РЕЗОЛЮЦІЯ УЧАСНИКІВ СЕМІНАРУ 

„АДВОКАЦІЯ РОЗРОБКИ НОВИХ ПРОФІЛАКТИЧНИХ 

ТЕНОЛОГІЙ – ВАКЦИН, ПОВ’ЯЗАНИХ ІЗ РОЗШИРЕННЯМ 

ДОСТУПУ ДО ЛІКУВАННЯ”

Базуючись на потребах наших клієнтів; досвіді роботи та взаємодії з державними організаціями та бізнесом; зростаючій ролі громадської спільноти та успіху попередніх адвокаційних програм; знаннях і навичках, отриманих на семінарі,

Беручи до уваги проблеми:

1. Недостатності та недооцінки інформації в суспільстві щодо критичності ситуації та темпів поширення ВІЛ/ТБ в Україні, а саме:

- недостатної поінформованості населення про ВІЛ/СНІД і ТБ;

- відсутності доступу до достовірної інформації (щодо хвороби, ліків, лікування, побічних ефектів, місць проведення випробувань, моніторингових візитів незалежних експертів);

- недоступності повної і необхідної інформації щодо наявності препаратів, їх якості;

- незнання ВІЛ-позитивних людей про лікування та організації, до яких можна звернутися по лікування;

- незнання ВІЛ-позитивних людей про свої права;
- фактичного невизнання з боку органів влади стратегічної небезпеки епідемії ВІЛ для України (ігнорування пріоритетності законодавчих і нормативних актів з ВІЛ/СНІДу на всіх рівнях);

- недостатньої  поінформованості щодо проблеми ВІЛ/СНІДу в державних службах (міліція, побутові служби, медичні та пенітенціарні заклади); 

2. Недостатньої інформації щодо клінічних випробувань препаратів, прав пацієнтів та учасників випробувань;

3. Недостатнього забезпечення доступу до лікування для всіх, хто його потребує, через:

- недостатнє фінансування;

- нераціональний розподіл ресурсів;

- непрозорість процедур закупівель, що часто проводяться без залучення громадськості;
4. Відсутності достовірної бази даних щодо наявних ресурсів для протидії ВІЛ/СНІДу;
5. Відсутності механізму впливу на прискорення доступу до нових препаратів або нових схем АРВ лікування;
6. Досі недостатнього рівня сформованості й активності громадського суспільства;
7. Недостатності кваліфікованих кадрів серед медичних спеціальностей і їх соціально-правової незахищеності;

8. Недостатності техничного устаткування для якісної медичної діагностики у ВІЛ-інфікованих (відсутніть лабораторій для визначення резистентності ВІЛ, біоеквівалентності зареєстрованих препаратів);
9. Відсутності передачі інформації та відповідальності між медичними закладами;
10. Відсутності доступності для пересічного громадянина переліку основних лікарняних засобів, затвердженого МОЗ України (з формами, дозуванням і рекомендованою ціною), а також «незаангажованого» фармфірмами;
11. Невідповідності навантаження в професійній діяльності медиків і перезавантаженості медичних робітників обліково-звітною  документацією;
12. Недостньої інформованості медпрацівників про недержавні організації, які займаються захистом прав та супроводом пацієнтів,
Заявляємо про свій намір:

З метою поширення інформації:

· Адвокатувати створення всеукраїнського інформаціного ресурсу, доступного спільноті (що включав би юридичні аспекти, загальну інформацію, дані про послуги і препарати, фармакологію, опитування громадської думки, суспільний моніторинг якості послуг і препаратів);

· Адвокатувати збільшення долі соціальної реклами із захисту прав ВІЛ-позитивних людей (біл-борди, роліки тощо);

· Створювати та сприяти запровадженню навчальних програм для клієнтів, груп ризику, медпрацівників; 

· Ініціювати суспільні слухання на актуальні теми;

· Сприяти проведенню курсів, семінарів для спеціалістів первинної медико-соціальної допомоги;

· Сприяти запровадженню поглибленого курсу з ВІЛ-інфекції для студентів ВУЗів 1-4 ступеня акредитації;

· Проводити навчання працівників соціального сектору правильному аналізу і представленню інформації про ВІЛ/СНІД і ТБ для клієнтів;

З питань юридичного представництва:

· Повсюду захищати права пацієнтів, вести моніторинг та облік їх порушень;

· Брати участь у створенні законодавчої бази з регулювання якості та доступності препаратів, в першу чергу АРВ і ТБ.
· Активно адвокатувати залучення до роботи в Етичній Комісії представника Всеукраїнскої НУО, що займається клієнтами з хворобою, для лікування якої випробовується препарат.
· Готувати кваліфікованих в медичній області юристів і забезпечити доступність їх консультацій безкоштовно для тих, хто їх потребує.
З метою забезпечення міжвідомчої й міжсекторальної взаємодії:
· Сприяти залученню представників ВІЛ сервісних організацій в якості експертів в Комітет з питань Охорони Здоров’я у Верховній Раді України.
· Проводити постійний обмін досвідом і інформацією серед партнерських організацій, встановлювати партнерскі відносини з міжнародними організаціями, залученими до відповідної діяльності.
· Відпрацювати механізм залучення ВІЛ сервісних організацій на етапі реєстрації і проведення клінічного випробування.
З метою забезпечення доступності і якості лікування і профілактичних заходів з ВІЛ/СНІДу:

· Покращити навчальні  програми для медичних працівників з питань ВІЛ/СНІДу, контролю якості лікарняних засобів.
· Забезпечити адекватне навантаження і  достойну оплату праці медичних фахівців.
· Забезпечити створення лабораторій для визначення резистентності ВІЛ, біоеквівалентності зареєстрованих препаратів, устаткування їх відповідним обладнанням.
· Розробити алгоритм ведення і переадресації пацієнта з сочетаними хворобами, періодично проводити спільні наради, зустрічі членів мультидисциплінарних команд й робочих груп, круглих столів, семінарів, конференцій.
· Ініціювати щорічну публікацію довідника-переліку основних лікарняних препаратів, затвержденого МОЗ України (з формами, дозуваннями й середньою рекомендованою ціною), адвокатувати його наявність в кожному медичному закладі.
· Ініціювати співпрацю з НУО для моніторингу лікування,  а також проведення когортних досліджень побічних реакцій, смертності, здатності переносити ліки пацієнтом, зручності лікарняних форм, їх дозувань, в тому числі в педіатричній практиці.
Учасники семінару пропонують використовувати дану резолюцію для формування плану адвокації, а також складання різних запитів до національних і міжнародних міністерств і відомств.
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