Warszawa, dnia 29 lutego 2016 r.

Poz. 30

ZARZADZENIE
MINISTRA ZDROWIAD

z dnia 29 lutego 2016 r.

w sprawie powolania Zespolu do spraw choréb rzadkich

Na podstawie art. 7 ust. 4 pkt 5 ustawy z dnia 8 sierpnia 1996 r. o Radzie Ministréw (Dz. U. z 2012 r. poz.
392 oraz z 2015 r. poz. 1064) zarzadza sig¢, CO nastepuje:

§ 1. 1. Powotuje si¢ Zespot do spraw chorob rzadkich, zwany dalej ,,Zespotem”.

2. ZespOt jest organem pomocniczym ministra wtasciwego do spraw zdrowia.

§ 2. 1. W sktad Zespotu wchodza:
1) Przewodniczacy — Krzysztof Landa — Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia;
2) Zastepca Przewodniczacego — 0soba wyznaczona przez Przewodniczacego sposrod cztonkdéw Zespotu;
3) cztonkowie:

a) przedstawiciel Narodowego Funduszu Zdrowia,

b) przedstawiciel Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji,

¢) przedstawiciel Ministerstwa Edukacji Narodowej,

d) przedstawiciel Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej,

e) dwoch przedstawicieli zaproszonych przez Przewodniczacego organizacji spotecznych, do ktorych celow
statutowych nalezy dziatanie na rzecz oséb cierpigcych na choroby rzadkie,

f) szesciu cztonkow zaproszonych przez Przewodniczacego posiadajacych wiedze w dziedzinie medycyny
lub dziedzin pokrewnych, ktorych wiedza, doswiadczenie lub dorobek zawodowy w obszarze chorob
rzadkich beda przydatne w pracach Zespotu.

2. Cztonek Zespotu przed powotaniem w jego sktad wyraza pisemna zgode na udziat w pracach Zespotu.

3. W pracach Zespotu moga uczestniczy¢, z gtosem doradczym, zaproszeni przez Przewodniczacego
eksperci, ktorzy nie sa cztonkami Zespotu.

4. Przewodniczacy W ramach prac Zespotu moze wyznacza¢ grupy robocze ztozone z cztonkéw Zespotu
i zaproszonych ekspertow, ktorych celem bedzie opracowanie konkretnych zagadnien wchodzacych w zakres
dziatalnosci Zespotu.

D Minister Zdrowia kieruje dzialem administracji rzadowej — zdrowie, na podstawie § 1 ust. 2 rozporzadzenia Prezesa
Rady Ministrow z dnia 17 listopada 2015 r. w sprawie szczegbtowego zakresu dziatania Ministra Zdrowia (Dz. U. poz.
1908).
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5. Przewodniczgcy Wwyznacza, sposrdd pracownikow Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji
w Ministerstwie Zdrowia, Sekretarza — osob¢ odpowiedzialng za protokotowanie posiedzen oraz obstuge
organizacyjng prac Zespotu.

§ 3. 1. Zadaniem Zespotu jest:
1) opracowanie projektu ,,Narodowego planu dla chorob rzadkich”;

2) przygotowanie, w oparciu o postanowienia ,,Narodowego planu dla choréb rzadkich”, do wdrozenia
projektow oraz rozwigzan w zakresie informacji, diagnostyki oraz opieki i terapii os6b z chorobami
rzadkimi.

2. ZespOt jest obowigzany przedtozy¢ ministrowi wiasciwemu do spraw zdrowia projekt ,,Narodowego
planu dla chorob rzadkich”, nie p6zniej niz do dnia 1 grudnia 2016 r.

§ 4. 1. Pracami Zespotu kieruje Przewodniczacy, a W razie jego nieobecnosci Zastepca Przewodniczacego.

2. Posiedzenia Zespotu zwotuje Przewodniczacy lub Zastepca Przewodniczacego z inicjatywy wiasnej lub
na wniosek cztonka Zespotu.

§ 5. 1. Zespot obraduje na posiedzeniach, ktore odbywaja si¢ w siedzibie Ministerstwa Zdrowia.

2. Z posiedzen Zespotu sporzadza si¢ protokoty, ktore podpisuje Przewodniczacy, aw razie jego
nieobecnosci Zastepca Przewodniczacego oraz Sekretarz.

3. Zespdt podejmuje decyzje w formie uchwal, zwyklg wigkszoscig glosdw W obecnos$ci €O najmniej
potowy cztonkow Zespotu. W przypadku rownej liczby gtoséw decyduje glos Przewodniczacego.

4. Zespot moze podejmowac uchwaty w trybie obiegowym, za posrednictwem poczty elektronicznej.
5. Uchwaly podpisuje Przewodniczacy.

§ 6. 1. Wydatki zwigzane z dziatalnoscig Zespotu sa pokrywane z budzetu panstwa, z czesci 46 — Zdrowie,
dziatu 851 — Ochrona Zdrowia, rozdziatu 85195 — Pozostata dziatalno$¢, z czesci pozostajacej do dyspozycji
Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji w Ministerstwie Zdrowia.

2. Osobom, o ktorych mowa w § 2 ust. 1 pkt 3 lit. e i f, przystuguje zwrot poniesionych kosztow podrézy
stuzbowych na terenie kraju w zwigzku zudziatem w posiedzeniach Zespotu na zasadach okreslonych
W Rozporzadzeniu Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 29 stycznia 2013 r. w sprawie naleznos$ci
przystugujacych pracownikowi zatrudnionemu w panstwowej lub samorzadowej jednostce sfery budzetowe;j
z tytutu podroézy stuzbowej (Dz. U. poz. 167).

§ 7. Obstuge organizacyjno-techniczng prac Zespotu zapewnia Departament Polityki Lekowej i Farmacji
w Ministerstwie Zdrowia.

§ 8. Traci moc zarzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 21 lipca 2008 r. w sprawie powotania Zespotu do
spraw Chorob Rzadkich (Dz. Urz. Min. Zdrow. z 2008 r. Nr 8, poz. 36 oraz z 2011 r. Nr 8, poz. 36).

§ 9. Zarzadzenie wchodzi w zycie w dniu nastepujacym po dniu ogloszenia.

Minister Zdrowia

Konstanty Radziwitt





