Rada do spraw Chorob Rzadkich

Rada ds. Chorob Rzadkich 2026

10 marca 2026 r. Minister Zdrowia powotata zarzgdzeniem nowy sktad Rady ds. Chorob Rzadkich.

Prezydium Rady

prof. dr hab. n. med. Katarzyna Kotulska-Jézwiak - kierownik Kliniki Neurologii i Epileptologii
Instytutu ,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka” w Warszawie, cztonek zarzagdu Europejskich Sieci
Referencyjnych - Przewodniczgca

prof. dr hab. n. med. Dominika Janiszewska-Kajka - zastepca dyrektora Departamentu Analiz i
Strategii w Ministerstwie Zdrowia - Sekretarz

Cztonkowie Rady

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

dr hab. n. med. Maciej Krawczyk - konsultant krajowy w dziedzinie fizjoterapii

prof. dr hab. n. med. Robert Smigiel - kierownik Kliniki Pediatrii, Endokrynologii, Diabetologii i
Choréb Metabolicznych Uniwersytetu Medycznego im. Piastéw Slaskich we Wroctawiu oraz
Uniwersyteckiego Centrum Choréb Rzadkich Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego we Wroctawiu,
przedstawiciel Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji

prof. dr hab. n. med. Ewa Lech-Maranda - konsultant krajowy w dziedzinie hematologii, Dyrektor
Instytutu Hematologii i Transfuzji w Warszawie

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

prof. dr hab. n. med. Jarostaw Czubak - konsultant krajowy w dziedzinie ortopedii i traumatologii
narzadu ruchu, Kierownik Kliniki Ortopedii, Ortopedii i Traumatologii Dzieciecej, Samodzielny
Publiczny Szpital Kliniczny im. prof. Adama Grucy CMKP w Otwocku

dr n. med. Andrzej Rys - radiolog i specjalista zdrowia publicznego

prof. dr hab. n. med. Mirostaw Zgbek - Kierownik Kliniki Neurochirurgii, Mazowiecki Szpital
Brédnowski w Warszawie

dr n. o zdr. Urszula Chrzanowska - konsultant krajowy w dziedzinie pielegniarstwa pediatrycznego

prof. dr hab. n. med. Piotr Czauderna - Kierownik Kliniki Chirurgii i Urologii Dzieci i Mtodziezy,
Uniwersyteckie Centrum Kliniczne w Gdansku.


http://chorobyrzadkie.gov.pl/pl/zespol-portalu/rada-do-spraw-chorob-rzadkich

Rada ds. Chorob Rzadkich 2024-2025

3 grudnia 2024 roku weszto w zycie zarzgdzenie powotujgce Rade ds. Chordb Rzadkich, ktéra ma
realizowac Plan dla Choréb Rzadkich na lata 2024-2025.

Przewodniczgca:

prof. dr hab. n. med. Anna Kostera-Pruszczyk - Kierownik Katedry i Kliniki Neurologii Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego

Sekretarz:

Dominika Janiszewska-Kajka - Zastepca dyrektora Departamentu Lecznictwa w Ministerstwie Zdrowia

Cztonkowie:

prof. dr hab. n. med. Alicja Chybicka - poset na Sejm Rzeczypospolitej Polskiej,

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

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

dr hab. n. med. Tomasz Koszutski, prof. SUM - kierownik Oddziatu Chirurgii i Urologii
Gornoslagskiego Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie,

prof. dr hab. n. med. Adam Torbicki - pracownik Kliniki Krgzenia Ptucnego, Choréb Zakrzepowo-
Zatorowych i Kardiologii w Centrum Medycznym Ksztatcenia Podyplomowego Europejskiego
Centrum Zdrowia w Otwocku,

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 Wydziatu Lekarskiego Uniwersytetu Medycznego w todzi,

prof. dr hab. n. med. Anna Latos-Bieleriska - konsultant krajowy w dziedzinie genetyki klinicznej,
kierownik Katedry i Zaktadu Genetyki Medycznej w Wydziale Lekarskim Uniwersytetu Medycznego
im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu, przewodniczgca Zespotu Centralnego Polskiego Rejestru
Wrodzonych Wad Rozwojowych,

dr hab. n. med. Sylwia Kottan, prof. UMK - konsultant krajowy w dziedzinie immunologii klinicznej,
pracownik Kliniki Pediatrii, Hematologii i Onkologii Collegium Medicum w Bydgoszczy Uniwersytetu
Mikotaja Kopernika w Toruniu, Szpital Uniwersytecki nr 1 im. dr Antoniego Jurasza w Bydgoszczy,

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,

prof. dr hab. n. med. Katarzyna Kotulska-J6Zwiak - kierownik Kliniki Neurologii i Epileptologii



Instytutu ,Pomnik - Centrum Zdrowia Dziecka” w Warszawie, cztonek zarzgdu Europejskich Sieci
Referencyjnych,

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

dr hab. n. med. Krzysztof Szczatuba - pracownik Zaktadu Genetyki Medycznej Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego, Centrum Doskonatosci do spraw Chordb Rzadkich i Niediagnozowanych
Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego,

dr hab. n. med. Zbigniew Zuber - kierownik Oddziatu Klinicznego Pediatrii, Reumatologii Szpitala
Dzieciecego Sw. Ludwika w Krakowie,

prof. dr hab. n. med. Dawid Larysz - kierownik Kliniki Chirurgii Gtowy i Szyi Dzieci i Mtodziezy
Wojewddzkiego Specjalistycznego Szpitala Dzieciecego w Olsztynie,

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

dr n. med. Krzysztof Dowgierd - kierownik Oddziatu Chirurgii Szczekowo-Twarzowej Wojewddzkiego
Specjalistycznego Szpitala Dzieciecego w Olsztynie,

Stanistaw Mackowiak - prezes Federacji Pacjentow Polskich,

Matgorzata Kosla - prezes Fundacji PACS2 Research Foundation,

e Jacek Sztajnke z Fundacji Parent Project Muscular Dystrophy,

dr hab. n. med. Jan Szczegielniak, prof. nadzw. - konsultant krajowy w dziedzinie fizjoterapii,

prof. dr hab. n. med. Brygida Kwiatkowska - konsultant krajowy w dziedzinie reumatologii,
kierownik Kliniki Wczesnego Zapalenia Stawdw, zastepca dyrektora do spraw klinicznych
Narodowego Instytutu Geriatrii, Reumatologii i Rehabilitacji im. prof. dr hab. med. Eleonory Reicher,

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

mgr Agnieszka Urbanska - konsultant krajowy w dziedzinie pielegniarstwa opieki dlugoterminowej,

mgr Beata Ostrzycka - konsultant krajowy w dziedzinie pielegniarstwa rodzinnego,

oraz
przedstawiciel Centrum e-Zdrowia,

przedstawiciel Narodowego Funduszu Zdrowia,

przedstawiciel Agencji Badan Medycznych,

dwoch przedstawicieli Departamentu Polityki Lekowej i Farmacji w Ministerstwie Zdrowia,
przedstawiciel Departamentu Rozwoju Kadr Medycznych w Ministerstwie Zdrowia,
przedstawiciel Departamentu Opieki Koordynowanej w Ministerstwie Zdrowia,

przedstawiciel Departamentu e-Zdrowia w Ministerstwie Zdrowia.

26.05.2022 Minister Zdrowia Adam Niedzielski powotat Rade do spraw Choréb Rzadkich.



e Rada jest organem pomocniczym Ministra Zdrowia, celem jej powotania jest wsparcie merytoryczne
Ministra przy realizacji Planu dla Choréb Rzadkich. Radzie ds. Chorob Rzadkich podlegajg dwie Rady
Naukowe - Rada Naukowa do spraw Rejestrow Choréb Rzadkich oraz Rada Naukowa Platformy
Informacyjnej ,Choroby Rzadkie”.
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