Een kwestie van mentaliteit
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Alexandra Ustinova heeft geen hiv, maar
is al jaren een voorvechtster van een be-
tere behandeling van mensen met hiv,
hepatitis en TBC in haar land, Oekraine.
De afgelopen zomer was ze in Nederland
om aandacht te vragen voor de situatie
in haar land. Ze was toen druk bezig met
een campagne om de behandelings-
mogelijkheden van mensen met hiv in
Oekraine te verbeteren. Die campagne
loopt nog steeds.

Alexandra werkte eerst als vrijwilliger voor
het All Ukrainian Network of People Living with
HIV, sinds kort is ze verbonden aan Ukrainian
Community Advisory Board (UCAB), een orga-
nisatie die zich sterk maakt voor een betere
behandeling van alle mensen met hiv, hepatitis
of TBC in QOekraine. Beide organisaties wer-
ken nauw samen, maar Alexandra voelt zich
beter thuis bij UCAB: "Omdat het een jongere
en onafhankelijker organisatie is, die letterlijk
vecht voor de levens van al die zieke mensen
in Oekraine. Dat past beter bij mij, ik houd van
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directe acties. De situatie in ons land is zo
scheef, daar kan ik me verschrikkelijk boos om
maken, vooral als er kinderen doodgaan. Het is
namelijk niet nodig. Met een andere besteding
van overheidsgelden zouden er al veel meer
mensen behandeld kunnen worden”,

Drie epidemieén

In Oekraine leven meer dan 350.000 mensen
met hiv. Het land heeft samen met Rusland de
procentueel snelst groeiende hiv-epidemie ter
wereld. Elk jaar krijgen er zo'n 20.000 mensen

de hiv-diagnose. Er zijn ongeveer 26.000 men-

sen die behandeling krijgen, maar naar schat-
ting rond de 120.000 hebben behandeling nodig.
Daarom was 2012 voor Alexandra en vele an-
dere vrijwilligers in Oekraine het jaar van acties
voor een betere behandeling - overigens niet al-
leen van mensen met hiv, maar ook van mensen
met hepatitis en TBC.

"Veel mensen met hiv overlijden aan TBC, veel
mensen met hiv hebben ook hepatitis. Wij vin-
den dat je deze drie epidemieén niet los van el-
kaar kunt zien. In ons land worden er veel men-



sen door getroffen en de overheid negeert dat
volkomen. Daarom pleiten we voor betere be-
handelingsmogelijkheden op deze drie fronten.”

Corruptie?

Oekraine en hiv-behandeling: het is nog nooit
een fijne combinatie geweest. In januari 2011
berichtte de internationale pers dat Oekra-
ine niet voldoende hiv-medicatie kon inkopen
omdat de prijzen zo hoog lagen. Mensen met
hiv moesten soms verplicht met hun therapie
stoppen en overstappen op medicatie met
meer bijwerkingen. Het ministerie van volksge-
zondheid ontkende iedere vorm van corruptie,
maar die suggestie was er wel. In augustus
2011 organiseerde het All Ukrainian Network
de campagne Help to Survive. Ze lieten 2000
kinderen een brief schrijven naar president
Janoekovitsj. De kinderen vroegen om hiv-
medicatie voor hun zieke familieleden. Kort
daarna liet de president de procedure hervor-
men. Vanaf december 2011 worden alle regio’s
weer van medicatie voorzien. Toch ontstaan
er nog regelmatig tekorten omdat het de over-
heid niet altijd lukt op tijd medicatie te leveren.

Luxe kuuroorden

Dit jaar verzamelde het All Ukrainian Network
2500 handtekeningen in een petitie die drin-
gend oproept tot handelen. Op 18 juli 2012, kort
na het EK voetbal dat mede in Oekraine werd
gehouden, werd de petitie overhandigd aan de
Oekraiense regering.

"We wilden met deze campagne voor tenmin-
ste 40000 mensen behandeling realiseren.
We hadden daarvoor een mooi plan bedacht.
Onze parlementsleden hebben zelf een ruim
gezondheidshudget, waarvan ze zonder slag
of stoot een groot deel besteden aan reisjes
naar luxe kuuroorden. Schandalig! Als zij een
deel van dat privebudget afstaan, zouden veel
meer mensen met hiv, hepatitis of TBC behan-
deld kunnen worden. We hebben hen persoon-
lijk opgeroepen om voor dit doel minstens een
derde van hun budget af te staan. Dat zou ruim
99 miljoen euro kunnen opleveren. Hun reac-
ties hebben we openbaar gemaakt. De namen
van de mensen die reageerden hebben we op
onze website gepubliceerd. Er is een groene
lijst van mensen die tekenden, en een rode van
mensen die niet tekenden. Zo is duidelijk wie

wel en wie niet wil meewerken."

Bilboards

De campagne was groot opgezet, met veel
publiciteit, onder andere via Facebook en Twit-
ter. Het maakte veel discussie los: in de media,
onder parlementsleden en ook op straat, waar
door middel van grote billboards aandacht
werd gevraagd voor het onderwerp. Het adres
van de webpagina waarop te zien was wie
wel en wie niet budget wilde inleveren, stond
daarop vermeld. "Veel mensen waren geschokt
toen ze erachter kwamen dat er heus wel geld
te besteden is, maar dat het grotendeels naar
ons parlement gaat. Jammer genoeg bereikten

we niet het gewenste resultaat. Er waren 406
parlementsleden die niet wilden meewerken.
43 parlementsleden zeiden 'ja’ tegen het plan,
maar de regering nam het hierdoor vrijgeko-
men bedrag niet op in het budget.”

Quarantaine

“In november hadden we een nieuwe actie: 'Clo-
sing Ukraine for Quarantine’. Onder deze titel
ontvingen ambassadeurs van verschillende
landen in ons land een brief. Hierin werden zij
attent gemaakt op de drie epidemieén die in
ons land heersen. We hebben erin benadrukt

dat onze regering deze problematiek compleet
links laat liggen. Er was opnieuw veel aandacht
van de pers, onder ander van de BBC, Reuters en
Associated Press. De president droeg naar aan-
leiding van de actie de regering op om voor vol-
gend jaar geld te reserveren voor behandeling.”
Het had weer geen resultaat: de actievoerders
ontdekten dat het geld nog steeds niet in het
budget voor volgend jaar was opgenomen. On-
danks persconferenties, acties op straat, di-
recte onderhandelingen met parlementsleden,
is het budget gelijk gebleven. Er komt dus geen
behandeling van meer mensen met hiv of TBC,
en er is helemaal geen geld voor de behande-
ling van hepatitis.

Daarom gingen ze op woensdag 5 december
opnieuw de straat op en wel op de stoep van
het parlement. Voor de ingang legden ze een
spandoek met daarop de afbeelding van pre-
sident Janoekovitsj. ledereen die naar binnen
ging moest wel over de president heen lopen.
Ten teken dat hij door de bewindslieden gene-
geerd wordt. Alexandra en haar vrienden laten
zich nooit uit het veld slaan.

Wakker schudden
"We bedenken vaak dit soort acties, niet alleen
om de politiek wakker te schudden maar ook
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onze landgenoten. Meestal hebben we wel
succes in de pers - dat is bij ons eigenlijk het
probleem niet. Onze campagnes krijgen ge-
noeg publiciteit en we zorgen ervoor dat we als
organisatie zichtbaar zijn en blijven. Je moet
het probleem correct brengen, direct duide-
lijk maken wat er aan de hand is, bovenop de
actualiteit zitten. Een keer werd een transport
met medicatie bij de grens tegengehouden.
We hebben toen direct een persconferentie
georganiseerd en de pers opgetrommeld om
erover te berichten en hen te overtuigen dat
het transport door moest gaan. Zoiets heeft

ring; dat is enorm. Het is in ons land een beetje
als in Rusland, we steken onze kop in het zand:

'We hebben geen hiv!" Je kunt probleem daar-

om ook nooit persoonlijk maken door iemand
met hiv direct in beeld te brengen.”
Niet alleen op het gehied van behandeling

schiet de regering tekort, ook wat betreft pre-

ventie kan er nog veel verbeterd worden. "Dat

staat bij ons nog in de kinderschoenen, er ge-

beurt bijna niets op dat gebied. We kunnen niet
controleren of het plaatsvindt en welk effect
het heeft. We zouden op dat gebied ook veel
kunnen leren van buitenlandse organisaties.”

actie 'Oekraine in quarantaine, november 2012

effect, inieder geval op de publieke opinie. Ook
de oppositie steunt ons. Maar het is in Oekra-
ine heel moeilijk om iets er ook politiek door-
heen te krijgen.”

Internationaal

Alexandra is ervan overtuigd dat naast alle
acties ook internationale druk belangrijk is.
"Onze regering wil ook internationaal gewaar-
deerd worden. Dus als andere landen erop
aandringen de situatie te verbeteren, denk
ik dat dat effect heeft. Nu proberen onze po-
litici niet eens te verbergen hoeveel geld ze
aan zichzelf kunnen besteden. Ik vind dat niet
normaal. Het is een kwestie van mentaliteit. Dit
hangt samen met het probleem van stigmatise-
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Alleen in ruil voor vertrouwelijke
informatie
Dan is er nog de zeer bedenkelijke houding ten

aanzien van de privacy van mensen met hiv.
In 2010 en 2011 verzamelde de politie in op-
dracht van het Oekraiense ministerie van bin-

nenlandse zaken persoonlijke gegevens van
injecterende druggebruikers die meedoen aan

behandelprogramma’s. Zij kregen alleen medi-

catie als ze vertrouwelijke informatie wilden

prijsgeven, zoals hun hiv-status en strafblad.

Ook werd een aantal keren medisch personeel
gearresteerd of aangeklaagd. De invallen van

de politie vonden plaats zonder enige aanlei-

ding. Leidinggevenden van NGO's in Oekraine
werden verhoord over hun werk, waardoor

dat een tijd lang volledig stil lag. Hoewel het
de laatste tijd rustig is, vrezen de NGO's in
Oekraine dat dit niet de laatste acties van de
overheid waren.

Verrast

"Toen ik met dit vrijwilligerswerk begon was ik
verrast hoeveel mensen er met hiv te maken
bleken te hebben, of ze het nu zelf hadden of
hun vrienden of familie. Hiv is hier heus niet al-
leen iets van de arme of minder goed opgelei-
de mensen, er zijn ook een heleboel goed op-
geleide mensen met hiv. Weinig mensen begrij-

pen de omvang van het probleem in ons land,
ze realiseren zich niet dat de hiv-epidemie hier
heel serieus is. Daarom is het zo belangrijk
de houding van politici te veranderen, want
van hen zal de werkelijke verandering moeten
komen. ledere keer als er iemand doodgaat, is
dat ook de verantwoordelijkheid van de poli-
tiek, niet alleen van de mensen in de straat, of
van iemand persoonlijk.”

Websites:

Ukrainian Community Advisory Board (UCAB) -
http://ucab.org.ua/

All Ukrainian Network of People Living with HIV
- http://www.network.org.ua



