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Niniejszy raport zawiera przegląd 

największych potrzeb, z jakimi borykają 

się ukraińskie rodziny z rzadką chorobą 

przebywające w Polsce po wysiedleniu 

przez wojnę. Dzieląca znaczną, 

wspólną granicę i jako preferowane 

miejsce docelowe dla wielu ukraińskich 

rodzin, mające więzi z tym krajem, 

Polska gości obecnie zdecydowanie 

największą liczbę ukraińskich rodzin.



Informacje zawarte w niniejszym 

raporcie pochodzą z serii spotkań z 

organizacjami pacjentów w Polsce i w 

Ukrainie. (Zobacz pełną listę na 

ostatniej stronie niniejszego raportu). 

Zawiera ona również informacje 

udostępniane EURORDIS przez rodziny 

przeprowadzające się z Ukrainy do 

Polski w ramach naszego partnerstwa 

z Airbnb.org. Pracujemy nad 

ustrukturyzowaną ankietą za 

pośrednictwem naszego 

 (Rzadki barometr), 

która, mamy nadzieję, pozwoli nam 

lepiej poznać potrzeby ukraińskich 

rodzin.



Ważne jest, aby zdać sobie sprawę, że 

jest to niesamowicie szybko 

zmieniająca się sytuacja. Raport 

powstał w kwietniu 2022 roku, a to, co 

jest dzisiaj, może za kilka tygodni być 

inne. EURORDIS dołoży wszelkich 

starań, aby dokonać przeglądu sytuacji 

i w razie potrzeby dostarczyć 

aktualizacji.



programu 

Rare Barometer

https://www.eurordis.org/voices
https://www.eurordis.org/voices


DLACZEGO RZADKIE CHOROBY WYMAGAJĄ 
SZCZEGÓLNEJ UWAGI
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BEZPRECEDENSOWA MOBILIZACJA ZE 
STRONY SPOŁECZNOŚCI POLSKIEJ 
WOBEC CHORÓB RZADKICH

Organizacje takie jak  

, , 

, 

,   i  ,  oraz 

, zmobilizowały sieć m.in. wolontariuszy, aby pomóc 

setkom słabszych rodzin z szerokim zakresem działalności. Oto 

kilka przykładów:

Polish National Forum on the Treatment of 

Orphan Diseases - ORPHAN Debra International Polish 

Association For Persons with Intellectual Disability Healthcare 

Education Institute EB Polska Debra Poland Matio CF

Fundacja SMA
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http://www.rzadkiechoroby.pl/
http://www.rzadkiechoroby.pl/
https://www.debra-international.org/
https://psoni.org.pl/?lang=en
https://psoni.org.pl/?lang=en
https://eduinstitute.org/
https://eduinstitute.org/
https://ebpolska.pl/
http://www.debra-kd.pl/
https://www.mukowiscydoza.pl/
https://www.fsma.pl/


NAJWYŻSZY PRIORYTET 
NIEROZSTRZYGNIĘTYCH 
KWESTII
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Średnioterminowy dostęp do bezpiecznych mieszkań 
dostosowanych do niepełnosprawności: największy 
pojedynczy problem, z jakim borykają się ukraińskie 
rodziny z rzadką chorobą w Polsce
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iektóre [rodziny z rzadkimi chorobami] już myślą o powrocie do  Ukrainy z 

powodu problemów mieszkaniowych.

Ukraińska organizacja pacjentów

W tej chwili spieszymy się ze znalezieniem mieszkania dla naszej rodziny, 

jesteśmy bardzo zmartwieni, że zostaniemy na ulicy. Pani, u której 

mieszkamy, powiedziała, że szybko będziemy mieli zakwaterowanie. Ale 

niestety brakuje mieszkań. Są one drogie lub należy zapłacić kilkumiesięczną 

kaucję.. W ogóle nie posiadamy pieniędzy.

Wniosek o zakwaterowanie krótkoterminowe w ramach partnerstwa 

EURORDIS-AIRBNB

Problemem jest znalezienie samodzielnego mieszkania, aby rodzina z tymi  

specyficznymi potrzebami mogła normalnie funkcjonować.

Polska organizacja pacjentów

Osoby poruszające się na wózkach inwalidzkich mieszkają w domach z 

obcymi osobami i gdzie nie mogą same siedzieć w toalecie, a nawet 

korzystać z wanny, ponieważ nie jest ona przystosowana do ich 

niepełnosprawności.

Polska organizacja pacjentów

Bardzo trudno jest przekonać ludzi, że muszą iść dalej [w kierunku UE], ale 

nie możemy zaoferować im dostępu do przyzwoitego mieszkania ani nic 

innego.

Polska organizacja pacjentów

90% Ukraińców, z którymi pracujemy, odmawia przeniesienia się do innych 

krajów, w których jest dla nich przystosowane zakwaterowanie. Czasami 

mają nadzieję, że wojna wkrótce się skończy i chcą być blisko domu. Albo 

wolą Polskę, ponieważ znają kogoś, kto tu mieszka sprzed wojny. Rozumieją 

trochę  język polski. Obecnie szacuje się, że 10% polskich obywateli pochodzi 

z Ukrainy. Chcą zostać, ponieważ mają i znają tutejszą społeczność.

Polska organizacja pacjentów



RODZINY UKRAIŃSKIE DOTKNIĘTE RZADKIMI CHOROBAMI 
WYMAGAJĄ ASYSTENTÓW RODZIN LUB KIEROWNIKÓW PRZYPADKU, 
W CELU UŁATWIENIA IM DOSTĘPU DO PODSTAWOWYCH USŁUG
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Wszyscy Ukraińcy w Polsce mają dostęp do opieki zdrowotnej, ale jest wiele 

formalności, które muszą wykonać, aby uzyskać numer dowodu osobistego… 

w miastach takich jak Gdańsk należy czekać przynajmniej miesiąc na to. 

Dlatego zwykle dowozimy tych ludzi domniejszych miast, aby uzyskać ten 

numer. Sami nigdy by tego nie zrobili.

Polska organizacja pacjentów

Dzieci z niepełnosprawnościami potrzebują specjalnych dokumentów, aby 

uzyskać dostęp do  edukacji specjalnej. To wymaga czasu. To naprawdę 

skomplikowane i należy skontaktować się z różnymi instytucjami.

Polish patient organisation

Na początku wolontariusze pomagali rodzinom. Jednak te osoby muszą  

wrócić do pracy. Pomaganie 2 lub 3 rodzinom jest w możliwe. Ale 10, 20 czy 

100? Potrzebujemy pieniędzy na zatrudnienie asystentów rodziny.

Polska organizacja pacjentów

Nasz rząd jest całkiem zadowolony z tego, co zrobili, ponieważ formalnie 

ukraińscy uchodźcy mają dostęp  do tego, czego potrzebują. Problem w tym, 

że nikt  nie wspiera ich w zaspokojeniu tych potrzeb. Mają dostęp  do opieki 

zdrowotnej, jednak  wiele szpitali ich nie przyjmie, ponieważ nie 

wystarczającej ilości miejsc. To wspaniale, że zaoferowaliśmy im wszystkie te 

rzeczy, ale teraz musimy pomóc im to wykorzystać.

Polska organizacja pacjentów

Pacjenci i ich rodziny potrzebują asystenta, który pomoże w organizowaniu 

życia w Polsce (np.: kontakt z ośrodkiem dla uchodźców, pomoc w uzyskaniu 

świadczeń socjalnych, pomoc w transporcie do sklepu, przychodni, szpitala -  

tego rodzaju pomoc jest konieczna dla osoby niepełnosprawne, które nie 

posiadają własnego  auta.. Asystenci powinni pomagać w kontakcie z polskim 

personelem medycznym w celu wyjaśnienia potrzeb pacjentów i specjalnych 

świadczeń medycznych -  ze względu na rzadkość występowania  [tej 

choroby] świadczenia medyczne w Polsce nie są powszechnie znane nawet 

personelowi medycznemu.

Polska organizacja pacjentów



RODZINY UKRAIŃSKIE Z RZADKIMI CHOROBAMI –  
ORAZ WSPIERAJĄCY ICH POLACY –  
POTRZEBUJĄ DOSTĘPU DO  WSPARCIA PSYCHOLOGICZNEGO
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Według badania finansowanego ze środków    

osoby lub członkowie rodzin cierpiący na rzadkie choroby są trzykrotnie bardziej 

narażone na nieszczęśliwe lub przygnębione życie w porównaniu z ogólną populacją w 

normalnych czasach. W obecnych czasach wojny, gdzie zespół stresu pourazowego 

(PTSD) jest bardziej powszechny, rodziny, które już były obciążone zdrowiem 

psychicznym, wymagają dodatkowego wsparcia w zarządzaniu tymi schorzeniami.



Większość polskich organizacji, z którymi rozmawialiśmy, odnosiło się do wyzwań 

związanych ze zdrowiem psychicznym, które dotykają zarówno rodziny, którą wspierają, 

jak i wolontariuszy pracujących z tymi rodzinami w trudnej sytuacji.


UE z 2017 r. w ramach projektu INNOVCare

Pogorszył się stan psychiczny rodzin ukraińskich. W pierwszych dniach 

czasem miało się wrażenie, że przyjechali na wakacje. Otrzymali zastrzyk 

adrenaliny i byli gotowi do działania. Po kilku dniach stają się inni.

Polska organizacja pacjentów

Jedna matka dziecka, której pomagałam, przez dwa dni nie wychodziła z 

łóżka, a my musieliśmy szukać dla niej pomocy. Nie jest łatwo znaleźć 

psychologów mówiących w j. ukraińskim. Jest kilku  wolontariuszy, ale nie 

mogą oni pracować tygodniami lub miesiącami za darmo. W ten sposób 

zarabiają na życie i często sami są uchodźcami.

Polska organizacja pacjentów

Nasi wolontariusze pracują dzień w dzień z osobami, które przeżyły traumę. 

Chłoną traumę i potrzebują wsparcia, aby ją przetworzyć.

Polska organizacja pacjentów

http://download2.eurordis.org/rbv/juggling_care_and_daily_life.infographic__final.pdf


INNE ISTOTNE KWESTIE 
DOTYCZĄCE OKREŚLONYCH 
POPULACJI CHORÓB RZADKICH
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Ze względu na migrację w Polsce brakuje immunoglobulin. Już wcześniej 

sytuacja nie była świetna, jednak teraz jest już niepokojąca. Oszacowaliśmy, 

że dodatkowa podaż /g's powinna wynieść 48 kilogramów immunoglobulin na  

najbliższe 12 miesięcy, tylko po to, by zaspokoić potrzeby ukraińskich 

uchodźców z niedoborami odporności w Polsce. Zresztą istnieją inne 

wskazania do /g's, które nie są związane z żadną rzadką chorobą (zespoły 

post-covid (PIMS), neuropatie itp.), więc potrzeby są jeszcze większe. 

Dodatkowo tych leków nie można „odbierać” z rynku ukraińskiego, ponieważ 

w UE i na Ukrainie są różni producenci (tylko „krajowy” producent, którego 

produkty nie mogą i nie powinny być sprzedawane w UE  bez względu na 

kwestie bezpieczeństwa).

Polska organizacja pacjentów

Zaopatrzenia medyczne potrzebne naszym pacjentom - bandaże i balsamy - 

przydają się także żołnierzom i poszkodowanym w czasie wojny  

cywilom. Te zaopatrzenia medyczne są bardzo trudne  

do zdobycia na Ukrainie, a w Polsce i innych  

krajach już są niedobory.

Polska organizacja pacjentów

NIEDOBORY LEKÓW I  ZAOPATRZENIA  WOBEC RZADKICH CHORÓB W POLSCE
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Widzimy rodziców przyjeżdżających z 11-, 12-, 13-latkami niosącymi swoje 

dzieci , ponieważ pozostawili  za sobą wózek inwalidzki… Otrzymaliśmy 

wózki inwalidzkie z Islandii i oczekujemy innych z Portugalii i Szwecji.  Ale 

nawet  jeśli posiadamy sprzęt w jednym mieście, nadal potrzebujesz 

pieniędzy, aby wysłać go z jednego  miejsca do innych miast w Polsce.

Polska organizacja pacjentów

Czy można sobie wyobrazić niepełnosprawną osobę dorosłą podróżującą z 

Ukrainy bez  wózka inwalidzkiego? A potem ktoś dzwoni do nas z granicy i 

pyta , co z nim mamy zrobić? Musimy go wyciągnąć z furgonetki, ale  nie 

możemy go gdziekolwiek umieścić? Dlatego musimy znaleźć sklep, dobrać 

rozmiar, zamówić i  zapłacić online, aby dostarczyć go do granicy. A potem 

musimy znaleźć dla niego  dostępny hotel blisko granicy… to zajmuje wiele 

godzin.

Polska organizacja pacjentów

BRAK SPRZĘTU

Dzwonimy do szpitali jeden po drugim, pacjenci dzwonią do szpitali jeden po 

drugim, ale oni wszyscy mówią, że nie mają już możliwości przyjmowania 

dorosłych pacjentów z tym schorzeniem.

Polska organizacja pacjentów

BRAK ŁÓŻEK SZPITALNYCH
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W przypadku bardzo rzadkich schorzeń postawienie diagnozy jest zawsze 

czasochłonne i ekstremalnie trudne. Przy tak wielu zakłóconych usługach i 

rodzinach wysiedlonych przez wojnę, obawiamy się, że rodziny nie będą w 

stanie przetrwać z diagnostyczną podróżą wymaganą do pomyślnego 

postawienia diagnozy. W Polsce będą rodziny z Ukrainy z chorobami 

rzadkimi, ale nie będą w stanie dowiedzieć się, jakie mają schorzenie lub kto 

może im pomóc.


Polska organizacja pacjentów

POSTAWIENIE DIAGNOZY BĘDZIE JESZCZE TRUDNIEJSZE

Pracujemy z 60-70   rodzinami w Polsce, ale wiemy z innych  źródeł, że aż 

400  rodzin [z naszą chorobą] opuściło Ukrainę. Nie wiemy,  gdzie są te 

rodziny. Czy są w Mołdawii? Gdzieś w  Polsce, ale nie ujawniają się, bo są w 

głębokiej traumie i starają się znaleźć miejsce dla siebie? Może są już poza 

Polską? Wkrótce dowiemy się więcej, ponieważ osoby z tymi schorzeniami 

potrzebują pomocy medycznej.

Polska organizacja pacjentów

UTRATA  KONTAKTU  Z PACJENTAMI Z RZADKIMI  CHOROBAMI  
ZAREJESTROWANYMI  W UKRAINIE



JAK ROZWINIE SIĘ TEN KRYZYS?
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WSTĘPNE REKOMENDACJE OD EURORDIS
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ORGANIZACJE POZARZĄDOWE, GRUPY 
PACJENTÓW I PODMIOTY PUBLICZNE 
MAJĄCE WPŁYW NA NINIEJSZY RAPORT

Zdjęcia w raporcie są chronione prawami autorskimi EURORDIS-Rare Diseases Europe lub zostały udostępnione przez 

organizacje członkowskie. EURORDIS JEST DUMNY, ŻE PROJEKT NINIEJSZEGO DOKUMENTU ZOSTAŁ WDROŻONY PRZEZ 

UKRAIŃSKICH SPECJALISTÓW: Alona Bululukova , Charków


