KARTA OCENY PROJEKTU NR P325

PRZEZ ZESPOt ZADANIOWY RADA ARCHITEKTURY IT

NAZWA PROJEKTU: System Choréb Rzadkich

WNIOSKODAWCA: Minister Zdrowia

BENEFICJENT: Centrum e-Zdrowia

DATA DOKUMENTU: 28.08.2023 (wptyw do RA)

PRZEBIEG OCENY:

1.

Przestanie cztonkom RA IT w dniu 28.09.2023 r. drogg mailowa
,Opisu zatozen projektu informatycznego” do zapoznania sie i
sformutowania uwag.

Opracowanie wstepnej oceny RAIT.

Omdwienie projektu, wstepnej oceny i uwag oraz podjecie
rekomendacji na posiedzeniu w dniu 9.10.2023 r.

REKOMENDACIA:

1 POZYTYWNA

POZYTYWNA Z ZALECENIEM WPROWADZENIA W NIM ZMIAN |
UZUPELNIEN NA DALSZYM ETAPIE PRAC NAD PROJEKTEM

[] NEGATYWNA

] KONIECZNOSC PONOWNEGO ZAOPINIOWANIA PO SPEENIENIU
OKRESLONYCH WYMOGOW LUB W INNYM TERMINIE

UWAGI
ARCHITEKTOW:

TAK
[J NIE

UWAGL:

Rada architektury zaleca:

W pkt 1.1 do rozwazenia wytaczenie Platformy Informacyjnej, jako
elementu sktadowego Systemu Choréb Rzadkich. Jest to osobny
produkt, nie posiadajacy zadnych elementéw integracyjnych ani
wspolnych z projektowanym rozwigzaniem.
W pkt 1.2 doprecyzowanie/przeredagowanie opisu dotyczgcego
wspotdziatania Platformy Informacyjnej z Orphanet Polska, z uwagi
na wiarygodnos¢ opiséw wielu choréb rzadkich. Zgodnie z
wyjasnieniami Orphanet (globalna, a nie Polska) zwyczajowo 1-2 razy
w roku udostepnia xml, ktory jest pobierany a jego zawartosc
»zaciggana” do Platformy Informacyjnej.
w pkt 2.1.
o dlacelul
= odwrdcenie chronologii KPI
* KPI 1 weryfikacje wartosci docelowej wynoszacej 10 000 — rok
po wdrozeniu; wydaje sie nieadekwatna, przy tak duzej skali
potencjalnych chorych na choroby rzadkie (szacunkowo 2-3
min).
Wartos¢ ta zostata oszacowana na podstawie informacji od
Rady Naukowej ds. Chordb Rzadkich. W przypadku migracji
danych — co do ktérej brak na ten moment decyzji — KPI
bedzie tatwy do osiggniecia, poniewaz rozwazana jest decyzja
o migracji z eHemofilia (ok. 6k pacjentéw) i rejestru
wrodzonych wad rozwojowych
= KPI 1 — usuniecie z opisu wartosci docelowej okreslenia




»rocznie” z uwagi na jednokrotny pomiar (tj. w 12.2025)

» KPI 3 - skorygowanie nazwy wskaznika, gdyz cel w
rzeczywistosci dotyczy utworzenia PRCR, a nie systemu go
obstugujgcego. Proponujemy dodanie w pkt 3 kamienia
milowego pozwalajgcego na ocene czy ,Utworzono system
teleinformatycznych obstugujgcych Polski Rejestr Choréb
Rzadkich”.

o dlacelu?2

= KPI - przeformutowanie nazwy wskaznika.

Brak podstaw dla stwierdzenia, ze 5000 chorych stanowi 100%
pacjentow uprawnionych do posiadania paszportu pacjenta.
Wartos¢ wskaznika okreslona na podstawie opinii Rady
Naukowej ds. Choréb Rzadkich, ze jedynie 50% chorych
ujetych w rejestrze kwalifikuje sie do uzyskania paszportu.

o dlacelu3

= KPI - zweryfikowanie wartosci docelowej wskaznika
wynoszgcej 150 000 oszacowanej jako % oséb potencjalnie
zainteresowanych — czyt. chorych (takze potencjalnie) na
Choroby Rzadkie lub ich bliskich. Z uwagi na fakt, ze portal
prawdopodobnie uda sie uruchomic¢ niebawem produkcyjnie,
wartos¢ KPI nie wydaje sie wielka, a termin osiagniecia
wskaznika jest odlegty (06.2025), to do rozwazenia
zarekomendowanie zwiekszenia wartosci wskaznika, przy
jednoczesnym uwzglednieniu kosztéw dla dziatan info-promo,
ktore mogtyby znacznie wptyngé na , klikalnosc”.

w pkt 2.4 rozwazenie wskazania Portalu Informacyjnego, jako

osobnego produktu

w pkt 4.2:

o wyodrebnienie  kosztéw  szkolen  ujetych w  koszcie
oprogramowania

w pkt 5.2 jako sposdb zarzadzania wskazanym ryzykiem wskazanie

takze aspektéw zwigzanych z bezpieczenstwem rozwigzania, ktére

tak jak wydajnosé¢ ma wptyw na dostepnosé

w pkt 7.1

o widok kooperacji, lista systemow i lista przeptywéw powinny
zosta¢  zaktualizowane o gabinet.gov.pl, ktéry majg
wykorzystywac lekarze do korzystania z SChRz.

o w Liscie systemoéw, pkt. 10 ,mojelKP” w polu ,Krotki opis..”
skorygowanie btedu redakcyjnego (dot. hemofilii)

w pkt 7.2

o wylgczenie  portalu informacyjnego jako  komponentu
architektury i wskazanie go jako osobny produkt

o rozwazenie modyfikacji elementéw w niebieskiej ramce, ktdre sa
elementami wspdlnymi dla projektu eHemofilia, dlatego zostaty
wskazane jako planowane w innym projekcie, ale jednoczesnie
one jako catos¢ stanowig PRCR, ktory jest jednym z gtéwnych
produktow projektu — co nie wynika jednoznacznie z pokazanej
architektury

w pkt 7.5 dopisanie zgodnosci z 1ISO27001 (SZBI), co jak wiadomo jest

zapewnione przez beneficjenta.




Jednoczesnie Rada Architektury IT wskazuje na:
e 7z uwagi na krytycznos¢ rozwigzan, rozwazenie uzyskania dojrzatosci
organizacyjnej Beneficjenta zgodnie z normg ISO 22301

Kierownik Zespotu
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