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DESI ESTE BINE ORGANIZATA SI GENEROASA,
ASISTENTA MEDICALA LIMITATA PE CARE 0 POATE
OFERI MOLDOVA FACE DIN ACEASTA TARA UN LOC
DE TRANZIT PENTRU UCRAINENII CARE TRAIESC
CU 0 BOALA RARA

La momentul redactarii acestui articol, UNHCR UNHCR estimeaza ca 6,5 milioane de
ucraineni au parasit tara ca urmare a razboiului si locuiesc in special in statele vecine
ale tarii. Cu toate ca propria populatie se ridica la doar putin peste 4 milioane de
oameni, Republica Moldova se numara printre cele 5 principale gazde ale ucrainenilor
care si-au parasit tara — acestia au acceptat peste 400 000 de persoane care au fugit
din calea razboiului. Aproape 3/4 dintre acestia au parasit tara la scurt timp dupa (spre
Ucraina si Romania sau spre vest), restul de 100 000 de ucraineni locuind inca in
Moldova.

Dupa cum reiese din cifrele citate, aproximativ 75% dintre cei care intrd in Moldova din
Ucraina tranziteaza catre alte tari europene. Acesta reprezinta un numar substantial de
oameni pentru o tard care are resurse limitate. Marea majoritate a ucrainenilor care
raman in Moldova provin din cele mai apropiate regiuni de la granita cu Ucraina:
Odesa, Mykolaiv si Herson.

Aceasta sosire fara precedent a persoanelor care au fugit din calea razboiului a avut
un impact puternic asupra statului, de la economie si servicii sociale, pana la
capacitatea de a furniza asistentd medicala.



https://data2.unhcr.org/en/situations/ukraine
https://reliefweb.int/report/moldova/updated-displacement-survey-ukrainian-refugees-and-third-country-nationals

Desi exista familii ucrainene care traiesc cu o boala rard in
Moldova (in special cele din Odesa, Mykolaiv si Herson,
care spera sa se poata intoarce in curand in Ucraina),
informatiile pe care le avem momentan sugereaza ca
majoritatea ucraineanilor afectati de o boala rard au mers
mai departe, catre alte locatii, deoarece resursele
disponibile in Moldova sunt limitate si, de obicei, nu este

viabil ca acestea sa ramana. «o

in acest sens, ar trebui sa sprijinim ucrainenii cu boli rare
sa se mute din Moldova in tari cu mai multe resurse
pentru a le sustine nevoile complexe. Desi recomandam |
intotdeauna ca oamenii sa primeasca sprijin acolo unde isi

doresc sa fie, recunoastem ca sistemul de sanatate din

Moldova are o capacitate limitata atunci cand vine vorba de

diagnosticarea sau tratarea bolilor rare. Pe termen scurt,

asadar, ONG-urile si guvernele ar trebui sa le explice

ucrainenilor care traiesc cu o boala rara in ce loc din UE pot

primi tratament si sa-i sprijine financiar pentru a calatori in

UE, poate in special in Romania, care este aproape din

punct de vedere geografic.
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Informatiile din acest raport sunt
derivate dintr-o serie de intalniri cu
organizatiile de pacienti din Moldova
si Roménia. Acest raport include, de
asemenea, informatii oferite de catre
refugiati, profesionisti din domeniul
sdndatatii si psihologi, toti fiind martori
la diferite aspecte ale crizei umanitare
cauzate de rdzboiul care este in curs
de desfasurare in Ucraina.

Este important sa intelegem ca
aceasta este o situatie care se
schimba rapid. Acest raport a fost
intocmit in mai 2022, iar ceea ce este
adevdrat astdzi poate fi diferit in
cateva saptamani. EURORDIS se va
strddui sa revizuiasca situatia si sa
furnizeze actualizari dupd cum este
necesar.




SPRUJIN ACORDAT
UCRAINENILOR CARE
TRAIESC CU 0 BOALA
RARA IN MOLDOVA

~

INCA DIN PRIMELE ZILE IN CARE UCRAINENII AU INCEPUT SA FUGA DIN CALEA RAZBOIULUL
CONDUCEREA REPUBLICII MOLDOVA $I-A ANUNTAT DESCHIDEREA DE A ACCEPTA S1 SPRUJINI
CAT DE MULTI REFUGIATI ESTE NECESAR, IAR SOCIETATEA IN GENERAL A ARATAT UN SPRIJIN
INCREDIBIL PENTRU POPULATIA AFECTATA

in cazul bolilor rare, organizatii precum Alianta Organizatiilor pentru Persoane cu
Dizabilitati (AOPD), Centrul SOS Autism, Federatia pentru Drepturi si Resurse a
Persoanelor cu Tulburari din Spectrul Autism din Republica Moldova (FEDRA),
Asociatia Copiii Ploii au oferit asistenta necesara care a inclus:

e Amenajarea transportului adaptat de la granita dintre Ucraina si Moldova céatre
orasele mai mari ale tarii gazda;

® Asigurarea unor locuinte pe termen scurt (pentru cazuri de tranzit) sau durabile;
® Acoperirea nevoilor de baza (hrana etc.);

® Furnizarea de medicamente si servicii de ®
ingrijire medicala sau terapii necesare;

® Angajarea unor asistenti personali sau
ingrijitori pentru persoanele cu
dizabilitati;

® Plasarea pacientilor cu boli rare in
institutiile de reabilitare din Moldova;

® Promovarea includerii persoanelor cu nevoi
speciale (inclusiv a celor cu boli rare) in
cadrul diferitelor programe de raspuns.



Unitatile medicale ale tarii fac tot posibilul pentru a ajuta. De exemplu, Centrul
Republican de Reabilitare pentru Copii a avut grija de peste 70 de copii refugiati, cel
putin jumatate dintre acestia traind cu o boala rarg; ei au fost indrumati catre centru de
la punctele de trecere a frontierei, de catre Ministerul Sanatatii din Moldova si prin
intermediul medicilor ucraineni.

Este important de mentionat ca, in general, organizatiile societatii civile din Republica
Moldova, profesionistii din domeniul sanatatii, refugiatii, actorii internationali si guvernul
au reusit sa-si dezvolte raspunsul intr-o maniera foarte coordonata si bine structurata,
inclusiv prin apeluri saptamanale de coordonare.

De asemenea, colaboreaza cu omologii lor din Romania si sunt bine organizati in ciuda
situatiei de urgenta. Acest sprijin si colaborare valoroasa a multor persoane si organizatii
s-a dovedit a fi esentiald pentru a raspunde nevoilor ucraineniilor care au fugit din calea
razboiului.




in masura in care este posibil,
EURORDIS va sprijini ucrainenii
care traiesc cu o boalararain
Moldova in felul urmator:

® Va contribui la sustinerea cheltuielilor
de calatorie pentru familiile
ucrainene si pentru personalul
si voluntarii care le ajuta

e Va facilita accesul
la terapeuti vorbitori
de ucraineana

® Va oferi locuinte pe termen
scurt familiilor vulnerabile
printr-un parteneriat intre
EURORDIS si Airbnb.org

in cele din urma, recunoastem ca atat
comunitatea de boli rare formata din
ucrainienii ce se afla in Moldova, cat si
moldovenii insisi, ar beneficia de resurse
semnificative cu care sa raspunda
nevoilor persoanelor care traiesc cu o
boala rara.

in ciuda unei mobilizari fara precedent
din partea Guvernului Republicii Moldova
si a societatii sale civile, inca exista
probleme, iar familiile din Ucraina si
organizatiile din Moldova care le sustin
necesita o mai mare implicare din partea
comunitatii internationale.



https://www.eurordis.org/ukraineresources/rarebnb

PROBLEME RESTANTE
CU PRIORITATE RIDICATA

Capacitatea insuficienta

a sistemului de sanatate din
Republica Moldova si lipsa
resurselor cu care pacientii cu
boli rare sa fie sprijiniti cu servicii
terapeutice

2

Locuinte adaptate, transport
public si accesibilitate pentru
persoanele cu mobilitate redusa

3

Lipsa de medicamente,
dispozitive medicale si
alimentatie specializata (de
exemplu, alimente fara gluten)

4

Capacitate redusa de
a diagnostica boli rare

D

Sprijin psihologic pentru refugiatii
ucraineni care traiesc cu o boala
rara si pentru familiile si ingrijitorii
acestora




Am avut cereri de la refugiati care necesita terapie. Avem un centru de zi
pentru copii cu boli rare si autism, asa ca au solicitat terapii. Din pdcate, nu
avem aceasta posibilitate pentru cd nu ne putem permite din punct de vedere
financiar

Organizatia pacientilor din Moldova

Terapiile sunt foarte scumpe, avem doar cétiva specialisti. Si formare este
foarte costisitor; este nevoie de mult efort pentru a identifica oameni si de
timp pentru a-i forma [...] Si, desigur, avem nevoie de fonduri pentru

a acoperi cheltuielile

Organizatia pacientilor din Moldova

Parintii din Republica Moldova trebuie sa plateascd pentru aceasta [terapie]
si este destul de costisitoare. Si avem nevoie de bani pentru a acoperi
salariile personalului, pentru cei care fac ore suplimentare

Organizatia pacientilor din Moldova

Am avut boli genetice rare pe care nu le-am mai intalnit pdna acum - le-am
vazut pentru prima datd la refugiatii din Ucraina [...] Nu avem terapii
specializate pentru [aceasta afectiune]

Divizia de sanatate publica din Moldova




O mare parte din familiile cu dizabilitati [...] au decis sa plece in alte tari
capabile sa le ofere mai mult sprijin. [...] Centrele de plasament temporar nu
sunt adaptate din punct de vedere fizic, nu avem transport in comun adaptat
nevoilor pacientilor care suferd de boli rare si care au dizabilitati astfel incat
acestia sd se poata prezenta la medic sau s& acceseze serviciile de sdnatate

Organizatia pacientilor din Moldova

Existd echipamente speciale pentru copiii cu boli genetice rare. La noi in tara
nu se produc astfel de dispozitive. Se pot cumpadara dispozitive la mana a
doua, si ar trebui sd& avem unele dispozitive chiar si asa (la ména a doua)

Divizia de sanatate publica din Moldova

Republica Moldova nu are consumabile pentru a incepe diagnosticarea
oamenilor. Am determinat pretul consumabilelor si incercam sa gasim
fondurile [...] Aceasta va fi o nevoie si pentru cetétenii Republicii Moldova

Organizatia pacientilor din Moldova

Nu avem capacitate de diagnosticare in ceea ce priveste cunostintele in
domeniul geneticii rare [a bolilor] — exista un decalaj mare

Divizia de sanatate publica din Moldova




ORGANIZATIILE NON-GUVERNAMENTALE,
GRUPURILE DE PACIENTI $I ENTITATILE PUBLICE
CARE CONTRIBUIE LA ACEST RAPORT
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Asociatia Copiii Ploii Federatia pentru Drepturi si Centrul NoRo
Resurse a Persoanelor cu
Tulburari din Spectrul Autism din
Republica Moldova (FEDRA)

Centrul Republican de
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