Dz.Urz.MZ.11.6.49 — z dnia 1 wrzes$nia 2011 r.

ZARZADZENIE

MINISTRA ZDROWIAY)
z dnia 26 lipca 2011 r.
zmieniajace zarzadzenie w sprawie powotania Zespotu 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 2003 r. Nr 24, poz. 199, z pézn. zm.)
zarzadza sie, co nastepuje:

§1.

W zarzadzeniu Ministra Zdrowia z dnia 21 lipca 2008 r. w sprawie powotania Zespotu do spraw Choréb Rzadkich (Dz. Urz. Min. Zdrow.
Nr 8, poz. 36) wprowadza sie nastepujace zmiany:

1) § 2 otrzymuje brzmienie:
»8 2. W sktad Zespotu wchodza:

1) przewodniczacy Zespotu - przedstawiciel ministra wtasciwego do spraw zdrowia;
2) sekretarz Zespotu - przedstawiciel Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji w Ministerstwie Zdrowia;
3) pozostali cztonkowie Zespotu:

a) przedstawiciel Departamentu Zdrowia Publicznego w Ministerstwie Zdrowia,

b) przedstawiciel Departamentu Matki i Dziecka w Ministerstwie Zdrowia,

c) przedstawiciel Departamentu Polityki Zdrowotnej w Ministerstwie Zdrowia,

d) przedstawiciel Departamentu Organizacji Ochrony Zdrowia w Ministerstwie Zdrowia,

e) przedstawiciel Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia,

f) trzech przedstawicieli z grona naukowcdw - ekspertéw i autorytetéw w dziedzinie medycyny lub dziedzin pokrewnych,
ktérych wyksztatcenie, doswiadczenie i dorobek zawodowy bedg przydatne w pracach Zespotu,

g) przedstawiciel srodowisk lub organizacji pozarzadowych zrzeszajacych osoby chore na choroby rzadkie,

h) przedstawiciel lub przedstawiciele Rzeczypospolitej Polskiej uczestniczacy w grupach roboczych lub komitetach,
dziatajacych przy organach lub instytucjach Unii Europejskiej, zajmujacych sie zagadnieniami chordb rzadkich oraz ich
leczeniem,

i) etyk lub duchowny, ktérego wyksztatcenie z zakresu zagadnien etycznych, doswiadczenie i dorobek zawodowy bedg
przydatne w pracach Zespotu.”;

2) § 4 otrzymuje brzmienie:
8§ 4. 1. Minister wtasciwy do spraw zdrowia powotuje przewodniczgcego Zespotu.
2. Cztonkow Zespotu okreslonych w § 2 pkt 3 lit. a-e powotuje minister wtasciwy do spraw zdrowia sposréd kandydatéw
przedstawionych przez wskazane jednostki.
3. Cztonkdw Zespotu okreslonych w § 2 pkt 3 lit. f-i powotuje minister wtasciwy do spraw zdrowia sposéréd kandydatéw
przedstawionych przez przewodniczacego Zespotu.
4. Minister wtasciwy do spraw zdrowia moze powotac na cztonkéw Zespotu przedstawicieli innych ministrow wtasciwych ze wzgledu
na cel prac Zespotu, okreslony w § 5, w porozumieniu z tymi ministrami.
5. Minister wiasciwy do spraw zdrowia moze odwotaé cztonka Zespotu na umotywowany wniosek przewodniczacego Zespotu lub z
wilasnej inicjatywy.”;

3) w § 6 uchyla sie pkt 15.

§ 2.

Zarzadzenie wchodzi w zycie z dniem podpisania.

MINISTER ZDROWIA

1) Minister Zdrowia kieruje dziatem administracji rzagdowej - zdrowie, na podstawie § 1 ust. 2 rozporzadzenia Prezesa Rady Ministrow z
dnia 16 listopada 2007 r. w sprawie szczegdtowego zakresu dziatania Ministra Zdrowia ( Dz. U. Nr 216, poz. 1607).



