Wywiad z Tetiana Zamorska

Transkrypcja

Nazywam sie Tetiana Zamorska 1 pochodze z Ukrainy. Mieszkam
w Kijowie, stolicy Ukrainy. M6j syn urodzit sie z rzadka
chorobg skéry o nazwie pecherzowe oddzielanie sie naskérka.
Choroba ta jest znana na catym Swiecie dzieki nazwie ,dzieci
motyle”. Oznacza to, ze dzieci, ktdére rodzg sie z tg choroba,
majg niesamowicie delikatng skore. M6j syn catkowicie zmienit
moje zycie. Dzieki niemu zostatam rzeczniczkg pacjentéw.

Kiedy syn sie urodzi*, nasza rodzina starata sie zy¢ tak samo,
jak wczesniej, przed jego urodzeniem. Mam na mys$li to, ze
oboje z mezem bylismy zaangazowani w rozwdj naszych karier
zawodowych. Ale kiedy nasz syn podrdst i wszedt w wiek
nastoletni, a teraz ma prawie 14 lat, jego choroba znacznie
sie zaostrzyta. Dla mnie osobiscie oznaczato to, ze w zasadzie
musze zakonczy¢ kariere, aby méc catkowicie skupié¢ méj czas
i wysitki na chorobie syna i innych pacjentdéw na Ukrainie.

Bytam jednga =z zatozycielek ukrainskiej pozarzadowej
organizacji pomagajgcej pacjentom takim jak mdéj syn.
Stworzytam te organizacje wraz z dwoma lekarzami
dermatologami, z ktérych jeden pochodzi z Ukrainy, a drugi ze
Szwecji. To byto pie¢ lat temu. Z dumg moge powiedzied, ze
przed nami, czyli przed Ukrainska Organizacja Debra, na
Ukrainie nie byto niczego. Zadnej wiedzy, Zadnych informacji,
zadnego rejestru. Na catej Ukrainie osoby cierpigce na te
chorobe nie wiedziaty, ze sa inni pacjenci, ktorzy réwniez
Zyjg, cierpig i rodwniez nie wiedzg, co zrobi¢ ze swojg chorobg
i jak ja leczy¢. Przez pie¢ lat staratam sie tgczy¢ moja
kariere z dziatalnoScig w organizacji pozarzadowej, ale
w ostatnim roku ten kompromis okazat sie niemozliwy. Musiatam
podja¢ decyzje i catkowicie skoncentrowa¢ sie na dziatalnosSci
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w organizacji.

Obecnie, po pieciu latach pracy, sg rzeczy, z ktdérych jestem
osobidcie dumna, poniewaz udato sie je osiggna¢ dzieki naszym
staraniom na Ukrainie. Mamy juz rejestr. Na Ukrainie
znalezlismy okoto 200 pacjentdéw. Wszyscy oni poznali swojg
chorobe, wiedzg juz, jakich lekéw potrzebujg, jak zmieniad
opatrunki, bandaze, a dzieki wysitkom naszej organizacji
wiedzg, gdzie je kupi¢. Ponadto prowadzimy wiele dziatan
charytatywnych. Zdobywamy fundusze i kilka razy w roku
dostarczamy rodzinom bezptatne leki. To sa pudta petne dosy¢
drogich lekéw.

Poza tym dwa lata temu na Ukrainie przyjeto nowe prawo
dotyczgce chordb sierocych, a poniewaz jestem rzeczniczka
pacjentow, zrozumiatam, ze najwazniejszg sprawg w tym momencie
na Ukrainie jest prowadzenie lobbingu w sprawie pomocy
rzgdowej dla dzieci motyli. Wtedy w mojej gtowie nastagpita
zasadnicza zmiana 1 zrozumiatam, ze nie powinnam w peini
skupia¢ sie na zdobywaniu funduszy i projektach
z wykorzystaniem pieniedzy od sponsoréw. Poniewaz to zawsze
bedzie niewystarczajgce, bo choroba jest bardzo kosztowna.
Miesieczny koszt na osobe, na pacjenta moze wynosi¢ od
rownowartosci 1 tys. USD do 5 lub 6 tys. USD, a nawet wiecej.
Ukrainskich rodzin nie sta¢ na opieke nad dzieémi i ponoszenie
takich kosztéw.

Dlatego dla mnie tak wazne by*o prowadzenie lobbingu
i wystepowanie w roli prawdziwego rzecznika pacjentdéw, ktory
w imieniu pacjentéw wchodzi w dialog z rzadem. Z ukrainskim
ministrem zdrowia, z ministrem finanséw, ktéry decyduje
0O przeznaczeniu pieniedzy z budzetu. W roku 2016 po raz
pierwszy faktycznie przeznaczono pienigdze dla pacjentoéw
z pecherzowym oddzielaniem sie naskdrka. Teraz wspieram ten
proces, aby udato sie o0siagng¢ odpowiednie rezultaty.
Pierwszym rezultatem bedzie uzyskanie przez naszych pacjentoéw
pierwszych lekéw zakupionych z funduszy panstwowych.



Wczesniej bytam prawniczka i zdobytam dwa tytuty z zakresu
prawa. Wykorzystuje wiedze, ktdora zdobytam w toku
wczesniejszej kariery. Cata wiedze i dosSwiadczenie z zakresu
prawa, finansdéw 1 biznesu moge zastosowal w rzecznictwie
w interesie pacjentow. Kiedy potrzebuje obliczy¢ koszty lekéw,
siegam po wiedze finansowg. Kiedy organizuje dostawy lekodw,
musze zawierac¢ umowy z firmami farmaceutycznymi i musze
sktada¢ wnioski o granty do darczyncdéw, ktdérzy podpisujg
z nimi umowy. Do tego bardzo przydaje sie moje wyksztatcenie
prawnicze.

Tutaj chodzi o zmiane prawa, zmiane podejscia do pacjentéw,
angazowanie pacjentéw we wszystkie obszary, w ktorych powinni
by¢ obecni, w podejmowanie decyzji o przyjmowanych lekach,
rowniez o informowanie na temat dziatan niepozadanych. Chodzi
o informacje i wiedze o nowych osiggnieciach w obszarze
badawczo-rozwojowym poza Ukraing, ktdre mogg dawa¢ pacjentom
nadzieje na wyleczenie w przysztosci.



