Konferencja Choroby rzadkie - dokad zmierzamy?

Otwarcie Centrum
Chorob Rzadkich w UCK

Pacjenci cierpiagcy na choroby rzadkie mogg liczy¢ na
kompleksowa opieke w nowo powstatym Centrum Choréb
Rzadkich, ktére zajmie sie diagnostyka, badaniami klinicz-
nymi, konsultacjami psychologicznymi, rehabilitacja, a tak-
ze wprowadzi terapie dzieki telemedycynie. Oficjalne otwar-
cie jednostki, ktéra od dwoch lat jako Osrodek Choréb
Rzadkich aktywnie dziatata przy Poradni Genetycznej UCK
odbyto sie 30 wrzesnia br. podczas konferencji Choroby
rzadkie — dokgd zmierzamy?. Konferencje otworzyli: prof.
Edyta Szurowska, prorektor ds. klinicznych GUMed, Jakub
Kraszewski, dyrektor UCKidr hab. Jolanta Wierzba z Centrum
Chordb Rzadkich UCK.

Podczas konferencji mozna byto ustysze¢ wystapienia:
Talent i zbuntowane geny dr hab. Jolanty Wierzby, Kiedy czas
ma znaczenie dr hab. Marii Mazurkiewicz-Betdzifskiej, prof.
GUMed, Choroby rzadkie z perspektywy rodzicéw mgr Joanny
Kulisiak-Kazmierczak z Fundacji,Rodzina FraX’, a takze Psy-
cholog a choroby rzadkie dr. Arkadiusza Manskiego z Uni-
wersytetu Gdariskiego. Artystycznym ttem konferencji byta
wystawa inspirowana historia Bohatera Borysa pt. Zrozumie¢
Bohatera, ktérej kuratorem jest Piotr Biatas (TataStudio).
W przedstawionych pracach artysci uchwycili wyjatkowos¢
matych Wielkich Bohateréw, ktérzy walcza, Zyja wsréd nas
i czesto sg pacjentami Centrum Choréb Rzadkich UCK.

- Osérodek Chorob Rzadkich powstat juzw 2015, ztym
7e ograniczat sie do pracy przy Poradni Genetycznej, jednak
leczenie choréb rzadkich wymaga konsultacji i wspdtpracy
wielu specjalistow, dlatego musieli$émy rozszerzy¢ dziatalno$¢
osrodka. Centrum to efekt synergii. Mamy nadzieje, ze
w przysztosci bedziemy mogli rozwija¢ nasza aktywnos¢
i korzystac zdoswiadczen oérodkéw europejskich, bo czasem
mamy przypadki, ktére s unikatowe w skali kraju — méwi

Jakub Kraszewski, dyrektor Uniwersyteckiego Centrum
Klinicznego.

Centrum Chordb Rzadkich przy Uniwersyteckim Centrum
Klinicznym GUMed zajmuje sie pacjentami z wybranymi
chorobami rzadkimi zgodnie ze standardami europejskimi.
Centrum umozliwia przeprowadzenie niezbednych dla danej
jednostki chorobowej procedur diagnostycznych i konsul-
tacji oraz pozwala na ustalenie dalszego postepowania
zuwzglednieniem opieki rehabilitacyjnej oraz psychologicz-
nej. UCK dysponuje petna baza laboratoryjna, obrazowa
oraz baza do diagnostyki czynnosciowej. Centrum obejmu-
je opieka wybrane jednostki wsréd choréb rzadkich, w za-
kresie ktorych posiada szczegélne umiejetnosci, wynikajace
z nabytej wiedzy i doswiadczenia klinicznego, wspétpracy
z organizacjami pacjenckimi, udziatu w projektach badaw-
czych. Poszczegélne kliniki uczestnicza w badaniach klinicz-
nych oraz realizuja unikalne terapie. — Celem Centrum jest
zapewnienie koordynowanej wielospecjalistycznej opieki
medycznej osobom z chorobami rzadkimi, zuwzglednieniem
indywidualnych potrzeb pacjenta i jego rodziny. Centrum
obejmie opieka wybrane choroby rzadkie u dzieci i 0séb
dorostych. Zapewni takze kontynuacje opieki po ukoriczeniu
18 lat nad naszymi dotychczasowymi pacjentami, u ktorych
chorobe rzadka rozpoznano zwykle we wczesnym dziecii-
stwie — moéwi dr hab. Jolanta Wierzba, koordynator Centrum.

Jako jeden z pierwszych osrodkéw w kraju CCR proponu-
je takze celowq opieke nad pacjentem w domu, w oparciu
o mozliwosci platformy cyfrowej i telemedycyny. UCK pro-
wadzi takze szeroka edukacje rodzin oraz oséb zaangazo-
wanych w opieke nad pacjentem z chorobami rzadkimi.
- Jeste$my gotowi na to, zeby prowadzi¢ naszych pacjentéw
w domu poprzez aplikacje, zbudowali$my juz do tego od-
powiedni system. To jest dla nas w tej chwili najwieksze
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wyzwanie, kiedy nasz pacjent idzie do domu i tam normal-
nie funkcjonuje, a my poprzez aplikacje mozemy reagowac
i monitorowac jego stan, bedzie mégt sie znami bezposred-
nio skontaktowa¢ - dodaje koordynator Centrum.

Szeroka wspdtpraca miedzynarodowa i bogate udoku-
mentowane wiasne doswiadczenia spowodowaty wtaczenie
do elitarnej sieci, skupiajacej specjalistéw z zakresu choréb
rzadkich — European Reference Network (ERN) pierwszych
jednostek klinicznych UCK. Jako jedno z pierwszych osrod-
kow w kraju CCR proponuje takze celowang opieke nad
pacjentem w domu, w oparciu o mozliwosci platformy cy-
frowej i telemedycyny. UCK prowadzi takze szeroka eduka-
cje rodzin oraz 0s6b zaangazowanych w opieka nad pacjen-
tem z chorobami rzadkimi.

Warunki przyjecia do Centrum Chordb Rzadkich
Do Centrum Chordb Rzadkich kieruje lekarz pierwszego

kontaktu, lekarz specjalista lub szpital rejonowy. W niekté-

rych przypadkach réwniez pacjent lub jego rodzina moga

zwréci¢ uwage na niepokojace objawy, ktére warto skon-
sultowac z personelem Centrum. Terminy wizyt uzgadnia-
ne sg telefonicznie lub mailowo w oparciu o dostarczona
dokumentacje.m

Uniwersyteckie Centrum Kliniczne

laureatem konkursu Kod Innowac;

Uniwersyteckie Centrum Kliniczne, szpital GUMed zostato nagrodzone za wykorzystanie kodow kre-
skowych, dzieki ktorym uzycie wyrobéw medycznych u pacjentow jest efektywnie monitorowane.

Organizatorem konkursu jest GS1 Polska.

GS1 Polska, bedaca czescia globalnej organizacji, dziata-
jacej w 150 krajach na swiecie, od 2018 r. przyznaje nagrody
firmom i organizacjom, ktére do poprawy efektywnosci
wykorzystaty standardy GS1. 15 listopada 2018 r. podczas
konferencji Kod Innowacji nagrodzono tegorocznych zwy-
ciezcow. Uniwersyteckie Centrum Kliniczne zostato laureatem
konkursu w kategorii ,ochrona zdrowia” za wykorzystanie
koddw kreskowych do identyfikacji wyrobdw medycznych.

Prace wdrozeniowe systemu identyfikacji wyrobéw me-
dycznych za pomoca kodéw kreskowych rozpoczety sie
w Uniwersyteckim Centrum Klinicznym w 2015 r. Celem,
ktéry udato sie osiggna¢, byto sprawne przyporzadkowanie
w systemie informatycznym wyrobu medycznego wykorzy-
stanego w procesie leczenia u konkretnego pacjenta —
w oparciu o globalny standard sledzenia ruchu i pochodze-
nia produktéw (tzw. traceability). Zastosowanie koddow
kreskowych w szpitalu przektada sie na eliminacje btedéw
medycznych.

- Kazdy z nas byt lub bedzie pacjentem i chciatby czu¢ sie
bezpiecznie w placéwce medycznej, do ktdrej trafi. Bedzie
miat taka pewnos$¢ w Uniwersyteckim Centrum Klinicznym
w Gdansku. Szpital ten wdraza standardy identyfikacyjne
GS1irozwigzania w zakresie automatycznego gromadzenia
danych z wyrobéw medycznych na poziomie dziatu zaopa-
trzenia medycznego oraz klinik. Oczekujac od swoich do-
stawcow oznaczen zgodnych z GS1, Szpital przyczynia sie
do popularyzacji wiedzy na temat globalnych standardéw.
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Implementujac standardy GS1, placéwka wnosi istotny wktad
w dziatania na rzecz wiekszego bezpieczerstwa pacjenta

i lepszej efektywnosci procesowej — uzasadnit, wreczajac
nagrode w kategorii ochrona zdrowia, Aleksander Niemczyk,
prezes GS1 Polska.

Oprécz Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego laureata-
mi konkursu s takze: Makro Cash & Carry w kategorii,reta-
il", Carrefour Polska w kategorii,e-commerce”, Raben Logistics
Polska w kategorii, TSL".

Wiecej informacji na temat konkursu znajduje sie na
stronie www.kodinnowagji.pl.

Wioleta Wojcik,

Zespot ds. Organizacji i Promocji UCK
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