Warszawa, dnia 26 maja 2022 r.

Poz. 53

ZARZADZENIE
MINISTRA ZDROWIAY

z dnia 26 maja 2022 r.

w sprawie powolania Rady Naukowej do spraw Rejestrow Chorob Rzadkich

Na podstawie uchwaty nr 110 Rady Ministrow z dnia 24 sierpnia 2021 r. w sprawie przyj¢cia dokumentu Plan
dla Chorob Rzadkich (M. P. poz. 883) zarzadza si¢, co nastgpuje:

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

1) Przewodniczacy — prof. dr hab. n. med. Krystyna Chrzanowska, Kierownik Zaktadu Genetyki Medycznej
Instytutu ,,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka”, Cztonek Zarzadu Polskiego Towarzystwa Genetyki
Czlowieka, Krajowy Koordynator projektu ORPHANET;

2) Sekretarz — przedstawiciel Departamentu Lecznictwa w Ministerstwie Zdrowia;
3) cztonkowie:

a) prof. dr hab. n. med. Aleksandra Zurowska — Katedra i Klinika Pediatrii, Nefrologii i Nadci$nienia
Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego,

b) dr hab. n. med. Anna Materna-Kiryluk — Katedra i Zaktad Genetyki Medycznej Uniwersytetu Medycznego
im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu, Koordynator Organizacyjny Polskiego Rejestru Wrodzonych
Wad Rozwojowych (PRWWR),

¢) drn. o zdr. Katarzyna Wisniewska — Katedra i Zaktad Genetyki Medycznej Uniwersytetu Medycznego im.
Karola Marcinkowskiego w Poznaniu, Kierownik Bazy Danych PRWWR,

d) mgr Anna Jamry-Dziurla — Katedra i Zaktad Genetyki Medycznej Uniwersytetu Medycznego im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu, Zast¢pca Koordynatora Organizacyjnego PRWWR,

e) prof. dr hab. n. med. Anna Latos-Bielenska — konsultant krajowy w dziedzinie genetyki kliniczne;j,
Kierownik Katedry 1iZakladu Genetyki Medycznej Uniwersytetu Medycznego im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu, Przewodniczaca Centralnego Zespolu PRWWR,

f) przedstawiciel Centrum e-Zdrowia,
g) przedstawiciel Departamentu Lecznictwa w Ministerstwie Zdrowia,

h) przedstawiciel Departamentu Innowacji w Ministerstwie Zdrowia.

Y Minister Zdrowia kieruje dziatem administracji rzgdowej — zdrowie, na podstawie § 1 ust. 2 rozporzadzenia Prezesa Rady
Ministrow z dnia 27 sierpnia 2020 r. w sprawie szczegotowego zakresu dziatania Ministra Zdrowia (Dz. U. z 2021 r.
poz. 932).
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2. Przed powotaniem w sktad Rady osoby, o ktorych mowa w ust. 1 pkt 113 lit. a—e, wyrazaja zgod¢ na
udziat w pracach Rady.

3. W pracach Rady mogg bra¢ udzial, z glosem doradczym, osoby niebgdace cztonkami Rady, w tym eksperci
zewnetrzni oraz przedstawiciele innych komorek organizacyjnych Ministerstwa Zdrowa i podmiotow.

4. Osoby, o ktorych mowa w ust. 2, oswiadczaja, ze:

1) nie wystepuje konflikt intereséw w zwigzku z czlonkostwem w Radzie i wykonywaniem powierzonych
zadan;

2) dziatania podejmowane w ramach realizacji zadan powierzonych Radzie bgda realizowane wylacznie
w interesie i dla dobra ogotu spoteczenstwa.

§ 3. Celem powotania Rady jest wsparcie merytoryczne Ministra w zakresie tworzenia Polskiego Rejestru
Choréb Rzadkich.

§ 4. Do zadan Rady nalezy:

1) nadzér merytoryczny nad organizacja, rozwojem i prowadzeniem Polskiego Rejestru Chorob Rzadkich
(PRCR);

2) okreslenie kryteriow uznania zbioru danych za rejestr medyczny choroby rzadkiej lub grupy choréb rzadkich;

3) ustalenie listy funkcjonujacych rejestroéw chorob rzadkich spelniajacych kryteria, o ktorych mowa w pkt 2,
oraz listy zbiorow danych niespetniajacych aktualnie tych kryteridw;

4) opracowanie formularza zgloszenia pacjenta do PRCR;

5) monitorowanie efektywnosci wielkoskalowych badan genomowych w rozpoznawaniu choréb rzadkich
o podiozu genetycznym;

6) okreslenie zasad wspolpracy pomiedzy rejestrami klinicznymi a PRCR;

7) biezaca wspoélpraca z przedstawicielami Centrum e-Zdrowia w zakresie tworzenia na zlecenie Ministra
PRCR;

8) biezaca wspotpraca z zespotem albo podmiotem prowadzacym PRCR;

9) biezaca wspotpraca z zespotem Polskiego Rejestru Wrodzonych Wad Rozwojowych.
§ 5. 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 sposobdw i termindw wykonania zadan Rady;

6) wskazywanie 0sob odpowiedzialnych za wykonanie zadan Rady.

3. W przypadku nieobecnosci Przewodniczacego jego zadania wykonuje wskazany przez Przewodniczacego
przedstawiciel Ministerstwa Zdrowia.

§ 6. 1. Rada obraduje na posiedzeniach, ktore odbywaja si¢ w Ministerstwie Zdrowia lub za posrednictwem
komunikacji elektronicznej w formie telekonferencji.

2. Rada podejmuje decyzje w formie uchwat zwyktg wigkszoscig glosow.

3. Rada moze podejmowac decyzje w trybie obiegowym, w tym za posrednictwem $rodkoéw komunikacji
elektronicznej.

4. W przypadku réwnej liczby gloséw rozstrzyga gtos Przewodniczacego.

5. Z posiedzenia Rady jest sporzadzany protokot, ktory podpisuje Przewodniczacy oraz Sekretarz.
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§ 7. Po zakonczeniu prac Rady nad poszczegdlnymi zadaniami, o ktéorych mowa w § 4, Przewodniczacy
przedstawia Ministrowi sprawozdanie z realizacji tych zadan.

§ 8. 1. Cztonkom Rady oraz osobom, o ktorych mowa w § 2 ust. 3, nie przystuguje wynagrodzenie z tytutu
uczestnictwa w pracach Rady.

2. Zamiejscowym cztonkom Rady oraz osobom, o ktérych mowa w § 2 ust. 3, przystuguje zwrot kosztow
podrézy stluzbowych na terenie kraju, w zwigzku z udziatem w posiedzeniach Rady, na zasadach okre§lonych
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 budzetowe;
z tytutu podrézy stuzbowej (Dz. U. poz. 167).

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

§ 10. Przewodniczacy zwoluje pierwsze posiedzenie Rady w terminie 14 dni od dnia wejscia w Zycie
zarzadzenia.

§ 11. Z dniem 31 grudnia 2023 r. Rada ulega rozwigzaniu.
§ 12. Zarzadzenie traci moc z dniem 1 stycznia 2024 r.

§ 13. Zarzadzenie wchodzi w Zycie z dniem nastgpujacym po dniu ogloszenia.

MINISTER ZDROWIA
Adam Niedzielski



