope. It then shows their
widespread establishment in international, regional, and national law.
Finally, it highlights the evidence for why we must respect, protect, and
fulfill each right in order to support and enhance the TB response,
improve the health and well-being of people affected by TB, and
protect public health.

Droits a la santé

Le droit a la santé englobe un large éventail de droits et de libertés afin de
promouvoir le niveau de santé physique et mentale le plus élevé possible
pour tous. L'acces a des installations, des biens et des services de santé de
bonne qualité - sur une base non discriminatoire - est une composante
essentielle du droit a la santé et une obligation de tout gouvernement. Cela
signifie que les personnes touchées par la tuberculose ont droit a des
vaccins, des médicaments et des diagnostics de bonne qualité pour prévenir,
diagnostiquer et traiter l'infection tuberculeuse latente, la tuberculose et la
tuberculose résistante aux médicaments. Cela signifie également que les
personnes touchées par la tuberculose ont le droit d'accéder a des
établissements de santé ou elles peuvent obtenir des soins de bonne qualité,
centrés sur la personne, de la part d'agents de santé formés, y compris au
niveau communautaire le cas échéant. Le droit a la santé exige également
que les décideurs et les exécutants des programmes accordent une attention
particuliére aux populations clés et vulnérables de la tuberculose, telles que
les enfants, les populations mobiles et migrantes, les personnes vivant avec
le VIH, les pauvres des zones rurales et urbaines, les prisonniers et les
femmes, qui sont souvent obstacles que d’autres a des services de bonne
qualité.

Il m’a fallu plus d'un an de prise de mauvais médicaments - et j'ai perdu l'audition -

avant que je recoive un diagnostic approprié de TB-Ultra Résistant. Dans I'ensemble,

j'al eu une expérience exténuante de 3 ans et 8 mois avec la tuberculose.

Phumeza Tisile, TB Proof (Afrique du Sud)

B Reconnaissance juridique du droit a la santé

Le droit a la santé est fermement établi dans la loi dans le monde entier.

La Déclaration universelle des droits de I'hnomme et six traités

internationaux établissent le droit a la santé, notamment le Pacte

international relatif aux droits économiques, sociaux et culturels et la
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Convention relative aux droits de l'enfant. Quatre traités régionaux
reconnaissent le droit a la santé, dont la Charte africaine des droits de
'homme et des peuples et la Déclaration américaine des droits et devoirs
de 'hnomme. Et le droit a la santé est inscrit dans 136 constitutions
nationales, telles que les constitutions du Brésil, de la Colombie, de
I'Afrique du Sud et de la Thailande [6].

B Les évidences : pourquoi nous devons respecter
le droit a la santé

Le respect du droit & la santé des personnes touchées par la tuberculose
conduira a de meilleurs résultats en matiere de santé individuelle et publique.
S'assurer que les meilleurs vaccins, diagnostics et traitements sont
disponibles et accessibles pour les personnes touchées par la tuberculose
signifie que les programmes nationaux de lutte contre la tuberculose doivent
se tenir au courant des recommandations mondiales et s'assurer qu'ils sont
financiérement et techniquement capables d'acheter et d'incorporer ces
technologies dans leurs programmes et interventions. Les programmes
nationaux de lutte contre la tuberculose doivent également rendre les
services économiques et psychosociaux disponibles et accessibles aux
personnes touchées par la tuberculose qui en ont besoin pendant le
traitement, y compris un soutien nutritionnel, une assistance en espéces et
des conseils. S'assurer gue les services et les installations antituberculeuses
sont disponibles, accessibles et de bonne qualité signifie également que les
programmes nationaux de lutte contre la tuberculose doivent identifier et
éliminer toutes sortes d'obstacles aux services et installations et fournir des
soins antituberculeux centrés sur la personne.

“Se rendre a la clinique tous les jours pour le DOT était inutile et prenait

du temps. J'ai d0 attendre de I'eau pour prendre mes médicaments. Je

devais méme parfois partager une tasse. Et la clinique était toujours trop

pleine de monde le matin. Cela a interrompu la vie de tout le monde”.
Phumeza Tisile, TB Proof (Afrique du Sud)

En 2018, trois millions de personnes atteintes de tuberculose - 30%
de toutes les personnes qui sont tombées malades cette année-la -
n'‘ont pas été notifiées [7]. Ces « millions manquants » ne pourraient
probablement pas accéder a un diagnostic ou a un traitement de la TB
de bonne qualité. Ainsi, malgré les récentes avancées diagnostiques
et thérapeutiques et les nouvelles recommandations mondiales,
présentées ci-dessous, pres d'un tiers des personnes atteintes de
tuberculose n'ont pas accés aux tests et aux traitements de base.

Afin de fournir des soins antituberculeux de bonne qualité et
centrés sur la personne au niveau de la prévention, 'OMS
recommande désormais des schémas de courte durée pour le
traitement préventif. Celles-ci comprennent trois mois d'isoniazide
plus rifapentine une fois par semaine ou trois mois de rifampicine
plus isoniazide [8]. L'OMS recommande également
conditionnellement un régime d'un mois de rifapentine plus
isoniazide et un schéma de quatre mois de rifampicine quotidienne
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seule, comme alternatives [8]. Ces schémas représentent des
traitements plus courts et plus efficaces que le traitement quotidien
a l'isoniazide pour l'infection tuberculeuse latente et la prévention
de la tuberculose.

Soins centrés sur la personne

L'OMS définit les services de santé centrés sur la personne comme une approche des soins qui «
adopte consciemment les points de vue des individus, des familles et des communautés ... [pour]
répondre a leurs besoins et préférences de maniere humaine et holistique ... [et pour s'assurer
qu'ils] ont I'éducation et le soutien dont ils ont besoin pour prendre des décisions et participer a
leurs propres soins.

Service Delivery and Safety, WHO, https://www.who.int/servicedeliverysafety/areas/people-centred-care/ipchs-what/en/
(last visited May 13, 2020).

Des soins antituberculeux de bonne qualité et centrés sur la personne
nécessitent également un accés universel a de nouvelles technologies de
diagnostic améliorées pour trouver les personnes atteintes de tuberculose,
identifier la résistance aux médicaments, initier un traitement approprié et
prévenir la propagation de la maladie. La microscopie des frottis de crachats -
toujours la méthode de diagnostic dominante - a une sensibilité trés faible, ce
qui entraine des faux négatifs et manque jusqu'a la moitié des personnes
atteintes de tuberculose. Il ne peut pas non plus détecter la résistance aux
médicaments [9]. Le risque d'un faux négatif est particulierement élevé pour les
enfants [10] et les personnes vivant avec le VIH, deux populations vulnérables
a la tuberculose [11].

“Mon diagnostic de TB extra pulmonaire a été assez tardif dans le
secteur privé. Je m'attendais a un meilleur service de la part de

prestataires privés, mais je me suis trompé”.
Dr. R. Gopa Kumar, Uniworld Foundation and Touched By TB (Inde)

L'OMS recommande désormais I'utilisation d'analyses moléculaires rapides
- Xpert MTB / RIF et Xpert MTB / RIF Ultra (Cepheid Inc.) et Truenat MTB et
MTB-RIF Dx (Molbio Diagnostics Pvt. Ltd) - comme tests initiaux pour
diagnostiquer la tuberculose et la rifampicine -résistance pour toutes les
personnes a risque de contracter la maladie, a tout age [12]. L'OMS
recommande également [l'utilisation de sondes rapides de deuxiéme
intention pour les personnes atteintes de tuberculose confirmée résistante a
la rifampicine ou multi résistante pour détecter une résistance
supplémentaire aux médicaments de deuxieme intention [13] .1 Et 'OMS
recommande le dosage urinaire de lipoarabinomannane a flux latéral (LF-
LAM) —Determine TB LAM Ag (Abbott Laboratories) —pour le diagnostic de
la tuberculose active chez les personnes vivant avec le VIH [14].

Et, en mars 2020, le Groupe d’experts d’examen des diagnostics (ERPD) du Fonds
mondial a approuvé deux tests moléculaires en temps réel pour la détection rapide
de la tuberculose et de la résistance a la rifampicine et a l'isoniazide.

! La détection de la résistance a plusieurs médicaments de deuxiéme intention utilisés dans les schémas prioritaires
pour le traitement de la tuberculose résistante aux médicaments, y compris la bédaquiline, le linézolide, la
clofazimine et le delamanide, nécessite cependant I'utilisation de méthodes de culture phénotypique.
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—Les tests Abbott RealTime MTB et MTB RIF / INH (Abbott Laboratories) et
le test BD MAX MDR-TB (Becton, Dickinson and Company) [15].
L’approbation de I'ERPD du Fonds mondial fonctionne comme un
mécanisme provisoire sur la maniére dont I'approbation potentielle de TOMS
est possible, et elle permet aux pays d'utiliser le financement du Fonds
mondial pour obtenir des diagnostics approuvés.

Malheureusement, trés peu de progres ont été réalisés en plus de 50 ans
dans le traitement de six mois de la tuberculose sensible aux médicaments
[16]. Cependant, en 2019, 'OMS a publié de nouvelles lignes directrices pour
le traitement de la tuberculose multirésistante qui, pour la toute premiére fois,
recommandent des schémas thérapeutiques plus courts « entierement oraux
» utilisant des médicaments nouveaux et réutilisés. Fournir des soins
antituberculeux de bonne qualité et centrés sur la personne exige que les
programmes nationaux de lutte contre la tuberculose achétent et integrent
ces nouveaux médicaments pour toutes les personnes qui en ont besoin.
Entre autres choses, I'OMS recommande désormais un régime oral plus
court - 9 a 12 mois - avec le nouveau meédicament bédaquiline comme
substitut supérieur des médicaments injectables ; un antibiotique plus ancien
et réutilisé, le linézolide; et une fluoroquinolone (lévofloxacine ou
moxifloxacine) [17]. L'OMS recommande également ['utilisation d'un autre
nouveau meédicament, le délamanide, pour le traitement de la tuberculose
multirésistante [17]. En outre, en 2019, la Food and Drug Administration
(FDA) des Etats-Unis a approuvé un nouveau schéma de trois médicaments
pendant six mois pour traiter les formes de tuberculose hautement
résistantes ou intolérantes au traitement avec la bédaquiline, le linézolide et
le nouveau médicament prétomanid [18].

1111

Moins de 50% des personnes vivant avec le VIH regoivent un traitement préventif contre la tuberculose

Ten

Moins de 30% des enfants de moins de 5 ans qui sont des contacts familiaux de personnes
diagnostiquées tuberculeuses recoivent un traitement préventif contre la tuberculose.

(OMS Rapport mondial TB, 2019)

Cependant, malgré ces progres récents et ces recommandations mondiales,
les nouveaux médicaments et schémas antituberculeux restent largement
indisponibles et inaccessibles aux personnes qui en ont besoin. Des lacunes
importantes existent pour atteindre les groupes recommandés par 'OMS
pour le traitement préventif. En 2018, par exemple, moins de 50% des
personnes vivant avec le VIH ont recu un traitement préventif contre la
tuberculose et moins de 30% des enfants de moins de 5 ans qui étaient des
contacts familiaux de personnes atteintes de tuberculose ont recu un
traitement préventif [7]. Et ces données refletent l'utilisation du traitement
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préventif a l'isoniazide, car les données ne sont pas encore disponibles pour
les nouvelles thérapies. A I'échelle mondiale, seulement 22% des personnes
atteintes de tuberculose nouvelle ou en rechute ont été diagnostiquées a
I'aide d'un diagnostic rapide en 2018, et seuls 15 des 48 pays a forte charge
de tuberculose de 'OMS ont utilisé un diagnostic rapide comme test initial
pour plus de la moitié des personnes diagnostiquées avec la tuberculose
dans leur pays [7].

De sérieux obstacles existent également pour les nouveaux médicaments
antituberculeux bédaquiline et délamanide. Outre les défis liés a la capacité
des programmes techniques, les deux médicaments sont brevetés et leur
prix est trop élevé par leurs fabricants pour de nombreux programmes
nationaux de lutte contre la tuberculose, malgré le fait que la bédaquiline ait
été développée grace a l'utilisation de fonds publics [19] [20]. En outre, ils ne
sont méme pas enregistrés pour une utilisation dans de nombreux pays, bien
que certains pays soient éligibles a des dérogations [19] [21] [22] [23] [24].
Ceci est particulierement préoccupant pour la bédaquiline, qui est fortement
recommandée en tant que médicament du groupe A pour le traitement de la
tuberculose multi résistante pour remplacer les injectables douloureux qui
entrainent une perte auditive. En fait, en septembre 2019, seuls 4 des 30
pays qui représentaient plus de 95% de toutes les personnes atteintes de
tuberculose résistante a la rifampicine ou multi résistante avaient remplacé
les injectables par la bédaquiline dans leurs schémas thérapeutiques [25]. Et
alors que 500 000 personnes étaient atteintes de tuberculose résistante a la
rifampicine en 2018 (78% de tuberculose multi résistante) [7], en mars 2020,
150 000 cours de bédaquiline avaient été achetés aupres du Global Drug
Facility via un programme de dons, mais seulement 24 620 ont été utilisés
[26]. En d'autres termes, seulement 16% de la bédaquiline achetée par le
biais du Global Drug Facility a été fournie aux personnes atteintes de
tuberculose pharmaco résistante qui en ont besoin.

Faire en sorte que les personnes touchées par la tuberculose puissent
accéder aux établissements de santé pour un traitement de bonne qualité et
centré sur la personne impligue non seulement l'achat et la distribution
équitable des meilleurs médicaments et diagnostics disponibles. Cela
nécessite également d'identifier et d'éliminer un large éventail d'obstacles
auxquels les gens sont confrontés pour accéder aux cliniques, au diagnostic
et aux traitements. Fait important, les études montrent que, méme lorsque
les tests et les médicaments sont fournis gratuitement dans les cliniques
publiques, les charges financieres et physiques réduisent l'acces aux
services de lutte contre la tuberculose. Ceux-ci incluent le colt des tests et
des médicaments obtenus auprés de prestataires publics et privés, la
distance et le colt du transport vers les cliniques, et la perte de revenus due
aux interruptions ou a la perte d'emploi [27] [28] [29] [30] [31] [32] [33].

De nombreuses études démontrent également que la thérapie sous
observation directe (DOT) est associée a des obstacles financiers au
traitement, la stigmatisation et la discrimination contre les personnes
atteintes de TB [34] [35] [36] [37] [38]. D'autres preuves montrent que le DOT,
lui-méme, peut étre un obstacle a I'observance du traitement [36] [39].

D'autres recherches révélent que les barrieres au niveau du systéme
entravent également laccés au traitement pour les traitements
antituberculeux sensibles et résistants aux médicaments. Des pénuries
alarmantes de médicaments antituberculeux de premiére intention, tels que
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l'isoniazide et la rifampicine, se sont produites dans le monde, y compris
dans des pays arevenu élevé comme I'Australie et les Etats-Unis d'’Amérique
[40] [41] [42] [43] [44]. Les nouvelles technologies recommandées pour le
diagnostic et le traitement de la tuberculose résistante aux médicaments sont
souvent indisponibles et inaccessibles en raison de nombreux facteurs. Il
s'agit notamment des codts éleveés liés a la tarification monopolistique des
médicaments sous brevet [19] [23] [24]; les défis opérationnels, tels que le
besoin de capacités techniques avancées et d'infrastructures pour les
nouvelles technologies [45] [46] [47] [48]; lincapacité des sociétés
pharmaceutiques a investir suffisamment dans des essais cliniques de stade
ultérieur plus colteux et plus gourmands en ressources pour terminer les
tests d'innocuité et d'efficacité [49] [50]; lincapacité des sociétés
pharmaceutiques a enregistrer de nouveaux médicaments dans les pays qui
en ont besoin [21] [24]; et un mangue de directives ou de recommandations
rapides sur l'utilisation des nouvelles technologies de la part des autorités
mondiales, y compris de 'OMS [51].

De nombreuses preuves démontrent également que l'accés aux meilleurs
diagnostics et traitements disponibles est particulierement difficile pour les
populations clés et vulnérables de la tuberculose. Par exemple, des études
indiquent que les détenus ne bénéficient souvent pas d'un dépistage de la
tuberculose a leur entrée, qu'ils ne sont souvent pas testés ou ne recoivent
pas de traitement de bonne qualité pour la tuberculose lorsqu'ils en ont
besoin, et qu'ils ne bénéficient pas de soins continus a leur libération ou
transférés dans un nouveau pays [52] [53] [54] [55] [56] [57] [58]. Cela est
da, entre autres, & un manque de soutien financier et de formation pour le
personnel de santé, a une infrastructure médicale déficiente, a une pénurie
de médicaments antituberculeux et a un manque d'outils de dépistage et de
diagnostic [59]. Les données montrent également que les populations
mobiles et migrantes n'ont trés souvent pas accés au diagnostic et au
traitement opportuns de la tuberculose en raison d'une multitude de facteurs,
notamment leur statut d'immigration ou juridique, les barriéres linguistiques
et culturelles, les politiqgues exigeant des documents d'identité pour accéder
aux services, la peur des forces de Il'ordre et un manque de connaissance
des services disponibles [60] [61] [62] [63] [64] [65].

Droit de ne pas subir de discrimination
Je connais tellement de gens qui souffrent de tuberculose, mais ils ne
veulent pas se faire dépister. La stigmatisation commence juste la
Prabha Mahesh, ALERT India and Touched By TB

BN

Le droit de ne pas subir de discrimination interdit a la fois la
discrimination directe et indirecte contre les personnes touchées par
la tuberculose en fonction de leur état de santé réel ou percu dans les
sphéres publique et privée. Cela comprend les soins de santé,
I'emploi, I'éducation, le logement, la famille, Iimmigration et l'accés a
la sécurité sociale et aux droits publics. Le droit a la non-discrimination
interdit également la discrimination contre les populations clés et
vulnérables de la tuberculose, telles que les populations mobiles et
migrantes, les personnes vivant avec le VIH, les personnes qui
consomment des drogues, les prisonniers et les femmes, qui sont
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souvent stigmatisées ou privées de soins en raison de leur statut
social ou juridiqgue. Sauf mention explicite, la protection contre la
discrimination fondée sur la maladie releve de [linterdiction de la
discrimination fondée sur « un autre statut » ou « tout statut » dans de
nombreux traités, constitutions et législations [66].

B Reconnaissance juridique du droit de ne pas
subir de discrimination

Le droit de ne pas subir de discrimination est répandu dans la loi dans le
monde entier. La Déclaration universelle des droits de 'homme et sept traités
internationaux interdisent la discrimination, notamment le Pacte international
relatif aux droits économiques, sociaux et culturels et la Convention sur
I'élimination de toutes les formes de discrimination a I'égard des femmes. Six
traités régionaux établissent le droit de ne pas subir de discrimination,
notamment la Convention européenne des droits de I'homme et la Charte
arabe des droits de I'homme. Et 147 constitutions nationales protégent
contre la discrimination, comme les constitutions de I'Afghanistan, de I'Inde,
du Kenya et du Pérou [67].

Terme stigmatisant Terme NON stigmatisant de
de la tuberculose la tuberculose

Personnes atteintes ou Personne touc_hee par la TB/
infectées par la TB Personne atteinte de TB

Défaillant de traitement - Personne perdue de vue

Suspect TB Personne a évaluer pour la TB
Observance ou non Adhésion ou non-adhésion
observance du traitement au traitement

Lutte contre la TB Prévention et soins de la TB

Table 1 : Termes stigmatisant et non stigmatisant de la tuberculose du partenariat Halte a la
tuberculose Unis pour mettre fin a la tuberculose - Chaque mot compte : langage et utilisation
suggérés pour les communications sur la tuberculose (1ére éd., 2015).

B Les évidences : pourquoi nous
devons éliminer la discrimination

La discrimination est étroitement liee et souvent le résultat de la
stigmatisation liée a la tuberculose. La stigmatisation et la
discrimination ont des effets tres négatifs sur la santé et le bien-étre
des personnes touchées par la tuberculose et, par ricochet, sur la
santé publique. La stigmatisation liée a la tuberculose doit étre réduite
et finalement éliminée afin de mettre fin a la discrimination contre les
personnes touchées par la tuberculose.

Un langage stigmatisant perpétue et alimente la stigmatisation et la

discrimination liées a la tuberculose. Cela comprend des termes tels

que « suspect de tuberculose » pour désigner une personne

soupconnée d'avoir la tuberculose et « abandon » pour désigner une

personne qui interrompt ou arréte le traitement antituberculeux. Le
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changement et la progression de la terminologie utilisée dans
I'épidémie et la riposte au VIH, par exemple, ont reflété les progrés de
la recherche et de la pratique clinique et la déstigmatisation de la
maladie [68]. Le partenariat Halte a la tuberculose ; Unis pour mettre
fin a la tuberculose - Chaque mot compte : langage et utilisation
suggérés pour la tuberculose. Les communications fournissent des
conseils sur l'utilisation d'un langage non stigmatisant et compatissant
qui respecte la dignité et I'autonomie des personnes touchées par la
tuberculose, réduisant ainsi la stigmatisation liée a la tuberculose et la
discrimination (voir le tableau 1) [69]2

“Les infirmiéres de la clinigue DOT nous ont crié dessus. lls ont traité
les patients comme s'ils n'étaient rien, comme s'ils nous faisaient une

faveur en nous donnant nos comprimeés”.
Phumeza Tisile, TB Proof (Afrique du sud)

La discrimination des personnes touchées par la tuberculose se
produit a travers des interactions de personne a personne, mais elle
opére également au niveau structurel par le biais de lois, politiques et
pratiqgues discriminatoires ; l'application discriminatoire de lois et de
politiques neutres ; I'absence de protections juridiques ; et le non-
respect des droits des personnes atteintes de TB [70] [71] [72].

La recherche démontre que la discrimination contre les personnes
touchées par la tuberculose est répandue, touchant tous les aspects
de la vie, y compris les soins de santé [73] [74] [75] [76], I'emploi [77]
[78] [79] [80] [81] [82] [83] [84], I'éducation [85] [86] [87] [88], le
logement [89] [90], la famille [91] [92] [93] [94] et protections [95].
“J’ai vu des gens expulsés de chez eux, des femmes battues par leur
mari, tout cela parce qu’elles avaient la tuberculose. Les médecins qui
ont refusés de voir mes patients tuberculeux sur référence. Les
médecins qui ne permettent pas aux enfants de retourner a I'école
guand ils ne sont plus contagieux, ou les écoles qui les refusent. La
discrimination est répandue.”
Dr. Jennifer Furin, Harvard Medical School (USA)

Les preuves confirment en outre que la stigmatisation et la
discrimination des personnes touchées par la tuberculose ont de
graves conséquences. La stigmatisation dans les établissements de
santé, par exemple, nuit au diagnostic, au traitement et aux résultats
de santé individuels [96]. Plus généralement, le traitement stigmatisant
et discriminatoire des personnes atteintes de tuberculose entraine un
diagnostic et un traitement retardés [91] [97] [98] [99]; défis liés a
'observance du traitement [91] [98]; augmentation des dépenses
associées aux tests et aux traitements [98] [100]; statut social et
qualité de vie diminués, y compris une mauvaise santé mentale [87]
[99] [101] [102]; perte de revenu et d'emploi [80] [101] [103]; [104];

2 Le Partenariat Halte & la tuberculose rapporte que la société civile et les groupes communautaires de lutte contre la tuberculose
ont demandé que le guide linguistique soit mis a jour et élargi pour répondre & un ensemble plus solide de termes relatifs a la TB.
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et les perturbations des relations personnelles et les difficultés a
former des familles [87] [98] [101].

Des études révelent que la stigmatisation et la discrimination liées a la
tuberculose sont particulierement préjudiciables, et qualitativement
différentes, pour les femmes par rapport aux hommes [87] [93] [94]
[98]. La Coalition mondiale des femmes militantes contre la
tuberculose et la stigmatisation : conversations sur la résilience dans
la guerre contre la tuberculose illustre la stigmatisation et la
discrimination enracinées dont souffrent les femmes touchées par la
tuberculose dans le monde [93]. En particulier, les femmes peuvent
étre plus vulnérables a la stigmatisation liée a la tuberculose et
peuvent donc étre victimes de stigmatisation a des taux plus élevés
que les hommes, avec des effets négatifs plus importants sur leur
comportement de recherche de santé [87] [105] [106]. Dans certains
cas, les femmes sont méme blamées pour la propagation de la
tuberculose et subissent des perturbations plus graves dans leur vie
de famille, interférant souvent avec leur capacité a se marier en
premier lieu [76] [87] [98].

“La Coalition mondiale des Activistes TB, TB infantiles et stigmatisation :
conversations sur la résilience dans la guerre contre la tuberculose”
démontre également la stigmatisation et la discrimination préjudiciables
subies par les enfants touchés par la tuberculose dans le monde [85]. Entre
autres, I'’éducation des enfants est interrompue, ils sont séparés de leur
famille, parfois pendant de longues périodes, et leur développement social
est perturbé, car ils sont souvent rejetés par leurs amis et leur famille parce
qu’ils ont la tuberculose [85].

La stigmatisation et la discrimination des personnes atteintes de tuberculose
mettent également en danger la santé publique en alimentant la propagation
de la maladie et en empéchant les efforts d'identification, de diagnostic et de
traitement des personnes atteintes de tuberculose [107] [108] [109] [110]
[111]. 678611390

Droit a la vie privée et a la confidentialité

Le droit a la vie privée et a la confidentialité comprend le droit de
garder confidentielles les informations personnelles sur la santé. Cela
signifie que les personnes touchées par la tuberculose ont le droit au
respect de la vie privée dans toutes les questions liées a leur santé, y
compris si elles ont une infection ou une maladie tuberculeuse. La
révélation, le partage ou le transfert de renseignements personnels
sur la santé - par voie électronique ou autrement - n'est permis que si
cela est fait avec le consentement éclairé de la personne et aux fins
de ses soins de santé ou pour protéger la santé publique. Les
renseignements personnels sur la santé recueillis, stockeés, transférés
ou traités pendant les mesures de santé publique, telles que la
surveillance de la santé publique et les systemes de notification des
cas, peuvent étre partagés ou transférés entre les fonctionnaires
autorisés sans le consentement éclairé de la personne uniquement si
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cela est fait de maniére anonyme sans le nom de la personne ou toute
autre information  personnellement identifiable. Dans des
circonstances étroitement définies, lorsque des mesures volontaires
ont été tenté mais échoué, ou impossible, les agents de santé peuvent
étre tenus d'informer les contacts étroits d'une personne atteinte de
tuberculose infectieuse, mais seulement si la personne présente un
risque réel de transmettre, ou est susceptible d'avoir déja transmis, la
maladie. Méme dans ces circonstances, les agents de santé doivent
protéger la vie privée et la confidentialité de la personne atteinte de
tuberculose dans toute la mesure du possible, y compris ne pas
divulguer leur nom ou d'autres informations personnellement
identifiables a leurs contacts.

D'apres mon expérience de la prestation de soins contre la tuberculose dans le

monde, il n'y a aucune protection de la vie privée et de la confidentialité. Les

panneaux mémes sur les cliniques et les véhicules utilisés pour le travalil

communautaire révélent tous que quelqu'un a la tuberculose

Dr. Jennifer Furin, Harvard Medical School (USA)

Le droit au respect de la vie privée et a la confidentialité doit également
étre respecté et pris en compte dans la conception et la mise en ceuvre
du dépistage actif des cas, du tracage des contrats et d'autres
interventions de santé publique pour trouver, tester et traiter les
personnes atteintes de tuberculose. Ceci est particulierement important
lorsque les interventions impliquent d'entrer et de travailler dans des
communautés touchées par la TB.

Le droit a la vie privée et a la confidentialité doit également étre protégé
dans les établissements de soins de santé et de recherche, ou les
renseignements personnels sur la santé et les dossiers médicaux sont
collectés, stockeés, traités et transmis sous forme numérique et autres.

Pour garantir que les données numériques contenant des informations
personnelles sur la santé des personnes touchées par la tuberculose restent
confidentielles et sécurisées, les programmes de santé publique, les instituts
de recherche et les prestataires de soins de santé doivent mettre en ceuvre
de maniére proactive des politiques, des protocoles et des pratiques qui
établissent des garanties solides au sein des systemes d'information
électroniques. Cela comprend les technologies numériques qui prennent en
charge le traitement de la tuberculose, telles que les technologies
numeériques d'observance (DAT), la thérapie sans fil observée (WOT), la
thérapie par observation directe par vidéo (VOT ou vDOT), les moniteurs de
médicaments électroniques, les capteurs électroniques ingérables et
I'utilisation de services de messagerie téléphonique courte. (SMS).

Une note sur la distinction entre vie privée et confidentialité

La confidentialité fait généralement référence a la protection des renseignements personnels qui
sont partagés avec les travailleurs de la santé, les représentants du gouvernement et les
institutions, les organisations de médias, les employeurs et d'autres personnes ayant une obligation
professionnelle, Iégale ou éthique de garder les informations confidentielles. La confidentialité fait
référence, plus largement, a I'intérét d’'une personne a contrdler 'accés aux informations sur sa vie,
y compris sa santé, et elle protége contre I'ingérence du gouvernement dans la prise de décision
d’'une personne concernant sa santé ou sa famille.
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B Reconnaissance juridique du droit a la vie privée
et a la confidentialité

Le droit a la vie privée et a la confidentialité est établi par la loi a travers
le monde entier. La Déclaration universelle des droits de 'homme et
quatre traités internationaux établissent le droit a la vie privée,
notamment le Pacte international relatif aux droits civils et politiques et la
Convention relative aux droits des personnes handicapées. Six traités
régionaux reconnaissent le droit a la vie privée, notamment la Charte
africaine des droits de 'nomme et des peuples et la Convention
européenne des droits de I'homme. Et 175 constitutions nationales
protegent le droit & la vie privée, comme les constitutions du Brésil, de
I'Ethiopie, du Nigéria et du Pakistan [112].

L'OMS établit en outre que la protection de la vie privée et de la
confidentialité est un principe éthique important pour les soins et la lutte
antituberculeuses, y compris pendant les interventions de santé publique
telles que la surveillance, le dépistage, les enquétes et le tracage des
contacts [113] [114] [115].

B Les évidences : pourquoi nous devons protéger
le droit a la vie privée et a la confidentialité

“Juste en entrant dans la clinique de TB-MR, vous étes révélé. Dans la
tuberculose, nous n’utilisons pas d’euphémismes pour les cliniques et autres
services pour protéger la vie privée et étre plus discrets. Comme dans le cas
du VIH, par exemple, nous appelons la clinique une « clinique familiale ».

Dr. Thiloshini Govender, King Dinuzulu Hospital (Afrique du sud)

La protection du droit a la vie privée et a la confidentialité des personnes
touchées par la tuberculose combat la stigmatisation et la discrimination et
encourage les comportements de recherche de santé, protégeant ainsi la
santé publique. En revanche, le fait de ne pas reconnaitre et protéger la vie
privée et la confidentialité décourage les personnes touchées par la
tuberculose de se faire dépister, de commencer et de terminer le traitement,
car elles craignent la stigmatisation et la discrimination, et les conséquences
sociales et économiques qui en découlent. Ceci, a son tour, met en danger
la santé publique en favorisant la propagation des maladies.

Les nombreuses preuves présentées dans la section précédente établissent
les effets néfastes sur les individus et la santé publique de la stigmatisation
et de la discrimination contre les personnes touchées par la tuberculose. Le
fait de ne pas concevoir et mettre en ceuvre des protections solides pour la
vie privée et la confidentialité lors des interventions de santé publique, telles
gue la surveillance de la santé publique, la recherche active des cas, le
dépistage, la recherche des contacts et la notification des cas, contribue a la
stigmatisation et & la discrimination liées a la tuberculose. La protection du
droit a la vie privée et a la confidentialité au cours de ces mesures est donc
une garantie essentielle contre la stigmatisation et la discrimination et un outil
essentiel pour promouvoir un comportement de recherche de santé parmi
les personnes touchées par la tuberculose.
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50% de
toutes les
personnes
diagnostiqu
ées avec la

TB.

Cela dit, des études récentes révelent la difficulté, voire I'impossibilité, de
véritablement dépersonnaliser et chiffrer les données pour se protéger
contre la ré-identification des personnes dont les informations personnelles
se trouvent dans un ensemble de données [116] [117][118] [119]. Cela a de
graves implications pour les informations numeériques sur les personnes
touchées par la tuberculose collectées, stockées, transférées et traitées
dans le cadre des interventions de santé publique. Méme avec les
fonctionnalités et pratiques de sécurité les plus avancées - y compris les
plates-formes électroniques cryptées et protégées par mot de passe, les
données anonymisées avec des systemes d'identification uniques codés,
tels que les identificateurs uniques de patient (UPI) - il peut ne pas étre
possible d'éliminer entierement le risque de violation de données ou la ré-
identification des personnes atteintes de tuberculose.

Des preuves provenant du monde entier démontrent que les personnes
touchées par la TB ont de sérieuses préoccupations au sujet de leur vie
privée et de leur confidentialité et que le fait de ne pas protéger la vie privée
et la confidentialité dans les établissements de soins de santé a des
conséquences négatives [77] [90] [120] [121]. Une étude a révélé que les
personnes atteintes de TB ne voulaient pas décrire leurs symptémes aux
agents de santé lorsqu'elles n'étaient pas assurées de la confidentialité, ce
qui conduisait a des diagnostics incorrects et a des prescriptions de
médicaments incorrectes [120]. Une autre a constaté que, pour garder leur
état de santé privé, les personnes atteintes de TB préféraient payer pour des
services dans des cliniques privées plutdt que d'accéder a un traitement
gratuit dans des cliniques publiques [121]. Pour certaines personnes, cela a
conduit a un traitement interrompu ou incomplet lorsqu'elles ne pouvaient
plus se permettre des soins privés. Plusieurs autres études montrent
également que le manque d'intimité dans les cliniques de tuberculose crée
des obstacles au dépistage et a I'observance du traitement [77] [122] [123].
Dans un cas, les personnes touchées par la tuberculose ont expliqué que les
cliniques publiques avec des signes qui identifient |'établissement comme
une clinique antituberculeuse « excluent » toute personne qui entre et sort -
correctement ou incorrectement - en tant que personne tuberculeuse [77].

== HCIR] D=

Inde Philippines Pakistan Nigeria Bangladesh Afrique du sud
Les seuls pays parmi ces six a reconnaitre la vie privée et la >
confidentialité des personnes touchées par la tuberculose dans ‘
les établissements de soins de santé Afrique du sud

(OMS Rapport mondial TB, 2019)

Malgré ce qui précéde, un examen des directives nationales pour le contrdle,
la prise en charge et le traitement de la tuberculose dans six pays - Inde
[124], Philippines [125], Pakistan [126], Nigéria [127], Bangladesh [128] et
L'Afrique du Sud [129] - qui représentait environ 50% de tous les nouveaux
cas de tuberculose en 2018 montre qu'un seul pays, I'Afrique du Sud,
reconnait la vie privée ou la confidentialité des personnes touchées par la
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tuberculose dans les établissements de soins de santé [7]. En fait, le mot «
vie privée » n'apparait pas dans les lignes directrices de quatre pays qui
représentaient 41% de tous les nouveaux cas de tuberculose en 2018 [7]
[124][126] [127] [128]. Le terme « confidentialité » n'apparait que dans deux
directives, mais aucune ne reconnait le droit a la confidentialité des
personnes atteintes de tuberculose [126] [127]. Au lieu de cela, le terme «
confidentialité » est utilisé dans ces lignes directrices en relation avec le
conseil et le dépistage volontaire et confidentiel du VIH [126] [127].

Les recherches indiquent également que les personnes touchées par la
tuberculose ont de sérieuses préoccupations concernant la vie privée et la
confidentialité dans les milieux de travail et d'éducation. Une étude a identifié
le droit a la vie privée sur le lieu de travail comme I'une des deux principales
préoccupations des personnes atteintes de tuberculose dans I'étude [120].
Dans une autre étude menée auprés de travailleurs de la santé, la majorité
des participants pensaient que le dépistage et le traitement de la tuberculose
devraient rester confidentiels sur le lieu de travail, quel que soit I'endroit ou
le dépistage a eu lieu [130]. Une étude menée aupres d'éleves du secondaire
aréveélé qu'ils gardaient secret leur statut de tuberculose a leurs enseignants,
démontrant une forte préférence pour la vie privée a I'école [76]. Une autre
étude menée aupres d'éleves a révélé le besoin d'intimité en milieu scolaire
pour documenter le traitement discriminatoire d'un enfant atteint de
tuberculose, qui était exclu des activités scolaires méme s'il suivait un
traitement et n'était pas contagieux [87].

Droit a I'information
“Quelqu'un doit faire quelque chose pour sensibiliser a la

tuberculose dans les prisons, pour briser le silence”.
Karabo Rafube, Preacher and Prisoners’ Rights Activist (Afrique du sud)

Le droit a I'information comprend le droit de rechercher, de recevoir et
de communiquer des informations. Cela signifie que les gens ont le
droit & des informations sur la tuberculose qui sont facilement
disponibles, facilement accessibles et compréhensibles. Toutes les
informations sur la tuberculose doivent étre sensibles au genre et a la
culture, transmises de maniére non technique, dans une langue
comprise par la personne qui la recoit, par des conseillers qualifiés, y
compris des personnes qui ont elles-mémes survécu a la tuberculose.
Les programmes nationaux de lutte contre la tuberculose doivent
accorder une attention particuliere aux personnes analphabétes lors
de l'élaboration et de la communication d'informations sur la
tuberculose.

Le droit a I'information peut étre compris comme une partie intégrante
et, en fait, une condition nécessaire pour I'alphabétisation en santé. Il
comprend un droit a l'information sur l'infection et la maladie de la
tuberculose, y compris la prévention, les symptéomes, la transmission
de la maladie, le contrble des infections, la durée de l'infectiosité, la
résistance aux medicaments et le fait que la tuberculose est une
maladie guérissable. Le droit a I'information comprend également des
informations sur les services de prévention, de dépistage et de
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traitement de la tuberculose, c'est-a-dire la « maitrise du traitement ».
L’alphabétisation en matiere de traitement - un élément central de la
riposte au VIH - comprend des connaissances sur les diagnostics et
meédicaments disponibles, la durée, les avantages et les risques du
traitement antituberculeux, tous les effets secondaires possibles du
traitement et les risques d'interruption ou arrét du traitement.

Nous devons briser le jargon de la tuberculose.
Dr. Govender Thiloshini, King Dinuzulu Hospital (Afrique du sud)

L’alphabétisation en santé

Les connaissances, la motivation et les compétences des gens pour accéder, comprendre, évaluer
et appliquer les informations sur la santé afin de porter des jugements et de prendre des décisions
dans la vie quotidienne concernant les soins de santé, la prévention des maladies et la promotion
de la santé pour maintenir ou améliorer la qualité de leur vie.

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

B Reconnaissance juridique du droit a I'information

Le droit a I'information est établi par la loi a travers le monde entier. La
Déclaration universelle des droits de I'homme et cinq traités
internationaux reconnaissent le droit a l'information, notamment le
Pacte international relatif aux droits civils et politiques et la Convention
internationale sur la protection des droits de tous les travailleurs
migrants et des membres de leur famille. Six traités régionaux
établissent le droit a l'information, dont la Convention américaine
relative aux droits de 'nomme et la Convention sur les droits de
I'homme et la biomédecine (la Convention d'Oviedo). Et 94
constitutions nationales consacrent le droit a I'information, comme les
constitutions du Malawi, des Philippines, du Soudan du Sud et du
Venezuela [131].

B Les évidences : pourquoi nous devons respecter le
droit a l'information
“Rien. Rien. Rien. lls ne m'ont donné aucune information lorsque j'ai

recu mon diagnostic de tuberculose
Dr. R. Gopa Kumar, Uniworld Foundation and Touched By TB (Inde)

Le respect du droit a l'information pour les personnes touchées par la
tuberculose favorise les comportements de recherche de santé, réduit
les retards de diagnostic, soutient linitiation et l'observance du
traitement et protege la santé publique. Sans connaissance de
I'infection et de la maladie tuberculeuse, les personnes touchées par
la tuberculose peuvent ne pas reconnaitre les symptébmes, ce qui
entraine des retards dans le diagnostic et le traitement et la
propagation de la maladie. De plus, ils peuvent ne pas savoir que la
tuberculose est une maladie guérissable ou qu'ils ne sont plus
contagieux peu de temps apres le début du traitement. Les deux
peuvent décourager les comportements de recherche de santé et
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conduire a la stigmatisation et a une anxiété ou une dépression
évitables. Sans informations sur les traitements antituberculeux, y
compris la durée du régime, les risques d'arréter ou d'interrompre le
traitement et les effets secondaires, les personnes sont moins
susceptibles d'adhérer et de terminer avec succes le traitement.

“J'avais besoin de quelqu'un pour me conseiller lorsque jai découvert que javais la
tuberculose. Méme en tant que conseiller qualifié, moi-méme, toutes mes stratégies
d'adaptation ont été essayées. J'avais besoin d'aide.

Prabha Mahesh, ALERT India and Touched By TB

Des études menées dans le monde entier montrent que le manque
d'informations sur l'infection et la maladie tuberculeuse, y compris sur
les symptdmes et la facon dont la maladie se propage, a de graves
conséquences. Une revue systématique de la littérature sur les
facteurs contribuant a la tuberculose a identifié de multiples études qui
ont révélé un manque de connaissances sur la tuberculose et son
mode de transmission exposant les personnes a un risque plus élevé
de tuberculose [132]. Ces études ont identifié les groupes clés et
vulnérables de la tuberculose - populations mobiles et migrantes et
agents de santé - comme manquant de connaissances sur la maladie
et sa transmission [133] [134] [135] [136] [137]. D'autres études ont
également montré que des connaissances limitées sur la tuberculose
constituent un obstacle aux services parmi les migrants, les
populations rurales et les personnes handicapées [138] [139] [140].
Une autre revue systématique et méta-analyse a également révélé
gue le manque de connaissances sur la tuberculose et ses causes et
symptémes dans les pays a revenu faible ou intermédiaire contribue
aux retards dans la recherche de soins et de diagnostic, améne les
gens a s'automédiquer et a cacher leur maladie, et entraine une
discrimination au sein des communautés, réduisant ainsi I'efficacité
des programmes nationaux de lutte contre la tuberculose [141].
D'autres recherches ont montré que le manque de connaissances sur
la cause et le mode de transmission de la tuberculose était un obstacle
a l'observance du traitement [142]. Une étude basée sur la population
a révélé que pres de deux fois plus de personnes qui ne connaissaient
pas les symptbmes de la tuberculose avaient recours a des
prestataires de soins de santé moins qualifiés et a I'automédication
lors de leur premiere consultation que les personnes connaissant les
symptoémes [143]. Enfin, une enquéte transversale a révélé que la
stigmatisation liée a la tuberculose chez les personnes atteintes de
tuberculose, mesurée par une échelle validée, était statistiguement
associée a une moindre connaissance de la tuberculose [144].

Des données provenant du monde entier démontrent également qu'un
manque de connaissances sur les traitements antituberculeux affecte
négativement |'acces au traitement, 'observance et I'achévement. Une
revue systématique d'études menées dans des pays en
développement a révelé que le manque de connaissances sur la durée
du traitement antituberculeux et les conséquences de l'arrét du

35



traitement était associé a la non-observance du traitement et a la perte
de suivi chez les personnes atteintes de tuberculose [145]. Des études
transversales ont montré qu'une mauvaise connaissance du
traitement antituberculeux et de la maladie était significativement
associée a la non-observance du traitement [146] [147].

Les meilleurs conseillers sont ceux qui ont survécu a la maladie. lls peuvent
former un véritable lien de confiance et avoir l'expérience nécessaire pour
accompagner les personnes atteintes de tuberculose a travers le traitement

Dr. Jennifer Furin, Harvard Medical School (USA)

Une autre revue systématique et méta-analyse d'essais et d'études
observationnelles a révélé que I'éducation et le conseil des personnes
atteintes de tuberculose étaient associés a des taux plus élevés
d'observance du traitement, d'achévement du traitement et de guérison
[148]. L'examen a examiné les interventions d'éducation et de conseil visant
a fournir « des connaissances adéquates » et a garantir «la compréhension
par le patient » du « processus de la maladie et des risques et avantages
associés a l'observance du traitement » [148]. Une autre étude a révélé
gu'une intervention favorisant la maitrise du traitement par le biais de
groupes de soutien au traitement réduisait le nombre de personnes atteintes
de tuberculose perdues de vue [149]. Plusieurs études ont également montré
gue le conseil par les pairs, parfois combiné a d'autres interventions,
améliore l'observance du traitement antituberculeux et les résultats, y
compris chez les adolescents et les personnes qui utilisent des drogues [150]
[151] [152].

Droit a la liberté

Le droit a la liberté protege les personnes atteintes de tuberculose contre la
détention arbitraire ou discriminatoire, y compris pour lisolement ou le
traitement involontaires. La détention involontaire, I'hospitalisation ou
l'isolement d'une personne atteinte de tuberculose est une privation de
liberté dans tous les cas. Conformément au droit a la liberté, I'isolement
involontaire n’est autorisé qu’en dernier ressort, dans des circonstances
étroitement définies, pour la durée la plus courte possible, et uniquement
pour protéger la santé publique - jamais a titre de commodité ou de punition.
L’isolement involontaire ne devrait pas faire partie intégrante de la riposte
contre la maladie d’un programme national de lutte contre la tuberculose.

Le traitement forcé des personnes atteintes de tuberculose lors d'un
isolement ou d'une hospitalisation involontaire, ou dans toute autre
circonstance, n'est jamais justifié sur le plan éthique et, dans tous les cas,
constitue une violation des droits de I'homme.

Selon I'OMS, l'hospitalisation involontaire ou l'isolement pour tuberculose
n'‘est autorisé que si, sur la base de preuves meédicales exactes, une
personne :

@ Est connu pour étre contagieux, refuse un traitement efficace et
toutes les mesures raisonnables pour garantir I'observance ont
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été tentées et se sont avérées infructueuses ; OU

(¥ Est connue pour étre contagieuse, a accepté un traitement

ambulatoire, mais n'a pas la capacité d'instituer un contréle des
infections a domicile et refuse les soins hospitaliers ; OU

@ Est trés susceptible d'étre contagieux (sur la base de preuves de

laboratoire) mais refuse de se soumettre a une évaluation de son
statut infectieux, alors que tout est mis en ceuvre pour travailler
avec la personne afin d'établir un plan de traitement qui répond
a ses besoins [113].

En outre, conformément aux principes de “Syracuse” du Conseil économique et social
des Nations Unies, la privation de liberté liée a I'hospitalisation ou a I'isolement
involontaire de personnes atteintes de tuberculose n’est justifiée que si elle est :

(vJ Conforme a la législation nationale en vigueur au moment de
la privation ;

Q\/ Fondé sur un objectif légitime et proportionné a celui-ci en
réponse a une menace grave pour la santé de la population
ou de ses membres ;

Q\/ Strictement requis par les exigences de la situation ;

@ Les moyens les moins restrictifs disponibles pour atteindre I'objectif
y ET
Q\/ Pas arbitraire, abusif ou discriminatoire [153].

Dans les circonstances exceptionnellement rares ou lisolement
involontaire d'une personne atteinte de tuberculose infectieuse est
médicalement requis et légalement et éthiguement permis, l'isolement
doit avoir lieu dans un cadre médicalement approprié ou a domicile.
L’isolement involontaire de personnes atteintes de tuberculose dans
une cellule de prison ou au sein de la population générale d’'une prison
n’est jamais approprié ni justifié [113] [154]. Et le gouvernement doit
fournir aux personnes atteintes de tuberculose qui sont isolées
involontairement, entre autres, des soins médicaux, y compris des
services de dépistage, de traitement et de conseil de la tuberculose
de bonne qualité, des aliments et de I'eau nutritifs suffisants et un
acces a un soutien social. Une personne privée de liberté en raison de
la tuberculose doit également avoir le droit de contester sa détention
devant un tribunal, de recevoir une décision judiciaire en temps
opportun, et d'obtenir réparation et indemnisation si sa détention est
jugée illégale.

B Reconnaissance juridigque du droit a la liberté

Le droit a la liberté est établi par la loi a travers le monde entier. La
Déclaration universelle des droits de I'homme et cing traités
internationaux reconnaissent le droit a la liberté, y compris le Pacte
international relatif aux droits civils et politiques et le Pacte
international sur I'élimination de toutes les formes de discrimination
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raciale. Six traités régionaux établissent le droit a la liberté, notamment
la Charte africaine des droits des peuples de 'homme et la Convention
ameéricaine des droits de 'homme. Et 150 constitutions nationales
consacrent le droit a la liberté, comme les constitutions de I'Argentine,
du Mali, de la Papouasie-Nouvelle-Guinée et de I'Ouganda [155].

B Les évidences : pourquoi nous devons protéger le
droit a la liberté

“J'al dO isoler des personnes atteintes de tuberculose a l'occasion.
Le plus important est que cela n’a pas trés bien fonctionné. Cela ne
résout jamais le probleme. Il y a généralement une raison pour
laquelle une personne ne prend pas ses medicaments. Comment
identifier et traiter ces raisons ? C'est le travail que nous devons faire,

pour traiter le patient et protéger le public - pas le priver de sa liberté.
Dr. Jennifer Furin, Harvard Medical School (USA)

La protection du droit a la liberté des personnes touchées par la tuberculose
favorise l'amélioration des résultats de santé individuelle et publique en
encourageant les comportements de recherche de santé et en réduisant la
stigmatisation. Malgré cela, il y a un manque de lois et de politiques
nationales qui protegent explicitement le droit a la liberté dans le contexte de
la tuberculose et qui établissent des regles et des directives claires pour les
rares circonstances ou l'isolement involontaire est permis. Par exemple, les
évaluations de I'environnement juridique menées avec deux pays qui
représentent plus de 30% de la charge mondiale de morbidité ont révélé
qu'aucun des deux pays ne dispose d'une loi ou d'une politique nationale sur
I'isolement des personnes atteintes de tuberculose [77] [156]. Alors que les
deux pays ont une législation accordant au gouvernement le pouvoir de
restreindre la liberté et la circulation dans le contexte des maladies
infectieuses, aucun n'a de loi ou de politique spécialement adaptée a la
tuberculose [77] [156]. Les lois autorisant des restrictions a la liberté dans
ces pays, et dans d'autres, ne répondent pas aux normes décrites ci-dessus
établies par I'OMS et le Conseil économique et social des Nations Unies. Et,
entre autres, ils ne tiennent pas compte du fait que les personnes atteintes
d'une tuberculose latente ne sont pas contagieuses, de la courte durée
pendant laquelle les personnes atteintes de tuberculose sous traitement sont
infectieuses, de la disponibilité de mesures de contrble de linfection
tuberculeuse peu colteuses et efficaces, et que La tuberculose est
guérissable.

Nous ne devons pas utiliser le systeme de justice pénale pour limiter les droits
des personnes touchées par la tuberculose. Nous avons besoin d’'un processus
distinct, avec le droit de faire appel de la décision de priver une personne de sa
liberté. Nous ne devons limiter les droits que de maniére fondée sur les droits.
Dr. Thiloshini Govender, King Dinuzulu Hospital (Afrique du sud)

L'isolement involontaire a de graves conséquences sur la santé sociale,
economique, physique et mentale des personnes touchées par la
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tuberculose et de leurs communautés. Dans un rapport au Conseil des
droits de 'hnomme des Nations Unies sur la privation de liberté et la
détention dans des contextes pénaux et médicaux, le Rapporteur
spécial des Nations Unies sur le droit a la santé a expliqué :

« Le confinement comme réponse a la tuberculose accroit la stigmatisation des personnes atteintes de la
maladie, poussant les personnes les plus exposées a la clandestinité et les éloignent des soins de santé.
Le confinement des personnes atteintes de tuberculose les met non seulement en danger en les placant
dans des milieux souvent caractérisés par un acces insuffisant au traitement et au soutien, mais alimente
également la propagation de la maladie dans ces miieux. A titre dexemple particuliérement frappant,
lincarcération a été utilisée pour isoler les personnes atteintes de tuberculose, les punissant de ne pas
adhérer au traitement, méme si les violations du droit a la santé ont conduit a leur non-observance en
premier lieu. Le confinement fait peser sur la personne le fardeau du traitement et des soins de la
tuberculose, isolant et criminalisant efficacement ceux qui sont malades au lieu de foumir les soins de santé
et le soutien nécessaires pour terminer le traitement. Ces pratiques doivent cesser »[157].

UN Special Rapporteur on the Right to Health, Mr. Dainius Paras

Le confinement des personnes atteintes de tuberculose peut
exacerber les inégalités sociales existantes et les désavantages parmi
les personnes atteintes de tuberculose [157]. Les preuves montrent
que les personnes détenues en raison de la tuberculose sont plus
susceptibles que les autres personnes atteintes de tuberculose de
provenir de groupes socialement défavorisés, y compris les sans-abri,
les populations mobiles et les migrants, les personnes vivant avec le
VIH, les personnes qui consomment des drogues, les personnes
atteintes de maladie mentale et les personnes minorités ethniques
[158] [159] [160] [161]. Une personne en détention pour tuberculose
est exclue de la pleine participation aux activités sociales et
économiques de sa vie [162] [163] [164]. lIs peuvent étre incapables
de gagner un revenu ou perdre complétement leur emploi, entrainant
des conséquences financiéres négatives pour eux-mémes et leurs
familles [162] [163]. La recherche montre que l'isolement prolongé
pour le traitement de la tuberculose résistante aux médicaments induit
des sentiments de peur, de colere, de culpabilité, de dépression et de
suicide [162].

Les preuves démontrent également que les personnes confinées a
cause de la tuberculose sont susceptibles de subir la stigmatisation et
I'exclusion sociale de leurs communautés, amis et familles [113] [157]
[162] [163] [164]. La recherche approfondie présentée dans les
sections précédentes sur les effets néfastes sur la santé individuelle
et publigue de la stigmatisation et de la discrimination liées a la
tuberculose est donc également pertinente ici. La protection du droit a
la liberté et la mise en ceuvre de politiques d'isolement conformément
aux directives de I'OMS et du Conseil économique et social des
Nations Unies constituent donc des protections essentielles contre la
stigmatisation et la discrimination et des outils essentiels pour
promouvoir un comportement de recherche de santé parmi les
personnes atteintes de tuberculose.
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Appendix

Key Informant Interview Questionnaire for People Affected
by TB

Personal Information:

1. Please tell me your full name, age, where you live, and your current profession.

History with TB:

2. Can you briefly explain your history with tuberculosis, including where you lived
and what you were doing in your life at the time you were sick?

Challenges Faced Before and During TB Treatment:

3. What are some of the challenges or barriers you faced when you were sick, in
terms of getting diagnosed, starting treatment, and adhering and completing
treatment?

4. Were you provided comprehensive, accurate information about the nature of TB
infection and disease, and about your treatment, after your diagnosis?

a. If so, what information were you given and by whom?

b. Ifnot, whatinformation were you provided, by whom, and what do you believe
was lacking?

5. Were you isolated during your TB treatment?

a. If so, please tell me about that experience, including where the isolation
occurred, who ordered the isolation, what you were provided during your
isolation, and whether you were isolated against you will.

Human Rights:

6. From your experience, can you please tell me your thoughts about human rights
and how they relate to tuberculosis?

7. After you were diagnosed with TB, was your privacy respected, meaning was your
diagnosis kept private among only you, your doctors, and close contacts?

a. If so, how was your privacy protected and who was the primary person
responsible for protecting it?

b. If not, please tell me what happened and how your privacy was not protected.

45



8. Did you experience any discrimination during or after the time you had TB, such
as in employment or education?

a. If so, please tell me about your experience.

9. Are there any particular human rights that you believe are particularly important,
given you experience with TB and understanding of the TB response more
broadly?

a. If so, please tell me which human rights you think are important and why.

Recommendations for TB Policymakers and Program
Implementers:

10. If you could speak directly to TB policymakers and program implementers in your

country and at the WHO, what are the three things you would tell them to do in
order to improve the TB response?

Final Thoughts:

11. Is there anything else you believe it is important for the GCTA to know in order to
create an effective Technical Brief on TB and human rights for policymakers and
program implementers?
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Key Informant Interview Questionnaire for TB Health Care
Providers

Personal Information:

1. Please tell me your full name, age, where you live, and what kind of health care
worker you are.

TB Healthcare:

2. Where do you practice medicine, in what jurisdictions, and in what kinds of health
facilities?

3. Canyou briefly explain the kind of health care you provide for people affected by
TB, including the kinds of services?

4.  What are your thoughts, based on your clinical experience, about the effectiveness
of Directly Observed Therapy as the primary treatment strategy for TB?

Challenges Faced Before and During TB Treatment:

5.  What are some of the challenges your TB patients face in getting diagnosed,
starting treatment, and adhering and completing treatment?

6. Inyour experience, are people with TB provided comprehensive and accurate
information about TB infection and disease, and about their treatment?

a. If so, what does this information entail and from whom do they receive it?
b. If not, what kinds of information is generally lacking for people affected by TB?

7. Have you had to recommend the isolation of a patient with TB during your
practice?

a. If so, please tell me about that experience, including the reasons why the
isolation was needed, where the patient was isolated, for how long, and under
what conditions.

Human Rights:

8. Based on your experience as a TB health care provider, can you please tell me
your thoughts about human rights and how they relate to TB?

9. In your experience, are your TB patients’ privacy and confidentiality respected,
meaning their diagnosis is kept private among the patient, their care providers and
their close contacts?

a. If so, how does this happen in practice?

a7



b. If not, please tell me the different ways that you’ve seen privacy and
confidentiality not being protected.

10. Have you witnessed first-hand or heard from any of your patients that they have
experienced discrimination because they had TB?

a. If so, please tell me what you witnessed or heard from your patients.

11. As a TB health care provider, are there any human rights that you believe are
particularly important for people affected by TB?

a. If so, please tell me which rights you think are important and why.

Recommendations for TB Policymakers and Program
Implementers:

12. If you could speak directly to TB policymakers and program implementers in your

country and at the WHO, what are the three things you would tell them to do in
order to improve the TB response?

Final Thoughts:

13. Is there anything else you believe it is important for the GCTA to know in order to
create an effective Technical Brief on TB and human rights for policymakers and
program implementers?
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