OPIS ZALOZEN PROJEKTU INFORMATYCZNEGO

Tytut projektu eHemofilia

Whioskodawca Minister Zdrowia

Beneficjent Centrum e-Zdrowia

Partnerzy nie dotyczy

Zrodto finansowania Budzet panstwa cz. 46 - Zdrowie

Catkowity koszt projektu |30 609 547,94 zt

Planowany okres 06-2021 do 03-2024

realizacji projektu

Osoba kontaktowa Marcin Rafalski | m.rafalski@cez.gov.pl 48225970927

1. POWODY PODJECIA PROJEKTU
1.1. Identyfikacja problemu i potrzeb

Hemofilia i pokrewne skazy krwotoczne sg chorobami przewlektymi najczesciej o podtozu
genetycznym. Osoby chore wymagajg statego dostepu do specjalistycznych, drogich lekéw.
Niewtasciwe ich podawanie powoduje zagrozenie zycia oraz skutkuje trwatym pogorszeniem
stanu zdrowia. Aktualnie w Polsce nie ma jednolitego systemu informatycznego pozwalajgcego
na koordynowanie opieki nad chorymi na hemofilie. W ramach Narodowego Programu Leczenia
Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy krwotoczne 2019-2023 podjeto decyzje o realizacji
projektu celem zapewnienia opieki i poprawy standardu leczenia tej grupy chorych.

Realizacja projektu przyczyni sie do:
1) Poprawy jakosci zycia os6b chorych, zmniejszenie chorobowosci poprzez objecie opiekg w
specjalistycznych osrodkach dedykowanych tej grupie chorych.

2) Zaopatrzenia chorych w leki, poprawy jakosci obstugi tej grupy poprzez zmniejszenie
ucigzliwosci zwigzanych z odbiorem produktéw leczniczych celem prowadzenia profilaktyki i
leczenia domowego.

3) Wzmocnienia nadzoru nad stosowaniem produktéw leczniczych u ww. grupy chorych,
skoordynowania dziatan na szczeblu ogdlnopolskim oraz podniesienia wiedzy personelu
medycznego zaangazowanego w opieke nad tg grupg oraz monitorowania leczenia z
wykorzystaniem rejestru medycznego chorych na hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne.

Wsparcie realizacji powyzszych celéw programu zapewni utworzenie, wdrozenie i przekazanie do
uzytkowania systemu e-Hemofilia. Zaktada on realizacje funkcjonalnosci w oparciu o kluczowy
system P1 oraz nowe komponenty. Istotng kwestig systemu e-Hemofilia jest monitorowanie i
nadzor nad stosowaniem produktow leczniczych wydawanych w ramach Narodowego Programu
Leczenia Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne ze wzgledu na duze koszty
powyzszych specyfikéw ( 300 — 500 min PLN rocznie). Potencjalnie 1% optymalizacji zuzycia
tych lekéw to kilka milionéw bezposrednich oszczednosci rocznie nie uwzgledniajgc innych
kosztow np. chorobowych ZUS i leczenia powiktan NFZ



Interesariusz

Zidentyfikowany problem

Szacowana
wielkos¢ grupy

Pacjenci

ograniczona mozliwos¢ biezgcego
przekazywania lekarzowi prowadzgcemu
informacji o wystepujgcych krwawieniach i
podaniach leku. Brak dostepu do biezgcych
zalecen lekarskich w tym do zalecanego
dawkowania leku.

Ok 6000 pacjentow

Lekarze

Konieczno$¢ manualnego przepisywania
danych pomiedzy systemami. Brak dostepu
lekarzy poza prowadzgcym pacjenta
osrodkiem specjalistycznym do dokumentacji
medycznej w tym do zalecanych lekéw i
schematéw ich podawania zaleznie od stanu
pacjenta.

Ok. 145 000 wg.
danych Naczelnej I1zby
Lekarskiej

Podmioty wykonujace
dziatalnos¢ lecznicza

Konieczno$¢ manualnego przepisywania
danych pomiedzy systemami. Brak
mozliwosci koordynacji leczenia z innymi
podmiotami leczniczymi. Problem dotyczy
gtéwnie POZ.

Ok. 9 000 lokalizacji
POZ wg. danych NFZ

Osrodki leczenia
hemofilii

Konieczno$¢ manualnego przepisywania
danych pomiedzy systemami. W
szczegoblnosci brak mozliwosci ztozenia
zapotrzebowania na leki na podstawie
dokumentacji medycznej pacjenta
przetwarzanej w systemie osrodka leczenia
hemofilii.

26 osrodkoéw

Regionalne Centra
Krwiodawstwa i
Krwiolecznictwa
(RCKiK)

Brak mozliwosci weryfikacji wydawanych
lekéw z ustalonym schematem leczenia. Brak
mozliwosci weryfikacji zapasu leku
posiadanego przez pacjenta.

21 podmiotéw

Krwi

leczniczych przez pacjentow, w szczegdlnosci
w domu pacjenta.

Narodowy Fundusz Problem z koordynowanym leczeniem 1 podmiot
Zdrowia pacjentéw chorych na hemofilie i pokrewne
skazy krwotoczne co skutkuje nieznanymi
kosztami leczenia powiktan.
Zaktad Ubezpieczen | Brak mozliwosci weryfikacji wptywu sposobu | 2 podmioty
Spotecznych, Kasa leczenia na ponoszone koszt np. Chorobowe,
Rolniczego rentowe itp.
Ubezpieczenia
Spotecznego
Narodowe Centrum Brak petnej kontroli nad zuzyciem produktow |1 podmiot

1.2. Opis stanu obecnego

Dotychczas zapotrzebowania na leki dla pacjentéw chorych na hemofilie i pokrewne skazy
krwotoczne sg wystawiane przez lekarzy w systemie NFZ SMPT lub papierowo. System NFZ
SMPT nie jest w zaden sposob zintegrowany z systemami Swiadczeniodawcow. Oznacza to, ze




zapotrzebowania na leki nie sg powigzane z ustalonym przez osrodek leczenia schematem
leczenia pacjenta, ani z jego dokumentacjg medyczng. Wystawianie zapotrzebowan w NFZ
SMPT wiaze sie z ponownym manualnym wprowadzaniem danych zgromadzonych juz w
systemach informatycznych osrodkéw leczenia. W przypadku kontynuacji leczenia pacjenta w
podstawowej opiece zdrowotnej lekarz nie ma dostepu do jego historii choroby, ani biezgcych
zalecen wydawanych przez osrodek leczenia. Schemat leczenia jest opisany w réznorodny
sposob w rozproszonej dokumentacji medycznej. Brak jest biezgcej informacji o podaniach
lekéw i zapasie lekdw posiadanych przez pacjenta. Dostawcy lekéw dostarczajg roznorodne
dzienniczki pacjenta, z ktérych dane o podaniach w rézny sposéb sg przekazywane NCK. Dane te
nie sg w sposob ujednolicony przechowywane, ani przetwarzane a dostep do nich dla lekarzy on-
line jest niemozliwy lub utrudniony. Regionalne Centra Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa wydajac
leki dla pacjenta na podstawie zapotrzebowan nie mogg zweryfikowa¢ czy wydawane leki sg
zgodne z okreslonymi przez osrodek leczenia zaleceniami. Nie moga réwniez zweryfikowac
posiadanego przez pacjenta zapasu. W zakresie nadzoru nad realizowanym programem
zdrowotnym i jego efektami brakuje centralnego rejestru integrujgcego dane dotyczgce
pacjentow pozwalajgcego na wycigganie wnioskéw odnosnie efektywnosci leczenia i jego
wptywu na inne koszty ponoszone przez NFZ, ZUS i KRUS.

2. EFEKTY PROJEKTU

2.1. Cele i korzysci wynikajgce z projektu

Cel -1 Poprawa jakosci zycia os6b chorych na hemofilie i pokrewne skazy
krwotoczne, zmniejszenie chorobowosci poprzez objecie opiekg w
specjalistycznych osrodkach dedykowanych tej grupie chorych.

Cel Zapewnienie opieki i poprawa standardu leczenia chorych na hemofilie i
strategiczny pokrewne skazy krwotoczne( Narodowy Program Leczenia Chorych na
Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne na lata 2019-2023 )

Program Zintegrowanej Informatyzacji Pafistwa w zakresie realizacji celow:

4.2.1. Zwiekszenie jakosci oraz zakresu komunikacji miedzy obywatelami i
innymi interesariuszami a panstwem

4.2.2. Wzmocnienie dojrzatosci organizacyjnej jednostek administracji
publicznej oraz usprawnienie zaplecza elektronicznej administracji (back
office)

4.2.3. Podniesienie poziomu kompetencji cyfrowych obywateli,
specjalistow TIK oraz pracownikow administracji publicznej

Strategia na Rzecz Odpowiedzialnego Rozwoju — do roku2020 (z perspektywa
do 2030 r.) - cel szczegdtowy Il — skuteczne panistwo i instytucje stuzgce
wigczeniu spotecznemu i gospodarczemu — Obszar E-panstwo.

Korzysé: « Mozliwos¢ lepszej opieki nad pacjentem poprzez tatwiejszy dostep do jego
dokumentacji medycznej dzieki jej elektronizaciji.
Zapewnienie personelowi medycznemu dostepu on-line do informacji o
podaniach lekow odnotowywanych przez pacjenta w aplikacji mobilne;j.
Zapewnienie personelowi medycznemu dostepu on-line do informacji o
wylewach odnotowywanych przez pacjenta w aplikacji mobilnej co umozliwi
szybka reakcje lekarza prowadzgcego pacjenta.
+ Przypominanie pacjentowi o koniecznosci przyjecia leku zgodnie ze
schematem profilaktycznym.

KPI: KPI 1: Liczba pacjentéw obstugiwanych przez systemem.




KPI2: 2. Liczba ustug publicznych udostepnionych on-line o stopniu
dojrzatosci min. 4

Wartos¢é KPI 1 Aktualna: 0

aktualna i KPI 2: Aktualna: 0

docelowa KPI 1: Docelowa (31 marca 2024 r.): 100% populacji pacjentéw chorych na

KPI: hemofilie i
pokrewne skazy krwotoczne leczonych w Polsce tj. okoto 6000
KPI 2: Docelowa (31 marca 2024 r.): 6 e-ustug

Metoda KPI 1: Statystyki generowane przez system. llo$¢ pacjentow zarejestrowanych

pomiaru KPl | w rejestrze w stosunku do ilosci unikalnych pacjentow ktérym wydano leki na
hemofilie lub pokrewne skazy krwotoczne. Termin pomiaru kwiecien 2024.
KPI 2: Protokoty odbioru. Termin pomiaru 31 marca 2024 r.

Cel -2 Zaopatrzenie w leki niezbedne dla chorych na hemofilie i pokrewne skazy
krwotoczne, poprawa jakosci obstugi tej grupy chorych poprzez zmniejszenie
ucigzliwosci zwigzanych z odbiorem produktéw leczniczych, celem
prowadzenia profilaktyki i leczenia domowego.

Cel Zapewnienie opieki i poprawa standardu leczenia chorych na hemofilie i

strategiczny

pokrewne skazy krwotoczne( Narodowy Program Leczenia Chorych na
Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne na lata 2019-2023 ).

Program Zintegrowanej Informatyzacji Panstwa w zakresie realizacji celow:
4.2.1. Zwiekszenie jakosSci oraz zakresu komunikacji miedzy obywatelami i
innymi interesariuszami a panstwem
« 4.2.2. Wzmocnienie dojrzatosci organizacyjnej jednostek administraciji
publicznej oraz usprawnienie zaplecza elektronicznej administracji (back
office)
4.2.3. Podniesienie poziomu kompetencji cyfrowych obywateli,
specjalistéw TIK oraz pracownikéw administracji publicznej

Strategia na Rzecz Odpowiedzialnego Rozwoju — do roku2020 (z perspektywa
do 2030 r.) - cel szczegdétowy Il — skuteczne panstwo i instytucje stuzace
wigczeniu spotecznemu i gospodarczemu — Obszar E-panstwo.

Korzysé: « Mozliwos¢ zagwarantowania odbioru leku przez pacjenta w dowolnym
RCKiK - rezerwacja leku dla pacjenta przez system.
* Obstuga przez system planowania dostaw domowych lekéw do pacjenta.
+ Powiadomienia pacjenta w aplikacji mobilnej o zblizajgcym sie terminie
odbioru lub dostawie domowe;.
« Alerty dla pacjentéw i personelu medycznego o koniecznosci uzupetnienia
stanu leku w domu pacjenta ( mozliwe dzieki monitorowaniu zuzycia za
pomocy aplikacji mobilnej).
- Alert dla lekarza informujacy, ze Pacjent nie podat sobie leku w odpowiednim
czasie.

KPI: Liczba podmiotow, w ktorych zostanie wdrozony system.

Wartos¢ Aktualna: 0

aktualnai Docelowa (31 marca 2024 r.): 22 (21 RCKiK oraz NCK)

docelowa

KPI:

Metoda Protokoty potwierdzajgce uruchomienie systemu i przeszkolenie

pomiaru KPI uzytkownikow w 21 RCKIiK oraz NCK. Statystyki uzycia systemu przez

uzytkownikéw. Termin pomiaru 31 marca 2024 r.




Cel-3

Wzmocnienie nadzoru nad stosowaniem produktow leczniczych u ww. grupy
chorych, skoordynowanie dziatan na szczeblu og6lnopolskim oraz
podniesienie wiedzy personelu medycznego zaangazowanego w sprawowanie
specjalistycznej opieki nad tg grupg chorych oraz monitorowanie leczenia z
wykorzystaniem rejestru medycznego chorych na hemofilie i pokrewne skazy
krwotoczne.

Cel
strategiczny

Program Zintegrowanej Informatyzacji Pafistwa w zakresie realizacji celow:
« 4.2.1. Zwiekszenie jakosci oraz zakresu komunikacji miedzy obywatelami i
innymi interesariuszami a panstwem
« 4.2.2. Wzmocnienie dojrzatosci organizacyjnej jednostek administraciji
publicznej oraz usprawnienie zaplecza elektronicznej administracji (back
office)

4.2.3. Podniesienie poziomu kompetencji cyfrowych obywateli,
specjalistow TIK oraz pracownikow administracji publicznej

Strategia na Rzecz Odpowiedzialnego Rozwoju — do roku2020(z perspektywa
do 2030 r.) - cel szczegdtowy Ill — skuteczne panistwo i instytucje stuzgce
wigczeniu spotecznemu i gospodarczemu — Obszar E-panstwo.

Korzysé:

+ Weryfikacja przez system zgodnosci lekow zapotrzebowywanych ze
schematem leczenia ustalonym przez osrodek leczenia.

* Dostep on-line dla RCKiK do informaciji o zapasie leku posiadanym przez
pacjenta.

* Mozliwos$c¢ biezagcego monitorowania potrzeb i dostepnych zapaséw lekow
przez Narodowe Centrum Krwi.

* Mozliwos¢ optymalizacji gospodarki lekami pomiedzy poszczegdlnymi
Regionalnymi Centrami Krwiodawstwa i Krwiolecznictwa dzieki dostepowi do
informacji o dostepnej ilosci lekow w poszczegolnych lokalizacjach oraz ich
datach waznosci.

* Integracja danych na temat sposobu leczenia pacjenta i jego efektywnosci i
kosztow w rejestrze medycznym co da mozliwosci pomiaru efektéw i
optymalizacji przyszty Narodowych Programéw Leczenia Chorych na
hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne.

KPI:

KPI 1: Liczba pacjentéw odnotowujgcych w systemie (poprzez aplikacje
mobilng lub IKP) przyjecia lekéw oraz ewentualne krwawienia

KPI 2: Udostepniona e-Ustuga o poziomie dojrzatosci 5 — ,Elektroniczny
dzienniczek pacjenta chorego na hemofilie lub skazy krwotoczne”

Wartos¢
aktualna i
docelowa
KPI:

KPI 1: Aktualna: 0

KPI 2: Aktualna: 0

KPI 1: Docelowa (31 marca 2024 r.): 80% populacji pacjentéw chorych na
hemofilie lub pokrewne skazy krwotoczne w Polsce.

KPI 2: Docelowa (31 marca 2024 r): 1 e-ustuga

Metoda
pomiaru KPI

KPI 1: Statystyki generowane przez system. Liczba pacjentéw raportujgcych
przyjecia lekéw do liczby pacjentéw zarejestrowanych w rejestrze. Termin
pomiaru kwiecien 2024.

KPI 2: Protokoty odbioru. Termin pomiaru 31 marca 2024 r.

2.2. Udostepnione e-ustugi




Lp. Nazwa e-ustugi Typ | Zakres oddziatywania Poziom
dojrzatosci e-
ustugi
1 Elektroniczny dzienniczek pacjenta A2C [ Pacjenci Personalizacja
chorego na hemofilie lub skazy (rocznie ok 300000
krwotoczne. transakcji)
2 Elektroniczne zapotrzebowania na A2A | Lekarze Transakcja
produkty krwiopochodne, A2B | (rocznie ok 12000
rekombinowane czynniki krzepniecia, transakcji)
desmopresyne i emicizumab.
3 Elektroniczny rejestr chorych na A2A | Lekarze Personalizacja
hemofilie i skazy krwotoczne. A2B | (rocznie ok 300000
transakcji)
4 | Koordynacja opieki nad pacjentem z A2A | Lekarze Personalizacja
Hemofilig i skazami krwotocznymi A2B | (rocznie ok 12000
transakcji)
5 Rozliczanie swiadczen A2A [ Narodowe Centrum Personalizacja
A2B | Krwi
(rocznie ok 240
transakcji)
6 Realizacja dostaw realizowanych przez | A2B | Regionalne Centra Personalizacja
apteki zamkniete, dostawcow A2A | Krwiodawstwa i
wytonionych w przetargach oraz RCKiK Krwiolecznictwa
(RCKiK)
Narodowe Centrum
Krwi
(rocznie ok 15000
transakcji)

2.3. Udostepnione informacje sektora publicznego i

zdigitalizowane zasoby

Rodzaj informacji/zasobéw

Planowana data
udostepnienia

Szacowana liczba obiektow
objetych digitalizacja
(udostepnianiem
informaciji)

dostawcy.

Depersonalizowany rejestr 31-03-2024 Zanonimizowane dane z
medyczny chorych na rejestru medycznego - ok.
hemofilie i pokrewne skazy 6000 rekordow wraz z danymi
krwotoczne (z wytgczeniem powigzanymi.

danych osobowych)

Leki, koszty ich zuzycie oraz | 31-03-2024 Dane o zuzyciu lekéw i

kosztach zuzycia leku - ok.
100 rekordow.

Czy wszystkie zdigitalizowane zasoby objete projektem bedg udostepniane bezptatnie?

TAK/NIE




2.4. Produkty koncowe projektu

Nazwa produktu Planowana
data
wdrozenia
System e-Hemofilia (zakoniczenie wdrozenia) 03-2024
Rejestr danych pacjentéw chorych na hemofilie lub pokrewne skazy 12-2023
krwotoczne
Rejestr danych medycznych chorych na hemofilie lub pokrewne skazy 12-2023
krwotoczne
API - rejestru chorych na hemofilie lub pokrewne skazy krwotoczne 03-2024
Zmodyfikowana aplikacja IKP 07-2023
Zmodyfikowana aplikacja Moje IKP 07-2023
Zmodyfikowany SUS(P1) 07-2023
Zmodyfikowana aplikacja gabinet.gov.pl 07-2023
Zmodyfikowana hurtownia danych 03-2024
3. KAMIENIE MILOWE
Kamienie milowe Planowany
termin
osiggniecia
Opracowana Koncepcja Biznesowo - Techniczna 2021-10-30
Utworzone srodowisko testowe i rozpoczete prace wytworcze 2022-03-31
Opracowana Analiza Biznesowo — Techniczna 2022-06-30
Utworzone srodowisko ewaluacyjne i uruchomione podstawowe funkcje | 2022-12-31
administracji systemu
Przygotowany opis interfejséw integracyjnych dla systemow zewnetrznych [ 2023-05-31
oraz szablonu
System eHemofilia uruchomiony pilotazowo dla NCK - funkcjonalnosci: 2023-08-31
1) zarzadzania systemem
2) obstugi magazynéw w zakresie bilansu otwarcia i przyje¢ dostaw na
magazyny
3) obstugi rejestru hemofilii
4) prowadzenia ewidencji dostawcéw
5) obstugi magazynéw w zakresie wydan produktow
6) przygotowania rozdzielnika dostaw
7) generowania raportowania standardowego przez RCKiK na potrzeby
NCK
System eHemofilia Uruchomiony pilotazowo dla 1 RCKiK - 2023-10-31

funkcjonalnosci:
1) opisanych w ww. punkcie oraz
2) mechanizmu automatycznego rozliczania wynagrodzenia dla o$rodkéw




Kamienie milowe

Planowany
termin
osiaggniecia

leczenia

3) integracji systeméw swiadczeniodawcéw z e-Hemofilia w celu
wystawiania zapotrzebowan na leki bezposrednio z systemu
swiadczeniodawcy

4) zasilania rejestru chorych na Hemofilie i pokrewne skazy krwotoczne na
podstawie dokumentacji medycznej (EDM kart postepowania)
gromadzonej w P1

5) koordynacji leczenia pacjenta miedzy PWDLami dzieki dostepowi do
jego EDM

6) dostepu dla lekarzy do danych rejestrowanych w dzienniczku pacjenta

Uruchomiony produkcyjnie system eHemofilia (rozpoczecie wdrozenia)

2023-12-31

Uruchomiona funkcjonalnos$¢ analizy ad-hoc danych e-Hemofilia za
pomocg hurtowni danych.

2024-01-31

Rozliczony i zamkniety projekt

2024-03-31

4. KOSZTY

4.1. Koszty ogdlne projektu wraz ze sposobem finansowania

Catkowity koszt Netto 24 951 445,48 zt
projektu (netto oraz | Brutto 30 609 547,94 zt
brutto), w tym

Procent

dofinansowania ze
srodkéw UE (brutto)

Procent srodkow z [ 100%
budzetu panstwa

(brutto)

Podziat catkowitego | 2021 Netto 221 838,51 zt
kosztu projektu na Brutto 272 861,37 zt
poszczegdlnalata | 2022 Netto 4 651 301,83 zt
(netto oraz brutto) Brutto 5721 101,25 zt

2023 Netto 17 643 703,95 zt
Brutto 21 637 171,86 zt

2024 Netto 2 434 601,19 zt
Brutto 2 978 413,46 zt

4.2. Wykaz poszczegdlnych pozycji kosztowych

Nazwa pozycji kosztowej Przewidywany Uzasadnienie pozyciji
koszt brutto kosztowej (przeznaczenie)




Nazwa pozycji kosztowej

koszt brutto

Przewidywany

Uzasadnienie pozycji
kosztowej (przeznaczenie)

Oprogramowanie

Wytworzenie
oprogramowania

29 078 547,94 zt

Wytworzenie, testowanie,
wdrozenie rozwigzania oraz koszt
UX i grafiki

Infrastruktura

Infrastruktura
teleinformatyczna

886 000,00 zt

Budowa infrastruktury dla
srodowisk: developerskiego,
testowego, ewaluacyjnego oraz
produkcyjnego. Srodowiska
niezbedne do wytworzenia,
rozwoju oraz prawidtowego
dziatania produkcyjnego.

Koszty UX i grafiki

Bezpieczenstwo

Testy
bezpieczenstwa

294 000,00 zt

Testy bezpieczenstwa niezbedne
do uruchomienia produkcyjnego
rozwigzania

Wydajnosc¢
rozwigzan

Szkolenia

Dziatania
informacyjno-
promocyjne

Koszty zarzgdzania
i wsparcia (w tym

Koszty zwigzane z
wynagrodzeniem

wynagrodzenia zespotu
personelu projektowego.
wspomagajgcego)

351 000,00 zt

Koszty niezbedne do poniesienia
na zarzadzania projektem aby
zapewni¢ jego prawidtowa
realizacje.

4.3. Koszty ogdlne utrzymania wraz ze sposobem finansowania

(okres 5 lat)

Catkowity koszt
utrzymania
trwatosci projektu
(brutto)

31 540 012,77 zt

Zrédto finansowania

Podziat catkowitego
kosztu utrzymania
trwatosci projektu
na poszczegodlna
lata (netto oraz
brutto)

2024 | 5096 080,00 zt (brutto) krajowe $rodki
(4 265 536,91 zt netto) publiczne - budzet
panstwa
2025 |7 179 280,00 zt (brutto) krajowe $rodki
(6 010 087,15 zt netto) publiczne - budzet
panstwa
2026 | 4262 224,00 zt (brutto) krajowe srodki
(3 638 496,91 zt netto) publiczne - budzet
panstwa
2027 | 8363 181,03 zt (brutto) krajowe $rodki
(6 972 608,32 zt netto) publiczne - budzet




panstwa
2028 [ 3373 024,64 zt (brutto) krajowe $rodki
(2915 570,60 zt netto) publiczne - budzet
panstwa
2029 | 3266 223,10 zt (brutto) krajowe $rodki
(2960 008,38 zt netto) publiczne - budzet
panstwa

4.4. Planowane koszty ogdlne realizacji (w przypadku projektu
wspoétfinansowanego — wktad krajowy z budzetu panistwa) oraz
koszty utrzymania projektu:

- zostang pokryte w ramach budzetéw odpowiednich dysponentow czesci budzetowych bez
koniecznosci wystepowania o dodatkowe srodki z budzetu panstwa

5. GLOWNE RYZYKA
5.1. Ryzyka wptywajgce na realizacje projektu

Nazwa ryzyka Sita Prawdopo- Sposdéb zarzadzania ryzykiem
oddziatywania | dobienstwo
wystgpienia
ryzyka

Zmiany Duza Wysokie Wczesne rozpoczecie prac
legislacyjne legislacyjnych.

Wspoétpraca z MZ w zakresie

przygotowania przepisow dotyczgcych

systemu.
Niewystarczajgce |Duza Niskie Spotkania warsztatowe z
zaangazowanie interesariuszami, wytwarzanie
interesariuszy w przyrostowe.
realizacje
projektu.
Brak Duza Srednie Wczesne przekazanie informacji o
komplementarnosc koniecznosci wszczecia prac po stronie
i Zinnymi projektu P1, samodzielne wykonanie
projektami - czesci prac.
zmiana
harmonogramu
realizacji
funkcjonalnosci
przez P1.
Przekroczenie Srednia Niskie Monitorowanie prac oraz przypisanie w
harmonogramu harmonogramie licznych kamieni
realizacji projektu. milowych.




5.2. Ryzyka wptywajgce na utrzymanie efektow

Nazwa ryzyka Sita Prawdopo- Sposdéb zarzadzania ryzykiem
oddziatywania | dobienstwo
wystgpienia
ryzyka
Ryzyko braku Srednia Niskie Analiza kosztow utrzymania i rozwoju
zapewnienia systemu oraz zabezpieczenie
srodkow odpowiednich srodkéw budzetowych.
finansowych na
utrzymanie
systemu po
zakonczeniu
realizacji projektu.
Ryzyko Srednia Niskie Szczegdtowa analiza zwigzana z
niezapewnienia wszelkimi wymogami wydajnosciowymi
odpowiedniego systemu.
poziomu
dostepnosci
systemu.
6. OTOCZENIE PRAWNE
Lp. Tytut aktu prawnego Czy Opis zmian (jesli Etap prac
wymaga dotyczy) legislacyjnych
zmian (jesli dotyczy)
1 |Ustawa z dnia 28 kwietnia 2011 r. | TAK/NIE [ Konieczne jest Uzgodnienia
o systemie informaciji w ochronie wprowadzenie regulacji | wewnetrzne

1292)

zdrowia (Dz. U. 2021 poz. 666,

dotyczacych:

- nowego rodzaju
elektronicznej
dokumentaciji
medycznej (EDM), ktoéry
prowadzony bedzie dla
pacjentow z hemofilig
lub skazy krwotoczne,

- nowej funkcjonalnosci
Internetowego Konta
Pacjenta (IKP) w
zakresie prezentaciji
elektronicznego
dzienniczka pacjenta
chorego na hemofilie i
skazy krwotoczne,

- umocowanie w ustawie
tworzonego systemu dla
hemofilii jako systemu
dziedzinowego,




Lp. Tytut aktu prawnego Czy Opis zmian (jesli Etap prac
wymaga dotyczy) legislacyjnych
zmian (jesli dotyczy)
ewentualnie utworzenie
rejestru medycznego na
poziomie
rozporzadzenia
wydanego w oparciu o
art. 20 ust. 1 ustawy o
SI0z
- uregulowanie w
ustawie przeptywow
danych miedzy tym
systemem a innymi
systemami w ochronie
zdrowia
Informacja o
koniecznosci zmianiich
zakresie zostata
przekazana do MZ.

2 | Rozporzadzenie Ministra Zdrowia | TAK/NIE | wprowadzenie regulacji | Uzgodnienia
z dnia 6 kwietnia 2020 r. w dotyczacych wewnetrzne
sprawie rodzajow, zakresu i dokumentaciji
wzoréw dokumentacji medycznej medycznej prowadzone;j
oraz sposobu jej przetwarzania dla pacjenta z hemofilig,

(Dz.U. 2022 poz. 1304.) w tym okreslajgcych
zakres danych tych
dokumentéw oraz
zasady ich
przetwarzania.
Informacja o
koniecznosci zmianiich
zakresie zostata
przekazana do MZ.

3 |Ustawa z dnia 17 lutego 2005r. o | FAK/NIE
informatyzacji dziatalnosci
podmiotéw realizujgcych zadania
publiczne (Dz.U. 2021 poz. 2070)

4 | Ustawa z dnia 27 lipca2001r.o0 |FAK/NIE
ochronie baz danych (Dz.U. 2001
nr 128 poz. 1402, z p6zn. zm)

5 |Ustawa z dnia 5 lipca2018r. 0 FAK/NIE
krajowym systemie
cyberbezpieczenstwa (Dz.U.

2018 r. poz. 1560, z pdzn. zm.)

6 | Rozporzadzenie Rady Ministréow | FAK/NIE

z dnia 12 kwietnia 2012 r. w
sprawie Krajowych Ram
Interoperacyjnosci, minimalnych
wymagan dla rejestréw




Lp. Tytut aktu prawnego Czy Opis zmian (jesli Etap prac
wymaga dotyczy) legislacyjnych
zmian (jesli dotyczy)
publicznych i wymiany informacji
w postaci elektronicznej oraz
minimalnych wymagan dla
systemow teleinformatycznych
(Dz.U. 2017 poz. 2247)
7. ARCHITEKTURA
7.1. Widok kooperacji aplikacji
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Lista systeméw wykorzystywanych w projekcie
Lp. Nazwa Gestor Opis systemu Status Krétki opis
systemu systemu ewentualnej
zmiany
1 Rejestr MZ System stuzacy do Istniejgcy Nie wymaga
Podmiotéw gromadzenia danych o zmian
Wykonujacych Podmiotach
Dziatalnos¢ Wykonujacych
Leczniczg - Dziatalnos¢ Lecznicza.
RPWDL
2 Centralny MZ System stuzgcy do Istniejgcy
Wykaz gromadzenia danych o
Pracownikéw Pracownikach
Medycznych - Medycznych.




udostepniajgcy ustugi
umozliwiajgce pobieranie
danych zwigzanych ze
zdarzeniami medycznymi

Lp. Nazwa Gestor Opis systemu Status Krétki opis
systemu systemu ewentualnej
zmiany
CWPM (RPM)
3 Centralny MZ System bedacy replikg Istniejgcy
Wykaz rejestréw centralnych (w
Ustugobiorcow szczegolnosci rejestru
- CWUb PESEL)
4 Centralna MZ System obstugujacy Istniejgcy
Baza wyszukiwanie adresow i
Adresowa lokalizaciji
(CBA)
5 Hurtownia MZ Platforma aplikacyjna Modyfikowany [ Planuje sie
danych CeZ obstugujgca zadania stworzy¢
raportowania, analizy i hurtownie
statystyki tematyczng
RPWDL w
ktorej
powstawaé
beda wszelkie
raporty
zlecane przez
Wtasciciela
Biznesowego
Systemu
eHemofilia.
6 Ustugi MZ Platforma logowania do Istniejacy
Elektroniczne Ustug Elektronicznych
Ochrony Ochrony Zdrowia
Zdrowia
(UEOZ)
7 Komponent MZ Biblioteka umozliwiajgca | Istniejgcy
podpisu podpisanie dokumentéw
dokumentow
(eGate)
8 |SUS(P1) MZ System platformy P1 Modyfikowany [ Integracjaw

zakresie
pobierania
informacji o
zdarzeniach
medycznych.
Modyfikacja
obejmujaca
udostepnianie
Elektronicznej
Dokumentacji
Medycznej
wystawianej
przez osrodki
specjalistyczne




Lp.

Nazwa
systemu

Gestor
systemu

Opis systemu

Status

Krétki opis
ewentualnej
zmiany

chorym na
hemofilie lub
pokrewne
skazy
krwotoczne.

IKP

MZ

Aplikacja Web
udostepniajgca dane
pacjentow z systemoéw
zdrowia

Modyfikowany

Modyfikacja
polegac
bedzie na
udostepnianiu
danych
pacjentom
chorych na
hemofilie lub
pokrewne
skazy
krwotoczne.
Dane
udostepniane
bedg przez
system
eHemofilia.

10

MojelKP

MZ

Aplikacja mobilna
udostepniajgca dane
pacjentom z systemoéw
zdrowia

Modyfikowany

Modyfikacja
polegac
bedzie na
udostepnianiu
danych
pacjentom
chorych na
hemofilie lub
pokrewne
skazy
krwotoczne.
Dane
udostepniane
bedg przez
system
eHemofilia.

11

System
Monitorowania
Programow
Terapeutyczny
ch (SMPT)

NFZ

System do rejestrowania
zapotrzebowani na leki z
programu
profilaktycznego leczenia
hemofilii

Modyfikowany

Modyfikacja
polegajgca na
integracji z
systemem
SMPT.
Integracjaw
zakresie
udostepniania
danych o
zapotrzebowan
iach na leki
oraz importu




Lp. Nazwa Gestor Opis systemu Status Krétki opis
systemu systemu ewentualnej
zmiany
danych
historycznych.
12 [RSK MZ System obstugujacy Istniejgcy
rejestr stownikow
13 [ Krajowy GUS System obstugujacy Istniejgcy
Rejestr rejestr urzedowy
Urzedowy podmiotéw gospodarki
Podmiotow narodowej
Gospodarki
Narodowe;j -
REGON
14 [ eHemofilia MZ System realizujacy ustugi | Planowany Integracja w
dla lekarzy zakresie
przekazywania
danych z
rejestru
eHemofilia
15 | WK (Wezet KPRM Potwierdzanie Istniejgcy
Krajowy) tozsamosci cyfrowej
16 [ Gabinet.gov.pl [ MZ System dla lekarzy Modyfikowany | Integracja w
prowadzacych praktyke zakresie
lekarska udostepniania
danych z
rejestru
eHemofilia
oraz tworzenia
Karty
postepowania
(EDM)
Lista przeptywow
Lp.| System System Zakres Sposéb Typ Typ
zrodtowy | docelowy | wymienianych| wymiany modyfikacji | interfejsu
danych danych
1 SUS (P1) | eHemofilia | EDM Tryb odwotan [istotne dla Interfejsy
Zdarzenia bezposrednich | sukcesu beda
medyczne projektu zrealizowane
jako ustugi
sieciowe
(Web
service)
oparte o
REST
2 [RPWDL eHemofilia | Dane Tryb odwotan [istotne dla Interfejsy




Lp.

System
zrodtowy

System
docelowy

Zakres

wymienianych

danych

Sposob
wymiany
danych

Typ
modyfikaciji

Typ
interfejsu

podmiotéw
medycznych

bezposrednich

sukcesu
projektu

beda
zrealizowane
jako ustugi
sieciowe
(Web
service)
oparte o
REST

CWUb

eHemofilia

Dane osobowe

Tryb odwotan
bezposrednich

istotne dla
sukcesu
projektu

Interfejsy
beda
zrealizowane
jako ustugi
sieciowe
(Web
service)
oparte o
REST

eHemofilia

IKP

Dane
medyczne

Tryb odwotan
bezposrednich

istotne dla
sukcesu
projektu

Interfejsy
beda
zrealizowane
jako ustugi
sieciowe
(Web
service)
oparte o
REST

IKP

eHemofilia

Dane o
pobraniach
preparatéw

Tryb odwotan
bezposrednich

istotne dla
sukcesu
projektu

Interfejsy
beda
zrealizowane
jako ustugi
sieciowe
(Web
service)
oparte o
REST

eHemofilia

Moje IKP

Dane
medyczne

Tryb odwotan
bezposrednich

istotne dla
sukcesu
projektu

Interfejsy
beda
zrealizowane
jako ustugi
sieciowe
(Web
service)
oparte o
REST

Moje IKP

eHemofilia

Daneo
pobraniach
lekow

Tryb odwotan
bezposrednich

istotne dla
sukcesu
projektu

Interfejsy
beda
zrealizowane
jako ustugi




Lp.

System
zrodtowy

System
docelowy

Zakres

wymienianych

danych

Sposob
wymiany
danych

Typ
modyfikaciji

Typ
interfejsu

sieciowe
(Web
service)
oparte o
REST

eHemofilia

SMPT

Dane o za

zapotrzebowan

iach na leki

Tryb odwotan
bezposrednich

istotne dla
sukcesu
projektu

Interfejsy
beda
zrealizowane
jako ustugi
sieciowe
(Web
service)
oparte o
REST.

SMPT

eHemofilia

Zasilenie
danymi
historycznymi

Tryb odwotan
bezposrednich

istotne dla
sukcesu
projektu

Interfejsy
beda
zrealizowane
jako ustugi
sieciowe
(Web
service)
oparte o
REST

10

eHemofilia

Hurtownia
danych
CEZ

Zasilenie
danymi
hurtownie
danych

Tryb odwotan
bezposrednich

Mato istotne
dla sukcesu
projektu

Interfejsy
beda
zrealizowane
jako ustugi
sieciowe
(Web
service)
oparte o
REST

11

REGON

eHemofilia

System

udostepniajacy

dane o
podmiotach
gospodarczyc
h

tryb odwotan
bezposrednich

istotne dla
sukcesu
projektu

Interfejsy
beda
zrealizowane
jako ustugi
sieciowe
(Web
service)
oparte o
REST.

12

RSK

eHemofilia

Udostepnienie
stownikow

Tryb odwotan
bezposrednich

istotne dla
sukcesu
projektu

Interfejsy
beda
zrealizowane
jako ustugi
sieciowe
(Web
service)




Lp.

System
zrodtowy

System
docelowy

Zakres

wymienianych

danych

Sposob
wymiany
danych

Typ
modyfikaciji

Typ
interfejsu

oparte o
REST oraz o
zasilanie z
plikéw
ptaskich

13

CBA

eHemofilia

Dane
adresowe

Tryb odwotan
bezposrednich

istotne dla
sukcesu
projektu

Interfejsy
beda
zrealizowane
jako ustugi
sieciowe
(Web
service)
oparte o
REST

14

UEOZ

eHemofilia

Dane
uwierzytelnion
ego konta

Tryb odwotan
bezposrednich

Krytyczne dla
sukcesu
projektu

Interfejs
WebService

15

eHemofilia

eGate

Dokument do
podpisu

Tryb odwotan
bezposrednich

Krytyczne dla
sukcesu
projektu

Interfejsy
beda
zrealizowane
jako ustugi
sieciowe
(Web
service)
oparte o
REST

16

eGate

eHemofilia

Przekazywanie

podpisanych
dokumentow

oraz informacji

dotyczacych
podpisu.

Tryb odwotan
bezposrednich

Krytyczne dla
sukcesu
projektu

Interfejsy
beda
zrealizowane
jako ustugi
sieciowe
(Web
service)
oparte o
REST

17

CWPM
(RPM)

eHemofilia

Dane
personelu
medycznego.
Specjalizacje
personelu.

Tryb odwotan
bezposrednich

istotne dla
sukcesu
projektu

Interfejsy
beda
zrealizowane
jako ustugi
sieciowe
(Web
service)
oparte o
REST oraz o
zasilanie z
plikow
ptaskich




Lp. | System System Zakres Sposéb Typ Typ
zrodtowy | docelowy | wymienianych| wymiany modyfikacji | interfejsu
danych danych
18 [eHemofilia | Gabinet.gov| Dane w Tryb odwotan |istotne dla Interfejsy
.pl postaci bezposrednich | sukcesu beda
dzienniczka projektu zrealizowane
pacjenta jako ustugi
dostepne z sieciowe
rejestru (Web
eHemofilia service)
oparte o
REST
19 [WK UEOZ Potwierdzanie | Tryb odwotan |[Istotne dla Interfejsy
tozsamosci bezposrednich | sukcesu beda
cyfrowe;j projektu zrealizowane
uzytkownika jako ustugi
sieciowe
(SOAP)

7.2. Kluczowe komponenty architektury rozwigzania
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7.3. Przyjete zatozenia technologiczne

Lp. Obszar Zatozenie technologiczne
1. | Infrastruktura Infrastruktura oparta o vCLOUD CEZ, MS Azure
2. | Sie¢ibezpieczenstwo | Potgczenia szyfrowane, uwierzytelnienie z wykorzystaniem

srodkow identyfikacji elektronicznej obstugiwanej przez WK.

3. | Standardy wymiany REST API
danych

4. | Systemy operacyjne RedHata/Ubuntu
serwerowe

5. | Bazy danych PostgreSQL

6. | Serwery aplikacji Tomcat

7. | Portale

8. |Inne MS Power Apps

7.4. Opis zasobow danych przetwarzanych w planowanym




rozwigzaniu

Czy nowy system bedzie tworzyt zasoby danych o charakterze rejestru publicznego?
TAK/NIE

Lp.| Tworzony rejestr Opis
publiczny
1 Rejestr chorych na Rejestr danych osobowych oséb chorych na hemofilie lub
hemofilie pokrewne skazy krwotoczne, w tym teleadresowych. Rejestr

przetwarzania danych osobowych pacjentéw. Rejestr wspdlny z
Systemem Chordb Rzadkich.

2 Rejestr danych Rejestr danych medycznych oséb chorych na hemofilie lub
medycznych oséb pokrewne skazy krwotoczne. Rejestr wspolny z Systemem
chorych na hemofilie | Choréb Rzadkich.

lub pokrewne skazy
krwotoczne

Czy nowy system bedzie przetwarzat (uzywat, zmieniat) zawarto$¢ innych rejestréw publicznych?
TAK/NIE

Lp. Rejestr publiczny Opis Zakres przetwarzania
1 REGON Dane podmiotéw gospodarki | uzycie
narodowe;j
2 RPWDL Dane o personelu uzycie
medycznym
3 CWPM Dane o produktach uzycie
medycznych

7.5. Bezpieczenstwo

Planowany poziom zapewnienia bezpieczenstwa (w rozumieniu przepiséw §20 rozporzadzenia
Rady Ministréw z dnia 12 kwietnia 2012 r. w sprawie Krajowych Ram Interoperacyjnosci [...] (Dz.
U. 2012, poz. 526 z pézn. zm.) w zakresie dot. systemu zarzadzania bezpieczernstwem

informacji:

Z uwagi na zlokalizowanie systemu w infrastrukturze technicznej CeZ, system bedzie zarzgdzany
zgodnie z zasadami bezpieczenstwa obowigzujgcymi w CeZ zgodnymi z norma ISO 27001.

Dodatkowo system bedzie rowniez zapewniac spetnienie technicznych i organizacyjnych
wymagan bezpieczenstwa w nastepujgcych obszarach:
Dokumentacja systemu
System bedzie posiadat dokumentacje:
o Techniczng systemu (w tym informacje o srodowiskach)
o Kont uzytkownikow we wszystkich komponentach systemu
o Opisujgcyg poszczegolne zdarzenia logowane w systemie
Rozliczalnos¢ operaciji
System bedzie zbierat informacje (logi) w obszarach:
o Zdarzen we wszystkich komponentach systemu (system operacyjny, baza danych, aplikacja



webowa, AP, itp.)
o Zdarzen zwigzanych z operacjami na kontach/profilach uzytkownikéw
o Zdarzen zwigzanych z operacjami na kontach/profilach z podwyzszonymi uprawnieniami
(administrator, power user itp.)
o Zdarzen zwigzanych z dostepem do danych podlegajacych prawnej ochronie
Zebrane zdarzenia bedg dodatkowo analizowane przez zesp6t bezpieczenstwa w systemie klasy
SIEM.
Zabezpieczenia przed atakami z zewnatrz
System bedzie dodatkowo zabezpieczony przez:
o system klasy WAF (Web Application Firewall)
o system klasy anty DDoS (Distributed Denial of Service)
o system klasy IPS/IDS (Intrusion Prevention/Detection System)
Szyfrowanie danych
System bedzie szyfrowat dane (w szczegdlnosci prawnie chronione):
o W spoczynku
o W trakcie transmisiji
Testy bezpieczenstwa
System bedzie przechodzit cykliczne testy bezpieczenstwa (nie rzadziej niz raz do roku), w tym:
o Weryfikacje konfiguracji bezpieczenstwa aplikacji webowej (konfiguracja SSL, Security
headers itp.)
o Skany podatnosci infrastruktury (automatyczne)
o Testy aplikacji webowej (automatyczne i manualne pentesty)
Testy bedg wykonywane przy uzyciu miedzynarodowych standardéw (m.in. OWASP ASVS) oraz
najlepszych praktyk w obszarze testéw bezpieczenstwa.



