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Războiul curent din Ucraina a determinat peste  să își 

părăsească țara în căutarea unui mediu mai sigur. România, unul dintre cei mai 

apropiați vecini ai Ucrainei, găzduiește o mare parte a ucrainienilor care și-au părăsit 

țara, având aproximativ 80 000 de persoane pe teritoriul său la momentul redactării 

acestui raport.


Chiar dacă România a înregistrat al  aflux de refugiați ucraineni, 

cifrele sunt diferite când vine vorba de ucrainenii care trăiesc cu o boală rară 

(ULWRD).


O analiză generală sugerează că România a servit în cea mai mare parte ca țară de 

tranzit și nu este considerată o gazdă temporară sau permanentă. Doar 

. Acest lucru pare să fie și 

adevărat și pentru cei care trăiesc cu o boală rară.


Potrivit datelor împărtășite de organizațiile pacienților cu boli rare din România, un total 

de 20 de familii de ULWRD au solicitat asistență din partea acestor grupuri, valoare ce 

reprezintă o proporție neobișnuit de mică în comparație cu numărul de ucraineani care 

se află momentan pe teritoriul României. Acestea fiind spuse, au existat mai  

multe familii care au fost sprijinite pe parcursul șederii lor de scurtă  

durată în România și pregătite pentru  

a se muta în vest.

6,5 milioane de ucraineni

doilea cel mai mare

aproximativ 10 

% dintre cei care au intrat în ţară mai locuiesc pe teritoriul ei
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https://data.unhcr.org/en/situations/ukraine
https://www.npr.org/2022/04/12/1091916421/russia-ukraine-war-refugees-romania
https://voxeurop.eu/en/in-romania-solidarity-with-ukrainians-refugees-falls-to-civil-society/
https://voxeurop.eu/en/in-romania-solidarity-with-ukrainians-refugees-falls-to-civil-society/
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Sprijin acordat 
ucrainenilor care 
trăiesc cu o boală 
rară în România

Ca și în cazul altor țări europene care se învecinează cu Ucraina, România a 
oferit beneficii sociale (inclusiv accesul la asistență medicală) ucrainenilor 
care fug din calea războiului într-o manieră fără precedent. În același timp, se 
crede că asistența acordată este mai mult comunitară decât instituțională

Au integrat informații despre bolile rare printr-o  creată în România pentru 

civilii care fug din calea războiului din Ucraina și caută protecție în România.


S-au alăturat Grupului de Lucru pentru Sănătate din cadrul Forumului de Coordonare 

a Refugiaților pentru a-și coordona mai bine răspunsul și pentru a fi mai bine 

informați cu privire la modul în care intervin alți actori.

platformă
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https://voxeurop.eu/en/in-romania-solidarity-with-ukrainians-refugees-falls-to-civil-society/
https://dopomoha.ro/en/sanatate
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Va contirbui la costurile de călătorie pentru familiile ucrainene  

și pentru personalul și voluntarii care le ajută


Va permite accesului la terapeuți vorbitori de limbă ucraineană


Va oferi locuințe pe termen scurt familiilor vulnerabile printr-un 

parteneriat între EURORDIS și Airbnb.org

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


Probleme restante cu prioritate ridicată:
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1
Accesul la asistență medicală, 

servicii sociale, locuințe și alte 

servicii necesită de obicei timp și 

sprijin suplimentar din partea 

asistenților familiilor sau 

managerilor de caz vorbitori de 

limbă română care înțeleg 

contextul local

2
Nu toate tratamentele necesare 

pentru bolile rare sunt disponibile 

pentru ULWRD, acestea nefiind 

acoperite de programele de stat 

nici pentru cetățenii români

3
Ar trebui puse în aplicare soluții 

adaptate pentru a oferi locuințe 

pe termen lung familiilor ULWRD, 

având în vedere caracterul 

prelungit al crizei umanitare din 

Ucraina
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4.	Datorită efectului combinat al 

traumei cauzate de război și al 

vulnerabilităților psihologice 

asociate cu bolile rare, există o 

cerere crescută privind sprijinul 

psihosocial ce poate fi oferit doar 

de terapeuții vorbitori de limbă 

ucraineană și rusă



Sunt anumite tratamente care nu sunt accesibile pacienților români, așa că a 

trebuit să intervenim și să cumpărăm niște tratamente. […] Lipsa 

medicamentelor este o altă problemă, nu putem găsi totul în România

Organizație de pacienți din România

Recomandăm tratamente, unele dintre ele nu sunt acoperite de asigurările de 

sănătate, deci pacienții trebuie să le plătească, dar în cazul copiilor din 

Ucraina nu am putut face asta. Am fost norocoși să avem o organizație care 

ne-a ajutat. Cu această ocazie, poate vor ieși la iveală lucruri care sunt 

ascunse în sistemul nostru. Pacienții efectuează multe examinări care nu sunt 

acoperite în totalitate de sistemul de sănătate și sunt necesare pentru a 

diagnostica o boală, în special o boală rară

Centrul de expertiză pentru boli rare

Impactul psihologic este destul de mare pentru că viitorul este incert pentru 

acești pacienți, pentru aceste familii, iar separarea lor de membrii familiei are 

un impact psihologic uriaș

Organizație de pacienți din România

Integrarea în serviciul medical și de asistență la nivel național necesită timp, 

mai mult decât ne-am așteptat, iar uneori aceste servicii sunt destul de lente. 

[…] Prin urmare, aceste servicii trebuie optimizate

Organizație de pacienți din România

Avem nevoie de mai mulți traducători și de interpretare corectă, deoarece un 

interpret poate fi perceput ca o barieră în relația dintre pacient și terapeut 

dacă interpretarea nu este corectă. Iar nevoia de terapie de sprijin este 

destul de mare

Organizație de pacienți din România

Cea mai importantă problemă a fost bariera lingvistică. Am fost norocoși să 

avem un ucrainean în echipa noastră și ori de câte ori era disponibil, ne-a 

ajutat

Centrul de expertiză pentru boli rare
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Organizațiile non-guvernamentale, grupurile 
de pacienți și entitățile publice care 
contribuie la acest raport

The pictures in the report are copyright of EURORDIS-Rare Diseases Europe or have been shared by member organisations 

EURORDIS se mândrește cu faptul că designul acestui document a fost realizat de profesioniști ucrainieni:  

Alona Bululukova, Harkiv


