
Звіт про рідкісні захворювання: 
Румунія
Звіт організації EURORDIS щодо викликів, з якими стикаються 
переміщені українці, що мають рідкісні захворювання



Війна в Україні змусила залишити свої домівки і шукати безпечнішого притулку 
більше ніж . На момент складання звіту Румунія, як одна із країн-
сусідок України, приймає одну з найбільших по чисельності групу переміщених 
українців (близько 80 000 осіб). 


За загальною кількістю прийнятих українських біженців Румунія 
, проте коли йдеться про українців, що живуть з рідкісними захворюваннями, 

цей показник набагато нижчий.


Загальна тенденція свідчить про те, що Румунія, переважно виступає транзитною 
країною і зазвичай не розглядається як постійне або, бодай, тимчасове місце 
проживання – лише приблизно 

. Це навіть більшою мірою стосується тих, хто живе з рідкісними 
захворюваннями.


Згідно з даними, що надали румунські пацієнтські організації, що займаються 
рідкісними захворюваннями, загальна кількість українців, яким вони надали 
допомогу, складає близько 20 сімей, що становить непропорційно 
малу частину від усіх українських переселенців в Румунії.  
Проте маємо зауважити, що кількість сімей з рідкісними  
захворюваннями, яка одержувала допомогу  
протягом свого короткочасного  
перебування та під час  
підготовки до переїзду  
далі на Захід, була  
значно більшою.

6,5 мільйонів

посідає друге 
місце

10% тих, хто в'їхав у країну, все ще проживають на 
її території
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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://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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Підтримка, що надається 
українцям, які живуть  
з рідкісними 
захворюваннями  
в Румунії

Як і інші європейські держави, які межують з Україною, Румунія поширила 
доступ до своєї соціальної системи (включаючи охорону здоров’я) на 
українців, які змушені тікати від війни, до небачених раніше масштабів. 
Водночас вважається, що допомога надається здебільшого на громадських 
засадах, а не державними інститутами
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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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Покриття витрат на дорогу для українських сімей та 
співробітників і волонтерів, які їм допомагають


Надання доступу до україномовних психологів


Забезпечення житлом на короткий термін для вразливих сімей 
через програму партнерства між EURORDIS та Airbnb.org

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


Найбільш пріоритетні невирішені питання:
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1
Доступ до медичних або 
соціальних послуг, житла та 
інших пільг і послуг зазвичай 
потребує часу і вимагає 
додаткової допомоги з боку 
румуномовних помічників або 
відповідних координаторів, які 
розуміють місцеву систему.

2
Не всі необхідні методи 
лікування рідкісних 
захворювань доступні для 
українців із рідкісними 
захворюваннями, оскільки деякі 
з них не охоплюються 
державними програмами навіть 
для громадян Румунії.

3
Враховуючи затяжний характер 
гуманітарної кризи в Україні, 
необхідно запровадити 
адаптовані довгострокові 
рішення щодо забезпечення 
житлом сімей українців із 
рідкісними захворюваннями.

4
Через комбінований ефект 
воєнної травми та психологічної 
вразливості, пов’язаної з 
рідкісними захворюваннями, 
існує попит на психосоціальну 
підтримку україномовними та 
російськомовними 
психологами.



Є певні методи лікування, які недоступні для румунських пацієнтів, тому 
нам довелося втрутитися і придбати деякі препарати. […] Інша проблема 
– відсутність ліків, не все можна знайти в Румунії

Румунська пацієнтська організація

Ми призначаємо певне лікування, але деякі з послуг не покриваються 
медичною страховкою і [пацієнти] повинні за нього платити, але у 
випадку з дітьми з України це було неможливо. Нам пощастило знайти 
організацію, яка нам допомогла. З цієї нагоди, можливо, вийдуть назовні 
речі, які приховані в нашій системі. Пацієнтам проводять багато 
обстежень, які не повністю покриваються системою охорони здоров’я, а 
вони необхідні для діагностики захворювань, особливо рідкісних

Експертний центр з рідкісних захворювань

Психологічний вплив досить суттєвий, тому що майбутнє для цих 
пацієнтів, для цих сімей, невизначене, а відокремлення їх від членів їхніх 
родин має величезні психологічні наслідки

Румунська пацієнтська організація

Інтеграція в медичні та соціальні служби на національному рівні потребує 
часу більше, ніж очікувалося, іноді ці процедури доволі тривалі. […] Ці 
послуги необхідно оптимізувати

Румунська пацієнтська організація

Нам потрібно більше перекладачів, і нам потрібен достовірний переклад, 
інакше перекладач сприймається як бар’єр у стосунках з психологом. А 
потреба в психологічній підтримці є досить високою

Румунська пацієнтська організація

Найголовнішою проблемою був мовний бар'єр. Нам пощастило, що в 
нашій команді був українець, і коли він був доступний, він нам допомагав

Експертний центр з рідкісних захворювань
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Неурядові організації, групи пацієнтів  
та громадські організації, які беруть участь 
у підготовці цього звіту
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