
Звіт про рідкісні захворювання: 
клінічний погляд
Січень 2023



2



Хоча за 10 місяців із моменту 

вторгнення було частково ство-

рено адаптаційні механізми, що 

допомагають подолати деякі з 

цих викликів, багато проблем 

потребують залучення додат-

кових ресурсів та створення 

механізмів реагування на кризу.
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Діагностика рідкісних захворювань

Генетичні дослідження є 

досить дорогими і не дуже 

доступними для наших 

пацієнтів. Пацієнти, які не 

мають первинного діагнозу, 

часто не мають можливості 

отримати цей діагноз через 

його дороговизну. Вони 

можуть вирішити, що краще 

витратити ці гроші на те, щоб 

просто жити, що дуже сумно.

Український генетик, м. Рівне
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Наявність необхідних ліків

Однією з найбільших 

проблем, з якою ми 

стикаємося, є те, що у нас 

досі є велика кількість 

пацієнтів з рідкісними 

захворюваннями, такими як 

спінальна м'язова атрофія 

(СМА), які не отримували 

жодного лікування в Україні, і, 

на жаль, з огляду на 

недостатнє фінансування, ми 

розуміємо, що ці пацієнти 

залишаються відповідно без 

жодного лікування. Це не 

один чи два пацієнти по всій 

Україні. Ми спілкуємося з 

кожною можливою компанією 

щодо гуманітарної допомоги, 

але часто заходимо в глухий 

кут.

Український лікар, м. Київ



Всі втомилися від війни [...] 

Тому обсяги пожертвувань 

падають. Спочатку було 

легше просити гуманітарну 

допомогу, якісь гранти, а 

зараз стає все важче і важче 

[...] Проблеми залишаються, і 

вони тільки накопичуються.

Український лікар, м. Київ
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Перебої в постачанні 
електроенергії



Зі свого боку, EURORDIS 

висловлює свою готовність до 

розширення своєї програми 

психологічної допомоги для 

українців із рідкісними 

хворобами, аби включити як 

членів їхніх сімей, так і лікарів, 

що працюють із ними.
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Психологічна підтримка для лікарів
Як вже повідомлялось у 

 психологічна підтримка є 

важливим елементом системи допомоги 

українцям із рідкісними захворюваннями, що 

постраждали внаслідок війни.


Важливим додатковим елементом цієї історії 

є те, що ресурси з психологічної допомоги 

потребуються також піклувальниками 

українців із рідкісними захворюваннями, а 

також лікарями, які співпрацюють з ними.


В умовах війни, ці лікарі стикаються з 

потужними викликами, зокрема необхідністю 

працювати (в тому числі понаднормово) зі 

складними хворобами в умовах відсутності 

належних для цього умов та за відсутності 

елементарних гарантій особистої безпеки. Все 

це потребує неабиякої адаптивності та 

витривалості, як фізично, так і психологічно.

нашому 

попередньому звіті,

https://www.eurordis.org/publications/helping-ukraine-to-build-back-better-for-rare-diseases/
https://www.eurordis.org/publications/helping-ukraine-to-build-back-better-for-rare-diseases/
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Краща координація надання 
медичної допомоги у сфері 
рідкісних захворювань

Ми зараз знаходимося в 

ситуації, коли пацієнти 

розгублені, в основному, вони 

не знають, що робити, куди 

йти. Так само, як і ми [лікарі], 

якщо чесно. Ми почали 

надавати свою підтримку з 

комунікації, ми листувалися з 

колегами, коли це все 

почалося - пацієнти дзвонили 

нам і казали: "Ми їдемо". "Куди 

їдете?". А вони кажуть: "Ми не 

знаємо". Тоді ти дзвониш у 

Полтаву, чи Вінницю, чи Львів і 

кажеш: "До вас їдуть пацієнти, 

може, ви зможете їх 

прийняти". Потім, зрештою, 

вони якимось чином 

опиняються за кордоном.

Український лікар, м. Київ
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Ми знаходимося приблизно в 

200 кілометрах від столиці 

[...], де пацієнти зупинялися 

транзитом, їхали з інших 

регіонів України на Західну 

Україну або за кордон. Вони 

не знали, куди вони їдуть, 

вони говорили, що сьогодні 

вони в Польщі, завтра вони в 

Німеччині. І спочатку ми 

намагалися знайти когось, 

хто б нам допоміг у цьому 

напрямку.

Український лікар, м. Вінниця

Все це [координація та 

комунікація] спочатку було 

запущено на особистих 

контактах. А потім з'явився 

Хаб, який взяв на себе цю 

функцію і почав це 

реалізовувати. Зараз ми 

хочемо мати віртуальний Хаб 

тут, в Україні, і хочемо 

залучити всіх лікарів, які 

мають відношення до 

рідкісних захворювань.

Український лікар, м. Київ



EURORDIS висловлює свою вдячність 
Міністерству охорони здоров’я України, 
Європейським референтним мережам, а 
також українським та європейським 
лікарям за те, що взяли участь у 
численних обговореннях, що призвели до 
публікації цього звіту


