Protokét z 51. posiedzenia Rady Organizacji Pacjentéw przy ministrze wtasciwym do spraw zdrowia
zdnia 12 marca 2025r.

W dniu 12 marca 2025 r. odbyto sie 51. posiedzenie Rady Organizacji Pacjentéw przy ministrze
wtasciwym do spraw zdrowia. Posiedzenie odbyto sie w formule hybrydowej - w trybie stacjonarnym
w siedzibie Ministerstwa Zdrowia i on-line za posrednictwem aplikacji Teams.

W posiedzeniu uczestniczyto 13 cztonkéw Rady, Pani Urszula Demkow Podsekretarz Stanu w
Ministerstwie Zdrowia, Pan Jerzy Szafranowicz Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia, Pani prof.
dr hab. n. med. Anna Maria Latos-Bielenska Konsultant Krajowy w dziedzinie genetyki klinicznej, Pani dr
hab. n. med. Edyta Borkowska Konsultant Krajowy w dziedzinie laboratoryjnej genetyki medycznej, Pani
dr n. med. Monika Pintal-Slimak Prezes Krajowej Rady Diagnostéw Laboratoryjnych, Pan prof. dr hab. n.
med. Wojciech Mtynarski - Przewodniczacy Zarzadu Gtéwnego Polskiego Towarzystwa Onkologii i
Hematologii Dzieciecej, Pani Anna Apel - Prezes zarzadu Fundacji Na Ratunek Dzieciom z Chorobg
Nowotworowa, przedstawiciele MZ - Pan Mariusz Klencki Dyrektor Departamentu Rozwoju Kadr
Medycznych, Pani Magdalena Przydatek Zastepca Dyrektora w Departamencie Rozwoju Kadr
Medycznych, Pani Dominika Janiszewska- Kajka Zastepca Dyrektora w Departamencie Lecznictwa, Pani
Anna Le$niewska Naczelnik w Wydziale Jakosci w Departamencie Lecznictwa, Pani Magdalena Kramska
Naczelnik w Wydziale Transplantologii i Krwiolecznictwa w Departamencie Lecznictwa, Pani Katarzyna
Judek Starszy specjalista w Departamencie Opieki Koordynowanej oraz Pani Ewelina Gérecka Starszy
specjalista w Departament Opieki Koordynowane;j.

W pierwszej czesci posiedzenia oméwiono temat kompetencji koordynatoréw leczenia i doradcéw
genetycznych oraz prac nad ustawa o badaniach genetycznych i ochronie genomu cztowieka. Raport
dotyczacy genetyki klinicznej i spraw pielegniarki genetycznej przedstawita Pani prof. dr hab. n. med.
Anna Maria Latos-Bielenska Konsultant Krajowy w dziedzinie genetyki klinicznej. Omoéwita propozycje
wprowadzenia zmian systemowych w celu poprawy poradnictwa genetycznego w Polsce w tym
ksztatcenie pielegniarek genetycznych oraz utworzenia nowego $wiadczenia gwarantowanego w
rodzaju wizyty u pielegniarki genetycznej. Przestawita réwniez koncepcje utworzenia nowego zawodu
medycznego - doradca genetyczny w onkologii - oraz dotychczasowe dziatania na rzecz utworzenia
pielegniarstwa genetycznego.

Nastepnie gtos zabrata Pani dr hab. n. med. Edyta Borkowska Konsultant Krajowy w dziedzinie
laboratoryjnej genetyki medycznej, ktéra przedstawita informacje na temat prac zespotu roboczego,
ktéry pracuje nad nowymi regulacjami w zakresie badan genetycznych. W sktad Zespotu wchodza
eksperci z zakresu genetyki klinicznej, lekarze, diagnosci laboratoryjni oraz prawnicy specjalizujacy sie w
prawie medycznym. Przychylnie odniosta sie do propozycji utworzenia specjalizacji w zakresie
pielegniarstwa genetycznego oraz powotania doradcéw genetycznych. Pozytywng opinie w
przedmiotowym zakresie wyrazita réwniez Pani dr n. med. Monika Pintal-Slimak Prezes Krajowej Rady
Diagnostéw Laboratoryjnych. Zwrécita uwage na potrzebe zachowania jakosci w zakresie badan
genetycznych oraz wysokich standardéw w celu zabezpieczenie materiatu wysytanego do laboratoriéw
za granice. W tym zakresie gtos zabrata réwniez Pani Urszula Demkow Podsekretarz Stanu w
Ministerstwie Zdrowia oraz Pan Mariusz Klencki Dyrektor Departamentu Rozwoju Kadr Medycznych,
ktérzy potwierdzili koniecznos$¢ prawnego uregulowania obszaru badan genetycznych i ochrone genomu
cztowieka. Wyrazili gotowos¢ do prac nad wzmocnieniem poradni genetycznych poprzez nadanie
uprawnien dla pielegniarek (np. ukonczenia specjalizacji lub kursu kwalifikacyjnego z pielegniarstwa
genetycznego), a takze mozliwos¢ utworzenia zawodu doradcy genetycznego. Wskazano rowniez na
funkcjonujace obecnie specjalizacje majgce zastosowanie w ochronie zdrowia, a takze poinformowano o
prowadzonych pracach nad nowg ustawg o zawodzie pielegniarki i potoznej.

W trakcie dyskusji cztonkowie Rady poruszyli kwestie:



— udziatu przedstawicieli pacjentéw w pracach Zespotu pracujgcego nad ustawa o badaniach
genetycznych i ochronie genomu ludzkiego - Pani Aleksandra Rudnicka i Pani Urszula Jaworska;

— zapotrzebowania na genetykéw klinicznych dla oséb niedowidzacych - Pani Elzbieta Oleksiak;

— nadzoru nad medycznymi laboratoriami genetycznymi - Pani Urszula Jaworska i Pani Dorota
Korycinska;

— udziatu organizacji pacjentéw w prekonsultacjach - Pan Stanistaw Mackowiak;

—  ksztatcenia doradcéw genetycznych - Pan Arkadiusz Nowak i Pan Stanistaw Mackowiak;

— badaniai przechowywania materiatu genetycznego w laboratoriach - Pani Dorota Korycinska i
Pani Urszula Jaworska.

Decyzja Przewodniczacego w najblizszym czasie Rada przygotuje stanowisko w przedmiotowym
zakresie i w ramach swoich mozliwosci organizacyjnych udzieli wsparcia.

W drugiej czesci posiedzenia odbyta sie dyskusja dotyczaca wdrozenia Rejestru onkologii i hematologii
dzieciecej. Prezentacje w tym zakresie przedstawita Pani dr Anna Apel - Prezes Zarzadu Fundacji Na
Ratunek Dzieciom z Chorobg Nowotworowa. Wyjasnita zalety funkcjonowania rejestru i jego
techniczno-organizacyjne mozliwosci. Pozytywnie na temat utworzenia rejestru wypowiedziat sie
réwniez Pan prof. dr hab. n. med. Wojciech Mtynarski - przewodniczacy Zarzadu Gtéwnego Polskiego
Towarzystwa Onkologii i Hematologii Dzieciecej oraz Pana Jan Styczynski Konsultant Krajowy w
dziedzinie onkologii i hematologii dzieciecej. Zdaniem ekspertéw narzedzie stanie sie nie tylko baza
danych o chorobach nowotworowych u dzieci, ale réwniez zbiorem sprawdzonej wiedzy i dobrych
praktyk, do ktérych szeroki dostep beda mieli lekarze i specjalisci na co dzien zajmujacy sie matymi
pacjentami. Gtos w dyskusji zabrata réwniez Pani Dominika Janiszewska - Kajka Zastepca Dyrektoraw
Departamencie Lecznictwa, ktéra zapewnita o gotowosci do dalszych prac nad utworzeniem i ostateczng
forma rejestru. W najblizszym czasie, w celu oméwienia najbardziej optymalnego rozwigzania dla
utworzenia Rejestru onkologii i hematologii dzieciecej, planowane jest spotkanie z udziatem
przedstawicieli Srodowiska onkologéw i hematologéw dzieciecych oraz przedstawicielami KRN. W
dalszej perspektywie zaplanowano przeprowadzenie prac koncepcyjnych i analitycznych dotyczacych
utworzenia Centralnej Bazy Rejestrow, w ktéra mogtyby by¢ wtgczone réwniez rejestry onkologiczne.

W trakcie dyskusji cztonkowie Rady wyrazili zainteresowanie dla propozycji utworzenia Rejestru
onkologii i hematologii dzieciecej oraz poparcie tej inicjatywy. W tej sprawie zostanie przygotowane
stanowisko.

Ustalono, ze kolejne posiedzenie Rady odbedzie sie 26 marca 2025r.

Na tym posiedzenie zakonczono.
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