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Dotyczy: stanowiska Stowarzyszenia Nasz Bocian w sprawie zapowiadanego krajowego
rejestru procedur medycznie wspomaganej prokreacii

Szanowna Pani Minister,

Stowarzyszenie Nasz Bocian z zadowoleniem przyjmuje zapowiedz utworzenia krajowego
rejestru procedur in vitro. Od 2002 roku reprezentujemy osoby zmagajgce sie z nieptodnoscia.
Wiemy, jak wazne sg dla nich bezpieczenstwo leczenia i rzetelna informacja.

W przekazach medialnych rejestr jest przedstawiany gtdwnie jako narzedzie do rozliczania i
kontroli programu refundacji. To wazne zadanie, ale dobrze zaprojektowany rejestr powinien
stuzy¢ przede wszystkim bezpieczenstwu i zdrowiu pacjentéw i dzieci. Prosimy o uwzglednienie
w pracach nad rejestrem pieciu warunkéw.

1. Pelny zakres. Rejestr powinien obejmowac wszystkie procedury medycznie wspomaganej
prokreacji: refundowane i komercyjne. Tylko petne dane pokazg prawdziwy obraz leczenia


http://www.nasz-bocian.pl/

nieptodnosci w Polsce, a bezpieczenstwo pacjentek nie powinno zaleze¢ od tego, kto ptaci za
leczenie.

2. Funkcje zdrowotne. Rejestr powinien zbiera¢ dane o skutecznosci leczenia, powiktaniach,
przebiegu cigz i zdrowiu dzieci urodzonych dzieki in vitro. Takie rejestry, prowadzone w wielu
krajach Europy, pozwalajg rzetelnie potwierdza¢ bezpieczenstwo leczenia i odpowiadac na
nieprawdziwe informacje.

3. Ochrona danych. Przepisy powinny jasno okre$laé, kto i w jakim celu moze mie¢ dostep do
danych. Do analiz i statystyk powinny by¢ wykorzystywane wytgcznie dane zanonimizowane.

4. Jasna informacja i poczucie bezpieczenstwa dla pacjentéw. Pacjent powinien wiedzie¢,
jakie dane o nim trafiajg do rejestru, w jakim celu, na jakich zasadach i jak dtugo sg
przechowywane, kto moze z nich korzystac¢ oraz jakie ma prawa. Dane powinna przekazywac
placéwka, na podstawie prowadzonej dokumentacji, a informacja dla pacjenta powinna by¢
przekazana prostym jezykiem. To buduje zaufanie i daje pewnos¢, ze dane o zdrowiu sg
bezpieczne.

5. Jawne dane zbiorcze, zgodno$¢ z EUMAR. Zbiorcze dane krajowe dotyczace skutecznosci
i bezpieczenstwa leczenia, bez podziatu na poszczegdélne placéwki, powinny by¢ publikowane
co roku. Warto tez rozwazy¢ zapewnienie kompatybilnosci rejestru z europejskim rejestrem
EuMAR, tworzonym przez Europejskie Towarzystwo Medycyny Rozrodu i Embriologii (ESHRE),
tak aby polskie dane mozna byto porownywac z danymi z innych krajow.

Jako organizacja pacjencka chetnie podzielimy sie naszg perspektywa, jesli bedzie to pomocne
na kolejnych etapach prac.
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