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Osoby z chorobami rzadkimi oraz ich bliscy zyskali nowe narzedzie ulatwiajace poruszanie si¢ po
systemie ochrony zdrowia. W aplikacji mojeIKP udost¢pniono map¢ podmiotéw zajmujacych si¢
chorobami rzadkimi. Pozwala ona wyszuka¢ m.in. specjalistyczne placéwki medyczne, oSrodki
eksperckie, poradnie oraz organizacje pacjenckie. Rozwigzanie ma skroci¢ droge do wilasciwej
diagnostyki, leczenia i wsparcia.

Choroby rzadkie obejmujg kilka tysigcy roznych schorzefi. Cho¢ kazde z nich wystepuje stosunkowo
rzadko, tacznie dotycza duzej grupy pacjentow 1 ich rodzin. Jednym z podstawowych problemoéw jest
koniecznos$¢ korzystania z pomocy wielu specjalistow oraz poszukiwania placowek dysponujacych
odpowiednim doSwiadczeniem.

Specjalistyczna pomoc na jednej mapie

Nowa funkcjonalnos¢ mojelKP gromadzi w jednym miejscu informacje o podmiotach Swiadczacych
pomoc osobom z chorobami rzadkimi. Na mapie mozna znalez¢ osrodki eksperckie, poradnie genetyczne
1 choréb metabolicznych, a takze placowki prowadzace badania genetyczne czy realizujace programy
lekowe.

Uwzgledniono rowniez osrodki leczenia hemofilii, podmioty prowadzace domowa wentylacje
mechaniczna, hospicja i hospicja perinatalne. Waznym elementem bazy sa organizacje pacjenckie, ktére
zapewniaja chorym oraz ich rodzinom informacje i r6zne formy wsparcia.

Tak szeroki zakres danych ma znaczenie szczegdlnie w przypadku pacjentéw wymagajacych
wielospecjalistycznej opieki 1 korzystania ze Swiadczen w réznych placowkach.

Wyszukiwanie wedlug miejsca i rodzaju pomocy

Mapa zostata wyposazona w wyszukiwarke pozwalajaca sprawdzi¢ dostgpnos¢ pomocy w wybrane]
lokalizacji. Podmiot mozna znalez¢ zarbwno po jego nazwie, jak i wedlug rodzaju realizowanego
Swiadczenia.

Po wskazaniu placéwki mozna sprawdzic jej potozenie oraz podstawowe informacje kontaktowe, a
nastgpnie wyznaczy¢ tras¢ do wybranego miejsca. Rozwiazanie ma wigc nie tylko dostarczaé informacji,
ale takze ulatwia¢ praktyczne planowanie kolejnych etapéw diagnostyki 1 leczenia.

Kroétsza droga przez system ochrony zdrowia

W przypadku choréb rzadkich znalezienie wiasciwego specjalisty czgsto jest jednym z najwigkszych
wyzwan stojacych przed pacjentem. Proces dochodzenia do prawidtowej diagnozy moze by¢ dlugotrwaty
1 wymagac konsultacji w wielu osrodkach.

Zgromadzenie informacji w jednym cyfrowym narzgdziu ma ograniczy¢ koniecznos¢ samodzielnego
poszukiwania odpowiednich placowek w réznych zrddtach. Pacjent lub opiekun moze od razu sprawdzic,
gdzie dostepna jest okreslona forma pomocy 1 jak dotrze¢ do wybranego osrodka.

Uzupelnieniem mapy pozostaje rzadowy portal poswigcony chorobom rzadkim, na ktérym dostepne sa
informacje dotyczace poszczegdlnych schorzen, metod leczenia, praw pacjentéw i dostgpnych form
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wsparcia.
Cyfrowe narzedzia z europejskim wsparciem

Rozbudowa mojelKP jest czg¢scia szerszego procesu cyfryzacji ochrony zdrowia, ktérego zalozeniem jest
utatwianie dostgpu do informacji oraz Swiadczen medycznych. Nowa mapa ma by¢ kolejnym narz¢dziem
pozwalajacym wykorzystywac technologie cyfrowe do rozwigzywania praktycznych problemow
pacjentow.

Funkcjonalnos¢ zostata sfinansowana ze srodkéw Unii Europejskiej w ramach programu Fundusze
Europejskie na Rozwoj Cyfrowy 2021-2027. Dzigki temu osoby z chorobami rzadkimi otrzymaty w
aplikacji mojelKP jedno miejsce, z ktérego mozna rozpoczaC poszukiwanie specjalistycznej pomocy.
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