PAEDIATRIC TREATMENT QUESTIONNAIRE

After much study and consultation with advocates for children living with HIV, the Ecumenical Advocacy Alliance (EAA)
 is currently in the early stages of campaigning for greater access to anti-retroviral treatment and other vital medications for children who need such assistance. For this reason, the EAA requests your experience and insights on providing or promoting anti-retroviral treatment and other necessary assistance to HIV-positive children. We also would like to learn about the major challenges which you face in this regard and to receive your suggestions on how best to overcome such challenges. 

Please complete the questionnaire below and return it by 04th April 2007 by e-mail to: Ms. Francesca Merico, who is a volunteer in the Geneva office of Caritas Internationalis and is assisting EAA to move forward with this Campaign. E-mail contact for Francesca Merico is: francesca_merico@hotmail.com or send the response by fax to Ms. Francesca Merico: +41 22 734 4006. 

Thank you so much for your kind and valuable assistance.

***********************************************************************

Name of respondent:      
Organization:      
Type of Organization:

FBO  FORMCHECKBOX 

NGO  FORMCHECKBOX 
 
Other, specify: 


Brief Description of the organization’s experience in assisting/ treating HIV+ children:

     
Contact information for respondent and for organization (address: street address including country, postal address [if different from street address], telephone number, fax number, mobile telephone number of respondent [if willing to share this] :

     
How many HIV+ children receive services from this organization?      
What is the age range of children served by your organization?      
Please check the type of services provided by the organization:

ARVs for Prevention of Mother-to-Child Transmission (PMTCT): 
 FORMCHECKBOX 

ARVs for PMTCT plus follow-up ARV treatment for mother (when needed): 
 FORMCHECKBOX 

ARVs for child (when needed):
 FORMCHECKBOX 

Other services for HIV+ children and their families:

Medical services: 
 FORMCHECKBOX 

Social services: 
 FORMCHECKBOX 

Supplemental Food programmes: 
 FORMCHECKBOX 

Supplies for alternatives to breastfeeding by HIV+ mothers: 
 FORMCHECKBOX 

Income Generating Activities:
 FORMCHECKBOX 

Education Assistance:
 FORMCHECKBOX 

HIV prevention education: 
 FORMCHECKBOX 

If you would like to tell us more about any of the above services, please do so here:

     
Please estimate the number of children in your programme who need ARV medicines:      
Please estimate the number of children in your programmes who have access to such medicines when they are needed:      
What are the major funding sources for any anti-retroviral medication programmes you sponsor? 

     
What are the major criteria used by your organization to determine when and/or if ARV treatment should be initiated?

     
What are the major obstacles faced by your organisation in its attempts to provide anti-retroviral and other vital medications for children who need them? (Please check the relevant challenges listed below):

Lack of money to purchase medicines 
 FORMCHECKBOX 

Lack of continuous and sustainable supply of medicines 
 FORMCHECKBOX 

Lack of availability of fixed-dose combination medications 
 FORMCHECKBOX 

Lack of sufficient formulations of medicines for paediatric use
 FORMCHECKBOX 

Lack of sufficient combinations for paediatric use 
 FORMCHECKBOX 

Lack of adequate monitoring for administration of medicines 
 FORMCHECKBOX 

Development of resistance among significant numbers of children taking such medicines
 FORMCHECKBOX 

Severe side effects among significant numbers of children taking such medicines
 FORMCHECKBOX 

Prohibitive costs of such medications:

among first line medications 
 FORMCHECKBOX 

among second line medications
 FORMCHECKBOX 

Other challenges (please specify and explain):

     
What is the average annual amount (Please specify equivalent amount either in U.S. dollars or in Euros) spent by your organization to purchase paediatric treatments:

ARV medications:      
Other medications:     
Has your organization been involved in direct advocacy with one or more pharmaceutical companies?

     
Please advise on points and issues that EAA should emphasize in campaigning to promote access to paediatric treatment for children living with HIV: 

     
Is your programme/organization interested in receiving information on HIV and AIDS through our network? Please provide full contact details of a representative of your organization. We will add you to our distribution list and information network.

     
Is it possible for you to share documents, photos, and other relevant information on your programs and activities which serve children living with HIV?

     
Date


QUESTIONNAIRE DE TRAITEMENT PEDIATRIQUE

Après de nombreuses études et consultations avec les défenseurs des enfants vivant avec le VIH, l’Alliance œcuménique « agir ensemble » (AŒAE) 
se trouve actuellement aux premières étapes de campagnes pour un meilleur accès aux traitements antirétroviraux et à d’autres médicaments vitaux pour les enfants qui en ont besoin. C’est pourquoi l’AŒAE veut en savoir plus sur votre expérience concernant la diffusion ou la promotion des traitements antirétroviraux et de toute autre aide utile aux enfants séropositifs. Nous souhaiterions également connaître les principaux obstacles auxquels vous êtes confrontés à cet égard et recevoir vos suggestions sur la meilleure manière de surmonter ces obstacles. 

Veuillez compléter le questionnaire ci-dessous et nous le renvoyer avant le 4 avril 2007 par courriel à : Mme Francesca Merico, qui est bénévole au bureau genevois de Caritas Internationalis et aide l’AŒAE à faire progresser la campagne. L’adresse électronique de Francesca Merico est : francesca_merico@hotmail.com. Vous pouvez également renvoyer le questionnaire rempli par fax à Mme Francesca Merico : +41 22 734 4006. 

Nous vous remercions énormément pour votre précieuse aide.

***********************************************************************

Nom de la personne qui répond au questionnaire :      
Organisation :      
Type d’organisation :

Organisation d’inspiration religieuse  FORMCHECKBOX 

ONG  FORMCHECKBOX 
 
Autre, préciser : 


Décrivez brièvement quelle expérience l’organisation a dans les domaines de l’aide aux enfants séropositifs ou de leur traitement.

     
Coordonnées de la personne qui répond à ce questionnaire et de l’organisation (adresse réelle et pays, adresse postale [si différente de l’adresse réelle], numéro de téléphone, numéro de fax, numéro de téléphone mobile de la personne chargée de répondre à ce questionnaire [si vous êtes disposés à le communiquer]) :

     
Combien d’enfants séropositifs bénéficient des services de cette organisation ?      
Quelle est la tranche d’âge des enfants pris en charge par votre organisation ?      
Veuillez indiquer les types de services offerts par l’organisation :

Antirétroviraux (ARV) pour la Prévention de la transmission mère-enfant (PTME) : 
 FORMCHECKBOX 

ARV pour la PTME et suivi de la mère avec traitement aux ARV (si nécessaire) : 
 FORMCHECKBOX 

ARV pour l’enfant (si nécessaire) :
 FORMCHECKBOX 

Autres services pour les enfants séropositifs et leur famille :

Services médicaux : 
 FORMCHECKBOX 

Services sociaux : 
 FORMCHECKBOX 

Programmes alimentaires complémentaires : 
 FORMCHECKBOX 

Alternatives à l’allaitement au sein par des mères séropositives : 
 FORMCHECKBOX 

Activités lucratives :
 FORMCHECKBOX 

Aide à l’éducation :
 FORMCHECKBOX 

Informations sur la prévention du VIH : 
 FORMCHECKBOX 

Si vous souhaitez en dire plus sur l’un des services mentionnés plus haut, veuillez le faire ici :

     
Veuillez estimer le nombre d’enfants participant à vos programmes qui ont besoin de médicaments antirétroviraux :      
Veuillez estimer le nombre d’enfants participant à vos programmes qui ont accès à ces médicaments lorsque c’est nécessaire :      
Quelles sont les principales sources de financement pour les programmes de traitements antirétroviraux que vous soutenez ? 

     
Quels sont les principaux critères utilisés par votre organisation pour déterminer quand ou si un traitement ARV doit être commencé ?

     
Quels sont les principaux obstacles auxquels votre organisation est confrontée lorsqu’elle cherche à fournir des médicaments antirétroviraux et d’autres médicaments aux enfants qui en ont besoin ? (Veuillez cocher les obstacles correspondants ci-dessous) :

Manque de fonds pour acheter les médicaments 
 FORMCHECKBOX 

Manque de continuité et de régularité dans l’approvisionnement en médicaments 
 FORMCHECKBOX 

Manque de disponibilité des médicaments combinés à doses fixes 
 FORMCHECKBOX 

Manque de formulations de médicaments à usage pédiatrique
 FORMCHECKBOX 

Manque combinaisons à usage pédiatrique 
 FORMCHECKBOX 

Manque de surveillance pour la prise des médicaments 
 FORMCHECKBOX 

Développement d’une résistance chez un nombre important d’enfants à la prise de ces médicaments
 FORMCHECKBOX 

Effets secondaires sévères chez un nombre important d’enfants prenant ces médicaments
 FORMCHECKBOX 

Coût prohibitif des médicaments :

pour les médicaments de première intention 
 FORMCHECKBOX 

pour les médicaments de seconde intention
 FORMCHECKBOX 

Autres obstacles (veuillez préciser et expliquer) :

     
Quel est le montant moyen annuel (veuillez indiquer l’équivalent en dollars E-U ou en euros) dépensé par votre organisation pour l’achat de traitements pédiatriques :

Médicaments antirétroviraux      
Autres médicaments :      
Votre organisation fait elle de la défense d’intérêts directe avec une ou plusieurs entreprises pharmaceutiques ?

     
Veuillez indiquer tout conseil concernant des points sur lesquels l’AŒAE devrait mettre l’accent lors de ses campagnes de promotion de l’accès aux traitements pédiatriques pour les enfants séropositifs : 

     
Votre programme (organisation) souhaiterait-il (-elle) recevoir des informations sur le VIH et le SIDA à travers notre réseau ? Veuillez indiquer les coordonnées complètes d’un représentant de votre organisation. Nous vous ajouterons à notre liste de diffusion et à notre réseau d’information.

     
Vous est-il possible de partager des documents, des photos et d’autres informations pertinentes sur vos programmes et activités liées aux enfants vivant avec le VIH ?

     
Date

� The Ecumenical Advocacy Alliance (EAA) is a global network of churches and church-related organizations working in advocacy and campaigning on HIV and AIDS, and global trade.  With more than 100 participating churches and organizations, big and small, the network reaches every continent and a constituency of hundreds of millions of Christians. The Alliance coordinating office is based in Geneva, Switzerland at the Ecumenical Center – which also houses the World Council of Churches, the Lutheran World Federation and the World Alliance of Reformed Churches.


� L’Alliance œcuménique « agir ensemble » est un réseau international d’Eglises et d’organisations chrétiennes collaborant à la mobilisation dans les domaines du commerce mondial et du VIH et SIDA. Avec plus de 100 Eglises et organisations participantes, grandes et petites, le réseau touche tous les continents et un contingent de plusieurs centaines de millions de chrétiens. Le bureau de coordination de l’Alliance se trouve à Genève (Suisse), au Centre œcuménique, qui abrite également le Conseil œcuménique des Eglises, la Fédération luthérienne mondiale et l’Alliance réformée mondiale.
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