Stanowisko Rady Organizacji Pacjentdw przy ministrze wtasciwym ds. zdrowia

z dnia 26 marca 2025 roku

w sprawie prac nad projektem Ustawy o badaniach genetycznych i ochronie genomu

1.

cztowieka

Rada Organizacji Pacjentéw przy ministrze wtfasciwym do spraw zdrowia
z aprobatg przyjeta informacje przekazang na posiedzeniu Rady w dniu 12 marca
2025r. przez Panig profesor Edyte Borkowska, konsultant krajowg w dziedzinie
laboratoryjnej genetyki medycznej o rozpoczeciu prac nad projektem Ustawy pod
roboczym tytutem o badaniach genetycznych i ochronie genomu czfowieka. Jest
to dokument od dawna bardzo oczekiwany zaréwno przez Srodowisko lekarzy,
pielegniarek jak rowniez organizacji pacjentéw.

Rada wnioskuje do Ministra Zdrowia o rozszerzenie Zespotu opracowujgcego projekt
Ustawy o przedstawiciela organizacji pacjentow zaproponowanego przez Rade oraz
eksperta w dziedzinie bioetyki. Optymalnym rozwigzaniem wydaje sie, aby ekspert
tagczyt wyksztatcenie medyczne z aktywnoscia naukowg w obszarze badan
w dziedzinie bioetyki i prawa medycznego.

Rada z uznaniem odnosi sie do propozycji utworzenia nowego zawodu medycznego
-doradca genetyczny. Proces ten wymaga jednak dalszych konsultacji i uzgodnien
merytorycznych w szczegdlnosci ze sSrodowiskiem o0sdéb pracujgcych w obszarze
genetyki klinicznej oraz laboratoryjnej genetyki medycznej. W tym kontekscie Rada
zwraca uwage na znaczny potencjat osobowy i merytoryczny niektérych zawodéw

medycznych w tym pielegniarek i diagnostéw laboratoryjnych.

Stanowisko przyjete przez
Rade Organizacji Pacjentéw
przy ministrze wtasciwym do
spraw zdrowia w formie
uchwaty w dniu 26.03.2025 r.

Do wiadomosci:
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2
3
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5

Pani Izabela Leszczyna — Minister Zdrowia;

Prof. Urszula Demkow — Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia;

Prof. Edyta Borkowska - Konsultant krajowy w dziedzinie laboratoryjnej genetyki medycznej;
Prof. Anna Latos Bielenska — Konsultant krajowy w dziadzienie genetyki klinicznej;

dr Monika Pintal-Slimak — Prezes Krajowej Izby Diagnostéw Laboratoryjnych.



