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KATOWICE 26-06-2025

SLASKI ODDZIAE. NARODOWEGO FUNDUSZU ZDROWIA

CC:
MINISTERSTWO ZDROWIA
CENTRALA NARODOWEGO FUNDUSZU ZDROWIA
POLSKI REJESTR WRODZONYCH WAD ROZWOJOWYCH
RZECZNIK PRAW PACJENTA NARODOWEGO FUNDUSZU ZDROWIA

CC:
RZECZNIK PRAW OBYWATELSKICH

ZNAK SPRAWY:
NFZ12-WOKiP-IV.531.749.2025
2025.276715.BS

ODPOWIEDZ NA PISMO ZE SLASKIEGO WOJEWODZKIEGO ODDZIALU
NARODOWEGO FUNDUSZU ZDROWIA DO KIEROWNIK DZIALU SKARG I
WNIOSKOW JOANNA KOWALSKA-CENTAWER
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Uprzejmie dzigkuje za pismo,

1. W odpowiedzina pismo z dnia 25 czerwca 20225 roku zwracam wam uwage do ustawy z dnia 28
kwietnia 2011 r. o systemie informacji w ochronie zdrowia, w ktorej to ustawie sg opisane rodzaje oraz

zasady tworzenia oraz zmian w rejestrach.

2. Zwracajac uwagg tres¢ zawarta w Art. 19 punkcie 5) podpunkcie 1b ktory objasnia, ze “Utworzenie
rejestru medycznego, o ktorym mowa w ust. 1, moze nastgpi¢ na wniosek wykonujacego dzialalnos¢
lecznicza w rozumieniu art. 2 ust. 1 pkt 5 ustawy z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dziatalnos$ci leczniczej,

Narodowego Funduszu Zdrowia, innych jednostek podleglych lub nadzorowanych przez ministra

wlasciwego do spraw zdrowia albo medycznych towarzystw naukowych.”

3. W znaczeniu Narodowy Fundusz Zdrowia jest uprawniony do ztozenia wniosku do Ministerstwa
Zdrowia do utworzenie rejestru medycznego z zakresow okreslonych w podpunkcie 1a, ktéry umozliwia

tworzenie rejestrow w zakresie: 5) choroby skory i tkanki podskornej oraz 21) wad rozwojowych

wrodzonych, znieksztalcen i aberracji chromosomowych.

4. Z uwagi, ze Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych dziata na w zakresie opisanym wediug

punktu 21) podpunktu la, punktu 5) artykutu 19, ktére to punkty ustawy nie rezerwuja mozliwosci

wykluczania mozliwos$ci rejestrowania wrodzonych wad rozwojowych rozpoznanych u os6b powyvzej

18 roku zycia oraz nie przewiduje tworzenia osobnych rejestrow wrodzonych wad rozwojowych dla

osobnych dziedzin medycznych, do ktérych to osobnych rejestrow wrodzone wady rozwojowe mogty

by¢ zglaszane. Tym samym trzeba zaznaczy¢, ze heterotrychoza to wad, ktora nie moze by¢ w petni
okreslona bez pelnego owlosienia ciala me¢zczyzny, ktore moze wystgpowac przed i po 18 rokiem zZycia

oraz przejawi€ si¢ w postaci zmian kolorow wloséw w latach dorostych w zalezno$ci od przypadku.

5. W mojej opinii  na podstawie mozliwosci wyzej opisanych upowazniajacych NFZ do
wnioskowania do Ministra Zdrowia w sprawach tworzenia oraz zmian w rejestrach medycznych uwazam,

ze Narodowy Fundusz Zdrowia moze zglosi¢ wniosek o ponowne rozporzadzenie Ministra Zdrowia

. ktore by umozliwilo wprowadzenie zmian w Polskim Rejestrze Wrodzonych Wad Rozwojowyvch

wraz z odpowiednia dotacja celowa, ktora ustawa przewiduje doprowadzajac funkcjonowanie

PRWWR do zgodnoSci z ustawa z dnia 28 kwietnia 2011 r. o systemie informacji w ochronie zdrowia,
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ktora to na dzien dzisiejszy nie umozliwia tworzenia osobnych rejestrow dla wrodzonych wad

rozwojowych u dzieci oraz dorostych oraz r6znych dziedzin medycznych.

6. Ustawa przewiduje jeden rejestr, ktory musi skupia¢ wszystkie wrodzone wady kazdej plci 1 wieku.

Mozliwos¢ tworzenia rejestru chordb poszczegdlnych ukladdow zdrowiasa okre$lone innymi pod punktami

do ktorych wady wrodzone nie naleza.

7. Ponadto bylem w kontakcie z profesorem Jonatanem White, ktory jest w panelu ICD-11w ILDS.
Z mojej komunikacji z ILDS wynika, ze obowigzek zglaszanie nowych jednostek chorobowych lezy na
wszystkich instytucjach posiadajgcych mozliwos¢ zglaszania do ICD nowych jednostek chorobowych.
Zagraniczne organizacje nie beda ponosi¢ kosztoOw oraz nie sg zobowigzane do wpisywania nowych

jednostek chorobowych za instytucje opieki zdrowotnej oraz instytucje badawcze panstwa.

8. Z listu, ktory otrzymatem z Pomorskiego Uniwersytetu Medycznego wynika, ze aby rozpoczaé
badania nad heterotrychozg nie jest potrzebna rejestracja w ICD. Aby polskie instytucje badawcze
rozpoczely badania nad heterotrychoza wystarczy wpisanie heterotrychozy do PRWWR, ktory powstat na
podstawie rozporzadzenia Ministra Zdrowia, ktoéry jest powszechnie uzywanym rejestrem nowych
jednostek chorobowych, na ktérego podstawie instytucje wewnatrz panstwa moga wnioskowaé oraz

otrzymywac publiczne fundusze badawcze.

9. Nie ma potrzeby na tworzenie blednego kola. PRWWR jest polskim rejestrem utworzonym z

ramienia MZ, ktore to jednostki chorobowe po zgloszeniu do rejestru kwalifikuja sie do badan w

zakresie obowigzkow publicznych instytucji badawczych w tym uniwersytetow medycznych co jest

okreslone w punkcie 7 podpunktu4b. “Dane zawarte w rejestrach medycznych, o ktorych mowa w ust.

1, moga by¢ udostepniane w celu prowadzenia badan naukowych i do celow statystycznych w formie

uniemozliwiajacej ich powiazanie z konkretna osoba fizyczna.”, co jest zadaniem oso6b przyjmujacych

zgloszenia w PRWWR, ktére usuwaja dane osobowe i publikuja nowo zgloszone wady rozwojowe co jest
doktadnie objasnione w dalszych punktach ustawy z dnia 28 kwietnia 2011 r. o systemie informacji w

ochronie zdrowia.

10.  Proszg ztozy¢ pismo do Ministra Zdrowia o wydanie nowego rozporzadzenie wobec PRWWR oraz
prosbe o przyznanie PRWWR dotacji celowej, aby ustawowo wykonywane obowigzki przez PRWWR na

rzecz wszystkich osob pod opiekg ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej
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88 finansowanych ze $rodkéw publicznych byly wykonywane nalezycie oraz wobec wszystkich o0sob

89  podlegajacych publicznej opiece zdrowotnej z powaga.

90

. A Pawlaf

92

93 D.O.M. Piastow i Wazow

94 Arctic Men Extinction Noticed.

95 Arctic Magnetic Earth Naturalist.

96

97 Fundator i Prezes Zarzqgdu

98 Eugenix ® Prosta Spotka Akcyjna

99 Etnicznej Grupy Arcticus Blancus
100
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