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Od dnia wybuchu wojny
wspieralismy  pacjentow  z
chorobami rzadkimi, ktorzy
uciekli przed horrorem wojny.
Pomagalismy im na miejscu -
w Ukrainie — jak i w Polsce.

Wojna, ktdéra rozpoczeta sie rosyjska inwazjg na Ukraine, jest wydarzeniem bez
precedensu w najnowszej historii. Wojna, w ktorej nie ma zasad, w ktorej obiekty cywilne,
domy, przedszkola i szpitale sg ostrzeliwane i bombardowane. Wojna, ktérej ofiarami sg

niewinni ukrainscy cywile: matki, dzieci, chorzy.

Ta wojna zmusita juz do ucieczki z kraju ponad 6.2 miliona oséb. Wsrod nich byli takze
pacjenci z chorobami rzadkimi. A jeszcze wiecej pacjentow z chorobami rzadkimi
pozostaje w Ukrainie. Oni takze potrzebowali wsparcia: dostaw lekéw i sprzetu
medycznego oraz stacji zasilania, ktére pozwolityby ich urzgdzeniom medycznym dziataé

w kazdych warunkach.

0Od poczatku wojny doktadaliSmy wszelkich staran, aby ukrainscy pacjenci z chorobami
rzadkimi nie czuli sie porzuceni i pozostawieni sami sobie ze swoimi trudnosciami.
WspieraliSmy ich na wiele sposobdéw: pomagaliSmy w wydostaniu sie z kraju,
zapewnialiSmy kontynuacje terapii w Polsce i innych krajach Europy, udzielalismy
pomocy prawnej i informacyjnej, wreszcie zapewnialiSmy wsparcie pacjentom

i sSrodowisku medycznemu pozostajgcym w Ukrainie.

Cho¢ zaczynaliSmy bez wiedzy i doswiadczenia, podejmujgc dziatania wymuszone
trudng sytuacja, w ciggu dwoch lat projekt ten stat sie przemyslanym systemem wsparcia
pacjentow z chorobami rzadkimi z zespotem ludzi odpowiedzialnych za konkretne

aktywnosci.




Stowo wstepne wiceprezeski Fundaciji

W ciaggu tych dwéch lat wiele razy mysleliSmy, ze cos jest
niemozliwe. Ale ostatecznie zawsze zwyciezata ludzka
solidarnosé, jednos¢ i poczucie obowigzku.

To nie jest tak, ze postanowiliSmy pomdéc ukrainskim

pacjentom z chorobami rzadkimi. Nie byto na to czasu. Po
Fa

-

prostu tak sie stato — i tak juz zostato. Przez te dwa lata

A wiele sig¢ zmienito — potrzeby pacjentow, sprawy, z jakimi
sie do nas zgtaszali, sytuacja w Ukrainie. Jedno sie nie

\- 4 zmienito: pacjenci i ich rodziny nadal potrzebowali
"4 wsparcia, aby nie czu¢ sie opuszczeni w nowej sytuacji.

StaraliSmy sie jak najlepiej odpowiedzie¢ na te potrzeby.
Liczby méwig same za siebie. Cho¢ nasze srodki byty dos¢ ograniczone, w tym czasie udato
nam sie pomoc ponad 100 rodzinom pacjentéw z chorobami rzadkimi z Ukrainy. WystaliSmy
na Ukraine 33 transporty humanitarne z lekami, sprzetem medycznym i innymi artykutami
pierwszej potrzeby o tgcznej wartosci ponad 75 000 dolarow.
To wszystko, wszystkie nasze dziatania nie bytyby mozliwe bez wsparcia innych. W tym
miejscu chciatabym szczegodlnie podziekowa¢ naszym darczyncom - korporacyjnym i
indywidualnym - oraz sponsorom naszych projektow. Pragne wyrazi¢ wdziecznosé
wszystkim podmiotom, ktore wspieraly nas w naszej pracy, a w szczegdlnosci
EURORDISowi. Dziekuje réwniez polskim lekarzom, ktérzy otoczyli wspaniatg opieka
wszystkich ukrainskich pacjentow z chorobami rzadkimi.
Chce takze wyrazi¢ swéj podziw dla ukrainskich lekarzy i organizacji pacjenckich, ktorzy
pracujg na rzecz pacjentéw nawet w najbardziej ekstremalnych warunkach.

Jestesmy w tym razem. Pamietajcie, ze zawsze mozecie na nas liczy¢.

BERNADETA PRANDZIOCH-GORETZKI
Wiceprezeska Fundaciji




Czym s3 choroby rzadkie?

Choroba uznawana jest za rzadka, jesli dotyka mniej niz 1 na 2000 oséb w danym

panstwie. Dotychczas rozpoznano ponad 6000 réznych choréb rzadkich, ktére w sumie

dotykajg okoto 3,5-6% populacji na swiecie.

Dlatego choroby rzadkie wcale nie sg takie rzadkie: w Ukrainie zyje okoto 1,5-2,5

milionéw os6b z chorobami rzadkimi. Czes¢ z nich cierpi na bardziej powszechne

i dobrze znane choroby rzadkie, takie jak hemofilia czy pierwotne niedobory odpornosci,

a czes¢ z nich dotknieta jest schorzeniami tak rzadkimi, ze dotycza tylko kilku oséb w

catej Ukrainie.

80% chordb rzadkich ma podtoze genetyczne i najczesciej sg to choroby przewlekte

i zagrazajace zyciu.

W Ukrainie
mieszka okoto
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rzadkimi
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genetyczne



W jaki sposob wspieraliSmy pacjentow
z chorobami rzadkimi z Ukrainy?

Nasze dziatania skupiaty sie na czterech gtéwnych obszarach:
1. Pomoc pacjentom uciekajacym przed wojna w Ukrainie

ZapewnialiSmy pacjentom wsparcie na kazdym etapie ich podrozy do Polski lub tranzytu
do innych krajow europejskich, w tym szybszy transport przez granice, organizacje

zakwaterowania i zapewnienie dostepu do leczenia.
2. Pomoc pacjentom i spotecznosci medycznej pozostajagcym w Ukrainie

Organizowalismy transport lekéw i sprzetu medycznego do szpitali leczgcych pacjentow

z chorobami rzadkimi w Ukrainie, a takze finansowalismy zakup lekéw na miejscu.
3. Wsparcie informacyjne i prawne dla pacjentow

StworzyliSmy strony internetowe z informacjami dla pacjentow z chorobami rzadkimi,
publikowaliSmy opinie prawne, broszury, ttumaczyliSmy dokumentacje medyczng oraz

zapewnialiSmy wsparcie w kwestiach prawnych zwigzanych z pobytem w UE.
4. Nagtasnianie sytuacji pacjentow z chorobami rzadkimi z Ukrainy

WygtaszaliSmy prelekcje na konferencjach i spotkaniach branzowych, udzielalismy

wywiadow, braliSmy udziat w podcastach, aby zwréci¢ uwage na potrzeby pacjentéow

z chorobami rzadkimi z Ukrainy i zacheci¢ innych do dziatania.




Pomoc pacjentom uciekajgcym przed wojna
w Ukrainie

® ZapewnialiSmy pacjentom wsparcie na ® W przypadku dalszej podrozy do innego
kazdym etapie ich podrézy do Polski lub europejskiego  kraju,  zapewnialisSmy
innego europejskiego kraju. kontakt do organizacji pacjenckiej w

® W pierwszych  miesiacach  wojny danym kraju oraz do kliniki leczacej dane

schorzenie.

organizowaliSmy korytarze humanitarne,
aby zapewni¢ szybsze przekraczanie

granicy pacjentom w ciezkim stanie.

® ZapewnialiSmy pacjentom i ich rodzinom

krotkoterminowe zakwaterowanie.

® Dbalismy o to, aby uzyskali dostep do
leczenia w Polsce (przechodzilismy z
nimi przez  wszystkie  procedury,
organizowaliSmy  hospitalizacje  lub
umawialiSmy  pierwszg  wizyte u

specjalisty w danej dziedzinie).

® Pozostawalismy w kontakcie z

pacjentami i  monitorowaliSmy ich

sytuacje. W razie potrzeby pomagalismy

w umawianiu kolejnych wizyt lekarskich.

® Oferowali$my pacjentom i ich rodzinom

bezptatng pomoc psychologiczng w

jezyku ukrainskim.

Udato nam sie pomoc ponad 100 rodzinom

pacjentow z chorobami rzadkimi z Ukrainy.




Pomoc pacjentom uciekajgcym przed wojna
w Ukrainie

Udato nam sie pomoc ponad 100 rodzinom pacjentéw z chorobami rzadkimi, w tym z

pierwotnymi niedoborami odpornosci (PNO), pecherzowym oddzielaniem sie naskoérka

(EB) czy naprawde rzadkimi przypadkami, takimi jak zespot KIFTA.

W przypadku pacjentéw w ciezkim stanie dbaliSmy o stworzenie dla nich tzw. ,fast tracka”,

aby nie musieli czeka¢ w dtugich kolejkach na granicy. W pierwszych dniach wojny wjazd

do Polski wymagat nawet kilku dni oczekiwania, dlatego tak wazne byto przyspieszenie

procesu dla pacjentéw z chorobami rzadkimi.

Wiekszos¢ pacjentéw, ktorym pomogliSmy, to dzieci, ale 43% z nich to osoby doroste,

najczesciej z bardzo ciezkimi postaciami choréb i wymagajgce zaawansowanego leczenia

poza Ukraing, w tym transplantacji.

Meska
48%

Ptec

Zenska
52%

Pacjenci z chorobami rzadkimi, ktérym pomoglismy

Wiek pacjentow

50+
9%

35-50
14%

18-34
17%

Dorosli Dzieci
43% 57%
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Pomoc pacjentom uciekajgcym przed wojna
w Ukrainie

Najwazniejszg forma naszej pomocy byto oczywiscie zapewnienie pacjentom dostepu do
odpowiedniego leczenia — zaréwno w Polsce, jak i w innych krajach Europy. Dotyczyto to
65% pacjentéw, ktérym pomoglismy (29% leczy sie w Polsce, a 23% uzyskato dostep do
leczenia za granicg). Aby byto to mozliwe, w wielu przypadkach wymagato najpierw
pomocy w szybkim przekroczeniu granicy (23%), zorganizowaniu krétkoterminowego
zakwaterowania (22%) oraz przettumaczeniu dokumentacji medycznej (40%). To jednak
z pewnoscig nie wyczerpuje zakresu naszej pomocy - udzieliliSmy wsparcia
informacyjnego niemal wszystkim pacjentom na réznych etapach ich pobytu w Polsce.
W wielu przypadkach byta to rowniez wysokospecjalistyczna pomoc w postaci porady
prawnej lub przygotowania pism lub dokumentow do wtasciwych urzedéw w Polsce
(20%).

Wsparcie informacyjne

93%

Ttumaczenie dokumentacji

medycznej 40%
Zapewnienie dostepu do leczenia 299
w Polsce %
Wsparcie w uzyskaniu dostepu 239
do leczenia w innych krajach °
Pomoc w przekroczeniu granicy 23%
Zapewnienie krotkoterminowego

g o 22%

zakwaterowania
Pomoc prawna 20%

Wsparcie psychologiczne 5%

11



Pomoc pacjentom uciekajgcym przed wojna
w Ukrainie

Pacjenci, ktérym pomogliSmy przekroczy¢ granice i otrzymac leczenie w Polsce, czesto
cierpieli na bardzo rzadkie choroby. Niektére z nich, jak LAD-I, wystepuja tylko w 1 na 500
000 przypadkdéw. Zaburzenie zwigzane z KIF1A jest jeszcze rzadsze: na catym Swiecie
zdiagnozowano tylko 150 pacjentéw. Wszystkie wymagaja bardzo specjalistycznego
podejscia. Dlatego nasze dziatania zawsze ukierunkowane byly na jak najszybsze

zapewnienie odpowiedniej opieki medycznej w specjalistycznym osrodku medycznym.

Lista choréb rzadkich ukrainskich pacjentow,

ktérym pomogliSmy

Pospolity zmienny niedobor odpornosci
(CVID)

Achondroplazja/ Hipochondroplazja

Agammaglobulinemia sprzezona z Rdzeniowy zanik miesni (SMA)

chromosomem X (XLA)

Rzadkie nadcisnienie ptucne (PH)

SYNGAP1

Akromegalia

Autoimmunizacyjny zespot
limfoproliferacyjny (ALPS)

Wrodzony obrzek naczynioruchowy (HAE)
Zespot DiGeorge'a (DGS)
Zespot hiper IgD (HIDS)
Zespot hiper IgE (HIES)

Choroba powigzana z KIFT1A

Choroba Wilsona

Chrzestniak

Ciezki ztozony niedobér odpornosci (SCID)

Czerwienica prawdziwa Zespot hipo IgM

Zespot Kabuki
Zespot niedoboru Glut1 (Glut1DS)

Dystrofia miesniowa Duchenne’a (DMD)

Dystrofia miesniowa twarzowo-topatkowo-
ramienna (FSHD)

Fenyloketonuria (PKU)

Zespot Nijmegen (NBS)

Hemofilia A Zesp6t Noonan (NS)

Miastenia rzekomoporazna (MG)

Zespot watrobowo-ptucny (HPS)

Mtodziencze idiopatyczne zapalenie stawow
(JIA)

Ztozony niedobér odpornosci z powodu
deficytu DOCK8

Niedobdr adhezji leukocytow typu |
(LAD-I)

Ztozony niedobor odpornosci z powodu
deficytu LRBA

Pecherzowe oddzielanie sie naskdrka

(EB)

12



Pomoc pacjentom uciekajgcym przed wojna
w Ukrainie

Jesli krajem docelowym byta Polska,
w pierwszej kolejnosci udzielaliSmy
pacjentom niezbednego wsparcia
w znalezieniu zakwaterowania
i dopetnieniu niezbednych
formalnosci  (uzyskanie  statusu
uchodzcy oraz numeru PESEL).
Nastepnie zapewnialiSmy im
odpowiednia  opieke = medyczna:
umawialiSmy  wizyty u lekarzy
specjalistow  lub  zapewnialiSmy
hospitalizacje, kiedy wymagat tego Mapa szpitali w Polsce, w ktérych leczeni sa

stan zdrowia pacjenta. pacjenci z chorobami rzadkimi,
ktérym pomoglismy

Pacjenci, ktérzy pozostali w Polsce vs. W przypadku  pacjentow,  ktorzy

pacjenci, ktérzy wyjechali do innych krajéow  zdecydowali si¢ na dalsza podréz do
innych krajow, kontaktowaliSmy sie

Inne kraje z organizacjami pacjenckimi
europejskie

25%

dziatajgcymi na miejscu
i uzyskiwalismy informacje, do ktorej
placowki medycznej powinni sie

udaé, Ilub kontaktowalismy sie
LiSo./oA bezposrednio z lekarzami.
W niektérych przypadkach pacjenci
najpierw przebywali w Polsce, gdzie
Polska otrzymali  odpowiednie leczenie,
74% a dopiero pézniej decydowali sie na

dalszg podréz do innego kraju.
13



Poznajcie Emilie!

Emilia i jej rodzina pochodzg z matej wsi
pod Lwowem, niedaleko granicy z Polska.
Ma starszego brata, Markiana. Urodzita sie
w 2021 roku z bardzo rzadka chorobag
genetyczna = ciezkim ztozonym
niedoborem odpornosci (SCID). Jest to
bardzo powazny rodzaj pierwotnego
niedoboru odpornosci, ktéry najczesciej
wymaga przeszczepienia szpiku kostnego

we wczesnych miesigcach zycia.

Po zdiagnozowaniu SCID Emilia réwniez
czekata na transplantacje szpiku kostnego,
ale w pierwszych dniach wojny szpital w
Kijowie, w ktorym miat by¢é wykonany
zabieg, zostat zbombardowany. Ponadto
dziatania wojenne uniemozliwiaty dostanie
sie do Kijowa.

szukali

Wszyscy gorgczkowo innego

rozwigzania.  Trzeciego dnia  wojny
zadzwonili do nas rodzice Emilii. Nasz

numer otrzymali od lekarzy ze Lwowa. To

byt sam poczatek wojny - nie byto
wypracowanych  rozwigzan, procedur,
korytarzy humanitarnych, itp. Ale

wiedzieliSmy, ze trzeba dziatac.

Dzieki naszym staraniom po kilku dniach
Emilia wraz z catg rodzing przyjechata do
Polski. Trafita pod opieke lekarzy z kliniki
pediatrii bydgoskiego szpitala
uniwersyteckiego. Od samego poczatku
otoczono jg tam wyjgtkowg opieky. Po
wykonaniu niezbednych badan, zaczeto
przygotowywac ja do procedury

transplantacji.

Emilia kilka miesiecy temu przeszta udane
przeszczepienie. Od tego czasu jej uktfad
odpornosciowy zaczat dziata¢ prawidtowo.
Czuje sie dobrze i dochodzi do siebie w

otoczeniu rodziny w Bydgoszczy.

14




Pomoc pacjentom i spotecznosci medycznej
pozostajagcym w Ukrainie

® ByliSmy w statym kontakcie ze szpitalami
leczacymi  pacjentow z  chorobami

rzadkimi w Ukrainie i okreslaliSmy ich

zapotrzebowanie na leki i sprzet
medyczny.
oW odpowiedzi na potrzeby

organizowaliSmy transport lekéw i
sprzetu medycznego do konkretnych

szpitali.

® Wiele z tych przesytek zawierato
specjalistyczne produkty lub sprzet
potrzebny do leczenia okreslonych
choréb  rzadkich, np. pierwotnych
niedoborow  odpornosci, rozszczepu

kregostupa czy mukowiscydozy.

® Jesli sytuacja tego wymagata,

finansowalismy zakup lekdw na miejscu.

® WysytaliSmy rowniez stacje zasilania dla
pacjentow z chorobami rzadkimi, ktére

umozliwiajg prace urzadzen ratujgcych

zycie nawet podczas przerw w dostawie
Wl@&{ CZ,

19 d'/'@ Prodmd_ o pradu.

tgczna wartos¢ lekéw i sprzetu medycznego, ktore wystalismy

do Ukrainy lub kupiliSmy na miejscu, to ponad 75 000 dolarow.

15
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Pomoc pacjentom i spotecznosci medycznej
pozostajagcym w Ukrainie

Aby dostosowaC naszg dziatalnos¢ do biezacych potrzeb pacjentéw i sSrodowiska
medycznego w Ukrainie, byliSmy w kontakcie z lekarzami z wielu osrodkow medycznych
leczacych pacjentow z chorobami rzadkimi na terenie catego kraju, od Lwowa po Pottawe
i od Kijowa po Odesse. Jesli chodzi o leki OTC, sprzet medyczny i srodki ochrony

indywidualnej, zakup i transport organizowalismy we wtasnym zakresie.

Whnioski o leki specjalistyczne przekazywaliSmy podmiotom uprawnionym do ich wywozu
za granice, takim jak polski rzad, Polska Misja Medyczna, Czerwony Krzyz lub — jesli

sytuacja tego wymagata - finansowali$my zakup lekéw specjalistycznych na miejscu.

Nasza pomoc dotarta do 12 szpitali w réznych czesciach Ukrainy, leczgcych zaréwno

dorostych, jak i dzieci.

Mapa szpitali w Ukrainie, dla ktorych zakupiliSmy leki lub sprzet medyczny

18



Stacje zasilania dla pacjentow w potrzebie

Jednym z najwiekszych wyzwan stojacych przed pacjentami z chorobami rzadkimi,
ktorzy pozostali w Ukrainie, szczegdélnie zima, byl nieprzerwany dostep do energii
elektrycznej. Przerwy w dostawie pradu, spowodowane rosyjskimi ostrzatami i regularne
uszkodzenia infrastruktury krytycznej, oznaczaty nie tylko brak ogrzewania czy mozliwosci

ugotowania positku.

Dla wielu pacjentéw przerwa w dostawie pragdu oznaczata, ze urzadzenia, ktore ratujg im
zycie lub pomagajg lepiej funkcjonowac, po prostu nie dziataty. Urzadzenia takie jak

koncentratory tlenu, respiratory czy aspiratory musza by¢ stale zasilane.

Dlatego jedng z kluczowych rzeczy, ktére dostarczaliSmy do Ukrainy, byty stacje zasilania,
ktore umozliwiajg prace urzadzen ratujgcych zycie nawet podczas przerw w dostawie
pradu. Dzieki nim pacjenci z chorobami rzadkimi moga czu¢ sie bezpieczniej i stajg sie

bardziej niezalezni od czynnikow zewnetrznych.
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Projekt ,Pompy dla Ukrainy”

Nasza pomoc dla pacjentéw przebywajgcych w Ukrainie obejmowata nie tylko dziatania
dorazne, takie jak zakup lekow, ale takze bardziej dlugoterminowe akcje, jak nasz projekt

~Pompy dla Ukrainy”.

W ostatnich miesigcach w Ukrainie brakowato pomp infuzyjnych, ale dzieki wsparciu
naszych darczyncéw pacjenci z pierwotnymi niedoborami odpornosci z Ukrainy otrzymali
nieodptatnie pompy infuzyjne i sprzet medyczny, ktéry umozliwia im podawanie
immunoglobulin w warunkach domowych. Pompy infuzyjne znajdujg zastosowanie

réwniez na oddziatach szpitalnych.

DostarczyliSmy pompy infuzyjne i sprzet medyczny do 10 szpitali: we Lwowie, Tarnopolu,
Kijowie, Winnicy, lwano-Frankiwsku, Czerniowcach, Czernihowie i Odessie. Lekarze z
tych szpitali uczestniczyli w specjalnych szkoleniach online na temat obstugi tych pomp,

aby mogli bez problemu szkoli¢ swoich pacjentéw.

Mapa szpitali w Ukrainie, do ktérych dostarczyliSmy pompy infuzyjne oraz
sprzet medyczny niezbedny do podawania immunoglobulin
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Projekt ,Pompy dla Ukrainy”
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Immunoglobuliny dla ukrainskich pacjentow
z pierwotnymi niedoborami odpornosci

Nasza fundacja przekazala immunoglobuliny Dzieciecemu Szpitalowi Klinicznemu w
Poittawie w celu zabezpieczenia potrzeb ukrainskich pacjentow z pierwotnymi

niedoborami odpornosci.

Ze wzgledu na regulacje prawne nie wszystkie leki mogg by¢ transportowane przez
granice i dostarczane do szpitali w Ukrainie, nawet w ramach pomocy humanitarnej. Ale to

nas nie powstrzymato.

Dzieki wspotpracy z ukrainskim producentem lekéw osoczopochodnych mogliSmy
zakupi¢ immunoglobuliny potrzebne do leczenia pacjentéw z pierwotnymi niedoborami
odpornosci. Leki zostaty dostarczone przez producenta bezposrednio do szpitala. Zakup
lekdw na miejscu to takze szansa na wsparcie ukrainskiej gospodarki, ktéra zmaga sie ze

skutkami toczgcej sie wojny.

NOATABCBKA
OBAACHA
AUTAYA KATHIYHA
AIKAPHS|

,W tak trudnych dla naszego kraju dniach znajduja sie

ludzie, ktorzy przychodzg nam z pomoca.
Nieskoriczona wdziecznos¢ Adrianowi Goretzkiemu,
Bernadecie Prandzioch za udzielong pomoc w postaci

drogich lekéw dla dzieci z chorobami uktadu

odpornosciowego”.

Pottawski Obwodowy Dzieciecy Szpital Kliniczny
Pottawskiej Rady Obwodowej, 05.07.2022
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Poznajcie Masze!

Masza to 2-letnia dziewczynka z matej

wioski w obwodzie zaporoskim. Ma
starszego brata Wanie. Choruje na zespét
chorobe ktora

Nijmegen, genetyczna

objawia sie niedoborem odpornosci,
bardzo duzym ryzykiem nowotworow i

matogtowiem.

Od chwili urodzenia Masza byta bardzo
mata, co zwrdécito uwage lekarzy, ale dos¢
dlugo nie mogli postawi¢ wtasciwej
diagnozy. Ostatecznie nastgpito to tuz po

wybuchu wojny.

Do 24 lutego zycie catej jej rodziny toczyto
sie normalnie. Jej mama uczyta w szkole,
tata pracowat jako spawacz, a brat chodzit
do przedszkola. Masza pozostawata pod

opieka dziadkdw.

Jej mama powiedziata nam: ,Kiedy zaczeta

sie wojna, wszystko sie zmienito.
Obudzitam sie rano, bo ustyszatam, ze co$
przelatuje nad domem, ale poniewaz
Melitopol jest niedaleko od nas, myslatam,
ze to tylko samolot lecacy na lotnisko.

Moja mama mieszka w Melitopolu. O piatej

rano zobaczytam wiadomos¢ od niej:
,=2zadzwon do mnie” i wtedy od razu zdatam
sobie sprawe, ze cos$ jest nie tak.
Zadzwonitam do niej, a ona ptakata: «Aniu,

wojna sie zaczeta».

Rodzice Maszy wyszli na podwdrko i w tej
samej chwili zauwazyli nad gtowa cztery
rakiety, tak blisko, ze widzieli wszystkie
szczegdty. Spakowali sie i postanowili
opusci¢ swojg wioske. Trzy dni p6zniej do

wsi wkroczyli rosyjscy zotnierze.

W nowym miejscu schodzili do schronu
podczas kazdego nalotu; w dzien, noc, o
kazdej porze. Ale po pewnym czasie Masza

zaczeta gorgczkowac. Rodzina myslata, ze
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moze to by¢ spowodowane warunkamiw
schronie. Przestali tam schodzié, podczas
nalotéow starali sie przebywaé w
bezpieczniejszych miejscach w
mieszkaniu, dzieki czemu Masza
wyzdrowiata. Po 2-3 miesigcach
zdecydowali sie znowu pojecha¢ do
szpitala, zeby dowiedzie¢ sie jak przebiega

jej rozwo;.

Moja mama mieszka w Melitopolu. O
pigtej rano zobaczytam wiadomos¢ od

niej: ,zadzwon do mnie” i wtedy od razu
zdatam sobie sprawe, Ze cos jest nie tak.

Immunolog z Zaporoskiego Obwodowego
Szpitala Dzieciecego poradzit im, aby udali
sie do Lwowa, do Zachodnioukrainskiego
Specjalistycznego Dzieciecego Centrum
Medycznego, gdzie lekarze pomogli im
dowiedzie¢ sie wiecej o chorobie Maszy.
Ale to wcigz byto za mato. W dodatku
warunki byty niepewne, poniewaz nadal
mieszkali w obwodzie zaporoskim, blisko
linii frontu. Postanowili wiec opuscic¢

Ukraine i udac¢ sie do Polski.

Z naszg pomocg Masza trafita do szpitala
we Wroctawiu, gdzie wykonano jej petne

badania na oddziale immunologicznym

oraz wystano jg takze na konsultacje do

kardiologa.

Na razie Masza czuje sie dobrze i jest pod
opiekg immunologow. Ale — zgodnie z ich
radg — nie moze jeszcze chodzi¢ do
przedszkola z  powodu niedoboru
odpornosci. Jest jej troche trudniej
przezwyciezy¢ powszechne infekcje niz
innym dzieciom -zwykte przeziebienie

moze u niej trwac 2-3 tygodnie.

Cata rodzina czeka na zwyciestwo Ukrainy
i wyzwolenie swoich ziem, bo chce wracié¢
do domu, do dziadkow Maszy i krewnych,
ktoérzy tam zostali. Ale poki co przede
wszystkim chcg mie¢ pewnosc¢, ze Masza

ma najlepsza mozliwg opieke w Polsce.
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Wsparcie informacyjne i prawne dla
pacjentow

® Prowadzilismy dwie strony internetowe z ® KontaktowaliSmy sie z odpowiednimi

informacjami dla pacjentéw z chorobami urzedami w Polsce w celu uzyskania
rzadkimi: niezbednych informacji i udzielenia
www.ridkisnikhvoroby.pl odpowiedzi na pytania pacjentow.

www.imunodefitsyt.pl

® SporzadzaliSmy opinie prawne dotyczace
dostepu do terapii dla ukrainskich
pacjentow z chorobami przewlektymi

przebywajgcych w Polsce. S imunodertsyLp

H
Hawa ponomora \sanmau

pTUZN

® TworzyliSmy materiaty edukacyjne, takie

KKKKKKK

jak broszury informacyjne i infografiki dla

IngopMauif
pna nauieHTis
3 iMYyHO ne¢luMTOM

pacjentow z Ukrainy.

® Organizowalismy ttumaczenie
dokumentacji medycznej z jezyka

ukrainskiego na polski lub angielski.

® WspieralisSmy pacjentow w kwestiach
prawnych zwigzanych z pobytem w

Polsce (uzyskanie numeru PESEL, statusu

uchodzcy itp.) czy uzyskaniem swiadczen

socjalnych.

Broszura diy pacjentéw 2 Ukrainy
na temat Polskiego systemy zdrowiag

MieliSmy 6 ttumaczy na 2 kontynentach, ktorzy przetozyli

ponad 220 stron dokumentacji medycznej pacjentow.
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Wsparcie informacyjne i prawne dla
pacjentow

1. Strony internetowe z informacjami dla pacjentow z chorobami rzadkimi

W pierwszych tygodniach wojny przygotowalismy dwa serwisy: jeden dla pacjentéw z
chorobami rzadkimi i drugi dla pacjentow z pierwotnymi niedoborami odpornosci. Na

stronach internetowych mozna byto znalez¢:
® Dane kontaktowe szpitali leczgcych pierwotne niedobory odpornosci.

® Dane kontaktowe zweryfikowanych polskich organizacji pacjentéw z chorobami

rzadkimi.

® Czesto aktualizowany obszerny dziat FAQ zawierajacy odpowiedzi na blisko 50 pytan
dotyczacych dostepu do terapii dla ukrainskich pacjentéw z chorobami przewlektymi w

Polsce, pomocy spotecznej oraz pracy i edukacji w Polsce.

® Opinie prawne w jezyku polskim i ukrainskim wskazujgce, ze ukrainscy uchodzcy maja
dostep do bezptatnej opieki medycznej w prawie wszystkich przypadkach, w tym terapii

choréb rzadkich.
Mozesz odwiedzié nasze strowny,
klikajge va 2djecial
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Materiaty edukacyjne

2. Broszury

Przygotowalismy cztery drukowane broszury dla pacjentéw, ktére sg bezptatnie dostepne

na oddziatach szpitalnych, w ktérych leczeni sg pacjenci z chorobami rzadkimi z Ukrainy.

® W pierwszej omawiamy system opieki
zdrowotnej w Polsce z perspektywy

pacjentow z chorobami rzadkimi.

® Druga to ukrainsko-polski  stownik

YKPAIHCBKO™

. , . . . nonbc\,x:a
medyczny dla pacjentow z pierwotnymi ettty

A MO ) NSO
WamORSBIATOM

niedoborami odpornosci. Zawiera ponad

sto najwazniejszych termindéw

medycznych zwigzanych z PNO, czesto

stosowanych w gabinecie lekarskim czy

dokumentacji medycznej.

® Trzecia broszura dotyczy sSwiadczen
socjalnych dostepnych w Polsce dla
pacjentow z chorobami rzadkimi i ich
opiekunéw, ktorzy w wyniku wojny

wywotanej przez Rosje zostali zmuszeni

do ucieczki z Ukrainy do Polski.

® Ostania broszura przeznaczona jest dla
ukrainskich pacjentow z PNO, ktérzy
przebywajg i lecza sie w Polsce. W
broszurze omowilismy wszystkie
najwazniejsze kwestie z tym zwigzane:

jak dziata program lekowy, jakie s3a

zasady dostepu do leczenia i jakie

mozliwosci terapeutyczne mozna

wybiera¢ w Polsce.
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Broszury edukacyjne

OXOopoOHa
300pOB'A
B MNMoabLul

MyTiBHWK ANS NAUIEHTIB 3 YKPaiHK

JJ CouianbHa

NiATPUMKA
B MosblLLl

[yTiBHUK ONA NaUIEHTIB
3 PIAKICHMI 3aXBOPKIBAHHAMMN
3 YKpaiHW Ta iXHIX pOoaWH

Klikniy va okdadki,
aby pobraé broszury

YKpalHCbKO-
NOJZIbCbKUM
MeaAnYHUU
CJIOBHMYOK

ANA NALIEHTIB 3 NEPBUHHMM
iMyHoZediuMTOM

“\“
~

IMyHornobyniHotepanis
BNA Noaen 3 NepBUHHUMU
imyHopediuMTamu B NMonbLui

MoCiBHMK AN NaLjiEHTIB
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https://s3-eu-west-1.amazonaws.com/landingi-editor-uploads/lkw42gbK/Okhorona.pdf
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Materiaty edukacyjne

3. Wideoporadniki

W latach 2022-2023 stworzyliSmy serie poradnikow wideo w jezyku ukrainskim dla

pacjentow z chorobami rzadkimi i ich rodzin przebywajgcych w Polsce. Tematy filméw

wybraliSmy w oparciu o najczesciej zadawane przez ukrainskich pacjentow i ich rodziny

pytania, a takze problemy, z jakimi borykali sie, poruszajac sie po polskim systemie opieki

zdrowotnej i spotecznej. Dzieki temu filmy s odpowiedzia na realne problemy i

wyzwania.

Filmy sa dostepne na naszym kanale YouTube: www.youtube.com/@eduinstituteorg.

Pierwszy film poswiecony byt systemowi
opieki zdrowotnej w Polsce.
Omawialismy, jak dostaé¢ sie do lekarzy
pierwszego kontaktu i specjalistéw, gdzie
pacjenci powinni szuka¢ pomocy Ww
nagtych przypadkach, kiedy wymagana
jest recepta na leki i u kogo jg uzyskac, a

takze jakie sg zasady refundacji lekow.

LLIEMAEHHSI
B MOAbLLI

Klikniy na zdjecia, aby obejrzel
wideoporaduikil

Drugi film porusza kwestie zwigzane ze
szczepieniami w Polsce. WyjasniliSmy, w
jaki sposdb ukrainscy pacjenci mogg
zaszczepic sie przeciwko COVID-19, jakie
prawa i obowigzki w zakresie szczepien
ochronnych majg osoby zamieszkujgce
na terytorium Polski oraz jakie sg réznice
ukrainskim

pomiedzy polskim i

harmonogramem szczepien.
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http://www.youtube.com/@eduinstituteorg
https://youtu.be/1hVd_XzFk5E?si=E7Z9N6lsYSozjNZ6
https://www.youtube.com/watch?v=VWJlAn093O4

Materiaty edukacyjne

W trzecim filmie przyjrzeliSmy sie

leczeniu pierwotnych niedoboréw
odpornosci w Polsce. Oméwilismy, ktére
osrodki medyczne w Polsce lecza
dorostych i dzieci z PNO, jakie metody
leczenia PNO sg w Polsce dostepne i
refundowane oraz jakie sg kryteria
kwalifikacyjne do leczenia PNO w ramach

programu lekowego.

W piagtym filmie omoéwiliSmy sposoby
uzyskania orzeczenia o]
niepetnosprawnosci w Polsce.
WyjasniliSmy, czym jest orzeczenie
o niepetnosprawnosci, jakie dokumenty
nalezy przygotowac i gdzie je ztozy¢, jak
wyglada wizyta, podczas ktérej oceniany
jest stan zdrowia oraz ile czasu zajmuje

wydanie decyz;ji.

NEPBUHHUN
IMYHOOE®IUUT

W czwartym filmie skupiliSmy sie na
wsparciu spotecznym dostepnym w
Polsce dla pacjentéw i opiekunow oséb z
chorobami rzadkimi. WyjasniliSmy, jakie
formy pomocy spotecznej przystuguja
uchodzcom, o co mogg sie ubiega¢ na
takich samych zasadach jak obywatele
polscy, a takze na jakie wsparcie moga

liczy¢ osoby niepetnosprawne.

OOBIAKH

NMPO CTYNIHb |
IHBAAIQHOCTI \%

31


https://youtu.be/enJV25za7Ts
https://www.youtube.com/watch?v=Thh1-sZ_vzo
https://www.youtube.com/watch?v=iK_vflsBwAw

Materiaty edukacyjne

Szosty film poswiecony byt prawnej

perspektywie pobytu w Polsce.
Oméwilismy formy legalizacji pobytu, nie
tylko te zwigzane ze statusem uchodzcy,
obowigzki podatkowe, ktorym podlegaja
wszyscy Ukraincy w Polsce, w jaki sposdb
mogg tu otworzy¢ firme i jakie rodzaje

umow obowigzujg w naszym kraju.

Ostatni film poswiecony byt wizycie u
specjalisty. WyjasniliSmy jakie dokumenty
nalezy przygotowaé na wizyte, jak
przeciwdziatac problemowi bariery
jezykowej, jak stworzy¢ liste tematow do
omoOwienia z lekarzem. Wspominamy
takze o tym, jak w nagtych przypadkach

skonsultowac sie ze specjalista.

MPOOOBXKEHHS
AETAAbBHOI'O

MEPEBYBAHHSI
B MOAbLLI

W siodmym filmie skupilismy sie na
repatriacji. Mowilismy o tym, do jakich
urzeddw nalezy sie zgtosié, jak

zrezygnowa¢ z wyptaty sSwiadczen

socjalnych, jak zamkng¢ rachunek
bankowy lub dziatalnos¢ gospodarczg,
jakie sg mozliwe sposoby rozwigzania
umowy, jak uzyskac niezbednag
dokumentacje medyczng i jakie s3g
mozliwosci ponownego wjazdu do Polski

W przysztosci.

BI3UT AO

AIKAPSI-
ClMNEUIAAICTA
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https://www.youtube.com/watch?v=gmDnKspzZto
https://www.youtube.com/watch?v=Hc-JTcvA2rE
https://www.youtube.com/watch?v=217Gxs-LLpo

Materiaty edukacyjne

4. Infografiki

Poniewaz ukrainskie orzeczenia o niepetnosprawnosci nie sa uznawane w Polsce, a
pacjenci musza od nowa przejs¢ procedure w Polsce, przygotowalismy infografiki, ktére
w prosty sposob opisuja, jak uzyskaé orzeczenie o niepetnosprawnosci w Polsce w

przypadku dzieci do lat 16 oraz dorostych pacjentéw powyzej 16 roku zycia.

Wwnax 4o
OTPUMAHHSA

AOBIAKW NPO CTYNIHL
IMBANIAHOCTI ANA
YKPATHCKWX AITER
MONOAWMWX 16 POKIB

Wwnax 4o
OTPUMAHHSA

AOBIAKM NPO CTYNIHL
IHBANIAHOCTI AN
YKPATHCHKMX NAUIEHTIB
CTAPWIMX 16 POKIB

[P3YNSTATH AQRSTKOAIK OSCTEX S, KOHCYISTaLIM
cneyianicria,
2. bl AOKYMENTH, 5] MOWYTL STVIAHYTH Ha
BMSHEUEHHR CTYMEHR ISENAHOCT, KANAKPGA,
e BMGHORKH

B OTpKMacTe caoe CBIROUTE NOWTON
TOTArOM 14 R NICAR CAYKNKA.
Nnaviere 33 gosiaxy we noTpiswo.

EDJ Neotheare tducaton nsttute S TR RO TR [ED1Y Heothearo sducation nstiute

Klikni) va infografiki,
zeby je pobraé
StworzyliSmy rowniez infografike przedstawiajgcg porownanie kalendarza szczepien na
rok 2023 w Polsce i w Ukrainie. Pomaga ona ukrainskim rodzicom zrozumie¢, jak wyglada
kalendarz szczepien w Polsce, na ile rozni sie od ukrainskiego i jakie szczepienia powinni
uzupetni¢ w najblizszym czasie. Wszystkie obowigzkowe szczepienia w Polsce sa

bezptatne dla niepetnoletnich pacjentéw z Ukrainy.

?O}"(SW .

nanie

na }"ok 202 ﬂf”l/l’l Vlo@ramof <

Mozn, W Polsce | Ezepiey;
Pobra¢ tuty " Ukrainig
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https://s3-eu-west-1.amazonaws.com/landingi-editor-uploads/q5bAR9ks/Posvidchennya_invalida_dity_vikom_do_16_rokiv.pdf
https://s3-eu-west-1.amazonaws.com/landingi-editor-uploads/VQzvfvwm/Posvidchennya_invalida_osoby_starshe_16_rokiv.pdf
https://s3-eu-west-1.amazonaws.com/landingi-editor-uploads/Q85YdT9T/Hrafik_obov_yazkovykh_shcheplen_na_2023_rik.pdf

Materiaty edukacyjne

Czesto powtarzajgcymi sie pytaniami, z jakimi zgtaszali sie do nas ukraifscy pacjenci, byty

te dotyczace pomocy medycznej w sytuacjach nagtych, a takze opieki specjalistycznej w

Polsce.

Aby kwestie te byty bardziej zrozumiate dla pacjentéw i ich rodzin, w 2023 roku

stworzyliSmy dwie kolejne infografiki.

W pierwszej wyjasniamy krok po kroku, gdzie sie zwrdci¢ w sytuacjach nagtego

pogorszenia stanu zdrowia lub zagrozenia zycia. W drugiej infografice wyjasniamy, jak

dostac sie do specjalisty na konsultacje.

fKuio Bu nepebysaeTe B CUTYaUl, WO
6e3nocepeAHbO 3arpoXKye BalOMy 340pOB'I0 999 360
a60 XUTTIO, | noTpebyeTe HeraHoi JONOMOrH, 1 1 2
TenedoHyiiTe 3a P ©eKCTPeHUX cny

Mam’'siTai! B 060x BUNagKkax BaM He NOTPIGHE XXOAHE HanpaBneHHs. Takox He
Mag 3HaYeHHs, fie BU XuBeTe. Bu MOXell 3BEPHYTUCA A0 6YAb-AKOrO LEHTPY
MeAVNYHOI ONOMOrYM B HIYHWIA Ta CBATKOBMIA Yac abo Ao 6yab-akoro SOR.

AKTyanbHWi CNMCOK 3aKNaAiB MOXHa 3HaTH Ha CalTi MiHICTepCTBa OXOPOHM 340POB'A;
Uentp I B HIYHMA T8 i Jlis IaAi i 1

Aenomory.

1. Y 6inbwocTi BUNaAKie BaM 3HaA06UTLCA HANPABNEHHA AC
cneuianicra! IKWLO BM He OTP Woro, P pasom i3
BUNUCKOIO 3 NiKapHi 4u Big iHWoro nikaps-cneyianicra,
3BepHITLCA 40 CBOrO ciMeliHoro nikaps (a6o negiatpa y Bunagky
AiTelt) y nonikniuiyi POZ.

3. 07y B caMmi BUpilIyeTe, A0 AKOT
cnewiani3oBaHol KNiHiku 3BepHyTUCS. [ins Toro, w06 oTpumaTn
6e3KOLITOBHY KOHCYNbTALil0, BU MOBUHHI BU6paTH OAMH 3 TUX
LeHTPpIB, AKi yknanu aorosip 3 NFZ. iKwio BY He 3HaeTe, Kyau
3BEepHYTHCS, 3anuTanTe B noniknixiyi POZ.

BAM HE MOTPIBHO
HanpaeneHHn Ao
Takux cneuyianicris
aK:

* nikap-ncuxiatp

* riHekonor i akywep
* OHKONoOr

« BeHeponor

« cTomartonor

Nam'ATaiTe! SIKLIO BY XO4eTe 3aNUCaTUCA Ha NPUAOM A0 Nikapa-cnewianicta NPUBATHO, BaM He
pil cnocié cT CAl NULe 6e3KOWTOBHOrO NiKyBaHHA
3a kowTu NFZ (HauioHanbHoro hoHay 3A0poB's).

ED1J Heathcors education institute © 2023 HEALTHCARE EDUCATION INSTITUTE

ED1J Heatncare education institute © 2023 HEALTHCARE EDUCATION INSTITUTE

Klikni) wa infografiki,
aby Je pobraé
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https://s3-eu-west-1.amazonaws.com/landingi-editor-uploads/iTPC3Ux8/Nevidkladna_dopomoha.pdf
https://s3-eu-west-1.amazonaws.com/landingi-editor-uploads/bIbwaDum/Bezkoshtovna_konsul_tatsiya_likarya_spetsialista.pdf

Pomoc prawna dla pacjentow

Od samego poczatku wspieraliSmy pacjentow nie tylko w sprawach bezposrednio
zwigzanych z leczeniem. Dzieki posiadaniu zespotu prawnikéw zapewnialismy im takze
pomoc prawng w kwestiach dotyczgcych pobytu w Polsce, przystugujacych im swiadczen

oraz rozwigzywania napotkanych problemow. Nasze dziatania obejmowaty m.in.:

® Biezaca analize przepisow prawnych dotyczgcych obywateli Ukrainy objetych ustawg

specjalng i odpowiadanie na aktualne pytania pacjentéw i ich rodzin.

® Wsparcie w uzyskaniu orzeczenia
o niepetnosprawnosci dla ukrainskich

uchodzcéw objetych ustawa specjalna.

® Pomoc w uzyskaniu zasitku
opiekunczego dla pacjentow, w tym
przygotowanie dokumentéw i odwotan
od decyzji Miejskich lub Gminnych

Osrodkow Pomocy Spoteczne;j.

® Korespondencje z réznymi

instytucjami w Polsce (m.in. ZUS, NFZ,

Ministerstwem Rodziny i Polityki
Spotecznej, Ministerstwem Finansow,
MOPS, GOPS) w sprawie dostepnych

Swiadczen dla pacjentéw z Ukrainy.

® Przygotowywanie wnioskéw o prawo
do zasitku opiekuniczego i wydawanie

legitymacji dla osoby

niepetnosprawne;j.
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Poznajcie Nastie!

Ma zaledwie siedem lat. Pochodzi z
Donbasu, z tLysyczanska w obwodzie
tuganskim. Nastia cierpi na rzadka chorobe
autoimmunizacyjng. Wtasciwie to na kilka
réznych chordb: ciezkg postaé zespotu
naktadania, autoimmunologiczne zapalenie
watroby,

wrzodziejagce zapalenie jelita

grubego i zapalenie drég z6tciowych.

Kiedy miata niecate dwa lata, dostata
bardzo wysokiej gorgczki i zostata przyjeta
do lokalnego szpitala obwodowego w
Ukrainie. Ale tam nikt nie potrafit postawi¢
wiasciwej diagnozy. Antybiotyki nie
pomagaty, wiec lekarze postanowili wystac
ja do szpitala w Kijowie, do Ochmatdytu,
gdzie zostata zdiagnozowana i rozpoczeta

leczenie.

Przed wojng cate zycie rodziny krecito sie
wokét choroby Nastii. Miata bardzo Scistg
diete, musiata regularnie jada¢ specjalnie
przygotowane positki, przyjmowata leki o
okreslonych porach, a co trzy miesigce

jezdzita do szpitala w Kijowie.

Rodzina bardzo doktadnie pamieta, ze 24

lutego obudzity ich eksplozje, wigczyli

telewizor i wiadomosci byty po prostu
straszne - caty kraj byt bombardowany.
Zaczeli znosi¢ do piwnicy najwazniejsze
dokumentacje

rzeczy: dokumenty,

medyczng, ciepte ubrania.

| tak zaczelo sie ich zycie w piwnicy.
Pomiedzy nalotami mama Nastii wracata
do domu, prébowata co$ ugotowad, ale
kiedy styszata eksplozje, musiata szybko
zakreca¢ gaz i wraca¢ na doét. Kazda
wyprawa do sklepu byta wyzwaniem.
Sklepy otwieraty sie coraz rzadziej, a ludzie

musieli godzinami sta¢ w kolejkach.

Nastia powinna przestrzega¢ swojej diety,
ale nie dato sie jej utrzymaé. Stan

dziewczynki sie pogarszat - bardzo
schudta i zbladta. Poza tym skonczyly sie
lekarstwa. Wtedy rodzina zdecydowata sie
wyjecha¢. Ale opuszczenie tysyczanska

byto trudniejsze, niz sie spodziewali.
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Ich samochdd
Ptakali,

krzyczeli, modlili sie i walczyli o przezycie.

Podr6z byta straszna. . o
,10 bardzo trudne, kiedy miates

ostrzatem. wszystko, kiedy mieszkates w swoim

znalazt sie pod

kraju i nagle wszystko sie zmienia -

W koncu udato im sie dotrze¢ do
Kramatorska, potem pociggiem pojechali
do Lwowa. Tam wolontariusze umiescili ich

w autobusie do Polski.

Na caly ich dobytek sktadato sie troche
kosztownosci, lalka, plecak peten lekarstw i
drugi plecak z jedzeniem. To wszystko, co

zabrali ze sobg. Tak wyjechali.

Rodzina Nastii trafita do punktu dla
uchodzcéw w Przybystawicach. Zostali tam
ciepto przyjeci. Ale Nastia byta chora.
Przestata jes¢, schudta jeszcze bardziej, a
jej wyniki badan byly bardzo zte. Mama
Nastii zaczeta pisa¢ posty w Internecie,
dzwoni¢ na wszystkie mozliwe infolinie,
rozpytywa¢ o pomoc i w ten sposob
skontaktowata sie z naszg fundacjg. Z
Nastia trafita do

naszg pomoca

odpowiednich specjalistow.
Obecnie jest pod fachowag opiekg i

przechodzi terapie immunosupresyjna.

Poki co dziewczynka nie moze chodzi¢ do

tracisz wszystko, stajesz sie nikim.”

szkoty, zamiast tego uczy sie w domu.

Rodzina planuje najpierw nauczy¢ sie
jezyka, aby dowiedzie¢ sie wiecej o kraju,
ktéry ich przyjat. Wszystko, co mieli w
Lysyczansku, zostato zniszczone, nie maja
do czego wracaé. Dlatego postanowili, ze
zostang w Polsce. ,To bardzo trudne, kiedy
miates wszystko, kiedy mieszkates w
swoim kraju i nagle wszystko sie zmienia -
tracisz wszystko, stajesz sie nikim”, mowi
mama Nastii. Ale wraz z catg rodzing jest
zdeterminowana, by zacza¢ zycie od nowa

tutaj, w Polsce.
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Nagtasnianie sytuacji pacjentow z
chorobami rzadkimi z Ukrainy

® UczestniczyliSmy w licznych spotkaniach
i konferencjach, na ktérych omawialismy
potrzeby i  wyzwania  ukrainskich
pacjentow  cierpigcych na  choroby
rzadkie, aby podnies¢ Swiadomosc¢
spoteczenstw na temat ich trudnej

sytuacji.

® Scisle wspétpracowaliSmy z innymi
organizacjami pacjenckimi, tak aby

wypracowacC najlepsze rozwigzania dla

pacjentow.

® PrzeprowadziliSsmy badania ankietowe
wsrod ukrainskich pacjentéw, aby lepiej
zrozumie¢ ich sytuacje i dostosowac

naszg dziatalnos¢ humanitarng do ich

potrzeb.

Adrion Goreteki wraz z cztonkami
Orphan Diseases of Ukraive | ® RozpoczeliSmy projekt ,Brave RARE
EURORDISuU na ceremonii wreczenia

k H » . I k .
the Black Pearl Awards Ukraine® majgcy na celu pokazanie

szerszej publicznosci sytuacji i potrzeb
rodzin pacjentéw z chorobami rzadkimi z
Ukrainy, ktére zostaty dotkniete rosyjska

agresja.

PrzemawialisSmy na 11 wydarzeniach, podczas ktorych

nagtasnialiSmy sytuacje pacjentéw z Ukrainy.
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Nagtasnianie sytuacji pacjentow z
chorobami rzadkimi z Ukrainy

WystepowaliSmy przed miedzynarodowg publicznoscig, aby nagtasnia¢ sytuacje

pacjentow z chorobami rzadkimi z Ukrainy.

® UczestniczyliSmy w spotkaniu sieci rzecznikow parlamentarnych ds. chordb
rzadkich Parlamentu Europejskiego (23.03.2022).

® Na zaproszenie Global Genes goscilismy w podcascie RareCast prowadzonym

przez Daniela Levine'a (maj 2022).

® WzieliSmy udziat w konferencji online dla ukrainskich lekarzy ,PigkicHi

3axBoptoBaHHsA y aitein” (Choroby rzadkie u dzieci) (10.06.2022).

® PrzygotowaliSmy nagranie wideo dla uczestnikéw BIO International Convention

(San Diego, czerwiec 2022).
® WystgpiliSmy na 11. European Conference on Rare Diseases (28.06.2022).

® O Ukrainie rozmawialiémy podczas Plasma Protein Forum (Waszyngton, 11-
12.10.2022).

® Podczas WORLD FOR UKRAINE SUMMIT wspolnie z uczestnikami z catego Swiata
dyskutowaliSmy o lepszych rozwigzaniach humanitarnych, spotecznych i

ekonomicznych, majgcych na celu pomoc Ukrainie.

® ByliSmy go$émi podcastu Rare on Air prowadzonego przez Eurordis (marzec
2023).

¥ nns

RARE War with a rare disease: Responding to

the invasion of Ukraine

Oy

Episode #385
How a Polish Rare Disease Organizations Is Helping Its
Ukrainian Neighbors

A 2k, founder and president of the Healthcare Education Institute

> oamms 0000/ 423 ¥ —

Z

i e
Yliknly, 2¢° "
oA’ podeas
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https://globalgenes.org/podcast/how-a-polish-rare-disease-organizations-is-helping-its-ukrainian-neighbors/
https://music.amazon.fr/podcasts/d8ce0e9f-b50b-42b5-add9-b69dcbb40e57/episodes/cc5298f1-5fd7-4e10-a9f3-60d8ae78f6df/rare-on-air-war-with-a-rare-disease-responding-to-the-invasion-of-ukraine




Wspoétpraca z innymi podmiotami

Dbalismy réwniez o to, aby byé na biezgco ze wszystkimi inicjatywami zwigzanymi z
pomocg pacjentom z chorobami rzadkimi oraz uczestniczy¢ w spotkaniach z innymi

organizacjami i decydentami.

® BylisSmy w kontakcie z organizacjami pacjenckimi wspierajgcymi pacjentow z

chorobami rzadkimi na poziomie krajowym i miedzynarodowym.
® UczestniczyliSmy w spotkaniach z organizacjami parasolowymi.

® SpotykaliSmy sie z przedstawicielami miedzynarodowych i krajowych organizacji

humanitarnych.

® UczestniczyliSmy rowniez w spotkaniu sieci Rzecznikow Parlamentarnych ds. Chordb
Rzadkich Parlamentu Europejskiego [Parliamentary Advocates for Rare Disease of
European Parliament] (23.03.2022). W wyniku spotkania zwrécono sie z apelem do
Przewodniczacej Komisji Europejskiej o koniecznosci wspierania pacjentow z

chorobami rzadkimi z Ukrainy i mozliwych sposobach dziatania.

® Scisle wspétpracowalismy z EURORDISem w ramach projektu ,Razem z Ukraing”.
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»Sytuacja pacjentow z chorobami rzadkimi z
Ukrainy, ktorzy uciekli przed wojng” - raport

Aby jeszcze lepiej zrozumiec ich sytuacje i dostosowac nasze dziatania humanitarne do
ich potrzeb, w lipcu 2022 roku przeprowadzilismy badania ankietowe na grupie okoto 30
ukrainskich pacjentéw i opiekundéw pacjentow, ktorym pomogliSmy, a ktérzy obecnie
przebywajg w réznych krajach Europy. Raport, ktéry przygotowaliSmy na podstawie

zebranych odpowiedzi jest dostepny w jezyku ukrainskim i angielskim.
Respondentéw pytalismy o takie kwestie jak:

® czas pobytu poza Ukraing

® otrzymana pomoc medyczng zwigzang z chorobg

® wsparcie finansowe otrzymywane przez uchodzcéw ol

i, A4 PYEE°
® najwieksze trudnosci i wyzwania za granica ooty ropor
® aktualng sytuacje mieszkaniowg i zawodowa

® plany na przysztos¢

3BIT 11000
.. JOCTIIIXEHHS

“eTAH |
MALIEHTIB

3 PIAKICHUMM
3AXBOPIOBAHHSAMM

3 YKPATHU, SIKI BTIKAJIN
BIfL BIMHK

" THE SITUATION

OF PATIENTS
WITH RARE DISEASES
FROM UKRAINE

WHO FLED THE WAR
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https://eduinstitute.org/application/files/4416/6422/6895/Survey_research_report_ENG.pdf
https://eduinstitute.org/application/files/5516/6427/8499/Survey_research_report_UKR.pdf

»Sytuacja pacjentow z chorobami rzadkimi z
Ukrainy, ktorzy uciekli przed wojng” - raport

Najwazniejsze wnioski ptynace z badarn:

® Zdecydowana wiekszos¢ respondentéw otrzymata pomoc medyczng w kraju, w ktérym
obecnie przebywa (89%), co oznacza, ze kraje przyjmujace osoby uciekajace przed
wojna z Ukrainy skutecznie odpowiadajg na ich potrzeby w zakresie opieki medyczne;.
Nawet osoby, ktore ze wzgledu na swojg chorobe wymagajg wysokospecjalistycznych i
kosztownych zabiegéw medycznych, takich jak operacje czy nawet transplantacje, majg

je zagwarantowane w krajach, do ktorych przyjechaty.

® Az 61% respondentow wskazato, ze jedng z najwiekszych trudnosci zwigzanych z
chorobg, z jakg musieli sie zmierzy¢ po opuszczeniu Ukrainy, byta bariera jezykowa w
kontakcie z lekarzami. Stuszne wydaje sie zatem tworzenie materiatéw edukacyjnych w
jezyku ukrainskim oraz podejmowanie innych inicjatyw majgcych na celu utatwienie

komunikacji miedzy lekarzami a pacjentami.

® Prawie 80% respondentow wskazato, ze otrzymato pomoc finansowa w kraju, w ktérym
obecnie przebywa, ale w wiekszosci byta to tylko jednorazowa pomoc finansowa dla
uchodzcéw. Konieczny wydaje sie namyst nad bardziej dtugoterminowymi formami

wsparcia uchodzcéw z chorobami rzadkimi w krajach goszczacych.

Czy otrzymates$/as pomoc
finansowa w kraju, w ktérym
przebywasz?

Czy otrzymates/as pomoc medyczna
po wyjezdzie z Ukrainy?

Tak
89%

Nie
7% Tak
‘ 79%

Nie, ale mam juz
zaplanowang
wizyte lub
hospitalizacje

o,
4% 43



"Brave RARE Ukraine"

Przez prawie dwa lata, odkad pomoc pacjentom z chorobami rzadkimi z Ukrainy stata sie
gtbwng czescig dziatalnosci naszej fundacji, ustyszeliSmy niezliczong liczbe
przejmujacych historii. PoczuliSmy, ze kazdy z tych pacjentow i kazda z tych rodzin to

prawdziwi wojownicy. Bohaterowie, o ktérych nikt nie styszat. | chcieliSmy to zmieni¢.

Pacjenci z chorobami rzadkimi czesto pozostajg w cieniu. Ich historie rzadko docierajg do
opinii publicznej. Nie inaczej jest w czasie wojny. Dlatego stworzyliSmy ,Brave RARE
Ukraine”, projekt, w ktorym chcieliSmy opowiedzie¢ historie tych, ktorzy posrod
okrucienstwa wojny wcigz musza zmagac sie ze swoimi chorobami i wyzwaniami, jakie

one ze sobg niosa.

Dodatkowo chcielismy rzuci¢ swiatto na historie tych, ktérzy po wojnie pragng wroci¢ do
ojczyzny, ale borykajg sie z niepewnoscig i brakiem dostepu do niezbednego leczenia, co

pogtebia ich trudng sytuacje.

MusieliSmy odda¢ gtos pacjentom, ich rodzinom i lekarzom z Ukrainy. StworzyliSmy wiec

dedykowana strone internetowg, na ktorej dzielimy sie ich historiami w formie filmow.

Zespét naszej fundacj; |
Brave RARE pacjevci
podczas nagran
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"Brave RARE Ukraine"

Projekt wystartowat w sierpniu 2023 roku. Opublikowalismy pie¢ filmow z ukrainskimi
pacjentami i ich rodzinami przebywajgcymi w Polsce, a w najblizszym czasie planujemy

publikacje pieciu wywiadow z lekarzami z Ukrainy.

Partnerami projektu byli: EURORDIS,
Global Genes, Rare Diseases
Ukraine, Rare Immune Diseases
oraz Ochmadyt, najwiekszy szpital
dzieciecy na Ukrainie, leczacy wielu

pacjentow z chorobami rzadkimi.

Naszym partnerem medialnym byt

Rare Revolution Magazine.

Projekt ten jest takze apelem do

europejskich  decydentéw,  aby

podczas prac nad programami
odbudowy  Ukrainy  uwzglednili
sytuacje ukrainskich pacjentéw z

chorobami rzadkimi.

Russian soldiers were stationed there.
p c O\ AN

Istnieje potrzeba polityki utatwiajacej

powojenna repatriacje uchodzcow z
chorobami rzadkimi, ktérzy pragna
wroci¢ do ojczyzny, ale obecnie nie
majg gwarancji otrzymania leczenia

ze wzgledu na swoje schorzenia.

Wszystkie filmy mozna obejrzeé¢ na

stronie projektu: braverare.com.

Klikniy va zdjecia,
aby obejrzeé filmyl
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https://www.youtube.com/playlist?list=PL5P0QW22Cy0cADgbA35M7Z_TT4LoVAO3s
https://www.youtube.com/playlist?list=PL5P0QW22Cy0cADgbA35M7Z_TT4LoVAO3s
https://www.braverare.com/
https://www.youtube.com/playlist?list=PL5P0QW22Cy0cADgbA35M7Z_TT4LoVAO3s

"Brave RARE Ukraine" w mediach

Bllonbuwi.pl = c* ca
© WP s s

REKLAMA
MOPATHMKN yAb 3p0poBMiAl - s Vepait Cropucraiicn Waucmﬁ
VH®OPMALIMA HA ‘

PYCCKOM SA3bIKE NATALIIA PROTSKO Dzisiaj, 31-08-2023 12:46 VPolshchi.pl @
—

HANCBDKILI
Bnnus BiiHM B YKpaiHi Ha NauieHTiB 3 =

HOBWHW
PiAKICHUMM 3aXBOPIOBaHHAMM -
34,00 ZISMARTO 229,00 ZiSMARTO

@
P

BiHa B YkpalHLUi 3MiHUNa KUTTA KOXKHOTO YKpaTHLA, YaCTUHY Akux 3pobuna
BixeHuamu. Cepeq HUX € ocobnueo Bpaznuei ocobu, ANA AKUX BitHa — NoaBifHe
cTpaxaaHHA. Lle ykpaiHCbKi nauieHTV 3 PIAKICHUMU 3aXBOPOBaHHAMM, AKI TIKaKTh He
nuwe Big 6ombapayeaHsb, a it Yepea BiACYTHICTb HanexHoi Tepanii. IXHe XUTTA B
emirpauii Haa3BUYaNHO BaxKe, a NepCneKTUBM NOBEPHEHHA Ta NiKyBaHHA B YKpaiHi
obmexeHi. B MonbLui ix NiATPUMYE Heypsagosa opraHisauia The Healthcare Education
Institute, Aka A6ae Npo Gesneky nauieHTiB Ta 3abeanedye 4OCTYN 0 NiKyBaHHA.

allegro

8,00 ZISMARTO

[lisumHka Malwa, y AKoi AiarHoCTyBank CHHApOM HeitMerena
jon ‘ot [Mpeccnyxba Oyxoauyil

Projekt cieszyt sie duzym zainteresowaniem mediow i byt szeroko
udostepniany w mediach spotecznosciowych.
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https://vpolshchi.pl/vpliv-vijni-v-ukrayini-na-paciyentiv-z-ridkisnimi-zahvoryuvannya-6936489178114688a
https://www.rarerevolutionmagazine.com/double-dose-of-suffering-how-the-war-in-ukraine-has-affected-patients-with-rare-diseases/

Poznajcie Witalija!

Witalij pochodzi z Kijowa, ma zlozony

niedobor odpornosci spowodowany
niedoborem LRBA, bardzo rzadki rodzaj
pierwotnego niedoboru odpornosci. Ma
zone Tanie, sg razem od 12 lat. Razem
przybyli do Polski po rozpoczeciu
petnoskalowej wojny. W Ukrainie pozostato
dwoch jego braci, ktérzy bronig kraju przed

sitami rosyjskimi.

Oprocz PNO, Witalij ma réwniez cukrzyce.
W wieku 16 lat zachorowat na chtoniaka
Hodgkina. To byto juz zaawansowane
stadium - trzecie — szpik kostny byt juz
zajety. Jego droga do diagnozy niedoboru
odpornosci byta dtuga i skomplikowana, a
kiedy juz zostata postawiona — przyniosta
zdziwienie, ale i ulge. Jednak nie
rozwigzata wszystkich probleméw. Chociaz
zalecono mu leczenie immunoglobulinami,
wowczas w Ukrainie nie byly one
refundowane. Witalij musiat je kupowac,
pozyczajac

pienigdze od rodziny i

przyjaciot.

Dopiero okoto poéttora roku temu zaczat

otrzymywac immunoglobuliny dozylne w

ramach rzadowego programu dla oséb z
niedoborami odpornosci. To byt punkt
zwrotny w jego zyciu. Zaczat patrze¢ w
przysztos¢ z nieco wiekszg pewnoscig

siebie. Ale potem zaczeta sie wojna.

24 |utego on i jego zona obudzili sie z
powodu bardzo silnej eksplozji gdzies w
poblizu. Zrozumieli, ze cos jest nie tak,
sprawdzili komunikatory, od razu
dowiedzieli sie, ze cata Ukraina ptonie.
Pierwsza mysl Witalija dotyczyta lekdw,
poniewaz 23 lutego ztozyt na nie
zamowienie i miat je odebra¢ nastepnego

dnia.

Po jakims$ czasie, mimo wyjgcych syren

alarmowych, wyszedt na zewnatrz:

wszystko byto zamkniete, apteki nie

dziataty, ludzie panikowali na ulicach. Kiedy
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wyruszyl szuka¢ apteki, zobaczyt duza
rakiete lezacg 50 metrow od ich domu,
ktéra nie eksplodowata, prawdopodobnie
zestrzelita ja obrona przeciwlotnicza i

spadta na tablice ogtoszeniowa.

Wybrat numer szpitala, ale nie byt w stanie
sie dodzwoni¢; wiasnie wtedy wojska
Federacji Rosyjskiej atakowalty juz Kijow od
strony Biatorusi, czotgi jechaty z kierunku

Obotonia.

Witalij myslat, ze sytuacja jakos sie
poprawi, ale minat juz tydzien, probowat
zatem dostac sie do szpitala. Nie obyto sie
bez trudnosci. Dostat lekarstwa jedynie na
kilka dni. Wszyscy lekarze powiedzieli mu,
ze jesli sag jakies leki, to utknety w
magazynach, wszystkie magazyny s3g
zamkniete, a tancuchy dostaw zostaty

catkowicie zerwane.

Juz wtedy zdecydowal, Zze na pewno
wyjedzie do Polski, ale mysl o tym, by to
zrobi¢ byta dla niego przerazajgca.
,Lomyslatem: komu potrzeba emigrantow,
nawet chorych, z tak skomplikowanymi
diagnozami, z tak drogim leczeniem; to

tkwito w mojej gtowie”.

,Pomyslatem: komu potrzeba
emigrantéow, nawet chorych, z tak

skomplikowanymi diagnozami, z tak
drogim leczeniem; to tkwito w mojej
gtowie”.

Ale po przyjezdzie z zong do Polski prawie
natychmiast otrzymat leczenie. Teraz
przychodzi na oddziat immunologii raz w
miesigcu lub raz na dwa miesigce i
otrzymuje podskérne immunoglobuliny,
ktére podaje sobie w domu. ,To byto
bardzo  nieoczekiwane i  przyjemne
zarazem, ze szpital pomégt mi ze
strzykawkami, igtami, dostatem pompe do
infuzji, wszystko, co jest do tego
niezbedne. (..) Czuje sie otoczony
niezwykta opiekg (..) Smiato moge
powiedzie¢, ze teraz, tutaj w Polsce, nie

mam problemoéw z leczeniem.”

Jesli chodzi o jego plany na przysztosé, to
oczywiscie pierwszym marzeniem jest jak
najszybsze zakonczenie wojny [

rozpoczecie odbudowy jego kraju.
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Media o naszych aktywnosciach

,Patient advocate i prawnik Adrian Goretzki, zatozyciel i prezes Instytutu
Edukacji Zdrowotnej w Polsce, pomagat réowniez rodzinom pacjentow z

chorobami rzadkimi przekracza¢ granice i organizowat potrzebng opieke

medyczna.

Jego organizacja pomaga pacjentom w szybkim przekraczaniu granicy,
organizuje opieke medyczng w Polsce, ttumaczy dokumentacje medyczng z
jezyka ukrainskiego na polski lub angielski, kupuje leki i sprzet medyczny dla
szpitali w Ukrainie”.

Erin Durkin, "National Journal", Washington DC, 4.04.2022

TVP, ,Zblizenia", 15.03.2022

— Emilia i jej mama w szpitalu w Bydgoszczy

RAREINSPIRATON 1 ) +Nadzwyczajne czasy wymagajag nadzwyczajnych dziatan.

Majagc za sobg imponujgcg, wczesnie rozpoczetg kariere
Extraordinary e bycia rzecznikiem pacjentéw, gdy w Ukrainie wydarzyto sie

times... o cos niewyobrazalnego, Adrian Goretzki nie tylko znalazt sie

we wifasciwym czasie we wifasciwym miejscu, ale miat
niezbedne umiejetnosci, aby odegra¢ swojg role w
powstrzymaniu kryzysu humanitarnego dla spotecznosci

pacjentow z niedoborami odpornosci w regionie.

To sprawia, ze Adrian jest nasza ,rzadka inspiracjg” (RARE

RARE Revolution

inspiration)”.
Nicola Miller, "RARE Revolution Magazine",
Jesien 2022
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"The Source. Zima 2022", magazyn PPTA

Media o naszych aktywnosciach

we Hospitals in Lyiv, Ternopil Kiyv, Vinnitsa, and Ivano
hould I
i ccordingh

treatment, i ian hospi reof
country. ‘humanitarian aid. We have been confronted by some legal

chall
© Hows the situation In Ukraine now? of a Ukminian producer of plasma-derived medicines, we were

in

: g

P s, of
i ]
immunodeficiencies, spinabifida, or cysic fibrosis. to patients?
f
g 5 i
necessities. For patients with chronic diseases whoare in Poland,
in Ukraine i i
nd
; i
hospital d from patients.
o

10 THESOURCE | WINTER 2022

“THE PATIENTS WE HAVE HELPED TO
CROSS THE BORDER AND RECEIVE
TREATMENT IN POLAND WERE OFTEN
AFFECTED BY VERY RARE DISEASES
THAT REQUIRED A SPECIALIZED
APPROACH. THAT IS WHY OUR
ACTIVITIES ARE ALWAYS FOCUSED ON
PROVIDING ADEQUATE MEDICAL CARE

IN A SPECIALIZED MEDICAL CENTER AS

SOON AS POSSIBLE.”

exchange information aboutall ongoing initiatives
related to rare disease patients and participate in meetings
‘with other organizations, representatives from humanitarian
‘onganizations, and decision-makers on the national and
international level. We were able to clasely collaborate

EVERY PATIENT
STORY IS
ONE-OF-A-KIND

with Ukraine) project.
1n March, we participated in the European Parliament
Disease. As aresu,
be taken. ‘severe combined immuncdeficiency 5CID “the
Bubble Boy disease). This is  serious type of primary
o

Butinthe

refugees as the winter is approaching.
‘We encourage the readers to support our efforts helping

transplart the hospitalin Kiyv, where the procedure was
tobe performed, was bombed. Thanks to our efforts,

‘mare details at adrian@eduinstitute.org or +4.860936.3932.
‘There's also a page for individual donations at
donations eduinstitute.org

More information about the foundation's general acivity
‘can be found on our website, eduinstitute.org, We havean

together to ensure patients' safety and access o treatment. «

of by doctors in apediatric hospitalin Bydgaszcz Emilia
has undenwenta successful transplant earler this year.
She feels better and is recovering surrounded by family.

WINTER 2022 | THESOURCE 11
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Lekarze o naszych dziataniach

BepoHika KynbumHcbKa
17 godz. - &

The war has changed everyone's life! Yet, we are all fighting for the better life!
Some people defend us on the frontline, while others provide us with the
necessary aid regarding health issues. What is really important for us is the
support we get from people who deeply care about the Ukrainians. There are so
many kind people all around! We, on behalf of the staff and patients, especially
little ones, would like to express our sincere emotions and say "Thanks" to all the
great people who have sent such a significant support to us. Your understanding
and kindness deserve the best praise.

Adrian Goretzki Bernadeta Prandzioch

YoV

»Serdeczne podziekowania dla naszych polskich
przyjaciot, filantropow Adriana Goretzkiego i
Bernadety Prandzioch, za pomoc dla naszych

dzieci z cukrzycg i pierwotnymi niedoborami

odpornosci.

paski  testowe,  strzykawki

immunoglobulin oraz inny sprzet medyczny
trafity do Oddziatu TODCL. Wielkie dzieki za

nieustanne wsparcie i pomoc.”

prof. Oksana Boyarchuk,
szpital w Tarnopolu, 11.04.2022

W dniu dzisiejszym glukometry,

+Wojna zmienita Zycie kazdego z nas! A jednak
wszyscy walczymy o lepsze zycie! Jedni bronia
nas na froncie, inni udzielajg nam niezbednej
pomocy w kwestiach zdrowotnych. Naprawde
wazne jest dla nas wsparcie, jakie otrzymujemy
od ludzi, ktérym bardzo zalezy na Ukraincach.

Wokot jest tak wielu zyczliwych ludzi!

W imieniu personelu i pacjentdw, zwtaszcza

najmtodszych, pragniemy wyrazi¢c szczere

wzruszenie i podziekowac¢ wszystkim wspaniatym
ludziom, ktorzy przestali nam tak znaczace
Wasze zrozumienie i

wsparcie. zyczliwosé

zastuguja na najwyzsza pochwate,”

dr Veronika Kulchinska,
szpital w Zatozcach, 6.04.2022

OkcaHa bosapuyk
1godz.- Q@

Benwka BAAUHICTb HALWMM NOABCHKUM APY3AM, BaarogiiHukam Adrian
Goretzki Ta Bernadeta Prandzioch 3a HaaaHy A0NOMOTY HaWKUM AiTKaM
3 LUYKPOBWUM AiabeToM i nepBuHHUMY iMyHOAediuMTaMU. CbOTOAHI
T/IOKOMETPWY, TECT-CMYKKM, LINPULIK-NOMNY ANA BBEAEHHA
IMyHOTN0BYAiHIB, iHWI 3acobu Byan nepeaati y siaainenHs TOAK/.
Wielkie dzieki za nieustajace wsparcie i pomoc.

Zobacz ttumaczenie

e 1

RN
e ot e o e b
T e i e b v e

podazy

3 komentarze 1 udostepnienie
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NGOsy i szpitale o naszych dziataniach

= TO "O6'epHanHa batbKis AiTeii 3 Spina bifida i Fiapouedanieio ” DZIeCI Z rOZSZCZGp em kregOSfuPa Z reglon
Wi “"Caiiso Ayxy"

T _ tarnopolskiego otrzymaty leki i srodki higieniczne.
s aiTei 3 spina bifida TepHoninbcbkoi 06aacTi oTpUMany 3acobm Aornsay i
MeAnKaMeHTH. BUCAOBAKOEMO LWMPY NoasKy Oxcara boapuyk 3a NOCTiHY NIATPUMKY

Ta yBary 40 Aitei4, 6narogiiiHukam Bernadeta Prandzioch Ta Adrian Goretzkii 3a Wyrazamy nasza Szczerq Wdz,ecznos'é Oksan,e

AONOMrY ANA AiTeit YKpaiHu y Ui BaXKki yacu,
www.syayvodukhu.com

:’ipvlmbmdd #Hydrocephalus #ukraine Boyarchuk Za jej Stafe WSparCIe I Opléke nad
dzie¢mi oraz darczyncom Bernadecie Prandzioch
i Adrianowi Goretzkiemu za pomoc ukrainskim

dzieciom w tych trudnych czasach.”

NGO ,Unia rodzicow dzieci z rozszczepem
kregostupa i wodogtowiem
Canso Oyxy”, 15.08.2022

©0% 7 1 udostepnienie
”A dmlnlS'lTa Cja | ca iy Zespof Ta rn Op OISklego On 4KZIDI'IGZTZ)NOHimat:bl(a o6nacHa AnTAYa KNiHiuHa nikapHa» TOP

A AawmiHicTpauis Ta Becb konektue KHI «TepHoninbcbka obnacHa ANTAYa KAiHiuHa fikapHas TOP

Regionalnego Dzieciecego Szpitala BUCNOBAIOIOTH WKPI CNOBa NOARKW HalvM BnaroaiiHvkam Healthcare Education Institute

Katowice, Poland, a came Adrian Goretzki Ta Bernadeta Prandzioch 3a HaaaHy 61aroaiiHy
[AONOMOTY AR AITOK, KOTPi 3HAXOAATLCA Ha NiKYBAHHI Y HALIOMY MEAVUHOMY 3aKnaai.
A CepaeuHo asxkyemo Bam 3a NiATPUMKY Ta HeBaiiayxe CTaBAEHHA y BaXKWil Ana YKpaiHu uac.

Klinicznego  TOR  skfadajag =~ serdeczne Fexalt Baia 206903 | LSAPICTs NOSEpHTSCA 20 B CTOPULID T3 TeNOM AUTALHX Cepaeu.
podziekowania naszym dobroczyricom z 4
Instytutu Edukacji Zdrowotnej z Katowic (...)
za pomoc charytatywng udzielong dzieciom

leczonym w naszej placowce medycznej.

Serdecznie dziekujemy za wsparcie i
troskliwa postawe w trudnym dla Ukrainy
czasie. Niech wasza dobro¢ i hojnosé

powroca do was z cieptem dzieciecych serc”.

Regionalny Dzieciecy Szpital Kliniczny @O Adrian Goretzki i 22 innych uzytkownikow 2 udostepnienia
w Tarnopolu, 10.08.2022
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Szpitale i pacjenci o naszych dziataniach

MINISTRY OF HEALTH OF
UKRAINE

Municipal Non-Profit Enterprise
«Regional Clinical Hospital Of Ivano-

Frankivsk Regional Councib»
76018, Ivano-Frankivsk, 91 Fedkovyeha Str.

eemail: hospital-if.ua@gmail.com
Name, code (EDPNOU) of legal entity. 01993150

P x/jr s O ey

Dear Bernadeta!

Some people make life-changing choices. Thank you for being one of them.
Your donation will help save the lives and health of soldiers, civilians and children
affected by the war =

Enormous support from generous donors like you allows medical institutions in
Ukraine, and in particular the staff of our hospital to save lives, improve health and
provide all necessary medical care to war victims. N

The ici i and bles you have provided have already
saved many lives and are an invaluable aid in the front-line hospitals and hospitals in
the rear.

-~ We truly thank all the donors for helping our people in the fight against the

aggressor.

We are grateful for your help and support! Glory to Ukraine!

Kind regards,

Ostap Gryshchuk
Acting CEO

List od Ostapa Gryszczuka, dyrektora szpitala w Iwano-Frankiwsku

z podziekowaniami za dostarczony sprzet medyczny (19.04.2022)

be3 Balwoi AoNOMOrK B a OoBporo gHA , goporid AgpiaHe! Boe HiAK He
Hac Hidoro 6 He Hanuwy Bam ..xoTina NoAAKYEaTH 38
BUIALLNO.AAKYIO Le Aonowmory, 3a NIATPMMEY, 38 MOrQ CHHOYKA...MK
o pas! TOAl NPOKANANNCE | HABITE 343/ KiNbka
aHanizie..locnogw, Ak y Bac nogw...! Ak pighi!

XOTINOCE | PYEW LINYEATH BalLKMM NiKapAm Ta
Meacectpam ... Cnacubi Bam 2a Take
BIAHOLLEHHA A0 YKpaHCEKWX AiTok!

sie nam nie udato. Jeszcze e

Bez waszej pomocy nic by

P
raz dzigkuje Dzien dobry, drogi Adrianie! Nie da sie napisac

wszystkiego.. Chciatam podziekowa¢ za Twoja
pomoc, za wsparcie dla mojego syna... (...) Mdj Boze,
jacy z Was ludzie..! Jak rodzina. Chciatabym tez
ucatowac rece lekarzy i pielegniarek... Dziekuje za

Wasze podejscie do ukrainskich dzieci!
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RARE Champion of Hope 2022

Global Genes, amerykanska organizacja non-profit, ktérej celem jest tworzenie globalnej
spotecznosci, zaangazowanej w pokonywanie wyzwan zwigzanych z chorobami rzadkimi,
od 2012 roku przyznaje nagrody RARE Champions of Hope, ktorymi honoruje prawdziwych

lideréw w swiecie chordb rzadkich.

Podczas Rare Disease Patient Advocacy Summit 2022 w San Diego w Kalifornii, Adrian
Goretzki otrzymat tytut RARE Champion of Hope za ,zyciowe oddanie w kwestii dostepu
do leczenia dla potrzebujgcych, a zwtaszcza za prace zwigzang z pomocga pacjentom z
Ukrainy w przekraczaniu granicy i zapewnieniu dostepu do terapii i opieki medycznej w

Polsce.”

’J

V)

: Ilullllurl Eduuﬁon Institute "

2022 RARE Champion in Advocacy, Individual
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The EURORDIS Black Pearl Award 2023

Od 2012 r. EURORDIS przyznaje nagrody EURORDIS Black Pearl Awards, aby uhonorowaé
najwazniejsze osiggniecia i wybitne zaangazowanie patient advocate'éw, organizacji
pacjentow, decydentéw, naukowcow, firm i mediow, ktére starajg sie zmienié¢

rzeczywistos¢ spotecznosci skupionej wokot chorob rzadkich.

Jestesmy zaszczyceni, ze laureatem Black Pearl Award 2023 zostat Adrian Goretzki, nasz
prezes. Ta nagroda jest wyrazem uznania dla jego niezachwianego oddania spotecznosci
pacjentow z chorobami rzadkimi w ciggu ostatnich lat, ale takze jego pomocy dla

ukrainskich pacjentow.

»W$rod osiagnie¢ Adriana EURORDIS pragnie w szczegoélnosci wyréznié (...) jego godna
pochwaly prace na rzecz wspierania ukrainskiej spotecznosci chorych na choroby

rzadkie, oferujac pacjentom zaré6wno pomoc prawng, jak i praktyczng”.

;,.* * @ '*

EURORDIS
p. | z%é/?ﬂ”/
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Nieoceniona pomoc naszej
ukrainskojezycznej kierowniczki projektu

Dzieki wsparciu finansowemu jednego z naszych partneréw mogliSmy zatrudni¢ nowa
pracowniczke, Anastazje Doroszenko, lekarke-pediatre. Anastazja ma bogate
doswiadczenie w pracy z dzieémi w réznych srodowiskach i z roznymi schorzeniami, w

tym z chorobami rzadkimi.

Jako kierownik projektu w Fundacji odpowiadata za dziatania zwigzane z kompleksowym
wsparciem uciekajacych przed wojng pacjentéow z Ukrainy cierpigcych na choroby
rzadkie: od wsparcia w podrézy i organizacji zakwaterowania, po zapewnienie dostepu do
opieki medycznej i pomoc w sprawach formalnych. Koordynowata takze pomoc

humanitarng dla ukrainskich szpitali leczgcych pacjentéw z chorobami rzadkimi.

J,Praca z ludzZmi zawsze byta mi bardzo
bliska i wazna. Szczegodlnie cenna jest
mozliwos¢ niesienia pomocy pacjentom z
chorobami rzadkimi z Ukrainy, poniewaz sg
to osoby, ktore potrzebujg szczegolnej uwagi
nawet w czasie pokoju, a tym bardziej w tak

trudnym dla naszego kraju czasie.

Jestem bardzo dumna, ze naleze do zespotu,

ktéry robi wszystko, co w jego mocy, aby

pomoc pacjentom z Ukrainy przezwyciezy¢
Lek. med. Anastazja Doroszenko trudnosci i nie czué sie osamotnionym w

Project Manager, Ukraine response obliczu probleméw.”

,Z catego serca i duszy pragne wyrazi¢ wdziecznos¢ Waszej pracowniczce Anastasii
Doroshenko za jej wspaniatg, terminowg i bardzo potrzebng pomoc i wsparcie. W tych
trudnych czasach bardzo wazne jest poznanie osoby, ktora jest w stanie postrzegac

problemy innych ludzi jako swoje wtasne. Anastasiia stata sie dla nas takg osobg.”

Mariia z Odessy
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Wsparcie i wspotpraca

Partnerzy korporacyjni

Amicus l‘ IH S

Therapeutics ASCENS|A

Diabetes Car: INNOVATIVE HEALTH SCIENCES

octaphama Sy

Organizacje non-profit

****

nadmr\lmmunﬂdehnﬂ\t .................. EURURDI s

RARE DISEASES EUROPE

o
?5‘0"%1;?5!353 oy peoeers G{RID
OPOAHHI 3AXBOPIOBAHHH YKPAIHH
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O fundagcji

Fundacja ,Instytut Edukacji Zdrowotnej” (the Healthcare Education Institute) powstata w
2017 z inicjatywy Adriana Goretzkiego, osoby z agammaglobulinemig Brutona (XLA) i
patient advocate’a z ponad 10-lethim doswiadczeniem w pracy ze spotecznosciami
pacjentow. W swoich codziennych aktywnosciach wzmacniamy gtos sSrodowisk
pacjenckich, edukujemy ich lideréw, tworzymy raporty i opracowania, przeprowadzamy
badania naukowe. Wszystko to, aby potrzeby pacjentéw z chorobami rzadkimi byty

dostrzegane i aby zapewnic im dostep do jak najlepszej opieki medyczne;.

Odkad wybuchta wojna, skupiamy sie na wspieraniu oséb z chorobami rzadkimi z Ukrainy.
Wraz z zespotem zaangazowanych wolontariuszy — od USA po Ukraine — zapewniamy
bezpieczenstwo pacjentom uciekajgcym przed wojng i upewniamy sieg, ze uzyskajg dostep

do leczenia. Wiecej o naszej codziennej pracy przeczytasz na: eduinstitute.org.

Zarzad Fundacji

Adrian Goretzki, LL.M
Zatozyciel i Prezes Fundacji

W latach 2010-2018 byt liderem Stowarzyszenia na Rzecz Osob z Niedoborami

Odpornosci ,Jmmunoprotect”. Byt takze cztonkiem zarzadu miedzynarodowej

organizacji parasolowej — the International Patient Organization for Primary
Immunodeficiencies (IPOPI). Za swoje wyjatkowe osiagniecia w obszarze patient advocacy otrzymat
nagrode im. Luciana Vassaliego w 2014, Wyréznienie Rektora Uniwersytetu Slaskiego w 2020, RARE
Champion of Hope w 2022 oraz EURORDIS Black Pearl Award w 2023. Prawnik i konsultant,
zafascynowany mozliwosciami jakie stwarzajg nowe technologie w obszarze edukacji (zwtaszcza

pacjentéw i lideréw organizacji pacjenckich).
Prandzioch-Goretzki, M.Psy, B.Ed
Wiceprezeska Fundacji

Psycholozka z doswiadczeniem w pracy z osobami z chorobami rzadkimi, pracuje

w tym obszarze od 2014. W Fundacji odpowiada przede wszystkim za naukowg

strone naszych dziatan, koordynuje prowadzenie badan i tworzenie raportéw.
Szczegodlnie interesujg jg badania w obszarze jakosci zycia pacjentow z chorobami rzadkimi. Autorka

podrecznika dla pacjentéw z pierwotnymi niedoborami odpornosci ,Petnia zycia”. Méwczyni TEDx z
sukcesami na koncie — jej wystapienie obejrzato 400 tys. odbiorcéow na YouTube, autorka wielu

publikacji naukowych, uczestniczka miedzynarodowych konferencji. 53
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