Уважаемые дамы и господа!

Благодарю Вас за предоставленную возможность выступить на этом важном мероприятии. Мне хотелось бы поделиться опытом работы Российских обществ пациентов, которым удалось  сделать редкие болезни одним из приоритетов национального здравоохранения. 

26 лет назад в России не существовало законодательства в области редких заболеваний и пациенты с редкими болезнями имели ограниченные возможности получения доступа к правильной диагностике, специализированной медицинской помощи и орфанным препаратам. Именно тогда в России появились первые пациентские организации, такие как ассоциации пациентов с гемофилией, болезнью Гоше, муковисцидозом, которую я представляю, другие организации.
Работая отдельно, мы помогали пациентам с редкими заболеваниями получить доступ к адекватной  диагностике, медицинской помощи, организовывали школы пациентов, способствовали адаптации к жизни с заболеванием. Мы также начали добиваться создания системы помощи таким больным.  И одним из первых достижений на этом пути в 2006 году стала программа неонатального скрининга на 5 редких заболеваний. Этого никогда бы не случилось без помощи медицинского сообщества и Министерства здравоохранения России. 

Со временем мы пришли к выводу, что совместная работа может более результативной  и поэтому мы создали Всероссийский союз пациентов – зонтичную организацию, в которую входит Всероссийское общество редких (орфанных) заболеваний и многие другие общественные объединения пациентов.  Мы также тесно взаимодействуем с EURORDIS (Европейской организацией по редким болезням), являемся членами Rare Diseases International (RDI) (Глобальная сеть по редким заболеваниям), International Alliance of Patients Organization (IAPO)(Международный Альянс Пациентских Организаций).   
Нашей следующей целью было добиться постоянного финансирования лекарственного обеспечения. Участвуя в различных  конференциях, заседаниях Госдумы, обращаясь к Правительству, встречаясь с чиновниками, работая со средствами массовой информации, ведя веб-сайты , мы смогли достучаться до власть предержащих. В 2008 году Правительство РФ одобрило принятие программы «7 нозологий», в рамках которой пять редких заболеваний (гемофилия, болезнь Гоше, муковисцидоз, гипофизарный нанизм, хронический миелолейкоз) финансируются из средств федерального бюджета.  

Несколько лет спустя мы добились принятия в России законодательства в области редких болезней. Это был важный шаг вперед, сделанный всем Российским обществом и властями, и это дало возможность получить доступ к лечению пациентам с 24 редкими заболеваниями, которые начали финансироваться из средств бюджетов регионов.  
Сегодня мы считаем, что о развитии  системы здравоохранения можно судить по тому, как там относятся к редким болезням. Мы рады, что Правительство России начало решать эту проблему. Но еще многое предстоит сделать.  Многие пациенты с редкими заболеваниями в России все еще ждут лечения и социальной помощи. 

   Сейчас мне бы хотелось заглянуть в будущее. Призываю все сообщество редких заболеваний способствовать принятию специальной резолюции ООН  по редким болезням, как это уже сделано по диабету и другим заболеваниям. Пациенты с редкими заболеваниями представляют меньшую часть населения, но они имеют  равные права в обществе. Для них доступ к лечению   означает сохранение жизни. Такая резолюция  должна включать в себя все шаги, начиная от помощи пациентам, лечение для которых еще не создано, специальный подход к ценообразованию  и обеспечение равного доступа к уже имеющейся терапии. Я считаю, что резолюция ООН поможет сделать более значимым голос пациентов с редкими заболеваниями и обеспечить равные права и равный доступ к медицинской помощи. 

Dear Ladies and Gentlemen, 

I’m grateful to you for the opportunity to present at this meeting and would like to share the experience of the Russian patient community in bringing up the voice of rare and ultra rare diseases among other healthcare priorities. 
Let me quickly go 26 years back to the times when there was no  specific rare disease legislation and rare disease patients had very limited chances to access proper diagnostics, specialized medical care and orphan drugs.  This was the time when the first patient groups like society for Hemophilia, Gaucher  disease and Cystic fibrosis which I represent and other associations appeared in Russia. 
 As individual patient organizations we all started with taking care of rare-disease patients, that is consulting them on diagnostics, medical care and teaching them how to live with their conditions through special patient schools. We also started to develop infrastructure, and our first success was neonatal screening program for 5 rare diseases which started back in 2006. This would never be possible without support from the medical community and the Russian Ministry of Healthcare. 
As the time went by we understood that the joint efforts could lead to better results and this was how the Russian union of patients – an umbrella organization for all Russian patient groups – started in 2008. And we work in close collaboration with EURORDIS, are members of Rare Diseases International (RDI),  International Alliance of Patients Organizations (IAPO). 
Our next goal was to secure sustainable funding. Through participation in conferences, meetings within the lower and upper chambers of the Russian parliament, by addressing the Government with the letters and in personal meetings, by working with mass media and promoting the initiative on our web sites we were able to deliver this message all the way through. In 2008 the Government approved of 5 rare diseases (Hemophilia, Gaucher disease, Cystic fibrosis, hypophesal nanism and chronic mieloleucemia) to be funded from the federal level and this saved many lives of patients with rare diseases.
Several year later we were happy to be a part of another great success story namely introduction of rare disease legislation. This was a considerable shift made by the whole Russian society and top level authorities which ensured equal access to medical care to rare disease patients with 24 medical conditions. Those diseases including MPSs, HPA and others are reimbursed  on the regional level.
Today we strongly believe that the way the country treats rare disease patients may be characteristic of its healthcare system development. We’re happy that the Russian government was able to start addressing this challenge, though there is still room for development. Now many patients with rare diseases in Russia are still waiting for treatment and social help. 
Now let me have a quick  look into the future. I would like to call on rare disease community to develop/support a UN resolution on rare diseases as it has been done for diabetis and other conditions. Rare disease patients representing a minority of world’s population, are still equal part of world’s community. For them – access to treatment equals in the majority of cases to keeping their life.  The resolution shall cover all steps starting from addressing high unmet medical need to securing equal access to already available therapies. I strongly believe that a UN resolution will help to leverage the voice of rare disease community and secure rare disease patient rights on equal access to medical care. 
