Warszawa, dnia 2 grudnia 2024 r.
Poz. 120

ZARZADZENIE
MINISTRA ZDROWIAY

z dnia 29 listopada 2024 r.

w sprawie Rady do spraw Choréb Rzadkich

Na podstawie art. 7 ust. 4 pkt 5 ustawy z dnia 8 sierpnia 1996 r. o Radzie Ministrow (Dz. U. z2024r.
poz. 1050 1 1473) zarzadza si¢, co nastgpuje:

§ 1. 1. Powotuje si¢ Rad¢ do spraw Chorob Rzadkich, zwana dalej ,,Radg”.
2. Rada jest organem pomocniczym ministra wlasciwego do spraw zdrowia, zwanego dalej ,,Ministrem”.
§ 2. 1. W sktad Rady wchodza:

1) Przewodniczaca — prof. dr hab. n. med. Anna Kostera-Pruszczyk — kierownik Katedry i Kliniki Neurologii
w Wydziale Lekarskim Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego;

2) Sekretarz — Dominika Janiszewska-Kajka — zastgpca dyrektora Departamentu Lecznictwa w Ministerstwie
Zdrowia;

3) cztonkowie:
a) prof. dr hab. n. med. Alicja Chybicka — poset na Sejm Rzeczypospolitej Polskiej,

b) prof. dr hab. n. med. Krystyna Chrzanowska — kierownik Zaktadu Genetyki Medycznej Instytutu ,,Pomnik
— Centrum Zdrowia Dziecka” w Warszawie, czlonek zarzadu Polskiego Towarzystwa Genetyki
Cztowieka, krajowy koordynator ORPHANET,

c) prof. dr hab. n. med. Jolanta Maria Wierzba — pracownik Kliniki Pediatrii, Hematologii, Onkologii,
koordynator medyczny Centrum Chorob Rzadkich Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego w Gdansku,
wiceprzewodniczaca Polskiego Towarzystwa Genetyki Cztowieka,

d) dr hab. n. med. Tomasz Koszutski, prof. SUM — kierownik Oddziatu Chirurgii i Urologii Gérno$laskiego
Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie,

e) prof. dr hab. n. med. Adam Torbicki — pracownik Kliniki Krazenia Plucnego, Chordéb Zakrzepowo-
Zatorowych i1 Kardiologii w Centrum Medycznym Ksztalcenia Podyplomowego Europejskiego Centrum
Zdrowia w Otwocku,

f) dr hab. n. med. Edyta Borkowska — konsultant krajowy w dziedzinie laboratoryjnej genetyki medycznej,
pracownik Zaktadu Genetyki Klinicznej w Katedrze Genetyki Klinicznej i Laboratoryjnej Oddziatu
Lekarskiego Wydzialu Lekarskiego Uniwersytetu Medycznego w Lodzi,

Y Minister Zdrowia kieruje dziatem administracji rzgdowej — zdrowie, na podstawie § 1 ust. 2 rozporzadzenia Prezesa Rady
Ministrow z dnia 18 grudnia 2023 r. w sprawie szczegdtowego zakresu dzialania Ministra Zdrowia (Dz. U. poz. 2704).
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g) prof. dr hab. n. med. Anna Latos-Bielenska — konsultant krajowy w dziedzinie genetyki klinicznej,
kierownik Katedry i Zaktadu Genetyki Medycznej w Wydziale Lekarskim Uniwersytetu Medycznego im.
Karola Marcinkowskiego w Poznaniu, przewodniczaca Zespotu Centralnego Polskiego Rejestru
Wrodzonych Wad Rozwojowych,

h) dr hab. n. med. Sylwia Kottan, prof. UMK — konsultant krajowy w dziedzinie immunologii kliniczne;j,
pracownik Kliniki Pediatrii, Hematologii i Onkologii Collegium Medicum w Bydgoszczy Uniwersytetu
Mikotaja Kopernika w Toruniu, Szpital Uniwersytecki nr 1 im. dr A. Jurasza w Bydgoszczy,

i) prof. dr hab. n. med. Jolanta Sykut-Cegielska — konsultant krajowy w dziedzinie pediatrii metabolicznej,
kierownik Kliniki Wrodzonych Wad Metabolizmu i Pediatrii Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie,

j) prof. dr hab. n. med. Katarzyna Kotulska-J6zwiak — kierownik Kliniki Neurologii i Epileptologii Instytutu
»Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka” w Warszawie, czlonek zarzadu Europejskich Sieci
Referencyjnych,

k) prof. dr hab. n. med. Mieczystaw Walczak — konsultant krajowy w dziedzinie endokrynologii i diabetologii
dzieciecej, pracownik Pomorskiego Uniwersytetu Medycznego,

1) dr hab. n. med. Krzysztof Szczaluba — pracownik Zaktadu Genetyki Medycznej Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego, Centrum Doskonatosci ds. Choréb Rzadkich i Niediagnozowanych
Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego,

m) dr hab. n. med. Zbigniew Zuber — kierownik Oddzialu Klinicznego Pediatrii, Reumatologii Szpitala
Dziecigcego $w. Ludwika w Krakowie,

n) prof. dr hab. n. med. Dawid Larysz — kierownik Kliniki Chirurgii Gtowy i Szyi Dzieci i Mlodziezy
Wojewodzkiego Specjalistycznego Szpitala Dziecigcego w Olsztynie,

0) dr hab. n. med. Agnieszka Madej-Pilarczyk — kierownik Zaktadu Genetyki Medycznej Instytutu ,,Pomnik
— Centrum Zdrowia Dziecka” w Warszawie,

p) dr n. med. Krzysztof Dowgierd — kierownik Oddziatu Chirurgii Szczgkowo-Twarzowej Wojewddzkiego
Specjalistycznego Szpitala Dziecigcego w Olsztynie,

q) Stanistaw Mackowiak — prezes Federacji Pacjentow Polskich,

1) Matgorzata Kosla — prezes Fundacji PACS2 Research Foundation,

s) Jacek Sztajnke — Fundacja Parent Project Muscular Dystrophy,

t) dr hab. n. med. Jan Szczegielniak, prof. nadzw. — konsultant krajowy w dziedzinie fizjoterapii,

u) prof. dr hab. n. med. Brygida Kwiatkowska — konsultant krajowy w dziedzinie reumatologii, kierownik
Kliniki Wczesnego Zapalenia Stawow, zastepca dyrektora ds. klinicznych Narodowego Instytutu Geriatrii,
Reumatologii i Rehabilitacji im. prof. dr hab. med. Eleonory Reicher,

v) prof. dr hab. n. med. Robert Smigiel — kierownik Kliniki Pediatrii, Endokrynologii, Diabetologii i Choréb
Metabolicznych Uniwersytetu Medycznego im. Piastow Slaskich we Wroctawiu,

w) przedstawiciel Centrum e-Zdrowia,

x) przedstawiciel Narodowego Funduszu Zdrowia,

y) przedstawiciel Agencji Badan Medycznych,

z) dwoch przedstawicieli Departamentu Polityki Lekowej 1 Farmacji w Ministerstwie Zdrowia,

za) przedstawiciel Departamentu Rozwoju Kadr Medycznych w Ministerstwie Zdrowia,

zb) przedstawiciel Departamentu Opieki Koordynowanej w Ministerstwie Zdrowia,

zc) przedstawiciel Departamentu e-Zdrowia w Ministerstwie Zdrowia,

zd) mgr Agnieszka Urbanska — konsultant krajowy w dziedzinie pielegniarstwa opieki dtugoterminowe;j,
ze) mgr Beata Ostrzycka — konsultant krajowy w dziedzinie pielegniarstwa rodzinnego.

2. Osoby, o ktorych mowa w ust. 1 pkt 1, 3 1it. a—v oraz zd ize, moga uczestniczy¢ w pracach Rady
po wyrazeniu zgody w formie pisemnej lub dokumentowej na udziat w jej pracach.
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3. W pracach Rady moga bra¢ udziat, z gtosem doradczym, osoby niebedace cztonkami Rady, w tym eksperci
zewnetrzni oraz przedstawiciele innych komoérek organizacyjnych Ministerstwa Zdrowa i podmiotow
leczniczych.

4. Osoby, o ktérych mowa w ust. 2, moga uczestniczy¢ w pracach Rady po ztozeniu w formie pisemnej lub
dokumentowej o$wiadczenia, ze nie wystepuje w stosunku do nich konflikt intereséw w zwiazku
z cztonkostwem w Radzie i wykonywaniem powierzonych zadan.

5. Osoby, o ktérych mowa w ust. 2, s3 obowigzane poinformowa¢ Ministra Zdrowia o wystapieniu konfliktu
interesow, o ktorym mowa w ust. 4.

§ 3. Do zadan Rady nalezy:

1) inicjowanie oraz monitorowanie pod wzgledem merytorycznym realizacji poszczeg6lnych etapow realizacji
Planu dla Choréb Rzadkich na lata 2024-2025 przyjetego uchwatg nr 88 Rady Ministréw z dnia 13 sierpnia
2024 r. w sprawie przyjecia dokumentu Plan dla Choréb Rzadkich na lata 2024-2025, zwanego dalej
,,Planem dla Chordb Rzadkich”;

2) powotywanie zespotow eksperckich wspierajgcych prace nad obszarami okreslonymi w Planie dla Choréb
Rzadkich;

3) opracowanie zalecen oraz procedury powolywania Osrodkéw Eksperckich Choréb Rzadkich (OECR) oraz
nadzor merytoryczny nad jej realizacja;

4) nadzo6r merytoryczny nad koordynacjg wspotpracy pomiedzy OECR;

5) nadzér 1 wsparcie merytoryczne nad opracowaniem i przeprowadzeniem cyklu szkolen dla przedstawicieli
OECR w zakresie stosowania nowych rozwigzan organizacyjnych w opiece nad pacjentami z chorobami
rzadkimi;

6) wspotpraca z konsultantami krajowymi 1itowarzystwami naukowymi w celu poprawy dostgpnosci
do laboratoryjnej diagnostyki chorob rzadkich, w tym do wielkoskalowych badan genomowych;

7) nadzér merytoryczny nad przeprowadzeniem certyfikacji laboratoriow wykonujacych badania majace
zastosowanie w diagnostyce chorob rzadkich;

8) inicjowanie dziatan na rzecz wzrostu wiedzy w obszarze choréb rzadkich wéréd pracownikéw ochrony
zdrowia i w spoteczenstwie;

9) wspolpraca z Centrum e-Zdrowia w zakresie budowy Systemu dla Choréb Rzadkich;
10) wspotpraca z zespotem redakcyjnym Platformy Informacyjnej ,,Choroby Rzadkie”;
11) opiniowanie projektow aktow prawnych zwigzanych z realizacjg Planu dla Choroéb Rzadkich;
12) realizacja innych zadan przewidzianych dla Rady w Planie dla Chor6b Rzadkich.
§ 4. 1. Pracami Rady kieruje Przewodniczacy.
2. Do zadan Przewodniczacego nalezy w szczegdlnosci:
1) zwolywanie posiedzen Rady;
2) prowadzenie posiedzen Rady;
3) planowanie i organizowanie pracy Rady;
4) reprezentowanie Rady na zewnatrz;
5) okreslanie sposobow i termindw wykonania zadan Rady;
6) wskazywanie 0sob odpowiedzialnych za wykonanie zadan Rady.

3. W przypadku nieobecnosci Przewodniczacego, jego zadania wykonuje wskazany przez Przewodniczacego
cztonek Rady, o ktérym mowa w § 2 ust. 1 pkt 3.

§ 5. 1. Rada obraduje na posiedzeniach, ktore odbywaja si¢ w Ministerstwie Zdrowia lub w innym miejscu
wyznaczonym przez Przewodniczacego.
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2. Posiedzenia Rady moga odbywac si¢ roéwniez przy uzyciu $rodkow komunikacji elektronicznej
umozliwiajagcych porozumiewanie si¢ na odleglos¢, przy uwzglednieniu mozliwosci technicznych i rozwigzan
organizacyjnych funkcjonujacych w Ministerstwie Zdrowia.

3.Z inicjatywy Przewodniczacego Rada moze podejmowac decyzje w trybie obiegowym, w tym
za posrednictwem $rodkow komunikacji elektroniczne;.

4. Zawiadomienie o terminie, miejscu i formie planowanego posiedzenia Rady oraz porzadku obrad
Sekretarz przesyta cztonkom Rady, nie p6zniej niz 3 dni przed terminem planowanego posiedzenia.

5. W szczegblnie uzasadnionych przypadkach Przewodniczacy moze zwota¢ posiedzenie Rady bez
zachowania terminu, o ktérym mowa w ust. 4.

6. Rada podejmuje decyzje w formie uchwat zwykla wigkszoscia gloséw. W przypadku rownej liczby
glosow rozstrzyga gtos Przewodniczacego.

7. Z posiedzenia Rady Sekretarz sporzadza protokot, ktory podpisuja Przewodniczacy oraz Sekretarz.

8.Z inicjatywy Przewodniczacego przebieg posiedzen Rady moze by¢ nagrywany i utrwalany
na elektronicznym nos$niku danych.

§ 6. 1. Cztonkom Rady oraz osobom, o ktérych mowa w § 2 ust. 3, nie przystuguje wynagrodzenie z tytulu
uczestnictwa w pracach Rady.

2. Cztonkom Rady oraz osobom, o ktorych mowa w § 2 ust. 3, przystuguje zwrot kosztow podrozy
stuzbowych na terenie kraju, poniesionych w zwiazku zudzialem w posiedzeniach Rady, na zasadach
okreslonych w rozporzadzeniu Ministra Pracy i Polityki Spolecznej z dnia 29 stycznia 2013 r. w sprawie
naleznosci przystugujacych pracownikowi zatrudnionemu w panstwowej lub samorzadowej jednostce sfery
budzetowej z tytutu podrozy stuzbowej (Dz. U. z 2023 1. poz. 2190).

§ 7. Obstuge organizacyjno-techniczng Rady zapewnia Departament Lecznictwa w Ministerstwie Zdrowia.

§ 8. Przewodniczacy zwota pierwsze posiedzenie Rady w terminie 14 dni od dnia wejsScia w zycie
zarzadzenia.

§ 9. Rada realizuje zadania, o ktorych mowa w § 3, do dnia 31 grudnia 2025 r.

§ 10. 1. Rada przyjmie sprawozdanie z realizacji zadan, o ktéorych mowa w § 3, niezwltocznie po zakonczeniu
prac nad tymi zadaniami.

2. Rada przedstawi Ministrowi sprawozdanie, o ktorym mowa ust. 1, do dnia 31 marca 2026 .
3. Rada ulega rozwigzaniu z dniem przyjecia przez Ministra sprawozdania, o ktorym mowa w ust. 1.

§ 11. Rada uwzgledni w pracach przekazane jej przez Ministra sprawozdanie Rady do spraw Chorob
Rzadkich, o ktérym mowa w § 7 zarzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 26 maja 2022 r. w sprawie powotania
Rady do spraw Chorob Rzadkich (Dz. Urz. Min. Zdrow. poz. 51 1 133 oraz z 2024 r. poz. 119).

§ 12. Zarzadzenie wchodzi w zycie z dniem nastgpujacym po dniu ogloszenia.

MINISTER ZDROWIA
wz. Ministra Zdrowia
Sekretarz Stanu

Wojciech Konieczny



