Pabianice, dnia 04.10.2025

List otwarty
Fundacji ,,Razem przeciw DMD”

Do:

Ministra Zdrowia RP

Postéw i Senatoréw Rzeczypospolitej Polskiej
Cztonkow Komisji Zdrowia

i opinii publicznej

Szanowni Panstwo,

w Polsce zyjg dzieci, ktére — mimo dostepnych terapii ratujgcych zdrowie i zycie — nie moga z nich
skorzystac z powodu braku refundacji. Rodziny stajg przed dramatycznym wyborem: walczy¢ o miliony
ztotych w zbidrkach lub patrzeé, jak choroba odbiera dziecku kolejne funkcje.

Rodzice dzieci z dystrofig miesniowag Duchenne’a i innymi chorobami rzadkimi wiedzg najlepiej, ze w tej
walce najwazniejszy jest czas, a czas ucieka szybciej, niz dziata system.

Dystrofia miesniowa Duchenne’a (DMD) to choroba, ktéra dzien po dniu odbiera dzieciom migsnie, site i
samodzielnos¢. W Polsce zyja setki chtopcow i ich rodzin, ktorzy wiedzg, ze bez leczenia przysztosc to
utrata chodzenia, wozek inwalidzki, potem catkowite uzaleznienie od drugiego cztowieka (problem braku
asystenc;ji osobistej), niewydolnosé oddechowa i przedwczesna Smierc.

Rodzice styszg od lekarzy:
»Prosze korzystac z rehabilitacji, nic wiecej zrobic¢ sie nie da.”

Tymczasem swiat medycyny nie stoi w miejscu. Istniejg terapie genowe i nowoczesne leki, ktore

spowalniajg chorobe i pozwalajg dzieciom zachowac sprawnosc serca, ptuc i miesni. Jednak w Polsce
wcigz zadne dziecko z DMD nie ma dostepu do refundowanego leczenia przyczynowego.

Fakty, ktore wymagajg natychmiastowej reakcji

. Terapie zatwierdzone w USA i innych krajach wcigz sg poza zasiegiem polskich rodzin.

. Koszt prywatnego leczenia to nawet 17,5 mln zt — suma absolutnie nierealna dla
rodzicow.

. Kazdy miesigc zwtoki oznacza, ze kolejne dzieci tracg zdolnos¢ chodzenia, aw

konsekwencji zdrowie i zycie.
Nasza propozycja rozwigzan

Jako Fundacja Razem przeciw DMD apelujemy:

1. O pilne wtaczenie terapii genowej oraz innowacyjnych lekéw (np. vamorolone, givinostat)
do programoéw refundacyjnych w Polsce.

2. O rozszerzenie celéw Funduszu Medycznego, tak aby obejmowat dzieci z chorobami
rzadkimi wykluczonymi dzi$ z refundaciji.

3. O stworzenie szybkiej sciezki dostepu do terapii dla dzieci z chorobami postepujacymi, by
nie musiaty czekac¢ latami na decyzje administracyjne.

Projekt ustawy — gotowe rozwigzanie
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Nie poprzestajemy na apelach. Przygotowalismy projekt ustawy o Panstwowym Funduszu Pomocy
Dzieciom Wykluczonym z Systemu Refundac;ji.

Projekt przewiduje:

. stworzenie funduszu celowego pod nadzorem Ministra Zdrowia,

. stabilne zrédta finansowania, w tym niewielkie potrgcenia z programu 800+ (z
mozliwoscia rezygnacji), dotacje budzetowe oraz dobrowolne darowizny,

. wsparcie dla dzieci, obejmujgce finansowanie leczenia, sprzetu medycznego,
rehabilitacji i opieki psychologicznej,

. jasna i szybka procedure rozpatrywania wnioskow, oparta na opinii Spotecznej Rady
Pomocy Dzieciom,

. petng przejrzystosc dziatan dzieki corocznym raportom przedstawianym Sejmowi i

publikowanym publicznie.

Jestesmy gotowi przedstawic¢ projekt Ministrowi Zdrowia, parlamentarzystom oraz opinii publicznej i
wspotpracowac nad jego wdrozeniem, aby zadne dziecko nie byto pozostawione bez dostepu do
niezbednego leczenia.

Nie mozemy pozwoli¢, by dzieci z DMD i innych choréb rzadkich byty ,,statystyka” w raportach i tabelach.
To konkretne imiona, konkretne rodziny i dramaty, ktére rozgrywaja sie kazdego dnia.

Dzis$ prosimy Panstwa o dziatanie — jutro moze by¢ za pézno.

Z wyrazami szacunku,

za Zarzad Fundacji ,Razem przeciw DMD”
Adrian Jerzak

Prezes Zarzadu

Zarzad Fundacji:

Adrian Jerzak — Prezes
Alicja Orlik — Sekretarz
Adam Kazirdéd — Skarbnik
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Zalacznik do listu nr 1 — projekt ustawy

Projekt z dnia ...

USTAWA

o Panstwowym Funduszu Pomocy Dzieciom Wykluczonym z Systemu Refundacji

Art. 1. 1. Ustawa okresla zasady i1 procedur¢ wsparcia finansowego dla rodzicow,
opiekunéw prawnych albo opiekundéw faktycznych dzieci, ktore z powodu nie objecia
refundacja ze $rodkéw Narodowego Funduszu Zdrowia, zwanego dalej ,,NFZ”, nie maja
dostepu do niezbednego leczenia.

2. Wsparcie realizowane jest ze $rodkéw Panstwowego Funduszu Pomocy Dzieciom

Wykluczonym z Systemu Refundacji, zwanego dalej ,,Funduszem”.

Art. 2. Ilekro¢ w ustawie mowa jest o dziecku — nalezy przez to rozumie¢ dziecko w
rozumieniu art. 2 ust. 1 ustawy z dnia 6 stycznia 2000 r. o Rzeczniku Praw Dziecka (Dz. U. z

2023 r. poz. 292).

Art. 3. Fundusz udziela wsparcia finansowego, zwanego dalej ,,wsparciem finansowym”,
na:
1) dofinansowanie leczenia, w tym zakupu lekow lub terapii lub
2)  zakup sprzetu medycznego, lub
3) rehabilitacje i opieke dtugoterminowa, lub
4)  wsparcie psychologiczne i edukacyjne dla dzieci i ich rodzin

— ktore nie sg objete refundacja ze Srodkow NFZ.

Art. 4. 1. Fundusz jest panstwowym funduszem celowym, ktérego dysponentem jest
minister wlasciwy do spraw zdrowia, zwany dalej ,,ministrem”.
2. Przychodami Funduszu s3:

1) $rodki finansowe pochodzace z potracen z wyplaty §wiadczenia wychowawczego, o
ktéorym mowa w art. 4 ust. 1 ustawy z dnia 11 lutego 2016 r. o pomocy panstwa w
wychowaniu dzieci (Dz. U. z 2024 r. poz. 1576 oraz z 2025 r. poz. 619), zwanego dalej
»Swiadczeniem wychowawczym”, wynoszacych 0,625% wysokos$ci wyptaty Swiadczenia

okreslonej w art. 5 ust. 1 tej ustawy;
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2) dotacje z budzetu panstwa i dotacje przekazane przez centralne organy panstwa;
3) dobrowolne wplaty osoéb fizycznych, osdb prawnych i jednostek organizacyjnych
nieposiadajacych osobowosci prawne;.

3. Wptlaty $rodkéw finansowych, o ktérych mowa w ust. 1 pkt 1, zwanych dalej
,potraceniami”’, dokonywane sg na rzecz Funduszu przez Zaktad Ubezpieczen Spotecznych lub
inne instytucje wyplacajace Swiadczenia.

4. Wstrzymanie potracen z wyptaty §wiadczenia wychowawczego, o ktorych mowa w ust.
3, nastepuje na podstawie o$wiadczenia:

1) osoby sktadajacej wniosek o ustalenie prawa do §wiadczenia wychowawczego oraz jego
wyplate, o ktorej mowa w art. 13 ust. 1 ustawy z dnia 11 lutego 2016 r. o pomocy panstwa

w wychowaniu dzieci;

2) osoby pobierajacej $wiadczenie wychowawcze.

5. Osoba, o ktorej mowa w ust. 4 pkt 1, sktada oswiadczenie jako zatacznik do wniosku o
ustalenie prawa do $wiadczenia wychowawczego oraz jego wyplate. Nieztozenie o§wiadczenia
jest robwnoznaczne z wyrazeniem zgody na dokonywanie potracen z wyplaty $§wiadczenia
wychowawczego na rzecz Funduszu, o czym nalezy pouczy¢ wnioskodawce.

6. Osoba, o ktorej] mowa w ust. 4 pkt 2 sktada o§wiadczenie nie pdzniej niz ostatniego
dnia miesigca poprzedzajacego miesigc, od ktorego ma by¢ zaprzestane dokonywanie potracen
z wyplaty $wiadczenia wychowawczego.

7. Osoba, ktora ztozyta oswiadczenie zgodnie z ust. 5 albo 6, moze zlozy¢ o$wiadczenie
wyrazajace zgode na dokonywanie potracen z wyptaty Swiadczenia wychowawczego na rzecz
Funduszu. O$wiadczenie sktada si¢ nie pdzniej niz ostatniego dnia miesigca poprzedzajacego
miesigc, od ktérego ma by¢ dokonywane potracanie z wyptaty swiadczenia wychowawczego.

8. Oswiadczenia, o ktorych mowa w ust. 5-7 sktada si¢ w sposob okreslony w art. 13 ust.

7 ustawy z dnia 11 lutego 2016 r. o pomocy panstwa w wychowaniu dzieci.

Art. 5. Przy ministrze dziata Spoteczna Rada Pomocy Dzieciom, zwana dalej ,,Radg”,
jako organ opiniodawczo-doradczy w sprawach dotyczacych wsparcia finansowego
udzielanego ze $§rodkéw Funduszu.

2. Do zakresu dzialania Rady nalezy:

1) opiniowanie wnioskow o udzielenie wsparcia finansowego;

2) przedstawianie ministrowi rocznych informacji o swojej dziatalno$ci, w szczegdlnosci o:
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a) liczbie wnioskéw przekazanych celem zaopiniowania 1 liczbie wnioskéw
zaopiniowanych,

b) liczbie wnioskéw rekomendowanych do udzielenia wsparcia finansowego, w tym
najwyzsza, najnizsza i srednig kwote rekomendowanego wsparcia finansowego;

c) rekomendowanych, w danym roku, form wsparcia, z podzialem na formy wskazane
w art. 2.

3. Rada przedstawia informacje, o ktérej mowa w ust. 2 pkt 2, w terminie do dnia 31 marca

roku nastepujacego po roku objetym ta informacja.

4. W sklad Rady wchodzi nie mniej niz 15 i nie wigcej niz 20 cztonkow, w tym po jednym

reprezentancie:

1) Rzecznika Praw Dziecka;

2)  Gornoslaskiego Centrum Zdrowia Dziecka w Katowicach

3) Instytutu,,Centrum Zdrowia Matki Polki” w Lodzi;

4) Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie;

5) Instytutu ,,Pomnika — Centrum Zdrowia Dziecka” w Warszawie;

6) Kliniki Pediatrii, Nefrologii i Alergologii Dziecigcej Wojskowego Instytutu Medycznego

w Warszawie;

7)  Gornoslaskiego Centrum Zdrowia Dziecka w Katowicach.

5. Cztonkéw Rady, niebedacych reprezentantami podmiotéw wskazanych w ust. 3,
powoluje minister na okres 3 lat, sposrod przedstawicieli:

1) organizacji spolecznych, ktorych dziatalnos¢ statutowa polega na pomocy dzieciom,
2) kosciotéw i zwigzkdw wyznaniowych udzielajacych pomocy medycznej dzieciom;
3) $rodowiska naukowego.

6. Kandydatow na cztonkdéw niebedacych reprezentantami podmiotow wskazanych w ust.
3 wskazuja podmioty wskazane w ust. 5 pkt 1-3.

7. Cztonkowie Rady pelnig swoje funkcje spotecznie.

8. Cztonkowie Rady korzystaja ze zwolnien w pracy w celu uczestniczenia w
posiedzeniach Rady i przystuguje im zwrot kosztoéw delegacji ze $rodkow budzetu urzedu
obshugujacego ministra.

9. Obstuge Rady zapewnia urzad obslugujacy ministra. Koszty zwigzane z obstuga Rady

sa pokrywane ze srodkdw budzetu urzgdu obstugujacego ministra.
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10. Minister okresli, w drodze rozporzadzenia, tryb zglaszania kandydatow na cztonkéw
Rady oraz organizacj¢ i tryb jej dzialania, uwzgledniajac zasade kolegialnosci oraz

pomocniczosci prac Rady.

Art. 6. 1. O udzieleniu wsparcia finansowego rozstrzyga minister w drodze decyzji
administracyjnej, zwanej dalej ,,decyzja”, na wniosek:

1) rodzica, opiekuna prawnego albo opiekuna faktycznego dziecka, o ktorym mowa w art. 1
ust. 1 albo
2) organizacji spotecznej, kosciota lub zwigzku wyznaniowego udzielajacego pomocy

medycznej dziecku, o ktorym mowa w art. 1 ust. 1, z zastrzezeniem art. 7 ust. 3 pkt 2.

4. Minister nie moze odmowi¢ udzielania wsparcia finansowego jezeli Rada wydawata
opini¢ rekomendujaca udzielenie wsparcia finansowego lub w przypadku, o ktorym mowa w
art. 8 ust. 3.

5. Minister moze rozstrzygna¢ o udzieleniu wsparcia finansowego jezeli Rada wydata
opinie, o ktérej mowa w art. 8 ust. 4 pkt 4 lub w zakresie szerszym niz wynika to z opinii Rady,
o ktorej mowa w art. 8 ust. 4 pkt 2.

5. Minister nie moze udzieli¢ wsparcia finansowego w wysokos$ci nizszej niz wynikajacej
z opinii Rady, o ktorej mowa w art. 8 ust. 4 pkt 1 albo art. 8 ust. 4 pkt 2, chyba zZe, z uwagi na
sytuacj¢ finansowa Funduszu, nie istnieje mozliwo$¢ udzielenia wsparcia finansowego w
rekomendowanej wysokosci.

6. Rada opiniujac wniosek, o ktorym mowa w ust. 1, bierze pod uwage stan Funduszu

aktualny na dzien wydania opinii.

Art. 7. 1. Wniosek, o ktorym mowa w art. 6 ust. 1 wnosi si¢ do ministra w formie
pisemnej, w postaci papierowej lub elektroniczne;j.
2. We wniosku, o ktérym mowa w art. 6 ust. 1, wskazuje si¢:
1) imig i nazwisko lub nazwe wnioskodawcy;
2) imig¢ i nazwisko dziecka, ktorego dotyczy wniosek;
3) opis choroby lub schorzenia;
4)  zakres przedmiotowy wniosku, wynikajacy z art. 3, na ktory ma by¢ udzielone wsparcie
finansowe;
5) wysoko$¢ wnioskowanego wsparcia finansowego.

3. Do wniosku, o ktérym mowa w art. 6 ust. 1, zalacza sie:
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1) kopie dokumentacji medycznej potwierdzajacej opis, o ktorym mowa w ust. 2 pkt 3 i
przedmiot wniosku, na ktory ma by¢ udzielone wsparcie finansowe;

2) w przypadku, o ktérym mowa w art. 6 ust. 1 pkt 2, zgod¢ rodzica, opiekuna prawnego
albo opiekuna faktycznego dziecka, ktorego dotyczy wniosek, na wystapienie z
whnioskiem.

4. Administratorem danych osobowych zawartych we wniosku jest minister. Minister
upowaznia cztonkow Rady do przetwarzania danych osobowych w zakresie wskazanym w ust.
2 pkt 1-4, zaopiniowania wnioskow.

5. Minister niezwlocznie przekazuje Radzie wniosek celem zaopiniowania.

6. Rada, w razie powzigtych watpliwosci, moze zaprosi¢ wnioskodawce do udzialu w
posiedzeniu Rady.

7. Rada, za zgoda ministra, moze zaprasza¢ do wspolpracy ekspertéw 1 inne osoby
niebgdace jej cztonkami.

8. W celu usprawnienia rozpatrywania wniosku, udziat os6b wskazanych w ust. 61 7 moze
odbywac si¢ przy uzyciu urzadzen technicznych umozliwiajacych udziat na odlegtos¢.

9. Do udzialu w posiedzeniach Rady 0sob, o ktérych mowa w ust. 61 7, art. 5 ust. 8 stosuje

si¢ odpowiednio.

Art. 8. 1. Rada opiniuje wniosek w terminie do 30 dni od dnia otrzymania wniosku celem
zaopiniowania, z zastrzezeniem ust. 2.

2. W przypadku, o ktorym mowa w art. 7 ust. 6 1 7, Rada wydaje opini¢ w terminie do 45
dni od dnia otrzymania wniosku celem zaopiniowania.

3. Jezeli Rada nie wyda opinii w terminie wskazanym w ust. 1 1 2, przyjmuje si¢, ze Rada
wydata opini¢ rekomendujaca udzielenie wsparcia finansowego w zakresie wskazanym we
whniosku.

4. Rada wydaje opinig, w ktora:

1) rekomenduje udzielenie wsparcia finansowego w zakresie wskazanym we wniosku;

2) rekomenduje udzielenie wsparcia w zakresie okre§lonym, wezszym niz wskazany we
wniosku;

3) rekomenduje objecie przypadku opisanego we wniosku refundacja ze srodkéw NFZ;

4) nie rekomenduje udzielenia wsparcia finansowego.

5. W przypadkach, o ktéorych mowa w:
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1) ust.4pkt1i2—Radamoze rekomendowa¢ udzielenie wsparcia finansowego w pierwszej
kolejnosci;
2) ust. 4 pkt 2-4 — Rada przedstawia uzasadnienie opinii.
6. W przypadku, o ktorym mowa w ust. 4 pkt 3, uzasadnienie opinii zawiera dodatkowo
wskazanie podstawy faktycznej i prawnej obj¢cia przypadku opisanego we wniosku refundacja

ze $rodkoéw NFZ.

Art. 9. 1. Minister rozstrzyga o udzieleniu wsparcia finansowego po przedstawieniu
opinii Rady, z zastrzezeniem art. 8 ust. 3, w terminie 7 dni. Opinia Rady stanowi zatacznik do
decyzji.

2. Jezeli minister nie wydal decyzji w terminie, o ktorym mowa w ust. 1, przyjmuje sig,
ze minister rozstrzygnal o udzieleniu wsparcia finansowego w zakresie wskazanym we

whniosku.

Art. 10. 1. Na decyzj¢e ministra w sprawie udzielenia wsparcia finansowego
wnioskodawcy przystuguje skarga do Wojewodzkiego Sagdu Administracyjnego w Warszawie.

2. Wojewodzki Sad Administracyjny w Warszawie rozstrzyga sprawe w terminie 30 dni
od dnia wniesienia skargi.

3. Naczelny Sad Administracyjny rozstrzyga w sprawie skargi kasacyjnej od wyroku
Wojewodzkiego Sadu Administracyjnego w Warszawie w terminie 30 dni od dnia wniesienia

skargi kasacyjnej.

Art. 11. 1. Minister przedstawia corocznie Sejmowi informacj¢ o dziatalnosci Funduszu,
w terminie do dnia 30 czerwca roku nastepujacego po roku objetym tg informacja.
2. Informacja, o ktérej mowa w ust. 1 obejmuje wskazanie:
1)  wysokos$ci uzyskanych przychodéw z podzialem na zrédta wymienione w art. 4 ust. 2;
2) liczbe dzieci objetych pomoca, w tym najwyzsza, najnizszg i srednig kwote udzielonego
wsparcia finansowego;
3) zastosowanych w danym roku form wsparcia, z podzialem na formy wskazane w art. 3.
3. Minister publikuje informacjg, o ktorej w ust. 1, w terminie 7 dni od dnia przedstawienia

jej Sejmowi, na stronie podmiotowej obstugujacego go urzedu.

Art. 12. Informacje, o ktorych mowa w art. 5 ust. 2 pkt 2 i art. 11 ust. 1 pierwszy raz
przedstawia si¢ w roku nastepujacym po roku wejscia w zycie ustawy i obejmuja okres jej

obowigzywania w roku wejscia w zycie.

Fundacja ,,Razem Przeciw DMD”
Spétdzielcza 7/1 95-200 Pabianice
NIP: 7312093392 KRS: 0001191892
tel. +48 453 245 195 e-mail: kontakt@fundacjarazemprzeciwdmd.pl



Art. 13. W przypadku wnioskow o ustalenie prawa do Swiadczenia wychowawczego
oraz jego wyplate zlozonych i nie rozpatrzonych przed dniem wejsScia w zycie art. 4 ust. 5,

przyjmuje si¢, Ze wnioskodawca zlozyl oSwiadczenie, o ktorym mowa w art. 4 pkt 1.

Art. 14. Tworzy sie:
1) Fundusz;
2) Rade.

Art. 15. Ustawa wchodzi w zycie pierwszego dnia miesigca nastgpujacego po uplywie 6

miesiecy od dnia ogloszenia, z wyjatkiem:

1) art. 4 ust. 4-6, ktore wchodza w zycie pierwszego dnia miesigca nastepujacego

po uplywie 5 miesiecy od dnia ogloszenia;

2) art. 5 ust. 10 1 art. 14 pkt 2, ktore wchodza w zycie po uptywie 4 miesiecy od

dnia ogloszenia.
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