Z Narodowy Fundusz Zdrowia
N F Slaski Oddzial Wojewodzki w Katowicach

Wydzial Obstugi Klientéw 1 Profilaktyki

Data: 16 lipca 2025r.

Znak sprawy: NFZ12-WOKiP-1V.531.749.2025
2025.319413.KWr

Pan

Krzysztof Ireneusz Pawlak
Adresat: ) )
email@eugenix.org

Dotyczy: wpisania heterotrychozy do Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych

Szanowny Panie,
podtrzymuje stanowisko przekazane w pismie znak: NFZ12-WOKiP-1V.531.749.2025
2025.276715.BS z 25 czerwca 2025 r., jednoczesnie podkreslajac, ze utworzenie

e Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych (PRWWR)
miato na celu koncentracje przede wszystkim na monitorowaniu wad u noworodkéw i
matych dzieci.
Wady wrodzone sg definiowane jako anomalie strukturalne lub funkcjonalne, ktére powstajg
przed urodzeniem i sy obecne przy urodzeniu, nawet jesli nie s3 natychmiast widoczne.
Celem rejestru jest zatem uchwycenie tych wad w momencie ich powstania i rozpoznania we
wczesnym etapie zycia. Zgodnie z obowigzujgcymi przepisami, PRWWR zbiera dane
dotyczace:

e dzieci zywo urodzonych, u ktérych wade rozpoznano w okresie od urodzenia do
ukonczenia 18. roku zycia,

e dzieci z wadg lub wadami rozwojowymi martwo urodzone,

e wady stwierdzonej prenatalnie.
Dla dorostych z wadami wrodzonymi, ktére ujawniajg sie pdzniej, istniejg inne mechanizmy
zbierania danych, takie jak

e rejestry choréb rzadkich,

e bazy danych szpitalnych
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e czy specjalistyczne rejestry chordb przewlektych,
ktére mogg gromadzi¢ informacje o wrodzonym podtozu schorzenia. PRWWR koncentruje
sie na tym, co jest "wrodzone" i ujawnia sie we wczesnym okresie zycia, stanowigc kluczowy

element publicznej ochrony zdrowia dzieci.

Podsumowujac:
Polski Rejestr Wrodzonych Wad Rozwojowych ma Scisle okreslone zadania, ktére
koncentrujg sie:
e na okresie prenatalnym, niemowlecym i wczesnodzieciecym,
poniewaz to wtasnie w tym okresie mozliwe jest :
e najefektywniejsze monitorowanie,
e identyfikacja przyczyni podejmowanie dziatan profilaktycznych i interwencyjnych

majacych na celu poprawe zdrowia publicznego i zmniejszenie liczby wad wrodzonych.

Z powazaniem

Z upowaznienia Dyrektora
Slaskiego Oddziatu Wojewddzkiego
Narodowego Funduszu Zdrowia w Katowicach
NACZELNIK
Wydziatu Obstugi Klientow i Profilaktyki
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