
9 МІСЯЦІВ
ПОРЯТУНКУ
ЗВІТ ПРО ГУМАНІТАРНУ ДОПОМОГУ 
ДЛЯ УКРАЇНСЬКИХ ПАЦІЄНТІВ 
З РІДКІСНИМИ ХВОРОБАМИ



З першого дня війни ми 
підтримуємо пацієнтів 

з рідкісними захворюваннями, 
які тікають від жахів війни. 

Ми допомагаємо їм як 
в Україні, так і після 

потрапляння до Польщі.

Війна, що почалася в Україні, є безпрецедентною подією в новітній історії. Війна,

у якій немає правил, у якій бомбардують і обстрілюють цивільні об’єкти, будинки,

дитячі садки та лікарні. Війна, жертвами якої є невинні мирні українці – матері,

діти, хворі.

Війна, яка вже змусила майже 5 мільйонів людей покинути країну. Серед них

також пацієнти з рідкісними захворюваннями. І ще більше пацієнтів із рідкісними

захворюваннями залишається в Україні – невідомо, чи вдасться їм втекти і чи

допоможе хтось їм у евакуації та забезпечить лікування.

З початку війни ми робимо все можливе, щоб пацієнти з рідкісними

захворюваннями з України не відчували себе покинутими та залишеними зі

своїми труднощами на самоті. Ми підтримуємо їх у багатьох напрямках:

допомагаємо тим хто втікає від війни, ми забезпечуємо лікування в Польщі та

інших країнах Європи, ми надаємо юридичну та інформаційну допомогу, і, нарешті,

ми надаємо підтримку на місці для українських пацієнтів та медичної спільноти.

Тепер це перетворюється з спеціального проекту, вимушеного ситуацією, на

добрепродуману систему підтримки – зі спеціальною командою, відповідальною

за конкретні дії.
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Захворювання є рідкісним, якщо воно вражає менше ніж 1 із 2000 громадян певної

країни. Але на даний момент виявлено понад 6000 різних рідкісних захворювань,

які загалом вражають 3,5% – 6% населення світу.

Тому рідкісні не такі вже й рідкісні – в Україні приблизно 1,5-2,5 мільйона людей

з рідкісними захворюваннями. Деякі з них хворіють на більш поширені та відомі

рідкісні захворювання, такі як гемофілія чи первинні імунодефіцити, інші – на

хвороби, якими хворіють лише одиниці в усій Україні.

80% рідкісних захворювань мають генетичне походження і часто є хронічними та

небезпечними для життя.
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Що таке рідкісні хвороби?
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Зараз наша робота базується на чотирьох основних напрямках діяльності::

1. Допомога пацієнтам, які тікають від війни в Україні

Ми надаємо пацієнтам підтримку на кожному етапі їхньої подорожі до Польщі чи

транзиту до інших європейських країн, включаючи швидке транспортування через

кордон, організацію проживання та доступу до лікування.

2. Підтримка українських пацієнтів та медичної спільноти на місці

Ми організовуємо транспортування ліків та медобладнання до лікарень, які

лікують пацієнтів з рідкісними захворюваннями в Україні, а також фінансуємо

закупівлю ліків на місці.

3. Інформаційна та юридична підтримка пацієнтів

Ми готуємо спеціальні веб-сайти з інформацією для пацієнтів із рідкісними

захворюваннями, юридичними висновками, друкованими матеріалами,

перекладами медичної документації та надаємо підтримку в юридичних питаннях,

пов’язаних із перебуванням в ЄС.

4. Підвищення обізнаності щодо ситуації пацієнтів з рідкісними захворюваннями

в Україні

Ми виступаємо на тематичних конференціях і зустрічах із зацікавленими

сторонами, даємо інтерв’ю, беремо участь у подкастах, щоб привернути увагу до

потреб пацієнтів із рідкісними захворюваннями в Україні та заохотити інших діяти.

Як ми підтримуємо пацієнтів 

з рідкісними захворюваннями з України?



⚫ Ми забезпечуємо пацієнтам підтримку

на кожному етапі їх поїздки в Польщу

або іншу європейську країну

⚫ Організовуємо гуманітарні коридори,

щоб пацієнти у важкому стані швидше

проходили кордон

⚫ Ми займаємося короткотерміновим

розміщенням родини хворого

⚫ Ми забезпечуємо доступ до лікування

в Польщі (покриваємо всі процедури,

організовуємо перший візит до

спеціаліста в необхідній галузі або

госпіталізацію)

⚫ Ми пропонуємо пацієнтам та членам

їхніх родин безкоштовну психологічну

допомогу українською мовою

⚫ У випадку переїзду в іншу європейську

країну, ми забезпечуємо зв’язок

з пацієнтськими організаціями

в необхідній країні, а також

з медичною клінікою, що займається

лікуванням даного захворювання
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На даний момент вдалося допомогти 
понад 80 сім’ям пацієнтів 

з рідкісними захворюваннями з України.

Допомога пацієнтам, які тікають від 

війни в Україні  
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Жінка
52%

Чоловік
48%

Rare disease patients we helped:
adults vs. children

0-5
21%

6-17
41%

18-34
19%

35-50
14%

50+
5%

Пацієнти з рідкісними захворюваннями, 
яким ми допомогли

Стать Вік пацієнтів
50+
5%

Дорослі
33%

Діти
67%

На даний момент ми допомогли понад понад 80 сім’ям пацієнтів з рідкісними

захворюваннями, включаючи первинні імунодефіцити, бульозний епідермоліз або

такі рідкісні випадки, як KIF1A.

Для пацієнтів, які перебувають у важкому стані, ми подбали про створення для них

швидкого шляху перетину кордону, щоб їм не доводилося стояти у довгих чергах на

кордоні. У перші дні війни черги могли займати навіть кількаденне очікування, тому

було вкрай важливо прискорити цей процес для пацієнтів з рідкісними

захворюваннями.

Більшість серед пацієнтів, яким ми допомогли, це діти. Але понад 30% серед усіх це

дорослі, переважна більшість яких має дуже важкі форми захворювання, які

потребують прогресивного лікування за межами України, у тому числі

трансплантації.

Допомога пацієнтам, які тікають від

війни в Україні  
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Найважливішою формою нашої допомоги є, звичайно, надання пацієнтам доступу

до відповідного лікування - як у Польщі, так і в інших європейських країнах. Це

стосувалося трьох чвертей пацієнтів, яким ми допомогли (41% лікуються в Польщі,

а 33% отримали доступ до лікування за кордоном). Щоб це стало можливим, у

багатьох випадках спочатку потрібна була допомога у швидкому перетині кордону

(31%), організації короткострокового проживання (25%) та перекладі медичної

документації (49%). Однак цим, безумовно, не вичерпується обсяг нашої допомоги -

ми надавали інформаційну підтримку майже всім пацієнтам на різних етапах

їхнього перебування в Польщі. У багатьох випадках це була також

вузькоспеціалізована допомога у вигляді юридичних консультацій або підготовки

листів чи документів для відповідних установ у Польщі (23%).
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5%

23%

25%

31%

33%

41%

49%

Надання інформації

Переклад медичної документації

Надання доступу до лікування 
в Польщі

Допомога в отриманні доступу до 
лікування в інших країнах

Допомога при перетині кордону

Короткотермінове розміщення 
пацієнтів

Юридичний супровід

Психологічна допомога

97%

Допомога пацієнтам, які тікають від 

війни в Україні  
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Допомога пацієнтам, які тікають від 

війни в Україні  

Пацієнти яким ми допомагали перетинати кордон та отримати лікування в Польщі

часто страждали від дуже рідкісних захворювань. Деякі з них, наприклад LAD-I –

зустрічаються лише в 1 на 500,000 випадків. KIF1A- пов’язане захворювання ще

більш рідкісне захворювання – лише 150 діагностованих пацієнтів у всьому світі.

Усі вони вимагають дуже спеціалізованого підходу. Тому наша діяльність

спрямована на надання адекватної медичної допомоги в спеціалізованому

медичному центрі якнайшвидше.

Список рідкісних захворювань українських
пацієнтів, яким ми допомогли

Аутоімунний лімфопроліферативний синдрои (ALPS) 

Комбінований імунодефіцит через DOCK8 дефіцит

Загальний варіабельний імунодефіцит (CVID) 

Ді-джорджді синдром

Бульозний епідермоліз (EB)

Синдром дефіциту Glut1 (Glut1DS)

Печінково-легеневий синдром (HPS)

Гіпер IgD синдром (HIDS)

Гіпер IgE синдром (HIES)

Гіпо - IgM синдром

Кабукі синдром

Розлад, пов'язаний з KIF1A

Дефіцит адгезії лейкоцитів 1 типу (LAD-I)

Міастенія гравіс(MG)

Синдром Неймеген (NBS)

Нунан синдром (NS)

Фенілкетонурія (PKU)

Важкий комбінований імунодефіцит (SCID)

Спінальна м’язова атрофія (СМА)

SYNGAP1 

Хвороба Вільсона

X-зчеплена агаммаглобулінемія (XLA)
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6 of these 
patients were 

qualified for 
transplantation:
4 bone marrow 

transplantations 
and 2 liver 

transplantations.

Польща
67%

США
1%

Інші 
європейські 

країни
33%

Пацієнти, які залишаються в Польщі, 
порівняно з пацієнтами, 

яким ми надали допомогу
в інших країнах

Коли країною призначення була

Польща, ми передусім надавали

пацієнтам необхідну підтримку в

пошуку житла та виконанні

необхідних формальностей,

(отримання статусу біженця,

PESEL). Надалі ми забезпечували

їм необхідну медичну допомогу:

призначали зустріч з лікарями або

забезпечували госпіталізацію в

медичні центри, якщо їхній стан

здоров’я цього потребував.

Допомога пацієнтам, які тікають від 

війни в Україні  

Карта лікарень в Польщі, в яких ми 
допомогли пацієнтам з рідкісними 

захворюваннями отримали необхідне 
лікування

Щодо пацієнтів, які вирішили

подорожувати до інших країн, ми

зв’язувалися з пацієнтськими

організаціями, що діють у певній

країні, отримували інформацію до

якого медичного центру їм слід

звернутися, або зв’язувалися

безпосередньо з лікарями на місцях.

У деяких випадках пацієнти спочатку

залишалися в Польщі, де отримували

відповідне лікування, а вже потім

вирішували їхати далі в іншу країну.
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Кожна історія пацієнта – унікальна 

історія (1)

Емілія та її родина походять із

маленького села поблизу Львова,

неподалік польського кордону. У неї є

старший брат Маркіян. Вона народилася

в 2021 році з дуже рідкісним генетичним

захворюванням під назвою важкий

комбінований імунодефіцит (SCID,

«хвороба хлопчика у бульбашці»). Це

дуже серйозний тип первинного

імунодефіциту, який найчастіше

потребує трансплантації кісткового

мозку (ТКМ) у перші місяці життя.

Після діагностики SCID Емілія також

чекала на ТКМ, але в перші дні війни

київський госпіталь, де мали зробити

операцію, розбомбили. Крім того, через

бойові дії дістатися до Києва було

неможливо.

Усі терміново шукали інше рішення. На

третій день війни нам подзвонили

батьки Емілії. Наш номер вони отримали

від лікарів зі Львова. Це був початок

війни – не було рішень, процедур,

гуманітарних коридорів тощо. Але ми

знали, що треба діяти.

Знайомтесь, Емілія!

Завдяки нашим зусиллям Емілія разом

із усією родиною через кілька днів

приїхала до Польщі. Нею опікувалися

лікарі педіатричного відділення

університетської лікарні в Бидгощі. З

самого початку їй там надали виняткову

турботу. Після ряду необхідних

досліджень для неї почали готувати

процедуру трансплантації.

Пару місяців тому Емілія перенесла

успішну трансплантацію. Відтоді її

імунна система почала нормально

працювати. Вона почувається добре й

одужує в оточенні рідних в Бидгощі.



⚫ Ми постійно контактуємо з лікарнями,

які займаються лікуванням пацієнтів з

рідкісними захворюваннями в Україні,

і отримуємо від них інформацію щодо

потреб в ліках та медичному

обладнанні

⚫ За потреби ми організовуємо

транспортування медикаментів та

медичного обладнання до конкретних

лікарень

⚫ Багато з цих відправлень містять

спеціалізовані продукти або

обладнання, необхідні для лікування

певних рідкісних захворювань,

наприклад первинні імунодефіцити,

розщелина хребта або муковісцидоз.

⚫ Якщо цього вимагає ситуація, ми

фінансуємо закупівлю ліків на місцях
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Підтримка українських пацієнтів та 

медичної спільноти на місцях

Загальна вартість ліків та медобладнання, які ми 
відправили в Україну або закупили на місцях, 

наразі становить понад 45 тис. доларів.



Щоб адаптувати нашу діяльність до поточних потреб пацієнтів і медичної спільноти

в Україні, ми підтримуємо зв’язок з лікарями багатьох медичних центрів, які лікують

пацієнтів з рідкісними захворюваннями, а саме в Івано-Франківську, Києві, Львові,

Полтаві, Тернополі, Вінниці, Залізцях.

Що стосується безрецептурних препаратів, медичного обладнання та засобів

індивідуального захисту, ми організовуємо закупівлю та транспортування

самостійно.

Ми передаємо запити на спеціалізовані ліки організаціям, які мають право

транспортувати їх за кордон, наприклад польському уряду, Польській медичній місії

чи Червоному Хресту, або ми фінансуємо закупівлю спеціалізованих ліків на місці.
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Підтримка українських пацієнтів та 

медичної спільноти на місцях

Карта лікарень України, для яких ми закупили ліки або медичне обладнання
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Наш фонд надав імуноглобуліни Полтавській дитячій клінічній лікарні для

забезпечення потреб українських пацієнтів з первинними імунодефіцитами.

Через законодавчі норми не всі ліки можна перевозити через кордон і доставляти

до лікарень в Україні, навіть у рамках гуманітарної допомоги. Але нас це не зупиняє.

Завдяки співпраці з українським виробником препаратів на основі плазми ми

змогли придбати імуноглобуліни, необхідні для лікування пацієнтів з первинними

імунодефіцитами. Виробник доставив ліки безпосередньо в лікарню. Купівля ліків

на місці – це також можливість підтримати українську економіку, яка бореться

з наслідками війни, що триває.
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Підтримка українських пацієнтів та 

медичної спільноти на місцях

«В такі важкі для нашої країни дні, є люди, які

прийдуть нам на допомогу. Безмежно вдячні Adrian

Goretzki, Bernadeta Prandzioch за надану допомогу у

вигляді дорогих ліків для дітей з захворюваннями

імунної системи.»

«Полтавська обласна дитяча клінічна лікарня
Полтавської обласної ради», 05.07.2022



Наша допомога пацієнтам, які перебувають в Україні, включає в себе не тільки

екстрені заходи, такі як закупівля ліків, а й більш довгострокові проекти, такі як наш

проект "Помпи для України".

Наразі в Україні відчувається нестача інфузійних помп, але завдяки підтримці

наших донорів пацієнти з первинними імунодефіцитами з України отримують

інфузійні помпи та медичне обладнання, яке дозволяє їм вводити імуноглобуліни в

домашніх умовах. Інфузійні помпи також використовуються у відділеннях лікарень.

Наразі інфузійні насоси та медичне обладнання отримали лікарні Львова,

Тернополя, Києва, Вінниці та Івано-Франківська. Лікарі цих лікарень пройшли

спеціальний онлайн-тренінг з експлуатації цих насосів, щоб мати змогу навчати

своїх пацієнтів.

Подальші поставки інфузійних помп заплановані на початок 2023 року.
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Проект "Помпи для України"

Пацієнти в Україні вже 
використовують інфузійні помпи

Тренінг для лікарів



⚫ Ми запускаємо веб-сайти

з інформацією для пацієнтів із

рідкісними захворюваннями:

www.ridkisnikhvoroby.pl

www.imunodefitsyt.pl

⚫ Готуємо юридичні висновки щодо

доступу до лікування для українських

пацієнтів з хронічними

захворюваннями та перебуванням

у Польщі.

⚫ Ми створюємо освітні матеріали, такі

як інформаційні брошури та

інфографіки для пацієнтів з України.

⚫ Ми створюємо друковані матеріали

для пацієнтів з України та лікарів

у Польщі, які їх лікують.
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У нас є 6 перекладачів на 2 континентах, які 
перекладають медичну документацію пацієнтів, 
щоб забезпечити їм належну медичну допомогу.

Інформаційна та юридична підтримка 

пацієнтів

⚫ Ми підтримуємо пацієнтів в юридичних питаннях, пов'язаних з перебуванням в

Польщі (отримання номера PESEL, статусу біженця і т.д.) або отриманням

соціальних виплат.

⚫ Ми звертаємось до відповідних офісів у Польщі, щоб отримати необхідну

інформацію та відповісти на запитання пацієнтів.

https://www.ridkisnikhvoroby.pl/
http://www.imunodefitsyt.pl/
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1. Веб-сайти з інформацією для хворих на рідкісні захворювання

У перші тижні війни ми підготували два сайти – один для пацієнтів з рідкісними

захворюваннями, інший для пацієнтів з первинними імунодефіцитами. На сайтах

можна знайти:

⚫ Контактні дані лікарень, які лікують первинні імунодефіцити

⚫ Контактна інформація перевірених польських організацій пацієнтів із рідкісними

захворюваннями

⚫ Постійно оновлювану вичерпну збірку із відповідями на понад 30 поширених

запитань щодо доступу українських пацієнтів з хронічними захворюваннями до

лікування в Польщі, соціальної допомоги, роботи та освіти в Польщі

⚫ Юридичні висновки польською та українською мовами, які вказують на те, що

українські біженці мають доступ до безкоштовної медичної допомоги майже

у всіх випадках, в тому числі терапію рідкісних захворювань.

Інформаційна та юридична підтримка 

пацієнтів

https://www.imunodefitsyt.pl/
http://ridkisnikhvoroby.pl/


2. Надруковані матеріали

Ми підготували дві друковані брошури для пацієнтів, які безкоштовно отримують

у відділеннях лікарень, де лікуються хворі на рідкісні захворювання з України.
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⚫ Перший з них представляє систему охорони здоров'я в Польщі з точки зору

пацієнтів з рідкісними захворюваннями.

⚫ Друга – це українсько-польський медичний словник для пацієнтів з первинними

імунодефіцитами. Він містить понад сотню найважливіших медичних термінів,

пов’язаних із первинними імунодефіцитами, які часто використовуються

в кабінеті лікаря або в медичних документах.

⚫ В останній брошурі йдеться про соціальні виплати, доступні в Польщі для хворих

на РЗ або опікунів хворих на РЗ, які внаслідок війни, спричиненої Росією, були

змушені втекти з України до Польщі.

Натисніть на обкладинки, 
щоб завантажити брошури

Інформаційна та юридична підтримка 

пацієнтів

https://s3-eu-west-1.amazonaws.com/landingi-editor-uploads/O4tPye5U/Slovnychok.pdf
https://s3-eu-west-1.amazonaws.com/landingi-editor-uploads/lkw42gbK/Okhorona.pdf
https://s3-eu-west-1.amazonaws.com/landingi-editor-uploads/flvFFgJd/Sotsial_na_pidtrymka.pdf
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3. Інші навчальні матеріали

Оскільки українські листки непрацездатності в Польщі не визнаються і пацієнти

повинні проходити процедуру в Польщі, ми підготували дорожні карти, в яких

просто описано, як отримати листок непрацездатності в Польщі для дітей до 16

років і для дорослих пацієнтів старше 16 років.
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Натисніть на інфографіку, 
щоб завантажити

Ми також створили інфографіку, яка демонструє порівняння графіка вакцинації на

2022 рік у Польщі та Україні. Ця інфографіка допомагає українським батькам

зрозуміти, як виглядає календар щеплень у Польщі, наскільки він відрізняється від

українського та якими щепленнями варто доповнити найближчим часом. Усі

обов’язкові щеплення в Польщі для неповнолітніх пацієнтів з України безкоштовні.

Інформаційна та юридична підтримка 

пацієнтів

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/1pbdoFK3/Hrafik_obov_yazkovykh_shcheplen_na_2022_rik.pdf
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Кожна історія пацієнта – унікальна 

історія (2)

Маша - 2-річна дівчинка з маленького

села в Запорізькій області. У неї є

старший брат Ваня. У неї генетичний

синдром, синдром Неймегена, який

проявляється в імунодефіциті, дуже

високому ризику виникнення пухлин і

мікроцефалії.

З моменту народження вона була дуже

маленькою, на що звертали увагу лікарі,

але досить довго не могли встановити

діагноз. Остаточний діагноз був

поставлений вже після початку війни.

До 24 лютого життя всієї її родини було

нормальним. Її мама працювала в

школі, тато – зварювальником, а брат

ходив у дитсадок. Дівчинка перебувала

під опікою бабусі та дідуся.

Її мама розповіла нам: «Коли почалася

війна, все змінилося. Вранці я

прокинувся від того, що почув, як щось

летить над будинком, але оскільки

Мелітополь недалеко від нас, я

подумав, що це просто літак летить на

аеродром. Моя мама живе в Мелітополі.

Я побачила від неї повідомлення о п'ятій

ранку "подзвони мені" і тоді відразу

зрозуміла, що щось не так. Я їй дзвоню,

а вона плаче: «Аня, почалася війна».

Батьки Маші вийшли на подвір'я і в той

же момент помітили над головою

чотири ракети, причому так близько, що

змогли розгледіти всі деталі. Вони

зібрали речі і вирішили покинути своє

село. Через три дні в село увійшли

російські солдати.

На новому місці вони ходили в

бомбосховище під час кожної повітряної

тривоги, коли б це не було, вдень, вночі,

в будь-яку годину. Але через деякий час

у Маші почала підвищуватися

температура. Сім’я подумала, що це

Знайомтесь, Маша!
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Кожна історія пацієнта – унікальна 

історія (2)

може бути пов'язано з умовами в

бомбосховищі. Тому вони перестали

ходити в бомбосховище, намагалися під

час повітряних тривог залишатися в

квартирі в більш безпечних місцях, і

вона одужала. Але через 2-3 місяці вони

вирішили знову звернутися до лікарні,

щоб якось простежити за її розвитком.

Лікар-імунолог Запорізької обласної

дитячої лікарні порадив їм поїхати до

Львова, в Західноукраїнський

спеціалізований дитячий медичний

центр, де лікарі допомогли їм дізнатися

про хворобу. Але цього все одно було

недостатньо, та й умови були непевні,

адже вони все ще жили в Запорізькій

області, близько до лінії фронту.. Тому

вони вирішили покинути Україну і

виїхати до Польщі.

З нашою допомогою Маша потрапила в

лікарню у Вроцлаві, пройшла повне

обстеження в імунологічному відділенні

та отримала консультації кардіолога.

Наразі Маша почувається добре,

перебуває під наглядом імунологів. Але,

за їхніми порадами, вона поки що не

може ходити в дитсадок через

імунодефіцит. Їй бракує зв’язку з

однолітками, але це для її ж блага.

Зараз вона почала хворіти трохи

частіше, ніж раніше. Звичайна застуда

може тривати 2-3 тижні, тому їй трохи

важче пережити ці звичайні інфекції, ніж

іншим дітям.

Вся родина чекає перемоги України та

звільнення своєї території, адже хоче

повернутися додому, до дідуся, бабусі

та родичів Маші, які залишилися. Але,

насамперед, вони хочуть, щоб Маша

отримувала найкращий доступний

догляд у Польщі.

Моя мама живе в Мелітополі.
Я побачила від неї повідомлення о
п'ятій ранку "подзвони мені" і тоді
відразу зрозуміла, що щось не так.
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Щоб ще краще зрозуміти їхню ситуацію та адаптувати нашу гуманітарну діяльність

до їхніх потреб, у липні 2022 року ми провели опитування в групі з близько 30

українських пацієнтів та опікунів, яким ми допомогли та які зараз проживають у

різних країнах Європи. Звіт, який ми підготували на основі зібраних відповідей,

доступний українською та англійською мовами.

Респондентів запитували про такі питання, як:

⚫ період перебування за межами України

⚫ одержану медичну допомогу у зв'язку зі своїм захворюванням

⚫ одержану фінансову допомогу для біженців

⚫ основні труднощі, з якими вони стикаються за кордоном

⚫ поточна ситуація з житлом і роботою

⚫ плани на майбутнє

21

«Стан пацієнтів з рідкісними

захворюваннями з України...» – звіт

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
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Найважливіші висновки з дослідження:

⚫ Переважна більшість респондентів отримали медичну допомогу в країні, де вони

зараз перебувають (89%) або вже записалися на прийом до лікаря чи лікарні

(4%). Це свідчить про те, що країни, які приймають людей, які тікають від війни в

Україні, ефективно реагують на їхні потреби у сфері медичного обслуговування.

Навіть людям, які через хворобу потребують високоспеціалізованих і дорогих

медичних процедур, таких як операції, операції чи навіть трансплантація, вони

гарантовані в країнах, куди вони прибули.

⚫ 61% респондентів зазначили, що однією з найбільших труднощів, пов’язаних із

хворобою, з якою їм довелося зіткнутися після виїзду з України, є мовний бар’єр

у спілкуванні з лікарями. Тому дуже важливо створювати навчальні матеріали

українською мовою та здійснювати інші ініціативи, спрямовані на полегшення

спілкування між лікарями та пацієнтами.

⚫ Майже 4/5 респондентів (79%) вказали, що отримували фінансову допомогу в

країні, де вони зараз перебувають, але в більшості (64%) це була лише

одноразова фінансова допомога для біженців. Видається необхідним подумати

про більш довгострокові форми підтримки біженців у країнах, які їх приймають.

Так
89%

Ні
7%

Отримання медичної допомоги
протягом перебування за межами 

України

Так
79%

Ні
21%

Отримання  офіційної фінансової 
підтримки 

у країніде пацієнти перебувають

Ні, але вже є 
запланований 
прийом в 
лікаря або 
госпіталізація
4%

«Стан пацієнтів з рідкісними

захворюваннями з України...» – звіт



2323

Протягом дев'яти місяців, відколи допомога пацієнтам з рідкісними

захворюваннями з України стала основним напрямком діяльності нашого фонду,

ми почули незліченну кількість неймовірних історій. Ми відчуваємо, що кожен з цих

пацієнтів і кожна з цих сімей - справжні воїни. Герої, про яких ніхто не чув. І ми

хотіли б це змінити.

Пацієнти з рідкісними захворюваннями часто залишаються в тіні. Їхні історії рідко

виходять на широкий загал. І під час війни це не є винятком. Саме тому ми

створили проект "Brave RARE Ukraine", в якому розповідатимемо історії тих, хто в

умовах жорстокості війни продовжує боротися зі своїми хворобами та викликами,

які постають перед ними.

Ми хочемо дати право голосу пацієнтам, їхнім родинам, лікарям з України та

представникам пацієнтських організацій. Ми хочемо створити веб-сайт, де будемо

ділитися їхніми історіями у формі інтерв’ю, відео та подкастів.
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"Brave RARE Ukraine" незабаром



Ми виступаємо перед міжнародною аудиторією, підвищуючи обізнаність про

ситуацію пацієнтів з рідкісними захворюваннями в Україні

⚫ Ми взяли участь у зустрічі Мережі парламентських адвокатів рідкісних

захворювань Європейського парламенту(23.03.2022)

⚫ У нас була промова для Канадської організації пацієнтів з імунодефіцитом

(Квітень 2022)

⚫ На запрошення GlobalGenes ми виступили в подкасті "RareCast", який веде

Даніель Левін (Травень 2022)

⚫ Ми взяли участь в онлайн-конференції для українських лікарів "Рідкісні

захворювання у дітей” (10.06.2022)

⚫ Ми підготували відеопрезентацію для учасників BIO International Convention

(Сан Дієго, червнень 2022)

⚫ Ми виступали на 11-й Європейській конференції з рідкісних захворювань

(28.06.2022)

⚫ Про Україну говорили під час Plasma Protein Forum (Вашингтон, 11-

12.10.2022)

9 грудня під час САММІТУ «СВІТ ЗА УКРАЇНУ» разом з учасниками з усього світу ми

обговорювали кращі гуманітарні, соціальні та економічні рішення для допомоги

Україні.
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Підвищення обізнаності щодо ситуації 

пацієнтів з рідкісними захворюваннями 

в Україні

https://globalgenes.org/rare-cast/episode-385
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Співпраця з іншими організаціями

Ми також стежимо за тим, щоб бути в курсі всіх ініціатив, пов’язаних з допомогою

пацієнтам з рідкісними захворюваннями, ми беремо участь у зустрічах з іншими

організаціями та особами, які приймають рішення.

⚫ Ми підтримуємо зв’язок з пацієнтськими організаціями, які підтримують хворих

на рідкісні захворювання на національному та міжнародному рівнях

⚫ Беремо участь у засіданнях головних організацій щодо рідкісних захворювань

⚫ Зустрічаємося з представниками міжнародних та вітчизняних гуманітарних

організацій

⚫ Ми також взяли участь у зустрічі Мережі парламентських адвокатів рідкісних

захворювань Європейського парламенту (23.03.2022). За результатами зустрічі

було зроблено звернення до президента Європейської комісії щодо необхідності

підтримки пацієнтів з рідкісними захворюваннями з України та можливих

методів дій.

⚫ Ми тісно співпрацюємо з EURORDIS, в рамках проекту Razem z Ukrainą.
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Кожна історія пацієнта – унікальна 

історія (3)

Їй лише сім років. Вона з Донбасу, з

Лисичанська Луганської області. У неї

аутоімунне захворювання, а саме кілька

різних захворювань: важка форма

перехресного синдрому, аутоімунний

гепатит, неспецифічний виразковий

коліт та фібризуючий холангіт.

Коли їй було майже два роки, у неї

піднялася дуже висока температура, і її

госпіталізували в обласну лікарню. Але

там не змогли поставити правильний

діагноз. Антибіотики не допомагали,

тому лікарі вирішили відправити її до

Києва, в лікарню "Охматдит", де їй

поставили діагноз і почали лікування.

До війни все життя сім'ї крутилося

навколо хвороби Насті. У неї була дуже

сувора дієта, вона повинна була

регулярно харчуватися, приймати ліки в

певний час і кожні три місяці їздити в

лікарню до Києва.

24 лютого сім'я дуже чітко пам'ятає, що

прокинулися від вибухів, увімкнули

телевізор і новини були просто

жахливими - по всій країні йшли

бомбардування. Почали спускати в

підвал найнеобхідніше: документи,

медичні картки, теплі речі.

Так почалося їхнє підвальне життя. У

перервах між авіаударами мама Насті

піднімалася в будинок, намагалася

щось приготувати, але коли починалися

вибухи, їй доводилося швидко вимикати

газ і спускатися вниз. Кожен похід до

магазину був випробуванням. Магазини

відкривалися все рідше і рідше, і людям

доводилося годинами стояти в чергах.

Настя повинна була дотримуватися

свого звичайного раціону, але

дотримуватися його було неможливо. Їй

ставало все гірше - вона сильно схудла і

стала дуже блідою. До того ж, ліки

закінчувалися. Тоді сім'я прийняла

рішення виїхати. Але виїхати з

Лисичанська виявилося складніше, ніж

вони очікували.

Привітайтесь з Настею!
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Кожна історія пацієнта – унікальна 

історія (3)

Їх постійно обстрілювали. Дорога була

жахливою. Вони плакали, кричали,

молилися і боролися за життя. Врешті-

решт їм вдалося дістатися

Краматорська і потягом доїхати до

Львова. А там волонтери посадили їх на

автобус до Польщі.

У них забрали все, що було з цінних

речей. Лише лялька, рюкзак з ліками та

продуктами, це все, що вони взяли з

собою. Це все з чим вони поїхали.

Сім'ю Насті перевезли до табору для

біженців у м. Пшибиславіце. Там їх дуже

тепло прийняли. Але Настя була хвора.

Вона перестала їсти, ще більше схудла, а

її аналізи були дуже поганими. Мама

Насті почала писати пости в інтернеті,

дзвонити на всі гарячі лінії, які тільки

могла знайти, просити про допомогу і

так вийшла на наш фонд. З нашою

невеликою допомогою Настя потрапила

до потрібних спеціалістів.

Зараз вона перебуває під професійним

наглядом та приймає імуносупресивну

терапію.

Вона не може ходити до школи, але

навчається вдома.

Перш за все вони планують вивчити

мову, щоб більше дізнатися про країну,

яка їх прийняла. Все, що вони мали в

Лисичанську, зруйновано, тому їм немає

до чого повертатися. Тому вони

вирішили залишитися у Польщі. "Це

дуже важко, коли у тебе було все, коли

ти жив у своїй країні, а потім все

змінюється - ти все втрачаєш, стаєш

ніким", - розповіла мама Насті. Але вони

мають намір розпочати своє життя

знову, тут, у Польщі.

"Це дуже важко, коли у тебе було
все, коли ти жив у своїй країні, а
потім все змінюється – ти все
втрачаєш, стаєш ніким"



«Адвокат пацієнтів та юрист Адріан Горецкі, засновник і президент

«Healthcare Education Institute» в Польщі, також допомагає сім’ям хворих

на рідкісні захворювання перетнути кордон і організувати необхідну

медичну допомогу.

Його організація допомагає пацієнтам швидко перетинати кордон,

організовує медичне обслуговування в Польщі, перекладає медичну

документацію з української на польську чи англійську, закуповує ліки та

медичне обладнання для лікарень в Україні».
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Erin Durkin, "National Journal", Washington DC, 4.04.2022

ТП «Зближення», 15.03.2022 

– Емілія та її мати в лікарні в Бидгощі

Надзвичайні часи вимагають надзвичайних зусиль.

Маючи за плечима вражаючу ранню адвокатську

діяльність, коли в Україні сталося немислиме, Адріан

Горецкі не тільки опинився в потрібному місці в

потрібний час, але й мав необхідні навички, щоб

зіграти свою роль у подоланні гуманітарної кризи для

спільноти ПІД в регіоні.

Це робить Адріана нашим рідкісним натхненником.

Nicola Miller, "RARE Revolution Magazine", 

осінь 2022

ЗМІ про нашу діяльність

https://edition.pagesuite-professional.co.uk/html5/reader/production/default.aspx?pubname=&edid=ebb16944-bb62-40e0-9858-d7054eab8636
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”The Source. Winter 2022”, Журнал PPTA

ЗМІ про нашу діяльність

https://www.pptaglobal.org/about-us/the-source
https://www.pptaglobal.org/about-us/the-source
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Лікарі про нашу діяльність

«Війна змінила життя кожного! Але всі ми

боремося за краще життя! Деякі люди

захищають нас на лінії фронту, в той час як

інші забезпечують таку необхідну допомогу

пов’язану з медичним забезпеченням. Для

нас дуже важлива підтримка, яку ми

отримуємо. від людей, яким не байдужі

українці. Так багато добрих людей навколо!

Ми, від імені персоналу та пацієнтів, особливо

маленьких, хочемо висловити щирі емоції та

сказати «Спасибі» всім чудовим людям, які

надали нам таку значну підтримку. Ваше

розуміння і доброта заслуговують найбільшої

похвали.»

Вероніка Кульчинська, лікар, к.м.н

Лікарня в Залізцях, 6.04.2022

«Безліч слів вдячності до наших польських

друзів, Адріана Горецкі та Бернадети

Прандзьох, за їхню допомогу нашим дітям з

цукровим діабетом та первинними

імунодефіцитами. Сьогодні у відділення

нашої лікарні передали глюкометри, тест-

смужки, шприци для введення

імуноглобулінів та інше медичне обладнання.

Велике спасибі за постійну підтримку та

допомогу.»

Проф. Оксана Боярчук, лікар, д.м.н, 

Лікарня в Тернополі, 11.04.2022
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Громадські організації та лікарні про 

нашу діяльність

«Діти з spina bifida на Тернопільщині

отримали засоби догляду та ліки.

Висловлюємо щиру вдячність Оксані Боярчук

за постійну підтримку та увагу до дітей,

благодійникам Бернадеті Прандзьох та

Адріану Горецкі за допомогу дітям України у

ці важкі часи.»

ГО «Об’єднання батьків дітей з spina bifida 
та гідроцефалією»

«Сяйво Духу», 15.08.2022

«Адміністрація та весь колектив

Тернопільської обласної дитячої клінічної

лікарні, ТОР, висловлює щиру подяку

нашим благодійникам Healthcare Education

Institute from Katowice, Poland, (…) за

надану благодійну допомогу дітям, які

перебувають на лікуванні в нашому

медичному закладі.

Ми щиро вдячні за вашу підтримку та

турботливе ставлення особливо і такий

тяжкий для України час. Нехай ваша

доброта і щедрість повертаються до вас

теплом дитячих сердець.»

Тернопільська обласна дитяча клінічна лікарня,

10.08.2022
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Лист від Остапа Грищука, головного лікаря Івано-Франківської лікарні з

словами вдячності за забезпечення медичним інвентарем (19.04.2022)

Лікарні та пацієнти про нашу діяльність
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RARE Champion of Hope 2022

Global Genes, американська некомерційна організація, яка займається створенням

глобальної спільноти, яка має на меті боротися з проблемами рідкісних

захворювань, з 2012 року вручає нагороду RARE Champions of Hope, за допомогою

якої вона вшановує та визнає справжніх чемпіонів із рідкісних захворювань.

Цього року на Саміті захисту пацієнтів з рідкісними захворюваннями 2022 року в

Сан-Дієго, Каліфорнія, Адріан Горецкі отримав звання RARE Champion of Hope за

"віддану діяльність, присвячену допомозі в отриманні лікування тим, хто його

потребує, і особливо за роботу, спрямовану на допомогу пацієнтам у перетині

польсько-українського кордону в 2022 році, забезпечення доступу до терапії та

іншої медичної допомоги".

https://www.facebook.com/globalgenes/videos/2307799692711532/


3434

Неоціненна допомога нашого 

україномовного менеджера проекту

Anastasiia Doroshenko, MD

Project Manager, Ukraine response

Завдяки фінансовій підтримці одного з наших партнерів ми змогли найняти

нового працівника, Анастасію Дорошенко, лікаря педіатра, з великим досвідом

роботи з дітьми з різними захворюваннями – в тому числі з рідкісними

захворюваннями.

У фонді вона відповідає за діяльність, пов’язану з комплексною підтримкою

пацієнтів з рідкісними захворюваннями з України, які тікають від війни – від

допомоги під час поїздки до організації проживання, забезпечення доступу до

медичної допомоги та допомоги з формальними питаннями.

Вона також координує гуманітарну допомогу для лікарень в Україні, які займаються

лікуванням пацієнтів з рідкісними захворюваннями.

«Робота з людьми завжди була для мене

дуже близькою і важливою. Особливо

цінно зараз допомагати пацієнтам

з рідкісними захворюваннями з України,

адже вони потребують особливої уваги як

в мирний час, так і тим паче в такий

складний для нашої країни час.

Я дуже пишаюся тим, що є частиною

команди, яка робить усе можливе, щоб

допомогти пацієнтам з України не

почуватися наодинці зі своїми

проблемами та долати усі труднощі на

шляху до отримання необхідного

лікування.»
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Співпраця та підтримка

Спонсори

Некомерційні організації

Ви також можете стати нашим партнером 
і підтримувати діяльність забезпечення якісного   життя 

пацієнтів з України – зв’яжіться з нами!



The Healthcare Education Institute був заснований у 2017 за ініціативи Адріана

Горецкі, людини з XLA та адвоката пацієнтів із понад 10-річним досвідом роботи

для спільнот пацієнтів. У нашій повсякденній діяльності ми зміцнюємо голос

спільнот пацієнтів, навчаємо лідерів груп пацієнтів, створюємо звіти, дослідження

та навчальні матеріали, усе для того, щоб переконатися, що пацієнтів з рідкісними

захворюваннями помічають і вони отримують найкращу медичну допомогу.

З початку війни ми робимо все, щоб підтримати хворих на рідкісні захворювання з

України. Зараз у нас є міжнародна команда відданих волонтерів із США до України,

які працюють разом, щоб забезпечити безпеку пацієнтів і доступ до лікування.

Ви можете прочитати більше про нашу щоденну роботу тут: eduinstitute.org.
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Інформація про фонд

У 2010-2018 роках лідер Польської асоціації пацієнтів з первинними

імунодефіцитами «Immunoprotect», колишній член виконавчої ради

міжнародної головної асоціації Міжнародної організації пацієнтів з

XXXXXXXX

Adrian Goretzki, LL.M.
Засновник, президент фонду

Рада директорів

первинними імунодефіцитами. За успішний захист інтересів пацієнтів Горецкі отримав

нагороду Лучано Вассалі у 2014 році та нагороду ректора Сілезького університету у 2020 році i

Rare Champion of Hope y 2022. У 2021 році він увійшов до короткого списку премії EURORDIS за

захист інтересів пацієнтів у 2021 році.. Професійний юрист, радник та головний доповідач.

Захоплюється можливостями, які дають нові технології в галузі освіти.

Bernadeta Prandzioch-Goretzki, M.Psy, B.Ed
Віце-президент фонду

Психолог, яка має значний досвід роботи з пацієнтами з рідкісними

захворюваннями, працює в цій сфері з 2014 року. В Інституті вона відповідає

за наукову частину нашої роботи, зосереджуючись на координації

XXXXXXXX Xдосліджень і звітів. Дослідження сфери якості життя пацієнтів з рідкісними Захворюваннями.

Автор посібника для пацієнтів з первинними імунодефіцитами «Повнота життя». Успішний

спікер TEDx (понад 350 тис. переглядів на YouTube), автор багатьох наукових публікацій на

міжнародних конференціях та статей, що популяризують психологічні знання.

https://eduinstitute.org/


Підтримайте нас і приєднайтеся до тих, 

для кого рідкісне означає виняткове, 

а не менш важливе.

Ви можете підтримати нашу діяльність та здійснити

пожертву через PayPal.

Використовуючи QR код в правому кутку або натиснувши ТУТ.

Ви також можете зробити пожертву безпосередньо на наші банківські рахунки,

ввівши «Donation to help rare disease patients from Ukraine» в заголовку переказу.

Деталі:

Healthcare Education Institute. The Foundation,

Gliwicka 74/4, 40-854 Katowice, Poland

SWIFT/BIC: PPABPLPK (BNP Paribas)

⚫ PL (пожертва в PLN): PL45 1600 1055 1830 5274 2000 0001

⚫ INT (пожертва в EUR): PL34 1600 1055 1830 5274 2000 0005

⚫ INT (пожертва в USD): PL07 1600 1055 1830 5274 2000 0006

Ви також можете стати нашим галузевим донором або бізнес-партнером.

Якщо ви або ваша компанія бажаєте зробити корпоративну пожертву й для цього

потрібна угода, будь ласка, повідомте нас. Ми є неприбутковою та звільненою від

сплати ПДВ фундацією, розташованою в Польщі (юридичний еквівалент US

501(c)(3) статус організації).

Якщо у вас виникли запитання або ви бажаєте іншим чином підтримати нашу

діяльність – зв’яжіться з нами:

Healthcare Education Institute. The Foundation

office@eduinstitute.org

+48 609 363 932
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