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Wprowadzenie
Jako że choroby rzadkie w tym choroby rzadkie układu krążenia stają się istotnym obciążeniem dla pacjentów, lekarzy oraz systemów zdrowotnych na całym świecie, ustawodawcy na szczeblu europejskim jak i krajowym podejmują zdecydowane działania celem poprawy sytuacji zdrowotnej tej grupy chorych.
Dyskujsa
Mając na uwadze złożoność problemu chorób rzadkich (RD) oraz jego specyfikę, jest oczywistym, że utworzenie specjalistycznych ośrodków eksperckich (CoEs) dla każdej RD lub nawet dla grup RDs w każdym kraju europejskim jest pomysłem nierealnym. Z tego względu istnieje propozycja by stworzyć sieci współpracy na szczeblu ogólno-europejskim pomiędzy różnymi ośrodkami eksperckimi specjalizującymi się w jednej RD lub grupie RDs w celu poprawy jakość opieki zdrowotnej, a w szczególności w celu intensyfikacji rozwoju tej dziedziny nauki [1]. Dyrektywa Unii Europejskiej dotycząca opieki transgranicznej zakłada, że chorzy którzy nie mogą uzyskać odpowiedniej pomocy medycznej w swoim kraju, powinni mieć zapewnioną możliwość poszukiwania opieki zdrowotnej w innym kraju członkowskim. Dyrektywa ta reguluje prawne aspekty uzyskania specjalistycznej opieki w każdym kraju członkowskim chorym niezależnie od ich obywatelstwa, nie rozwiązuje ona jednak problemów logistycznych, finansowych oraz psychologicznych związanych z poszukiwaniem odpowiedniej pomocy medycznej poza granicami ich ojczyzny. W przypadku osób z chorobami rzadkimi, nierzadko znacznie upośledzającymi codzienną, zwykłą aktywność, konieczności wyjazdu może okazać się za trudna. Utworzenie Europejskich Sieci Ośrodków Referencyjnych (ERN) mogłoby rozwiązać problem konsultacji medycznych w których to informacja o pacjencie a nie sam pacjent podróżowałby poza granicę kraju zamieszkania. Propozycja utworzenia oraz zasady konstruowania takich sieci zawarte są w Zaleceniach EUCERD’u dotyczących ERN [2]. Potencjalny zysk tworzenia ERNs upatrywany jest w (1) poprawie dostępu chorych z RDs do wielodyscyplinarnych zespołów eksperckich, międzynarodowych dzięki reorganizacji sposobów kierowania chorych od ośrodków podstawowej opieki medycznej do CoEs; (2) tworzeniu platform wymiany wiedzy i doświadczenia dla lekarzy i innych pracowników opieki zdrowotnej, wsparcia w wykonywaniu specjalistycznych badań laboratoryjnych, analizy wyników badań obrazowych oraz dokonywania procedur medycznych; (3) tworzeniu rejestrów RDs, biobanków; (4) stymulowaniu współpracy organizacji partnerskich w celu wzmocnienia roli chorych w rozwoju tej dziedziny wiedzy. 
Wnioski
Tworzenie ERNs ma istotny wpływ na poprawę opieki zdrowotnej chorych z RDs. Centrum Chorób Rzadkich Układu Krążenia reprezentuje CoEs będący częścią ERN dotyczącego rzadkich chorób kardiologicznych [3]. Centrum koordynuje współpracę z wieloma międzynarodowymi i krajowymi ekspertami z różnych dziedzin medycyny i nauk medycznych. Pod nadzorem Centrum powstał system zgłoszeniowy chorych z RDs, co znacznie usprawniło proces uzyskiwania przez nich specjalistycznej opieki medycznej. 
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