Warszawa, dnia 2 marca 2020 r.

Poz. 15

ZARZADZENIE
MINISTRA ZDROWIAY

z dnia 2 marca 2020 r.

w sprawie powolania Zespolu do spraw opracowania szczegélowych rozwigzan istotnych w obszarze choréb
rzadkich

Na podstawie art. 7 ust. 4 pkt 5 ustawy z dnia 8 sierpnia 1996 r. o Radzie Ministréw (Dz. U. z 2019 r. poz. 1171)
zarzadza sie, co nastgpuje:

§ 1. 1. Powotuje si¢ Zespdt do spraw opracowania szczegdlowych rozwigzan istotnych w obszarze chordob
rzadkich, zwany dalej ,,Zespotem”.

2. Zespot jest organem pomocniczym ministra wtasciwego do spraw zdrowia.
§ 2. 1. W sktad Zespotu wchodza:

1) Przewodniczacy — prof. dr hab. n. med. Krystyna Chrzanowska, przedstawiciel Instytutu ,,Pomnik-Centrum
Zdrowia Dziecka”, Krajowy Koordynator projektu ORPHANET;

2) Sekretarz — Joanna llarska, przedstawiciel Departamentu Analiz i Strategii w Ministerstwie Zdrowia;
3) cztonkowie:
a) prof. dr hab. n. med. Jolanta Sykut-Cegielska, Konsultant Krajowy w dziedzinie pediatrii metabolicznej,

b) prof. dr hab. n. med. Anna Kostera-Pruszczyk, przedstawiciel Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego,

¢) dr hab. Maciej Niewada, przedstawiciel Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego,

d) prof. dr hab. n. med. Piotr Socha, przedstawiciel Instytutu ,,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka”,
e) Stanistaw Mackowiak, przedstawiciel Federacji Pacjentow Polskich,

f) Mirostaw Zielinski, przedstawiciel Krajowego Forum na Rzecz Terapii Chorob Rzadkich Orphan,
g) dr Gabriela Sujkowska, przedstawiciel Polskiego Towarzystwa Ekonomiki Zdrowia,

h) przedstawiciel Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji,

i) przedstawiciel Narodowego Funduszu Zdrowia.

2. Przed powotaniem w sktad Zespotu 0soby, o ktorych mowa w ust. 1 pkt 1 i pkt 3 lit. a-g, wyrazaja zgode¢ na
udziat w pracach Zespohu.

3. W pracach Zespolu mogg bra¢ udzial, z gtosem doradczym, osoby niebedace cztonkami Zespotu.

D Minister Zdrowia kieruje dziatem administracji rzadowej — zdrowie, na podstawie § 1 ust. 2 rozporzadzenia Prezesa Rady
Ministrow z dnia 18 listopada 2019 r. w sprawie szczegotowego zakresu dziatania Ministra Zdrowia (Dz. U. poz. 2269).
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§ 3. Celem powotania Zespotu jest opracowanie rozwigzan istotnych w obszarach na rzecz pacjentow
z chorobami rzadkimi, zmierzajacych do:

1) poprawy diagnostyki i leczenia choréb rzadkich w Rzeczypospolitej Polskiej, zgodnie ze standardami przyjetymi
w Unii Europejskiej;

2) zapewnienia dostepu do wysokiej jakosci innowacyjnych §wiadczen opieki zdrowotne;j;
3) rozwoju i szerzenia wiedzy o chorobach rzadkich.

§ 4. 1. Zadaniem Zespotu jest opracowanie w terminie do dnia 30 czerwca 2020 r. planu dziatan, ktore powinny
zosta¢ podjete w zakresie poprawy jakosci leczenia pacjentdow zchorobami rzadkimi, zawierajgcego
W szczegolnosci:

1) zadania i kryteria funkcjonowania o$rodkéw referencyjnych odpowiedzialnych za nadzor nad diagnostyka,
rozpoznaniem i leczeniem pacjentéw z chorobami rzadkimi;

2) okreslenie rodzaju dokumentu pacjenta z chorobg rzadka, w ktérym bedzie zawarty opis planu leczenia;

3) propozycje zmian w obszarze oceny technologii medycznej, w celu zapewnienia dostepu do wysokiej jakosci
$wiadczen opieki zdrowotnej w obszarze chorob rzadkich, w oparciu 0 rozwigzania funkcjonujace w krajach
Unii Europejskiej;

4) okreslenie kierunkoéw dziatan w obszarze szerzenia wiedzy o chorobach rzadkich i edukacji kadr medycznych,
pacjentoéw i ich rodzin.

2. Opracowany przez Zesp6t plan dziatan, o ktorym mowa w ust. 1, zawiera:
1) harmonogram wdrazania zaproponowanych zmian;
2) okreslenie szczegotowego sposobu ich realizacji;
3) wskazanie podmiotow odpowiedzialnych za realizacj¢ okreslonych w nim dziatan;
4) wskazanie zrodet finansowania opisanych dziatan.
§ 5. 1. Pracami Zespotu kieruje Przewodniczacy.
2. Do zadan Przewodniczacego nalezy w szczegolnosci:
1) zwotywanie posiedzen Zespotu;
2) prowadzenie posiedzen Zespotu;
3) planowanie i organizowanie pracy Zespotu,
4) reprezentowanie Zespotu na zewnatrz;
5) okreslanie sposobdw i termindéw wykonania zadan Zespotu;
6) wskazywanie 0s6b odpowiedzialnych za wykonanie zadan Zespotu.

3. W przypadku nieobecnosci Przewodniczacego jego zadania wykonuje wskazany przez Przewodniczacego
przedstawiciel Departamentu Analiz i Strategii w Ministerstwie Zdrowia.

§ 6. 1. Zespot obraduje na posiedzeniach, ktoére odbywaja si¢ w siedzibie Ministerstwa Zdrowia.
2. Zespot podejmuje decyzje w formie uchwal zwykta wiekszoscia gtosow.

3. ZespOt moze podejmowaé decyzje w trybie obiegowym, w tym za posrednictwem S$rodkéw komunikacji
elektronicznej.

4. W przypadku rownej liczby gltoséw rozstrzyga glos Przewodniczacego.
5. Z posiedzenia Zespotu jest sporzadzany protokot, ktory podpisuje Przewodniczacy oraz Sekretarz.

§ 7. 1. Przewodniczacy zwoluje pierwsze posiedzenie Zespotu w terminie 14 dni od dnia wejscia w zycie
zarzadzenia.

2. Po zakonczeniu prac Zespot jest obowigzany przedtozy¢ ministrowi whasciwemu do spraw zdrowia w terminie
do dnia 30 czerwca 2020 r. plan dziatan, o ktorym mowa w § 4.
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3. Z dniem przedtozenia planu dziatan, o ktorym mowa w § 4, Zesp6t ulega rozwiagzaniu.
4. Z dniem przedtozenia planu dziatan, o ktorym mowa w § 4, zarzadzenie traci moc.

§ 8. 1. Osobom wchodzacym w sktad Zespotu, o ktorych mowa w § 2 ust. 1 i 3, nie przystuguje wynagrodzenie
Z tytutu uczestnictwa w pracach Zespotu.

2. Zamiejscowym cztonkom Zespotu, o ktorych mowa w § 2 ust. 2, przystuguje zwrot kosztow podrozy
stuzbowych na terenie kraju, wzwigzku zudzialem w posiedzeniach Zespolu, na zasadach okreslonych
w rozporzadzeniu Ministra Pracy i Polityki Spotecznej zdnia 29 stycznia 2013r. w sprawie nalezno$ci
przystugujacych pracownikowi zatrudnionemu w panstwowej lub samorzadowej jednostce sfery budzetowej z tytutu
podrozy stuzbowej (Dz. U. poz. 167).

3. Wydatki zwigzane z dziatalno$cig Zespotu sa pokrywane z budzetu ministra wtasciwego do spraw zdrowia,
z czg$ci pozostajacej w dyspozycji Departamentu Analiz i Strategii w Ministerstwie Zdrowia.

§ 9. Obstuge organizacyjno-techniczng Zespotu zapewnia Departament Analiz i Strategii w Ministerstwie
Zdrowia.

§ 10. Zarzadzenie wchodzi w Zycie z dniem nastepujacym po dniu ogloszenia.

MINISTER ZDROWIA
w zastgpstwie

Ministra Zdrowia
Sekretarz Stanu

Jozefa Szczurek-Zelazko





