[image: image1.png]REGIONAL The John Paul IT Hospital EUROPEAN UNION
PROGRAMME Matopolska + PSR e EUROPOAN REGIONAL
NATIONALCOHESION STRATEGY REGION Somspuapzlodon i DEVELOPMENT FUND

gl brskon gl














Artykuł
"Development of the European Network in Orphan Cardiovascular Diseases"
„Rozszerzenie Europejskiej Sieci Współpracy ds Sierocych Chorób Kardiologicznych”

Tytuł: Choroby Rzadkie Układu Krążenia: Od  europejskich regulacji prawnych do klasyfikacji i praktyki klinicznej – działania priorytetowe Unii Europejskiej.
Autor: Prof. dr hab. med. Piotr Podolec

Afiliacja: Oddział Kliniczny Chorób Serca i Naczyń, Krakowski Szpital Specjalistyczny im. Jana Pawła II, Instytut Kardiologii UJCM
Data: 19.12.2014
WPROWADZENIE  
Populacja dorosłych z rzadkimi chorobami układu sercowo-naczyniowego jest znacząco niejednorodna w odniesieniu do rodzaju i stopnia złożoności choroby oraz objawów klinicznych, wieku zachorowania i historii naturalnej. Pacjenci ci często borykają się przytłaczającymi nierównościami w dostępie do profesjonalnej opieki, której by oczekiwali. Konkretne działania zostały podjęte na poziomie europejskiego i krajowego ustawodawstwa w celu przezwyciężenia tych przeszkód, jednak wiele kwestii wciąż pozostaje nierozwiązanych. 
Działania priorytetowe ustawodawstwa Unii Europejskiej

Uznając znaczną dysproporcję w dostępie do wysokiej jakości opieki zdrowotnej pomiędzy pacjentami z rzadkimi i powszechnymi chorobami, władze UE opracowały akty prawne, takich jak Komunikat Komisji Chorób Rzadkich: Wyzwanie Europy (2008) [1] oraz Zalecenia Rady w Sprawie Działań w Dziedzinie Chorób Rzadkich (2009) [2], w których uznano choroby rzadkie jako priorytet zdrowia publicznego w UE. Strategie przedstawione w tych tekstach koncentrują się na trzech głównych obszarach: (1) Poprawa Rozpoznawania i Dostrzegania Chorób Rzadkich (2) Wspieranie Polityki w Dziedzinie Chorób Rzadkich w Państwach Członkowskich, (3) Opracowanie europejskiej współpracy, koordynacji i regulacji w zakresie rzadkich chorób. W celu zastosowania tych środków systematycznie uruchomiona została spójna strategia paneuropejska, Europejski Projekt Rozwoju Krajowych Planów w dziedzinie Chorób Rzadkich (EUROPLAN). Wszystkie państwa powinny podejmować wysiłki celem wypracowania planów zdrowia publicznego mających na celu poprawę jakości opieki dla tej populacji poprzez wdrożenie zaleceń Rady [3]. Kierując się tymi wytycznymi Polskie Ministerstwo Zdrowia ustanowiło grupę ekspertów w dziedzinie chorób rzadkich, którzy opracowali Narodowy Plan na rzecz Chorób Rzadkich [4]. Plan koncentruje się na utworzeniu klasyfikacji i rejestrów chorób rzadkich w Polsce, stworzeniu sieci ośrodków referencyjnych, poprawie dostępu do wysoko specjalistycznej, zintegrowanej opieki zdrowotnej oraz rozwoju badań i edukacji w tej dziedzinie. Plan ma być zrealizowany w najbliższej przyszłości. 
PODSUMOWANIE
Niezaspokojone potrzeby rosnącej liczby pacjentów z chorobami rzadkimi wymagają specjalnych oraz połączonych wysiłków organów regulacyjnych, opieki zdrowotnej, komitetów naukowych, lekarzy praktyków i organizacji pacjentów. Narodowy Plan na rzecz Chorób Rzadkich został przyjęty w celu promowania poprawy jakości opieki na pacjentami z chorobami rzadkimi w Polsce. 
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