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Попри численні намагання громадських та 
державних організацій змінити ставлення сус-
пільства до проблеми ВІЛ/СНІДу, люди, які жи-
вуть із цією хворобою, вже понад 20 років продо-
вжують піддаватися стигматизації та дискриміна-
ції, що обмежують їхні права та свободи [5, с. 3; 6, 
с.  7–8]. Водночас більшість людей, які живуть з 
ВІЛ/СНІДом (далі – ЛЖВС) в Україні, не знають 
про специфічні права та механізми їхнього захис-
ту. Дослідження, проведені в Україні [2–5;  10], 
та  звіт правозахисної організації «Гельсінська 
спілка» [6] підтверджують існування потреби в за-
хисті прав та представленні інтересів ЛЖВС. 

Практику представництва та захисту інтересів 
клієнтів соціальної роботи розкрито в публікаці-
ях О. Брижоватої та О. Волгіної [1], Ж. Петроч-
ко [7], О. Стецькова, В. Турського та ін. [6; 8; 9]. 
Проте специфічні різновиди та практики пред-
ставництва інтересів, зокрема інтересів ЛЖВС, 
досі не здобули належної уваги науковців.

За мету дослідження, результати якого пода-
но в цій статті, було поставлено з’ясувати основ
ні характеристики колективного представни-
цтва інтересів людей, які живуть з ВІЛ/СНІДом. 
У дослідженні використано такі методи збору 
даних, як фокус-група та напівструктуроване 
інтерв’ю. Загалом протягом січня  – квітня 
2014 р. було проведено три фокус-групи на базі 
ВІЛ-сервісних організацій м. Києва. У них узя-
ло участь 27 осіб, які живуть з ВІЛ/СНІДом і є 
клієнтами цих організацій. Вибірка експертів 
формувалася із використанням методу снігової 
кулі. Протягом березня  – квітня 2014  р. було 
опитано вісім представників громадських та 
державних соціальних служб м. Києва – праців-
ників Всеукраїнської благодійної організації 
«Всеукраїнська мережа ЛЖВ» та її Київського 
міського відділення; Благодійного фонду «До-
радча рада спільнот з питань лікування 

(ЮКАБ)»; громадської організації «Клуб Еней»; 
громадської організації «Фонд допомоги Жит-
тя»; благодійної організації «Допоможи жит-
тю»; Київського міського центру соціальних 
служб для дітей, сімей та молоді.

Аналіз наукової літератури стосовно розу-
міння колективного представництва інтересів 
демонструє, що таке представництво як метод 
соціальної роботи ґрунтується на «теорії змін», 
яка розглядає конкретні стратегії і заходи для до-
сягнення бажаних соціальних змін [13, с. 3; 18]. 
Соціальні зміни відбуваються шляхом зміни 
курсу політики, коли влада вимушена діяти в 
ім’я народу. Отже, головна ідея колективного 
представництва – вплив на державну політику і 
рішення, що стосуються розподілу ресурсів та/
або законодавства, задля досягнення реформи 
соціальної справедливості. Цей метод викорис-
товують з метою змінити або зберегти наявні 
звичаї, норми і системи цінностей, вплинути на 
ставлення, переконання і закони [17; 18].

Проведене авторами статті дослідження за-
свідчило, що в Україні як клієнти, так і праців-
ники ВІЛ-сервісних організацій розуміють ко-
лективне представництво інтересів як механізм 
або інструмент, що допомагає розширити доступ 
до послуг та перелік необхідних послуг для лю-
дей, які живуть з ВІЛ/СНІДом. Представники 
українських ВІЛ-сервісних організацій вважа-
ють колективне представництво інтересів одним 
із дієвих механізмів лобіювання і захисту прав 
та інтересів ВІЛ-позитивних людей у соціаль-
них агенціях. На їхню думку, колективне пред-
ставництво інтересів може виявитися інстру-
ментом впливу на політичну та суспільну думку 
з метою подолання проблем стигматизації та 
дискримінації ЛЖВС з боку працівників право
охоронних органів, закладів охорони здоров’я та 
закладів освіти. 
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Один із опитаних експертів зауважив, що ко-
лективне представництво інтересів слугує ін-
струментом впливу на державні структури з ме-
тою покращення якості життя ЛЖВС. Активне 
використання цього методу від імені громади 
ВІЛ-позитивних людей може впливати на зако-
нодавчу та виконавчу владу в напрямі зміни сис-
теми надання послуг та доступу до суспільних 
благ. Тому, на думку експертів, важливо запрова-
джувати та поширювати нові практики та форми 
захисту прав, проводити інформаційні кампанії 
для подолання наслідків та попередження поши-
рення епідемії ВІЛ/СНІДу. 

Таким чином, в Україні сформувалось дещо 
звужене уявлення про колективне представни-
цтво інтересів, хоча в цілому воно відповідає су-
часним обґрунтуванням цього методу соціальної 
роботи на макрорівні.

Колективне представництво інтересів, як і 
більшість методів соціальної роботи, проходить 
через низку етапів: збір даних, розробка плану 
дій, безпосередні дії, оцінка та моніторинг 
[20, с. 47]. Процес колективного представництва 
інтересів вважається успішним, якщо пройшов 
від етапу дослідження проблеми до розробки та 
впровадження заходів підтримки змін. 

Практика колективного представництва ін-
тересів тісно пов’язана із вивченням потреб клі-
єнтів та тенденцій їхніх змін, конкретних випад-
ків, документів, практик і, відповідно, виокрем-
лення конкретних причин. Під час інтерв’ю 
експерти зазначили, що в Україні здійснення ад-
вокаційних заходів є переважно ситуаційними 
або символічними (традиційними). Серед сим-
волічних причин зазвичай згадувались такі зна-
кові події, як день пам’яті померлих від СНІДу, 
Всесвітній день боротьби з ВІЛ/СНІД, Всес-
вітній день боротьби з туберкульозом тощо. 
А з-поміж ситуаційних причин найчастіше нази-
валися: масові порушення прав на отримання 
медичних послуг та лікування ЛЖВС, пов’язані 
зі зміною нормативних актів та практик у сфері 
соціального захисту та допомоги, викриття ко-
рупційних зв’язків у сфері надання медико-соці-
альних послуг ЛЖВС. 

Хоча в Україні проводяться дослідження по-
треб ЛЖВС, проте експерти поставили під сум-
нів їхню корисність для здійснення колективно-
го представництва. Адже в таких дослідженнях 
беруть участь ті, хто вже користується послуга-
ми ВІЛ-сервісу, а ті, хто не став клієнтами, в по-
ле зору дослідників не потрапляють. Наразі гру-
па ЛЖВС є маргіналізованою і закритою для 
отримання нових даних. Тому експерти не мо-
жуть визначити, наскільки достовірними щодо 

всієї громади ВІЛ-позитивних людей та їхнього 
оточення можна вважати наявні дані. Важливо 
зауважити, що учасники фокус-груп наголошу-
вали, що їхні інтереси часто не беруться до ува-
ги, а пакет послуг, що їм надають соціальні уста-
нови, формується переважно з досвіду надавачів 
послуг та можливостей організації. Попри те, 
що надання послуг у громадських та пацієнт-
ських організаціях часто здійснюється за прин-
ципом «рівний  – рівному», респонденти наго-
лошували на певних бар’єрах у спілкуванні з 
надавачами послуг та обмеженнях у роботі ор-
ганізацій. Отже, процес збору даних для колек-
тивного представництва інтересів ЛЖВС в 
Україні не можна вважати таким, що відбува-
ється на належному рівні.

Дослідження доводять, що сучасним рухам 
представництва прав клієнтів притаманний про-
цес «глобалізації знизу», за якого люди для за-
безпечення своїх прав починають діяти з най-
нижчих рівнів, шляхом створення груп однодум-
ців, але в процесі колективних дій їхня ідея 
виходить за межі локальної, досягаючи глобаль-
ного рівня [14, с. 1043]. Про подібні тенденції в 
Україні повідомили інформанти з числа експер-
тів ВІЛ-сервісних організацій. Перші прояви ко-
лективного представництва інтересів в Україні у 
сфері ВІЛ/СНІДу починалися з окремих ініціа-
тив активістів руху за доступ до медичних по-
слуг та безкоштовного лікування. Представник 
однієї з найчисельніших ВІЛ-сервісних органі-
зацій м. Києва пояснив практику колективного 
представництва інтересів таким чином: «Колись 
перед нами була чітка мета  – отримати до-
ступ до медичних препаратів (АРТ-терапії). 
Люди, які жили з ВІЛ, об’єдналися заради цієї 
мети і робили все можливе. Так виникла ідея 
створення “Мережі”. Напевно, це найяскраві-
ший приклад практики колективного представ-
ництва інтересів в Україні».

Майже в усіх організаціях, представники 
яких узяли участь у дослідженні, не створено 
окремих відділів чи структур, безпосередньо 
відповідальних за представництво інтересів. Ли-
ше один респондент повідомив про існування 
такого відділу у своїй організації. Так само до ці-
єї діяльності не завжди долучаються експерти чи 
спеціалісти в галузі захисту прав. 

Так, четверо з восьми респондентів повідо-
мили про використання сил «рівних» та залучен-
ня волонтерів для запровадження колективного 
представництва інтересів. Це може бути виправ-
дано специфікою клієнтської групи та принци-
пами роботи у сфері ВІЛ/СНІДу. У науковій лі-
тературі також стверджується, що відправною 



64� НАУКОВІ ЗАПИСКИ. Том 162. Педагогічні, психологічні науки та соціальна робота

точкою для багатьох рухів за права людини ста-
ли групи самодопомоги та групи за інтересами 
[17, с. 37; 8, с. 75]. У матеріалах Всесвітньої ор-
ганізації охорони здоров’я (ВООЗ) наголошуєть-
ся на тому, що у світовій практиці представни-
цтво інтересів починалося тоді, коли група заці-
кавлених людей вирішувала, що слід надати 
гласності проблематичній ситуації, у якій вони 
опинилися, з метою вирішення цієї проблеми 
[12, с.  15]. Таким чином, українська практика 
представництва інтересів ЛЖВС цілком відпові-
дає світовій практиці колективного представ
ництва, власне, її раннім етапам.

Двоє з восьми експертів відзначили недостат-
нє забезпечення кадрами у сфері адвокатування 
та захисту прав ЛЖВС, що негативно впливає на 
якість та ефективність практики представництва 
інтересів. Один із експертів розповів: «Наразі 
ми зрозуміли, що керівник нашої організації ви-
конує одночасно і функцію представника інте
ресів організації і клієнтів, і функцію менедже-
ра, управлінця. Гадаю, це занадто важке наван-
таження, що впливає на якість роботи нашого 
колеги». Крім того, це зумовлює несистематич-
ність колективних заходів та відсутність вираз-
ної лінії дій організації. 

Опитані експерти в галузі захисту прав 
ЛЖВС зазначили про те, що мета та завдання де-
яких заходів із представництва інтересів можуть 
змінюватися в процесі діяльності або «підганя-
тися» під запити клієнтів, прямуючи до конкрет-
но поставленої мети, їм часто доводилося відво-
лікатися на інші завдання. Відповідно, важко ви-
ділити критерії оцінки та моніторингу практик 
колективного представництва. Жоден з експер-
тів під час інтерв’ю не зміг розповісти про сис-
тему оцінки та моніторингу ефективності прак-
тик колективного представництва інтересів.

Отже, процесові колективного представни-
цтва інтересів, здійснюваному українськими ВІЛ-
сервісними організаціями, бракує послідовності 
та системності, професійних підходів до плану-
вання та здійснення відповідних заходів, контро-
лю за тим, чи є колективні заходи ефективними. 

Класичними стратегіями колективного пред-
ставництва інтересів вважаються акції протесту, 
лобіювання, допомога у самопредставництві, 
робота із ЗМІ, інформаційні кампанії, звернення 
до судової системи та свідчення в судах за клієн-
тів, представництво інтересів родин, збір підпи-
сів під петиціями [15, с. 10]. Вибір стратегій ко-
лективного представництва інтересів залежить 
від культурних, етнічних, соціальних, політич-
них та інших чинників, які характерні для кож-
ного регіону та країни [12, с. 16; 13, с. 2]. 

Наприклад, у Північній Африці під час бо-
ротьби за доступність безкоштовного лікування 
ефективною виявилася стратегія конфронтації, 
реалізована завдяки організації профспілок та 
гей-активізму. Ця стратегія була реалізована че-
рез колективні акції та протести, а також залу-
чення до вирішення проблемних ситуацій клю-
чових політичних партій та ЗМІ, поширення 
освітніх інтернет-програм та програм правової 
допомоги [19, с.  66]. До обрання цих методів 
підштовхнула нестабільна політична ситуація і 
численні народні хвилювання, що сприяли мобі-
лізації на класовій основі та використанню ради-
кальних форм колективного представництва ін-
тересів [14, с. 1044]. А от у Танзанії остракізм та 
моральне відторгнення хвороби в середині краї-
ни не дали змоги вдатися до конфронтації. Але 
успішною виявилася стратегія співпраці, коли 
на локальному рівні почали утворюватися групи 
самодопомоги, члени яких самостійно вчилися 
процесу представництва власних інтересів та 
звернення до медичних та соціальних інститу-
цій, а в подальшому навчали владні структури та 
ЗМІ щодо особливостей епідемії ВІЛ, поширю-
вали дестигматизаційні програми та намагалися 
запровадити нові підходи в наданні послуг, фор-
муванні локальної та державної політики сто-
совно епідемії ВІЛ/СНІДу [15, с. 10–13]. 

У країнах зі слабкою судовою системою (як-
от Венесуела, Індія) ефективною виявилась ор-
ганізація правничих клінік та юридичних під-
розділів, представники яких не тільки представ-
ляють справи клієнтів у суді, а й проводять для 
них лекції про основні права та свободи людини, 
навчають крокам, які важливо виконати під час 
вчинення незаконних діянь з боку правоохорон-
них органів проти ЛЖВС, вчать, як оформлюва-
ти судові позови та представляти себе в суді, а 
також поширюють антидискримінаційні програ-
ми серед суддів та чиновників [19, с. 58–65]. 

В Україні колективне представництво інтере-
сів ЛЖВС відбувається переважно у формі масо-
вих протестних (активістських) заходів та акцій 
підтримки. На думку респондентів, перевага цих 
методів полягає в доступі до широкої громад-
ськості. Для активістів громадських організацій 
використання масових протестних акцій асоцію-
ється із єдиним можливим способом тиску на 
владні структури завдяки можливості співпраці 
із засобами масової інформації. Крім того, пред-
ставники як державних, так і громадських орга-
нізацій зазначили про важливість участі в подіб
них акціях клієнтів соціальної роботи, що, сво-
єю чергою, наснажує ЛЖВС та їхнє близьке 
оточення до подальших самостійних дій. 
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Водночас серед учасників дослідження ви
явилася непопулярною стратегія написання пети-
цій та відкритих листів, листів-звернень до дер-
жавних структур. Представники громадських 
організацій зауважили, що при сучасній системі 
виконавчої та судової влади такий метод неефек-
тивний, занадто працемісткий, більше того, ви-
трати сил та часові затрати не завжди співвід-
носні з отриманим результатом.

Така стратегія колективного представництва 
інтересів, як навчання та інформування в ході 
представництва інтересів, теж була досить скеп-
тично оцінена учасниками дослідження. Респон-
денти згадали про важливість навчання пред-
ставників державних структур та клієнтів те-
мам, пов’язаним з епідемією ВІЛ/СНІДу. Однак 
опитані не вважають доречним використання ці-
єї стратегії в процесі колективного представни-
цтва інтересів.

Зіставлення світової та української практики 
свідчить про те, що в Україні поки що використо-
вується обмежений перелік стратегій колективно-
го представництва інтересів, що значною мірою 
зумовлено специфікою української судової систе-
ми, її неорієнтованістю на захист прав людей.

Під час дослідження було виявлено низку об-
межень у використанні стратегій колективного 
представництва інтересів. Ці обмеження зумов-
лені як специфічним українським контекстом 
(політичною культурою, особливостями держав-
ного управління), так і загальними проблемами 
захисту прав ЛЖВС, які залишаються маргіналі-
зованою групою в суспільстві.

Так, експерти з числа представників громад-
ських та пацієнтських організацій передовсім 
звертали увагу на труднощі, викликані корумпо-
ваністю та бюрократизованістю системи дер-
жавних служб та установ. Можливості порушу-
вати законні механізми надання допомоги 
ЛЖВС, профанації в діяльності державних орга-
нів та ухиляння від букви закону зводять нані-
вець усі намагання громадських активістів та за-
хисників прав. Крім того, респонденти повідо-
мили, що звернення громадян  – попри вимоги 
чинного законодавства щодо порядку розгляду 
таких звернень  – часто залишаються поза ува-
гою державних структур. 

Для представників державних структур ви-
кликом виявилася недостатність ресурсів, на-
самперед фінансових. Припинення цільового 
програмного фінансування стало ударом по сис-
темі державних соціальних установ, які не зай
маються фандрейзингом. Це вплинуло не тільки 
на зниження якості послуг, про що повідомили 
опитані представники групи ЛЖВС, а й на 

скорочення практик колективного представни-
цтва інтересів державними структурами, відмо-
ву від запровадження нових методів і стратегій 
роботи.

Викликом для колективного представництва 
інтересів є використання соціальних медіа.  Но-
вітні інформаційні технології сприяють легкості і 
швидкості мобілізації учасників акцій. Завдяки їх 
використанню помітно зросла можливість обмі-
нюватися інформацією та брати участь у колек-
тивних діях. Проте експерти в ході інтерв’ю кри-
тично поставилися до використання соціальних 
мереж для активізації суспільства. Адже соціаль-
ними медіа подекуди поширюється непідтвер-
джена та необґрунтована інформація, що, на дум-
ку опитаних, може зумовити негативне сприйнят-
тя певних тем (як-от ВІЛ/СНІДу), призвести до 
зміцнення позицій стигматизуючих громадських 
рухів та глибшої маргіналізації вразливих груп. 
Водночас зміцнення соціальних рухів у межах ін-
тернет-простору не обов’язково приведе до го-
товності людей вчиняти фактичні дії.

Залишається відкритим і питання використан-
ня «традиційних» ЗМІ у ході реалізацій практик 
колективного представництва. З одного боку, ЗМІ 
слугують необхідною зв’язковою ланкою між 
громадським сектором та суспільством. А з дру-
гого – рівень толерантності та освіченості пред-
ставників ЗМІ з питань ВІЛ/СНІДу залишається 
невисоким, як і бажання висвітлювати об’єктивно 
це питання. Як зауважив один із респондентів: 
«Засоби масової інформації мають свої конкрет-
ні цілі стосовно теми ВІЛ. І вони аж ніяк не соці-
альні». Крім того, утворилося певне замкнуте ко-
ло, за якого ЛЖВС не бажають виступати при-
людно, показати своє обличчя – через побоювання 
розкрити свій ВІЛ-позитивний статус, стигмати-
зацію та дискримінацію, у той час як активісти 
громадських організацій наполягають, що лише 
поширення інформації про конкретних персона-
лій, обговорення реальних життєвих історій 
ЛЖВС допоможе знизити рівень стигматизації та 
дискримінації в середині суспільства.

Висновки. Колективне представництво ін-
тересів вважають одним із методів соціальної 
роботи на макрорівні. Цей метод спрямований 
на зміну чинних норм і системи цінностей, сус-
пільного ставлення до певних проблем, законо-
давчого регулювання та перерозподіл суспіль-
них ресурсів. Дослідження, проведене 2014 р. у 
ВІЛ-сервісних організаціях м.  Києва, виявило, 
що процесові колективного представництва ін-
тересів, здійснюваному цими організаціями, 
бракує системності, професійних підходів до 
планування та здійснення заходів контролю за 
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ефективністю діяльності. Ключовими стратегія-
ми колективного представництва є масові про-
тестні і символічні акції.

Узагальнюючи викладене в статті, можемо 
сказати, що колективне представництво інтересів 
широко застосовують у сучасній практиці соці-
альних установ для захисту прав та інтересів 
ЛЖВС, висвітлення їхніх нагальних потреб та ін-
формування державної системи. Використання 
колективного представництва інтересів сприяє 
підвищенню поінформованості стосовно базових 
та специфічних прав людей, задоволенню потреб 
та впровадженню антидискримінаційних практик 
серед надавачів медичних, соціальних, психоло-
гічних та інших послуг ЛЖВС та групам ризику. 
Потребу в такій діяльності підтверджують чис-
ленні дослідження щодо порушення прав ВІЛ-
позитивних людей, проведені в Україні.

Водночас слід зауважити, що українські ВІЛ-
сервісні організації не завжди дотримуються 

коректної технології колективного представни-
цтва інтересів як методу соціальної роботи на 
макрорівні. Колективне представництво має не-
систематичний, ситуаційний характер, воно пе-
реважно не ґрунтується на інформації, отрима-
ній у ході оцінки потреб клієнтів та досліджень 
тенденцій зміни епідемій ВІЛ/СНІДу. Обмежен-
нями у застосуванні стратегій колективного 
представництва є також характер судової та за-
гальнополітичної культури, в якій немає поціно-
вування прав людини.

Для вдосконалення роботи з колективного 
представництва доцільно долучати ЛЖВС на 
всіх етапах планування, реалізації та оцінки ро-
боти програм та заходів, оскільки саме клієнти є 
цінним джерелом інформації. Також потрібна 
подальша робота із ЗМІ та методичне поширен-
ня інформації соціальними мережами, що, зокре-
ма, позитивно вплине на імідж ВІЛ-сервісних 
організацій.
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PRACTICE OF COLLECTIVE ADVOCACY IN UKRAINE  
(CASE OF PEOPLE LIVING WITH HIV/AIDS)

Collective advocacy of interests is one of social work methods carried out at the macro level. This 
method aims to change the existing system of norms and values, social attitudes towards certain problems, 
legal regulation and redistribution of public resources. A study conducted in 2014 among HIV-service 
organizations in Kyiv have found that the process of collective advocacy of interests lacked of systematic, 
professional approach to planning and implementation of measures, as well as monitoring performance. 
Key strategies of collective advocacy were mass protests and symbolic actions.
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Групи самодопомоги як додатковий ресурс  
соціальної підтримки людей з проблемами  

психічного здоров’я

У статті розглянуто феномен діяльності груп самодопомоги як додатковий ресурс отримання 
соціальної підтримки для людей із проблемами психічного здоров’я.
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Постановка проблеми в загальному вигля-
ді та її зв’язок із важливими науковими чи 
практичними завданнями. Питання здійснен-
ня соціальної підтримки людей з такою склад-
ною проблемою, якою є психічний розлад, зали-
шається актуальним і посідає важливе місце в 
дослідженнях соціальної психології та соціаль-
ної роботи [7; 17; 19]. Закон України «Про реабі-
літацію інвалідів в Україні», № 2961-IV, прийня-
тий 06.10.2005 Верховною Радою України, дає 
поштовх для створення необхідних умов для  
повноцінного життя людей з обмеженими мож-

ливостями: правових, економічних, політичних, 
соціально-побутових і соціально-психологіч-
них. Закон передбачає створення умов для від-
новлення фізичного статусу, здобуття освіти, 
професії, а також задоволення потреб інвалідів у 
соціальній підтримці. 

Актуальність вивчення проблеми надання 
соціальної підтримки особам з проблемами 
психічного здоров’я зумовлена неможливістю 
вирішення її лише в рамках психіатрії та меди-
каментозного лікування через тривалість пси-
хічних розладів, високу чисельність осіб, які 
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