
Допоможемо відбудувати 
Україну заради людей  
з рідкісними захворюваннями
Звіт організації EURORDIS щодо викликів, з якими стикаються люди, 

які мають рідкісні захворювання та живуть в Україні

ВЕРЕСЕНЬ 2022



З моменту вторгнення Російської Федерації в Україну 24 лютого 2022 року, 

нормальний плин життя в країні зазнав багатьох змін. Міжнародні організації, 

включаючи , засвідчили «найбільшу кризу біженців з 

часів Другої світової війни» з приблизно 8 мільйонами людей, які поїхали з України, і 

понад 8 мільйонами українців, переміщених всередині країни. У регіонах, які 

найбільше постраждали від війни, гуманітарна ситуація дуже тяжка.


В епіцентрі гуманітарної кризи, хоча про них часто забувають або залишають 

позаду, є вразливі групи населення, включаючи людей, які живуть з рідкісними 

захворюваннями, які потребують особливої уваги та підтримки для задоволення 

своїх комплексних потреб.


Напередодні повномасштабної війни в Україні рівень суспільної свідомісті українців 

щодо рідкісних захворювань і державна політика в цій сфері досягли значного 

прогресу. У 2015 році в Україні почало діяти законодавство про рідкісні 

захворювання, яке покликане гарантувати безперервне, безоплатне, довічне 

лікування та підтримку українців, які живуть з рідкісними захворюваннями, у тому 

числі шляхом забезпечення необхідними ліками та продуктами харчування. Після 

цього важливого досягнення до урядової програми державних закупівель були 

включені медичні препарати для 17 рідкісних захворювань.


У жовтні 2021 року, лише за 4 місяці до вторгнення, Україна ухвалила план заходів 

щодо реалізації Концепції розвитку системи надання медичної допомоги пацієнтам, 

які страждають на рідкісні (орфанні) захворювання, включно із виділенням 

спеціального фінансування. Багато напрямків втілення Концепції, попри ретельне 

планування, були призупинені через війну.

Організацію Об’єднаних Націй
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Вступ

https://unric.org/en/the-un-and-the-war-in-ukraine-key-information/
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Згідно з даними дослідження  щодо потреб українців із рідкісними 

захворюванями, майже 40% опитаних сімей були змушені переїхати принаймні 

тимчасово всередині країни або покинули країну (див. Рисунок 1).

Rare Barometer
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https://www.eurordis.org/rare-barometer/rare-barometer-russian/
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1 Дивитись звіт за посиланням:  

www.humanitarianoutcomes.org/sites/default/files/publications/ukraine_review_2022.pdf

https://www.humanitarianoutcomes.org/sites/default/files/publications/ukraine_review_2022.pdf
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Найбільш пріоритетні 
невирішені питання

Ті, яким довелось переїхати до 
іншого міста в межах України

Ті, яким довелось переїхати 
за межі України

Ті, що все ще живуть 
у тому ж місці в Україні
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Команда  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Рекомендації EURORDIS на коротко- 
та довгострокову перспективу



2 Європейські мережі медичних установ, що спеціалізуються на рідкісних і складних 

захворюваннях, реагують на українську кризу, The Lancet Regional Health - Europe, том 19, 

2022, 100464, ISSN 2666-7762, doi.org/10.1016/j.lanepe.2022.100464
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Якщо ми всі зробимо свій внесок, 
разом ми зможемо допомогти 
Україні відбудуватися краще 
заради людей, що мають рідкісні 
захворювання.

https://doi.org/10.1016/j.lanepe.2022.100464


Неурядові організації, пацієнтські групи  
та установи влади, що долучилися до 
підготовки цього звіту

Авторські права на зображення у звіті належать: EURORDIS-Rare Diseases Europe, організаціям-членам EURORDIS, unsplash.com, 

pexels.com, Всеукраїнській асоціації допомоги хворим на муковісцидоз, Громадській організації «Асоціація хворих на легеневу 

гіпертензію», Громадській організації «Українське об’єднання хворих на фенілкетонурію «Особливі діти» та Благодійному 

фонду «Сестри Даліли».


EURORDIS пишається, що дизайн цього документу впроваджений українськими професіоналами: Альона Булулукова, Харків.


