Warszawa, dnia 11 marca 2026 r.

Poz. 16

ZARZADZENIE
MINISTRA ZDROWIAY

z dnia 10 marca 2026 r.

zmieniajace zarzadzenie 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. z 2025 r. poz. 780
oraz z 2026 r. poz. 160) zarzadza si¢, co nastepuje:

§ 1. W zarzadzeniu Ministra Zdrowia z dnia 29 listopada 2024 r. w sprawie Rady do spraw Chorob Rzadkich
(Dz. Urz. Min. Zdrow. poz. 120) wprowadza si¢ nast¢pujace zmiany:

Dw§2:
a) wust. 1:
- pkt 112 otrzymuja brzmienie:

»1) Przewodniczaca — prof. dr hab. n. med. Katarzyna Kotulska-Jozwiak — kierownik Kliniki
Neurologii i Epileptologii Instytutu ,Pomnik — Centrum Zdrowia Dziecka” w Warszawie,
cztonek zarzadu Europejskich Sieci Referencyjnych;

2) Sekretarz — Dominika Janiszewska-Kajka — zastepca dyrektora Departamentu Analiz i Strategii
w Ministerstwie Zdrowia;”,

- w pkt 3:
-- lit. j otrzymuje brzmienie:

,»j) prof. dr hab. n. med. Anna Kostera-Pruszczyk — kierownik Katedry i Kliniki Neurologii
w Wydziale Lekarskim Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego,”,

-- lit. t otrzymuje brzmienie:
,t) dr hab. n. med. Maciej Krawczyk — konsultant krajowy w dziedzinie fizjoterapii,”,
-- lit. v otrzymuje brzmienie:

,.v) prof. dr hab. n. med. Robert Smigiel — kierownik Kliniki Pediatrii, Endokrynologii, Diabetologii
i Chordb Metabolicznych Uniwersytetu Medycznego im. Piastow Slaskich we Wroctawiu oraz
Uniwersyteckiego Centrum Chorob Rzadkich Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego
we Wroctawiu,”,

-- lit. y—ze otrzymujg brzmienie:

,»Yy) przedstawiciel Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji,

Y Minister Zdrowia kieruje dziatem administracji rzgdowej — zdrowie, na podstawie § 1 ust. 2 rozporzadzenia Prezesa Rady
Ministrow z dnia 25 lipca 2025 r. w sprawie szczegoétowego zakresu dzialania Ministra Zdrowia (Dz. U. poz.1004).
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z) prof. dr hab. n. med. Ewa Lech-Maranda — konsultant krajowy w dziedzinie hematologii,
Dyrektor Instytutu Hematologii 1 Transfuzji w Warszawie,

za) prof. dr hab. n. med. Jan Styczynski — konsultant krajowy w dziedzinie onkologii i hematologii,
Kierownik Kliniki Pediatrii, Hematologii i Onkologii, Szpital Uniwersytecki nr 1 im. dr
A. Jurasza w Bydgoszczy,

zb) prof. dr hab. n. med. Jarostaw Czubak — konsultant krajowy w dziedzinie ortopedii
i traumatologii narzgdu ruchu, Kierownik Kliniki Ortopedii, Ortopedii i Traumatologii
Dziecigcej, Samodzielny Publiczny Szpital Kliniczny im. prof. Adama Grucy CMKP
w Otwocku,

zc¢) dr n. med. Andrzej Ry$ — radiolog i specjalista zdrowia publicznego,

zd) prof. dr hab. n. med. Mirostaw Zabek — Kierownik Kliniki Neurochirurgii, Mazowiecki Szpital
Brodnowski w Warszawie,

ze)dr n. ozdr. Urszula Chrzanowska — konsultant krajowy w dziedzinie pielegniarstwa
pediatrycznego,”,

-- dodaje sie lit. zf w brzmieniu:

»Zf) prof. dr hab. n. med. Piotr Czauderna — Kierownik Kliniki Chirurgii i Urologii Dzieci
i Mlodziezy, Uniwersyteckie Centrum Kliniczne w Gdansku.”,

b) ust. 2 otrzymuje brzmienie:

,»2. Osoby, o ktorych mowa w ust. 1 pkt 1, 3 lit. a—v oraz z—zf, moga uczestniczy¢ w pracach Rady
po wyrazeniu zgody w formie pisemnej lub dokumentowej na udziat w jej pracach.”;

2) w § 3 pkt 1 otrzymuje brzmienie:

,»1) inicjowanie oraz monitorowanie pod wzgledem merytorycznym realizacji poszczegolnych etapow
realizacji Planu dla Chorob Rzadkich na 2026 r., przyjetego uchwatg nr 179 Rady Ministrow z dnia
23 grudnia 2025 r. w sprawie przyjecia dokumentu Plan dla Choréb Rzadkich na 2026 r., zwanego dalej
,,Planem dla Choréb Rzadkich;”;

3) § 7 otrzymuje brzmienie:

»$ 7. Obstuge organizacyjno-techniczna Rady zapewnia Departament Analiz i Strategii w Ministerstwie
Zdrowia.”;

4) § 9 otrzymuje brzmienie:
»$ 9. Rada realizuje zadania, o ktorych mowa w § 3, do dnia 31 grudnia 2026 r.”;
5) § 10 ust. 2 otrzymuje brzmienie:
,»2. Rada przedstawi Ministrowi sprawozdanie, o ktorym mowa ust. 1, do dnia 31 marca 2027 r.”.

§ 2. Zarzadzenie wchodzi w zycie z dniem nastgpujacym po dniu ogloszenia, z wyjatkiem § 1 pkt 4, ktory
wchodzi w zycie z dniem nastepujacym po dniu ogloszenia, z mocg od dnia 31 grudnia 2025 r.

MINISTER ZDROWIA
wz. Ministra Zdrowia
Podsekretarz Stanu

Tomasz Maciejewski



