PASZPORT

PACJENTA
z choroba rzadka
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Projekt Inkubator Dostepnosci, realizowany przez
Regionalny Osrodek Polityki Spotecznej w Krakowie

i Fundacje Instytut Rozwoju Regionalnego, wdrazany

w ramach IV Osi Priorytetowej Programu Operacyjnego
Wiedza Edukacja Rozwdj (Dziatanie 4.1: Innowacje
spoteczne), na zlecenie Ministerstwa Funduszy i Polityki
Regionalnej, finansowany jest ze srodkéw Unii Europejskiej
w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego.

Fundusze . . .
icki Rzeczpospolita Unia Europejska
Europejskie i
E Wiedza Edukacia Rozwé - Polska Europejski Fundusz Spoteczny

.




Paszport pacjenta z choroba rzadka jest odpowiedzig
na brak wiedzy o danej chorobie rzadkiej wsrod lekarzy
i fizjoterapeutow.

Choroba rzadka wymaga czesto specjalnych

metod leczenia lub tez okre$lone objawy moga by¢
przeciwwskazaniem do leczenia. Dla wielu choréb
rzadkich powstaty juz standardy leczenia rozprowadzane
przez organizacje miedzynarodowe. Niestety w polskim
systemie opieki zdrowotnej standardy leczenia chorob
rzadkich nie sa powszechnie stosowane wsréd lekarzy
niespecjalizujacych sie w tych chorobach.
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Paszport jest rozwigzaniem informatycznym, w ramach
ktérego zapisane sg najwazniejsze informacje na temat
choroby, lekow, lekarzy prowadzacych pacjenta z chorobg
rzadka. Informacje te znajduja sie na elektronicznym
nosniku, ktéry pacjent moze mie¢ zawsze przy sobie.

System sktada sie z:

® Aplikacji webowej, do ktérej personel medyczny
w Centrum Referencyjnym wprowadza niezbedne
dane o chorobie pacjenta,

® Czipu elektronicznego, na ktérym zapisane sg dane
karty pacjenta oraz standardy postepowania,

® Programatora chipow NFC.




Skagd wiemy, ze dziata?

Zaréwno rodzice dzieci z chorobg rzadka, pacjenci, jak

i lekarze pozytywnie ocenili paszport pacjenta z choroba
rzadka. Zwracali uwage szczegdlnie na merytoryczny

i precyzyjny opis choroby rzadkiej, ktory zostat opracowany
przez lekarzy zajmujacych sie tymi chorobami.

Testy pokazaty, ze rodzice i pacjenci chcieliby mie¢

do dyspozycji taki system na co dzien.




Projekt ma potencjat rozwojowy. Pozytywnie o rozwigzaniu
wypowiedzieli sie specjalisci i naukowcy zajmujacy sie
chorobami rzadkimi w Polsce.

»Na wszystkich szczeblach leczenia choréb rzadkich
spotykamy sie murem niewiedzy, takze u lekarzy. Tutaj
lekarze dla innych lekarzy i profesjonalistéw przygotowali
najwazniejsze informacje.”

,Gdy dostatam te paszporty, bytam zachwycona

i zalowatam, ze nie mamy tego od lat. Nasza 65-letnia
lekarka super entuzjastycznie na to zareagowata —
poczytatfa, posprawdzata i uznata, ze to bedzie bardzo
pomocne dla lekarzy w POZ.”

+Wreszcie nie musze nosic¢ ksigzki z opisami schorzenia
swojego dziecka do lekarza, lekarze tez bardziej ufajg takim
materiatom jak te, opracowane przez Centrum Choréb
Rzadkich.”

»My lekarze nie jestesmy wszystkowiedzacy, czasem jest
nam gtupio, ze czego$ nie wiemy, a czasem przez cate nasze
zawodowe zycie nie spotkamy osoby z danym zespotem.”




Jak skorzystac z innowac;ji?

Innowacja jest obecnie po fazie pierwszych testow.
Zainteresowa¢ moze:

® Lekarzy, fizjoterapeutdw - ta grupa moze korzystac
z paszportu, propagowac rozwigzanie w Srodowisku,
opracowac kolejne specyfikacje choréb (w ramach
innowacji powstaty karty trzech choréb rzadkich:
dystrofia miesniowa Duchenne’a, zesp6t Williamsa,
zespot Marfana),

® Rodzicéw, pacjentdéw z chorobg rzadka - ta grupa
moze korzystac z paszportu, propagowac
rozwigzanie w Srodowisku, zainteresowac tematem
organizacje zrzeszajace pacjentéw z chorobami
rzadkimi.




Jesli jestes zainteresowany paszportem pacjenta
z choroba rzadka:
® Zapozna;j sie ze specyfikacjg paszportu,
zamieszczong na stronie www.rops.krakow.pl

w zakfadce ,Innowacje spoteczne”.

® Skontaktuj sie z autorami w celu uzyskania
dodatkowych wskazéwek i informacji na temat
rozwigzania.

Powodzenia!



http://www.rops.krakow.pl

Autorzy innowaciji:

Jacek Sztajnke
Architekt - programista systemow IT.

Posiada doswiadczenie z projektow takich jak Rozwoj
Systemu Rejestréw Panstwowych w Ministerstwie Cyfryzacji
oraz e-recepta (P1) realizowanego dla Ministerstwa Zdrowia.

Pasjonat wdrazania innowacji do naszego codziennego
zycia. Wiceprezes Zarzadu Fundacji Parent Project
Muscular Dystrophy.

Prywatnie ojciec Patryka (25 lat), chorujacego na dystrofie
Duchenne’a.

Katarzyna Witkowska

Koordynator w Centrum Choréb Rzadkich
Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego w Gdarsku
oraz cztonek Rady Fundacji Parent Project Muscular
Dystrophy.

Koordynator licznych projektéw z Europejskiego Funduszu
Spotecznego.

Czlonek grupy w projekcie pt: ,Plan opieki zintegrowanej
dla pacjenta z Dystrofig Migsniowa Duchenne’a (DMD)".

Prywatnie matka chtopca chorego na dystrofie Duchenne’a.




Chcesz dowiedziec sie
wiecej?

Zapraszamy do kontaktu z Dziatem Innowacji Spotecznych
Regionalnego Osrodka Polityki Spotecznej w Krakowie

Zadzwon: 12 422 06 36
Napisz: biuro@rops.krakow.pl

Sledz aktualnosci: www.rops.krakow.pl

Innowatorzy:
Jacek Sztajnke, Katarzyna Witkowska

jacek.sztajnke@gmail.com
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