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організацій пацієнтів



Загальний Огляд

3

Цей звіт надає загальну картину 

найбільших потреб, з якими 

стикнулися українські сім‘ї, які живуть 

з рідкісними хворобами і наразі 

переїхали до Польщі через війну в 

Україні. Польща є бажаним напрямком 

для виїзду українців і стала притулком 

для найбільшої кількості переселенців 

за весь час війни, що зумовлено 

значним спільним з Україною 

кордоном і великою кількістю 

українських сімей, які мають зв’язки з 

цією країною.


Інформація для даного звіту була 

отримана впродовж серії зустрічей з 

організаціями пацієнтів у Польщі та 

Україні (на останній сторінці). Також 

було включено дані, отримані 

EURORDIS спільно з нашими 

партнерами з Airbnb.org від 

українських сімей що переїхали до 

Польщі. Ми продовжуємо працювати 

над структурованим опитуванням за 

допомогою нашої 

, яка, сподіваємося, надасть 

нам більше розуміння щодо потреб 

українських сімей.


Важливо усвідомлювати що ситуація 

змінюється постійно. Цей звіт був 

упорядкований у квітні 2022 року і 

наведені дані можуть бути 

неактуальними вже через кілька 

тижнів. EURORDIS докладатиме всіх 

зусиль щоб переглянути ситуацію і 

надати актуальні дані за необхідності.


програми Rare 

Barometer

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


Чому рідкісні хвороби  
вимагають особливої уваги
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Безпрецендентна мобілізація сил та  
допомоги від спілки рідкісних  
захворювань у Польщі

Організації, такі як 

, , 

, 

,  і ,  та 

, організували мережу волонтерів, щоб допомогти сотням 

вразливих сімей, з широким спектром послуг, такими як:

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/
https://www.fsma.pl/


Невирішені проблеми  
найвищого пріоритету 
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Середньостроковий доступ до безпечних та придатних для 
осіб з обмеженими можливостями житлових приміщень - 
суттєва та найбільша проблема в Польщі, з якою стикаються 
українські сім’ї, що мають рідкісні хвороби
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Деякі [пацієнти що мають рідкісні хвороби] вже планують повернення до 

України саме через проблеми з місцем проживання

Українська організація пацієнтів

Наразі ми прискореними темпами шукаємо місце, де ми могли б 

зупинитися, ми дуже боїмось, що можемо лишитися на вулиці; пані, в якої 

ми жили була впевнена, що ми зможемо знайти житло дуже швидко, але 

житла майже немає, а якщо воно буде дуже дороге чи ми будемо повинні 

заплатити за кілька місяців вперед, у нас на це зовсім немає грошей.

Заявник програми з пошуку житла на короткий строк під партнерством 

EURORDIS та AirBNB

Справжня проблема знайти окреме житло, щоб життєдіяльність такої 

сім’ї могла повернутись до норми.

Польська організація пацієнтів

Люди, які пересуваються на візку, живуть у домах з незнайомими 

людьми, де вони не можуть нормально сісти на унітаз самі або навіть 

скористатися ванною, бо ці речі не пристосовані до їх фізичних 

обмежень.

Польська організація пацієнтів

Справжі складно переконувати людей, що їм краще рухатися далі [до 

інших країн ЄС],проте ми не можемо надати їм доступ до належного 

притулку.

Польська організація пацієнтів

90% українців, з якими ми працюємо, відмовляються переїжджати до 

інших країн, в яких є адаптовані місця для проживання. Іноді, вони 

сподіваються, що війна скоро закінчиться, а вони хочуть бути ближче до 

своїх домівок. Або вони обирають Польщу, бо мають тут знайомих, яких 

вони знали ще до війни. Також, вони трохи розуміють мову. Зараз у 

Польщі приблизно 10% всіх постійних мешканців мають українське 

походження. Вони хочуть залишитися тут, бо тут є українські спільноти.

Польська організація пацієнтів



Українські родини з пацієнтами,  які вражені рідкісними 
хворобами, потребують сімейних асистентів та кураторів 
на місцях, які сприятимуть їх доступу до базових послуг
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Всі українці мають доступ до медичної сфери у Польщі, проте є багато 

формальностей, які їм необхідно залагодити щоб отримати внутрішній 

ідентифікаційний номер… у таких містах, як Гданськ, чекати необхідно 

принаймні місяць. Як наслідок, ми зазвичай відвозимо людей у менші 

міста, щоб вони могли отримати ці документи. Вони б не змогли зробити 

цього самі.

Польська організація пацієнтів

Спочатку всіх влаштовувало, коли волонтери допомагали цим сім’ям. 

Проте людям необхідно повертатись на робочі місця. Нормально 

підтримувати 2-3 сім’ї. Але 10, 20, 100? Нам необхідні кошти щоб наймати 

сімейних помічників.

Polish patient organisation

На початку було нормально, що волонтери допомагали сім’ям. Але людям 

потрібно повертатися до роботи. Нормально утримувати 2-3 сім’ї. Але 10, 

20 чи 100? Нам потрібні гроші, щоб найняти сімейних помічників.

Польська організація пацієнтів

Наш уряд доволі задоволений проведеною роботою, тому що формально 

біженці мають доступ до всіх послуг, яких потребують. Проблема в тому, 

що ніхто не займається їх супроводом і не допомагає їм, власне, 

отримати ці послуги. У них є доступ до медичних закладів, аде багато 

цих закладів просто не можуть їх прийняти, бо не мають місць. Це 

чудово, що ми надаємо всі ці можливості, проте зараз важливіше 

допомогти їм ними скористатися.

Польська організація пацієнтів

Пацієнти та їх родини потребують асистентів, які допоможуть з 

організацією їх життя і побуту в Польщі (наприклад, скоординують з 

центром біженців, допоможуть з оформленням соціальних пільг, 

транспортуванням до магазинів, амбулаторій, лікарень - ця допомога 

необхідна тим пацієнтам, які не мають своїх автівок. Асистентам слід 

допомагати у спілкуванні з медичним персоналом, щоб пояснювати 

потреби пацієнтів і спеціальні медичні пільги - через рідкість [цієї 

хвороби] медичні працівники можуть навіть не знати про їх існування.

Польська організація пацієнтів



Українські сім’ї з пацієнтами, що мають рідкісні хвороби - 
а також ті поляки, які їм допомагають - потребують 
доступу до психологічної підтримки
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Згідно з дослідженням, 

, люди або члени родин, що мають рідкісні хвороби, 

втричі частіше відчувають себе нещасливими або пригніченими, у порівнянні з 

більшістю населення у нормальний час. У час війни, коли ПТСР більш поширений, 

родини, які і до того були обтяжені ментальними проблемами, потребують 

створення додаткової підтримки.


Більшість польських організацій, з якими ми контактували, звертали увагу на 

психологічні виклики, з якими стикаються як сім’ї, з якими вони працюють, так і 

волонтери, що з ними працюють. 

профінансованим Європейським Союзом у 2017 році, як 

частиною проєкту INNOVCare

Психологічний статус українських сімей погіршився. У перші дні було 

таке враження, наче вони приїхали у відпустку. У них був викид 

адреналіну, вони були готові діяти. Через кілька днів ситуація 

кардинально змінилася. 

Польська організація пацієнтів

Одна з матерів, якій я допомогав, 2 дні не вставала з ліжка, нам довелось 

шукати їй допомогу. Було не легко знайти психолога, який розмовляє 

українською. Є волонтери, проте вони не можуть працювати тижні або 

місяці задарма. Вони таким чином заробляють собі на життя і часто самі 

є біженцями.

Польська організація пацієнтів

Наші волонтери день у день працюють з людьми, які пережили травму. 

Вони поринають у ці ситуації і їм також необхідна підтримка, щоб 

осягнути це.

Польська організація пацієнтів

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


Інші істотні труднощі населення,  
що має рідкісні хвороби
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Існує нестача препаратів імуноглобуліну в Польщі, пов’язана з міграцією. 

Ситуація була не найкращою ще до неї, проте зараз вона панічна. За 

нашими підрахунками необхідно 48 кг додаткових поставок 

імуноглобуліну на наступні 12 місяців, і це тільки на потреби українських 

біженців з імунодефіцитами у Польщі. В будь якому випадку, необхідна 

кількість імуноглобуліну для інших захворювань, що не пов’язані з 

рідкісними хворобами (пост-ковідний синдром, невропатії і т.і.) має 

значно вищі показники. І ці препарати не можуть бути просто ввезені з 

українського ринку, через різні стандарти виробництва фармацевтичних 

компаній України та ЄС (як-то ”національні” компанії, чиї товари не 

можуть і не мають права продаватись на території ЄС через питання 

безпеки)

Польська організація пацієнтів

Велика кількість спорядження, необхідна нашим пацієнтам - бандажі і 

креми - також корисні для військових та цивільних, яких було 

травмовано під час війни. Це спорядження досить складно дістати  

в Україні, а в Польщі та інших країнах наразі їх дефіцит.

Польська організація пацієнтів

Дефіцит медикаментів для рідкісних хвороб і їх постачання в Польщу



12

Ми бачимо батьків, що приїздять з 11, 12, 13-ти річними дітьми, яких вони 

переносять на руках, тому що були змушені залишити їх візки в Україні… 

Ми отримали візки з Ісландії, ще одну партію очікуємо з Португалії. Проте 

навіть якщо ми маємо обладнання в одному місті, все ще необхідні кошти 

на пересилання з однієї локації до інших польських міст.

Польська організація пацієнтів

Уявіть собі недієздатного дорослого, який подорожує Україною без 

інвалідного візка. Потім ми отримуємо дзвінок з питанням - що нам з ним 

робити? Необхідно дістати його з автобуса, але нам немає куди його 

садити? Отже, нам необхідно знайти магазин, дізнатись заміри, оформити 

замовлення і заплатити онлайн, щоб його доставили до кордону. А потім 

необхідно знайти доступний готель біля кордону… це займає години!

Польська організація пацієнтів

Нестача обладнання

Ми телефонуємо в лікарні по черзі, пацієнти телефонують один за одним, 

але всі вони кажуть, що більше не мають можливості приймати дорослих 

пацієнтів з нашою хворобою.

Польська організація пацієнтів

Дефіцит лікарняних ліжок
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Для дуже рідкісних станів встановлення діагнозу завжди займає багато 

часу і надзвичайно важко. З огляду на таку кількість послуг, які були 

порушені, а сім’ї були переміщені через війну, ми стурбовані тим, що сім’ї 

не зможуть продовжувати діагностичну подорож, необхідну для успішної 

постановки діагнозу. У Польщі будуть сім’ї з України з рідкісними 

захворюваннями, але вони не знатимуть, як дізнатися, який у них стан і 

хто може їм допомогти.

Польська організація пацієнтів

Встановлення діагнозу буде більш ускладненим

Ми працюємо з 60-70 сім’ями в Польщі, але з інших джерел відомо, що 

близько 400 сімей [з нашою хворобою] виїхали з України. Ми не знаємо, 

де ці родини. Вони в Молдові? Десь у Польщі, але вони не 

розкриваються, бо перебувають у глибокій травмі і намагаються знайти 

своє місце? Може, вони вже за межами Польщі? Незабаром ми 

дізнаємося більше, тому що людям з цими захворюваннями потрібна 

медична допомога.

Польська організація пацієнтів

Втрата контакту з хворими на рідкісні захворювання,  
зареєстрованими в Україні



Як розвиватиметься ця криза?
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Попередні рекомендації від eurordis
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Неурядові організації, групи 
пацієнтів та громадські організації, 
які беруть участь у цьому звіті

Зображення у звіті є авторськими правами EURORDIS-Rare Diseases Europe або були поширені організаціями-членами.


EURORDIS пишається, що дизайн цього документу розробився українським дизайнером: Альона Булулукова, Харків. 

Переклад на українську мову: Ірина Машталь, Харків


