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RARE DISEASES EUROPE

RAPORT PRIVIND BOLILE RARE LA NIVEL
NATIONAL: ROMANIA

Un raport EURORDIS despre provocarile cu care se confrunta
ucrainenii care si-au parasit tara si sunt afectati de o boala rara



R&zboiul curent din Ucraina a determinat peste [5,5 milioane de | sa isi
paraseasca tara in cautarea unui mediu mai sigur. Romania, unul dintre cei mai
apropiati vecini ai Ucrainei, gazduieste o mare parte a ucrainienilor care si-au parasit
tara, avand aproximativ 80 000 de persoane pe teritoriul sau la momentul redactarii
acestui raport.

Chiar dacad Romania a inregistrat al | | aflux de refugiati ucraineni,
cifrele sunt diferite cand vine vorba de ucrainenii care traiesc cu o boala rara
(ULWRD).

O analiza generald sugereaza ca Romania a servit in cea mai mare parte ca tara de
tranzit si nu este consideratad o gazda temporara sau permanenta. Doar | |
| |. Acest lucru pare s3 fie si
adevarat si pentru cei care traiesc cu o boala rara.

Potrivit datelor impartasite de organizatiile pacientilor cu boli rare din Roménia, un total
de 20 de familii de ULWRD au solicitat asistenta din partea acestor grupuri, valoare ce

reprezinta o proportie neobisnuit de mica in comparatie cu numarul de ucraineani care

se afla momentan pe teritoriul Romaniei. Acestea fiind spuse, au existat mai
multe familii care au fost sprijinite pe parcursul sederii lor de scurta

durata in Romania si pregatite pentru
a se muta in vest.

Antonia J. Down Sdr.


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/

Desi ar putea exista o varietate
de motive pentru a explica acest
lucru (de la dificultatile
lingvistice, pana la specificul
sistemului local de sanatate),
Romania pare mai pregatita sa
ofere asistenta ULWRD decéat
unii dintre vecinii sai, in special
in comparatie cu Moldova.
Avand in vedere proximitatea
geografica a celor doua tari,
ULWRD care se afla acum in
Moldova trebuie sprijiniti sa se
mute in Romania daca doresc sa
aiba acces mai bun la ingrijirea
medicala necesara si la alte
tipuri de servicii sociale.

Informatiile din acest raport sunt
derivate dintr-o serie de intalniri cu
organizatiile de pacienti din
Moldova si Roméania. Acesta
include, de asemenea, informatii
impartasite cu EURORDIS de céatre
refugiati, profesionisti din
domeniul sdnatatii si psihologi, toti
fiind martori la diferite aspecte ale
crizei umanitare cauzate de
rézboiul curent din Ucraina.

Este important sa recunoastem cé
aceasta este o situatie care se
schimba rapid . Acest raport a fost
intocmit in iunie 2022, iar ceea ce
este adevdrat astazi poate fi diferit
in cateva sdptamani. EURORDIS se
va strddui sa revizuiasca situatia si
sda furnizeze actualizari dupa cum
este necesar.

‘ ' 3 Ring chromosome 14 syndrome



SPRUJIN ACORDAT
UCRAINENILOR CARE
TRAIESC CU 0 BOALA
RARA IN ROMANIA

Filip T -
Acondroplasia

CA SIIN CAZUL ALTOR TARI EUROPENE CARE SE INVECINEAZA CU UCRAINA, ROMANIA A
OFERIT BENEFICI SOCIALE (INCLUSIV ACCESUL LA ASISTENTA MEDICALA) UCRAINENILOR

CARE FUG DIN CALEA RAZBOIULUI INTR-0 MANIERA FARA PRECEDENT. IN ACELAS! TIMP, SE
CREDE CA ASISTENTA ACORDATA ESTE MAI MULT COMUNITARA DECAT INSTITUTIONALA

in cazul bolilor rare, organizatii precum Alianta Nationald Romana pentru Boli Rare,
Centrul NoRo, Crucea Rosie Roméania, Asociatia Romana de Hemofilie si Asociatia
pentru pacientii cu CMT au acordat sprijin in felul urmator:

e Au integrat informatii despre bolile rare printr-o creatd in Romania pentru
civilii care fug din calea razboiului din Ucraina si cauta protectie in Roméania.

S-au alaturat Grupului de Lucru pentru Sanatate din cadrul Forumului de Coordonare
® a Refugiatilor pentru a-si coordona mai bine raspunsul si pentru a fi mai bine
informati cu privire la modul in care intervin alti actori.

e Au oferit asistenta urgenta cu
traduceri, acces la servicii de ® P 2 S
sandatate si locuinte si au acoperit
nevoile de baza pentru cei care
tranziteaza Romania.

® Au plasat ULWRD in sistemul de
sanatate al Romaniei, astfel incat
sa aiba acces la tratamentele
necesare si la interventii
chirurgicale urgente.

Au inclus bolile rare in planul de
actiune integrat al MoH ca raspuns
la criza umanitara din Ucraina.

Y Autism, Florian H.
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https://voxeurop.eu/en/in-romania-solidarity-with-ukrainians-refugees-falls-to-civil-society/
https://dopomoha.ro/en/sanatate

in plus, mai multe centre specializate in boli
rare si-au exprimat disponibilitatea si dorinta
de a oferi servicii clinice ucrainenilor care si-au
parasit tara, inclusiv teste genetice si
tratamente necesare, dacd acestea sunt
disponibile.

Organizatiile de pacienti din Romania au avut,
de asemenea, un mare succes ca urmare a
faptului ca si-au oferit in mod proactiv serviciile
comunitatii ucrainiene de boli rare. in special,
acestia au oferit sprijin grupurilor de pacienti
cu boli rare din Ucraina si Moldova prin
furnizarea de resurse de informare si prin faptul
ca au lucrat cu partenerii locali pentru a
coordona ingrijirea si sprijinul din Romania. Ei
au organizat, de asemenea, intalniri cu
organizatiile locale de pacienti pentru a-si
coordona activitatile de raspuns la criza si au
pledat pentru integrarea ULWRD in programele
de raspuns la criza.

in limita posibilitatilor, EURORDIS va sprijini ucrainenii care
traiesc cu o boala rara in Romania in felul urmator:

e Va contirbui la costurile de calatorie pentru familiile ucrainene Catalin B. - PWS
si pentru personalul si voluntarii care le ajutd and Codrin B. -
e Va permite accesului la terapeuti vorbitori de limba ucraineana Acondroplasia

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



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

PROBLEME RESTANTE CU PRIORITATE RIDICATA:

Accesul la asistenta medical3,
servicii sociale, locuinte si alte
servicii necesita de obicei timp si
sprijin suplimentar din partea
asistentilor familiilor sau
managerilor de caz vorbitori de
limba romana care inteleg
contextul local

2

Nu toate tratamentele necesare
pentru bolile rare sunt disponibile
pentru ULWRD, acestea nefiind
acoperite de programele de stat
nici pentru cetatenii romani

3

Ar trebui puse in aplicare solutii
adaptate pentru a oferi locuinte
pe termen lung familiilor ULWRD,
avand in vedere caracterul
prelungit al crizei umanitare din
Ucraina

4

4. Datorita efectului combinat al
traumei cauzate de razboi si al
vulnerabilitatilor psihologice
asociate cu bolile rare, exista o
cerere crescuta privind sprijinul
psihosocial ce poate fi oferit doar
de terapeutii vorbitori de limba
ucraineana si rusa

undiagnosed patients
(Tamara T. and Gabi M.)
and therapist




Sunt anumite tratamente care nu sunt accesibile pacientilor roméani, asa cd a
trebuit sd intervenim si sd cumpardm niste tratamente. [...] Lipsa
medicamentelor este o altd problemd, nu putem gasi totul in Roménia

Organizatie de pacienti din Romania

Recomandam tratamente, unele dintre ele nu sunt acoperite de asigurdarile de
sdndtate, deci pacientii trebuie sa le plateasca, dar in cazul copiilor din
Ucraina nu am putut face asta. Am fost norocosi s& avem o organizatie care
ne-a ajutat. Cu aceastd ocazie, poate vor iesi la iveald lucruri care sunt
ascunse in sistemul nostru. Pacientii efectueazad multe examinari care nu sunt
acoperite in totalitate de sistemul de sandatate si sunt necesare pentru a
diagnostica o boala, in special o boala rara

Centrul de expertiza pentru boli rare

Impactul psihologic este destul de mare pentru ca viitorul este incert pentru
acesti pacienti, pentru aceste familii, iar separarea lor de membrii familiei are
un impact psihologic urias

Organizatie de pacienti din Romania

Integrarea in serviciul medical si de asistentd la nivel national necesitd timp,
mai mult decat ne-am asteptat, iar uneori aceste servicii sunt destul de lente.
[...] Prin urmare, aceste servicii trebuie optimizate

Organizatie de pacienti din Romania

Avem nevoie de mai multi traducétori si de interpretare corecta, deoarece un
interpret poate fi perceput ca o bariera in relatia dintre pacient si terapeut
daca interpretarea nu este corecta. lar nevoia de terapie de sprijin este
destul de mare

Organizatie de pacienti din Romania

Cea mai importanta problema a fost bariera lingvistica. Am fost norocosi sa
avem un ucrainean in echipa noastra si ori de cate ori era disponibil, ne-a
ajutat

Centrul de expertiza pentru boli rare




ORGANIZATIILE NON-GUVERNAMENTALE, GRUPURILE
DE PACIENTI $1 ENTITATILE PUBLIGE CARE
CONTRIBUIE LA ACEST RAPORT
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EURORDIS se mandreste cu faptul ca designul acestui document a fost realizat de profesionisti Ucrainieni:
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