Kardiolodzy dziecigcy popieraja dziatania zmierzajace do stworzenia programu dotyczacego
rzadkich choréb. W obrgbie naszej specjalnosci do takich chorob zalicza si¢ migdzy innymi
nadcis$nienie ptucne (PH). Brak jest badan okreslajacych czestos¢ wystepowania PH u dzieci,
ale dostgpne dane wskazuja na to, ze wynosi ona 23 dzieci/7,5 mln mieszkancow
(Szwajcaria), we Francji zarejestrowano 50 dzieci (bez PH zwigzanego z wadami serca) a w
Polsce prawdopodobnie jest ich okoto 100.

Dziatania migdzy innymi moglyby obejmowac:

o Tworzenie sieci osrodkow referencyjnych — transfer wiedzy a nie pacjentow
(odpowiedz na pyt. 4) migdzy innymi poprzez wsparcie finansowe uczestnictwa w
konferencjach oraz stazach klinicznych w istniejacych w innych krajach o$rodkach
referencyjnych w ramach programow UE

e Wdrozenie narzgdzi internetowych w celu wymiany do§wiadczen, kontaktow
pomigdzy osrodkami a takze pacjentami oraz w celu zbierania danych do
wykorzystania w opracowywaniu zasad postgpowania z pacjentami z rzadkimi
chorobami (odpowiedz na pyt. 5).

e Pomoc w uzyskaniu réwnego dostepu do lekow sierocych oraz innych kosztownych
metod leczenia (nacisk UE na powstanie rozwigzan w skali krajowej — odpowiedz na
pyt. 8). Szczegodlny problem u dzieci stanowi stworzenie zasad stosowania lekow
zarejestrowanych tylko u dorostych.
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