Minister
Zdrowia

DLU.055.21.2026.Mt.
Warszawa, 26 czerwca 2026

Szanowny Panie,

w odpowiedzi na Pana petycje z dnia 14 kwietnia 2026 r.t w sprawie dot. ustanowienia
konstytucyjnego funduszu gwarancyjnego dla dzieci z niepetnosprawnosciami oraz
wprowadzenia systemowej daniny solidarnosciowej na ratowanie zycia i zdrowia
najmtodszych obywateli RP, uprzejmie prosimy o przyjecie ponizszych informacji.

W pierwszej kolejnosc¢ wskazac nalezy, iz art. 68 ust. 2 Konstytucji naktada na wtadze
publiczne obowigzek zapewnienia obywatelom, niezaleznie od ich sytuacji materialnej,
réwnego dostepu do swiadczen opieki zdrowotnej. Zgodnie z art. 68 ust. 3 Konstytucji
wtadze publiczne sg obowigzane do zapewnienia szczegdlnej opieki zdrowotnej dzieciom,
kobietom ciezarnym, osobom niepetnosprawnym i osobom w podesztym wieku.

Zgodnie z regulacjg ustawy z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej
finansowanych ze srodkéw publicznych (Dz. U. z 2025 poz. 1461, z pdzi. zm.), zwanej dalej
,ustawa o swiadczeniach”, zadania wtadz publicznych w zakresie zapewnienia rownego
dostepu do swiadczen opieki zdrowotnej obejmujg m.in. tworzenie warunkow
funkcjonowania systemu ochrony zdrowia, analize i ocene potrzeb zdrowotnych oraz
czynnikéw powodujacych ich zmiany, promocje zdrowia i profilaktyke, majace na celu
tworzenie warunkoéw sprzyjajacych zdrowiu oraz finansowanie w trybie i na zasadach
okreslonych ustawg swiadczen opieki zdrowotnej. Ministerstwo Zdrowia wraz z
Narodowym Funduszem Zdrowia na biezgco monitoruje potrzeby jakie niesie za sobg
zapewnienie odpowiedniej jakosci swiadczen opieki zdrowotnej finansowanych ze Srodkéw
publicznych. Funkcjonujgce rozwigzania sg badane pod katem ich efektywnosci i
ukierunkowane na zagwarantowanie placéwkom medycznym zachowania stabilnosci,

a pacjentom bezpiecznego i swobodnego dostepu do $wiadczen opieki zdrowotne;j.

Warunki udzielania, zakres oraz zasady i tryb finansowania swiadczen opieki zdrowotnej
finansowanych ze srodkéw publicznych, okresla ustawa o Swiadczeniach oraz wydane na jej
podstawie akty wykonawcze. Katalogi Swiadczen opieki zdrowotnej finansowanych ze
$rodkdéw publicznych (w ramach srodkéw NFZ) zostaty okreslone w rozporzadzeniach
Ministra Zdrowia w sprawie $wiadczen gwarantowanych z konkretnego zakresu. Ww. akty
wykonawcze okreslajg takze szczegdtowe warunki ich realizacji. Zgodnie z art. 15 ust. 2
ustawy o $wiadczeniach, osoby objete ubezpieczeniem zdrowotnym majg prawo do
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Swiadczen opieki zdrowotnej, ktére zostaty zakwalifikowane jako gwarantowane i znalazty
sie w wykazach okreslonych w rozporzadzeniach Ministra Zdrowia (tzw. rozporzadzeniach
koszykowych), wydanych na podstawie art. 31d ustawy o $wiadczeniach. Swiadczenia
gwarantowane finansowane sg przez publicznego ptatnika (Narodowy Fundusz Zdrowia
zwany dalej ,NFZ") na terenie Polski, jedynie w ramach umoéw o udzielanie $wiadczen opieki
zdrowotnej zawartych pomiedzy swiadczeniodawca, a NFZ.

Nalezy w tym miejscu wskazac, ze Ministerstwo Zdrowia nie posiada uprawnien w
przedmiocie mozliwosci wsparcia finansowego pacjentow. Ministerstwo Zdrowia oraz
Narodowy Fundusz Zdrowia nie posiadajg uprawnien do refundowania kosztéw swiadczen
zdrowotnych poniesionych indywidualnie przez pacjentéw/przedstawicieli ustawowych
pacjentow poza publicznym systemem opieki zdrowotnej.

Wskazujemy réwniez, ze Ministerstwo Zdrowia nie planuje stworzenia konstytucyjnych
funduszy gwarancyjnych.

W tym miejscu zwazajac na Pana korespondencje w tresci, ktérej wskazuje Pan na
schorzenia matoletniej pacjentki nalezy wskaza¢, ze Zespét Retta jest uwarunkowang
genetycznie chorobg neurodegeneracyjng wystepujaca u oséb pici zenskiej z
charakterystycznym fenotypem behawioralnym. Rozpoznanie choroby kodowane jest
zgodnie z klasyfikacjg choréb rzadkich kodem ORPHA,; dla Zespotu Retta jest to kod
OPRHA 778). Choroba wystepuje z czestoscig 1/10-15 tys. zywo urodzonych dziewczynek.
Eksperci wskazuja, ze po urodzeniu, po poczatkowym kilkumiesiecznym prawidtowym
rozwoju, wystepuje zatrzymanie, a nastepnie szybki regres w rozwoju psychoruchowym, po
ktérym nastepuje dtugotrwaty okres stabilizacji, ale z wolnym postepem choroby.

Zespot Retta jest choroba wielonarzadowa, a wiec pacjentki wymagaja
wielospecjalistycznej opieki. Po postawieniu diagnozy konieczne jest monitorowanie tempa
wzrastania, stanu odzywienia, motoryki duzej i matej, interakcji spotecznych. Wazne jest jak
najwczesniejsze wdrozenie intensywnej stymulacji rozwoju poprzez ¢wiczenia ruchowe
potaczone ze wzbogaceniem spotecznym, poznawczym i sensorycznym, nauka komunikacji
alternatywnych oraz postepowania zgodnie ze standardami opieki. Standardy opieki
obejmuja: leczenie padaczki, podawanie inhibitoréw zwrotnego wychwytu serotoniny w
stanach lekowych, wtasciwe postepowanie dietetyczne (odpowiednia kaloryczno$é
positkow), podaz vit D, prewencja problemow gastrologicznych (zaburzenia zucia,
potykania, refluks zotadkowo-przetykowy, zaparcia), prewencja powiktan ortopedycznych
(przykurcze, skolioza), okresowe badanie EKG z oceng QT, indywidualne postepowanie
rehabilitacyjne w zakresie motoryki duzej, matej oraz zaburzen behawioralnych.

W zaleznosci od stopnia zaburzen jakie wystepuja u dzieci, rehabilitacja finansowana przez
NFZ odbywa sie w ramach pobytéw w oddziatach stacjonarnych lub w oddziatach
dziennych. Warto nadmieni¢, ze w przypadku wyczerpania przez pacjenta limitéw
Swiadczen okreslonych w odrebnych przepisach na dany rok, czas trwania rehabilitacji
moze zostac przedtuzony decyzjg lekarza zlecajgcego zabiegi, za pisemng zgoda dyrektora
wtasciwego oddziatu wojewddzkiego Narodowego Funduszu Zdrowia.

Kolejno nalezy wskazac na przepisy ustawy z dnia 12 maja 2011 r. o refundacji lekéw,
sSrodkéw spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobéw
medycznych (Dz. U.z 2026 r. poz. 253), zwanej dalej ,ustawa o refundacji”.

Zgodnie z art. 10 ust. 1 ustawy o refundacji refundowany moze by¢ lek, Srodek spozywczy
specjalnego przeznaczenia zywieniowego, wyrob medyczny, ktory spetnia nastepujace
wymagania:
1) jestdopuszczony do obrotu lub pozostaje w obrocie w rozumieniu ustawy z dnia 6
wrzesnia 2001 r. - Prawo farmaceutyczne, albo jest wprowadzony do obrotu i do
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uzywania w rozumieniu rozporzadzenia 2017/745 lub rozporzadzenia 2017/746,
albo jest wprowadzony do obrotu w rozumieniu ustawy z dnia 25 sierpnia 2006 r. 0
bezpieczenstwie zywnosci i zywienia;

2) jest dostepny narynku;

3) posiada numer GTIN zgodny z systemem GS1 lub inny kod jednoznacznie
identyfikujacy wyrob medyczny lub $rodek spozywczy specjalnego przeznaczenia
Zywieniowego.

Jednoczesnie nalezy zaznaczy¢, ze podmiot odpowiedzialny nie ma mozliwosci
ubiegania sie o refundacje produktu, ktory nie jest zarejestrowany w Polsce lub nie
jest zarejestrowany przez Europejska Agencje Lekow.

W odniesieniu do terapii zespotu Angelmana nie odnaleziono leczenia przyczynowego
dedykowanego tej jednostce chorobowej. W przypadku zespotu Retta zidentyfikowano lek
Daybue (trofinetyd, roztwér doustny), ktéry stanowi pierwsza i jedyng zatwierdzong przez
FDA (Agencja Zywnosci i Lekdw - amerykaniska instytucja rzadowa) terapie stosowana w
leczeniu zespotu Retta. Lek nie posiada pozwolenia na dopuszczenie do obrotu na
terytorium Unii Europejskiej.

W momencie, gdy lekarz prowadzacy leczenie podejmie decyzje o wprowadzeniu do terapii
produktu leczniczego, ktory nie jest dopuszczony do obrotu w Polsce lub ktéry jest
niedostepny, mozliwe jest sprowadzenie go z zagranicy w trybie importu docelowego, na
podstawie art. 4 ustawy z dnia 6 wrzesnia 2001 r. Prawo farmaceutyczne (Dz. U.z 2026 r.
poz. 612). Podstawa sprowadzenia z zagranicy produktu leczniczego jest zapotrzebowanie
na sprowadzenie z zagranicy, wystawione przez lekarza za posrednictwem Systemu
Obstugi Importu Docelowego, potwierdzone przez Ministra Zdrowia na okolicznos¢ braku
wystapienia przestanek, o ktérych mowa w art. 4 ust. 3 ustawy Prawo farmaceutyczne (tj. w
odniesieniu do danego produktu leczniczego: nie wydano decyzji o odmowie wydania
pozwolenia, odmowie przedtuzenia okresu waznosci pozwolenia, cofniecia pozwolenia oraz
nie posiada on odpowiednikéw, czyli produktéow zawierajgcych te sama lub te same
substancje czynne, te sama dawke i postac co leki dopuszczone do obrotu i dostepne na
terytorium Polski).

Szczegdtowe informacje dotyczace importu docelowego i refundacji wraz
z wzorem whniosku mozna znalez¢ na stronie internetowej Ministerstwa Zdrowia:
https://www.gov.pl/web/zdrowie/sprowadzac-leki-z-zagranicy-import-docelowy-

W zakresie refundacji pacjent, nie lekarz, moze (nie musi) ubiegac sie o jej przyznanie,
sktadajac wtasciwy wniosek do Ministra Zdrowia. W przypadku uzyskania zgody Ministra
Zdrowia na refundacje sprowadzanego z zagranicy w trybie importu docelowego, pacjent
jest uprawniony do jego odbioru z apteki za odptatnoscia ryczattowa, po dostarczeniu do
apteki pozytywnie potwierdzonego przez Ministra Zdrowia zapotrzebowania oraz recepty
lekarskiej wraz z decyzjg Ministra Zdrowia o zgodzie na refundacje. Brak zgody Ministra
Zdrowia na refundacje oznacza mozliwosc nabycia leku za 100% odptatnoscia.

W tym miejscu nalezy rowniez wskazac, ze w opublikowanym 11 czerwca 2026 r. projekcie
obwieszczenia Ministra Zdrowia w sprawie wykazu refundowanych lekéw, srodkow
spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobow medycznych, ktory
wejdzie w zycie 1 lipca 2026 r., zawarte sg leki stosowane m.in. w zaburzeniach pracy sercai
astmie.

Kwestie refundacji wyrobéw medycznych wydawanych na zlecenie reguluje
rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 29 maja 2017 r. w sprawie wykazu wyrobéw
medycznych wydawanych na zlecenie (Dz. U. z 2025 r. poz. 1038), zwane dalej:
,rozporzadzeniem”.
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Rozporzadzenie definiuje katalog wyrobéw medycznych wydawanych na zlecenie wraz z
okresleniem limitéw ich finansowania ze sSrodkéw publicznych, wysokosci udziatu wtasnego
Swiadczeniobiorcy w tym limicie, kryteriéw ich przyznawania, okreséw uzytkowania oraz
0s6b uprawnionych do wystawiania zlecen na zaopatrzenie w wyroby.

W wykazie wyrobow medycznych wydawanych na zlecenie stanowigcym zatacznik do
rozporzadzenia znajduje sie 231 grup wyrobow medycznych, ktére w catosci lub w czesci sg
finansowane ze srodkow publicznych. Wéréd ww. wyrobow znajdujg sie m.in. aparaty
stuchowe, soczewki okularowe, obuwie ortopedyczne, wozki inwalidzkie, protezy, materace
przeciwodlezynowe, a takze pieluchomajtki, cewniki czy sprzet stomijny.

Podkreslenia wymaga fakt, ze lekarz wystawiajac recepte na leki lub zlecenie na
zaopatrzenie w wyroby medyczne jest odpowiedzialny za dokonanie rozpoznania, ocene
stanu pacjenta oraz ustalenie, czy postawiona przez niego diagnoza uprawnia pacjenta do
nabycia produktéw z refundacja.

Jednoczesnie, zgodnie z art. 47 ust. 1ai 1b ustawy o $wiadczeniach $wiadczeniobiorcom:
e do 18 roku zycia, u ktérych stwierdzono ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo

nieuleczalna chorobe zagrazajaca zyciu, ktére powstaty w prenatalnym okresie
rozwoju dziecka lub w czasie porodu, na podstawie zaswiadczenia lekarza
podstawowej opieki zdrowotnej lub lekarza ubezpieczenia zdrowotnego,
posiadajgcego specjalizacje Il stopnia lub tytut specjalisty w dziedzinie:
potoznictwa i ginekologii, perinatologii, neonatologii, pediatrii, neurologii
dzieciecej, kardiologii dzieciecej lub chirurgii dzieciecej,
posiadajgcym orzeczenie o znacznym stopniu niepetnosprawnosci,
posiadajgcym orzeczenie o niepetnosprawnosci tacznie ze wskazaniami:
koniecznosci statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze
znacznie ograniczong mozliwosciag samodzielnej egzystencji oraz koniecznosci
statego wspétudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia,
rehabilitacji i edukacji

przystuguje prawo do wyrobéw medycznych okreslonych w rozporzadzeniu, na zlecenie
osoby uprawnionej, do wysokosci limitu finansowania ze srodkéw publicznych okreslonego
w tych przepisach, wedtug wskazan medycznych bez uwzglednienia okreséw uzytkowania.
O ilosci miesiecznego zaopatrzenia w te wyroby decyduje kazdorazowo osoba uprawniona
do wystawienia zlecenia, co umozliwia zaopatrzenie ww. pacjentéw w ponadstandardowa
ilo$¢ wyrobow medycznych wydawanych comiesiecznie.

W tym miejscu nalezy zaznaczyc, ze istnieje rowniez mozliwos¢ otrzymania dodatkowego
wsparcia w zaopatrzeniu w technologie wspomagajace, w tym w wyroby medyczne, w
ramach zadan finansowanych ze srodkéw Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych, nad ktérym nadzér sprawuje Minister Rodziny, Pracy i Polityki
Spoteczne;j.

Nalezy réwniez podkresli¢, ze zgodnie z art. 47c ust. 1ai 1b ustawy o Swiadczeniach prawo
do korzystania poza kolejnoscia ze $wiadczen opieki zdrowotnej oraz z ustug
farmaceutycznych udzielanych w aptekach majg swiadczeniobiorcy:

e do 18 roku zycia, u ktorych stwierdzono ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo
nieuleczalng chorobe zagrazajgca zyciu, ktore powstaty w prenatalnym okresie
rozwoju dziecka lub w czasie porodu, na podstawie zaswiadczenia lekarza
podstawowej opieki zdrowotnej lub lekarza ubezpieczenia zdrowotnego,
posiadajacego specjalizacje Il stopnia lub tytut specjalisty w dziedzinie:
potoznictwa i ginekologii, perinatologii, neonatologii, pediatrii, neurologii
dzieciecej, kardiologii dzieciecej lub chirurgii dzieciecej,
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posiadajacy orzeczenie o znacznym stopniu niepetnosprawnosci,

posiadajgcy orzeczenie o niepetnosprawnosci tacznie ze wskazaniami: koniecznosci
statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie
ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzystencji oraz koniecznosci statego
wspotudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i
edukacji.

Majac powyzsze na uwadze nie planuje sie realizacji wskazanych w nadestanej przez Pana
korespondencji postulatéw.

Z wyrazami szacunku

z upowaznienia Ministra Zdrowia
Maciej Karaszewski

Dyrektor

/dokument podpisany elektronicznie/

Do wiadomosci: Departament Wnioskéw, Petycji i Skarg Kancelarii Prezesa Rady
Ministréw, znak: DWS.WAW.161.599.2026, DWS.WAW.161.771.4.2026
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