ZAPISNICA ZO ZASADNUTIA VYBORU SSLG

Termin: 09.10.2024, 12:00-14:00
Miesto konania: Hotel Horizont, Stara Lesna

PROGRAM A ZAPISNICA ZASADNUTIA VYBORU

Pocet zic¢astnenych: 21, vid prezencna listina
Pritomni ¢lenovia vyboru: 10
Nepritomni &lenovia vyboru: MUDr. Mikva, MUDr. Giertlova, MUDr. Pietrzykova

Hostia: 12
1. Schvalenie programu vyboru
2. Kontrola zapisnice a uloh z posledného zasadnutia vyboru (Dr. Koneény)

3. Kauza DNAera a VSZP - aktualny stav — stanovisko SSLG (Dr. Mistrik)

Na riaditelstvo V§Zp bolo dna 11.9.2024 odoslané stanovisko SSLG
k ponukanému benefitu ,,Zistite predispozicie na svoje vrodené
ochorenia.“

Dr. Konecny pre pritomnych hosti prezentoval zaslané stanovisko
Doposial bez spatnej vazby

Dr. Simko - podla zakona sa musia vyjadrit do 30 dni od prijatia Ziadosti
(stanoviska), t.j. do 11.10.2024

Dr. Koneény — otazkou je, &i v takejto situécii nepodstupit ziadost na Urad
pre dohlad nad zdravotnou starostlivostou

Dr. Mistrik — do zdravotného systému sa dostavaju pacienti, ktori maju
vysledok zDNAery atiez maju vymenny listok od vSeobecného
lekara/lekara Specialistu — ako pristupovat k pacientom v tomto pripade?
Dr. Minarik — upozornil, Zze uvedena sluzba je vramci benefitov, v ramci
ktorych, VSZP poskytuje aj benefit na okuliare, lyze ainé

Dr. Koneény — ak bude chciet genetik overit nalez z takéhoto vySetrenia —
preplatito ZP?

Dr. Minarik — navrh — vytvorit odporucanie SSLG, ze takto identifikované
nalezy je mozne overovat len v SPL rezime

Dr. Mistrik — DNAera nie je podla obchodného registra poskytovatel
zdravotnej starostlivosti

Cielom SSLG je aby VSZP tento benefit stiahla

Nakontaktovat sa na V8ZP, aby sa k predlozenému stanovisku SSLG ZP
vyjadrila — zodpovedny Dr. Mistrik

kontaktovat pravnika, aké ma SSLG dalSie moznosti, pripadne Ci podstupit
tento benefit na udrad pre zdravotnu starostlivost — zodpovedny dr.
Konecny
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- Dr. Paucginova - upozornila, Ze takéto typy testov sa chystaju ponukat aj
vramci gynekologickej odbornosti — ¢lenovia vyboru sa zhodli, ze SSLG
bude situaciu riesit, az ked bude aktualna

Dr. Mistrik opustil z rodinnych dévodov zasadnutie vyboru

4, Stanovisko SSLG k minimalnej cene vybranych vykonov (Dr. Valachova)

- Dr. Valachova - odborna spolo¢nost Ziada, aby bola zadefinovana
minimalna suma za vybrané ambulantné a cytogenetické vykony

- Dr. Koneény - prezentoval spracované stanovisko

- Dr. Petrovi¢ — upozornil, ze v katalogu vykonov, ktory sa zasielal na MZ SR
nie je ambulantny vykon rozdeleny na vykon pre syndromologickych
a nesyndromologickych pacientov, ale je vSeobecny, pric¢om v stanovisku
navrhujeme vtomto pripade alternativne rieSenie pre rbézne druhy
pacientov

- Dr. Minarik — v pripade vzniku expertiznych syndromologickych pracovisk —
jednotna suma 110€ nemusi byt dostatoéna avznik vykonu
syndrmologickej genetickej konzultacie ma opodstatnenie

- dr. Kone¢ny - navrhol pripravit takyto novy vykon do katalégu vykonov

- Dr. Behulova-odporuca navySit navrhovanu min. cenu vykonu 110 € aspon
0 20% a tiez zmenit pojem minimalna cena = cena navrhovaného vykonu

- Dr. Valachova - Vykon pre Cytogenetické vySetrenie periférnej krvi navysit
na 250 € - navrh na sumu je podporeny viacerymi pracoviskami
stretnutiami (Medirex, Unilabs, Nemocnica ZA, tiez bol k dispozicii cennik
z Ciech)

- Dr. Valachova - spracovat pripomienky vyboru a stanovisko opatovne
zaslat na pripomienkovanie ¢lenmi vyboru a nasledne bude dokument
zaslany na schvalenie a na jednotlivé ZP — zodpovedny Dr. Valachova

5. Stanovisko SSLG k finanénym limitom ZP (Dr. Konec¢ny, Dr. Mistrik)
- Pre nedostatok Casu presun na najbliZzsi vybor
6. EBMG (European Board of Medical Genetics) — aktualny stav (Dr. Lohajova
Behulova, Dr. Konecny)
- Dr. Behulova —implementacia bioinformatikov do systému - v rieSeni
- UEMS - Mistrik, Giertlova
- EBMG - za SSLG na SR su kontaktnou osobou Dr. Behulova a Dr. Simko -
zistit ako sa nominuju ¢lenovia do EMBG a ¢i ma SSLG moznost nominovat
¢lena boardu, nakolko aktualne mame v EBMG uvedené len kontantné
osoby — napr. napisat predsedovi Thomasovi Liehrovi — zodpovedna Dr.
Zavodna
7. Stanovisko SSLG k samoplatcovskym testom germinalnych DNA variantov (Dr.
Mistrik)
- Pre nedostatok €asu presun na najblizSi vybor
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8. Informacie o ¢innosti pracovnych skupin v roku 2024:

Pracovna skupina pre genetické Studie u etnicky Specifickych skupin (Dr.
Giertlova) — Dr. Giertlova nebola na zasadnuti pritomna
Pracovna skupina pre genomicku medicinu (Dr. Konecny)

e Koordinatori Dr. Konec¢ny, Dr. Skalicka — skupina ma 20 &lenov,
ktorej sucastou su vSetky genetické pracoviska, zastupcovia
akademickych a vedeckych pracovisk ako aj bioinformatici — detaily
na webe spolo¢nosti

e 11.9. stretnutie pracovnej skupiny — stanovenie cielov — up-grade
legislativnej normy, doplnenie katalégu diagnostickych lab. vykonov
(celoexébm, trioexom,,), tvorba Standardnych diagnostickych
postupov, vzdelavacie procesy smerom kvzniku odboru
bioinformatika, téma narodnej databanky genomickych dat
a biobankovania v genetike

e Navrhy, pripomienky, postupy, odporucania pracovnej skupiny sa
predostru vyboru SSLG

e do 31.10.-rozdelenie (udi podla zodpovednosti za jednotlivé ciele

e dalSie stretnutie pracovnej skupiny je planované v 11/2024

Pracovnéa skupina pre mitochondrialne ochorenia (Dr. Giertlova) - Dr.
Giertlova nebola na zasadnuti pritomna

Pracovna skupina pre kataldg vykonov (Dr. Zemjarova Mezenska) — ad hoc
Ziadne nové ulohy

Pracovna skupina pre onkogenetiku (Dr. Lohajova Behulova)

e Dr. Behulova informovalo o snahe pripravit workshop ako pracuje
lekarsky genetik v onkogenetike (chapanie indikacnych kritérii —
nema vyznam robit vSeobecné usmernenia)

e Dr. Behulova predostrie navrhy terminov pre workshop

Pracovna skupina pre prenatalnu diagnostiku (Dr. Mistrik) - Dr. Mistrik
vtomto bode nebol na zasadnuti pritomny

Dr. Koneény — vyzval ¢lenov vyboru na premyslenie, ¢i ma do bududcnosti
koncepcia prace formou pracovnych skupin zmysel

9. Génova terapia —indikacie a aktualny stav (Dr. Konec¢ny, Doc. Celec)

Pbévodne ako bod 2, ale presunuty, pre prvotnu nepritomnost Dr. Celeca
Dr. Celec - pravidelne sa kona eurépska konferencia pre génovu terapiu,
tiez existuju v zahrani¢i narodné spolocnosti pre génovu terapiu — ako je
génova terapia rieSena na SVK, pod koho zastitou, na koho sa obratit?
Dr. Petrovi¢ — génova terapia je kazda terapia, ktora meni gen. informaciu -
tym padom sa za gen. terapiu povazuje ¢okolvek, nie len lieCba v pripadne
raritnych ochoreni
Dr. Koneény-komunikoval s prof. Mackom, podobny stav je ajv CR, zva&$a
o gen. terapiu bojuju prislusny Specialisti, klinicka genetika sa do procesu
nezapaja
NajbliZzSi vybor otvorit opét tuto tému
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Dr. Ku$ikova - génovu terapiu na NUDCHu riesia $pecialista

Aké typy terapii sa u nas aplikuju, spracovat data do najblizSieho vyboru -
zodpovedny dr. Celec, aky je vedecky stav; prakticky stav — dr. Petrovié,
dr. Skalicka

10. Informéacia k OZ SSLG (Dr. Konec¢ny)

Informéacia o stave na lCte a platbach za posledné obdobie (web supportu,
2400€ inzercia v Casopise smerom k Solenu, vyhotovenie novej peciatky,
prijem — ¢lenské prispevky)

Zmena v odmenovani sekretara — vypoved, prefinancovanie cez dohodu
a Solen z prostriedkov konferencie na obdobie 09-12/2024

11. Organizacia IM 2024 a plan na rok 2025 (Dr. Lohajova Behulova, Dr. Konecny)

Dr. Behulova - finan¢na podpora SSLG je len z tejto konferencie

Hladanie dalSich moznosti a firiem, ktoré by podporili konferenciu — v hre
su farma-firmy

Ochutnavka rumov - dohlad AIFP nad etikou spolo¢nosti — odborna
konferencia mé byt spojena len so vzdelavanim, ztohto dévodu
ochutnavka zrusSena, riskovali by sme stratu partnera a jeho podpory

Ak je konferencia s 1 zahrani¢nym partnerom —wellness méze byt sucastou
hotelu, ak by bolo viac zahrani¢nych partnerov — muselo by sa jednat uz
o bussines hotel

Sprievodny program IM 2024 - tatranska elektricka

Od zastupcov firiem je aktualne dobra spatna vazba na zostavenie
programu — zaradenie prednasok

Hospodarenie a investicie z U¢tu SSLG -bod do najblizSieho vyboru - Uloha
pre vSetkych ¢lenov vyboru — napr. odmeny mladych autorov, zvyhodnene
Clenské na ESHG pre aktivhych ¢lenov SSLG, kupa ucebnic a odbornych
publikacii, open acces do niektorych zurnalov

Izakovicov memorial rok 2025:

Pomoc s organizaciou opat pristubili dr. Minarik a dr. Radvanszky
Hladanie novych priestorov pre konferenciu, pre cca 250 ludi — napr. hotel
Bellevue, Hotel Patria, Grandhotel Praha - inSpirovat sa odporuc¢aniami
Solenu, pripadne sa zamysliet nad inou spoluorganizatorskou firmou

Dr. KoneCny upozornil, ze sa po IM zaCne venovat organizacii
Ceskoslovenskej konferencie, preto Dr. Behulova poziadala o organiza¢nu
pomoc Dr. Mezensku

zodpovedni dr. Behulova, Dr. Mezenska

12. Organizacia 1. CS kongresu lekarskej genetiky (Dr. Koneé&ny)

Datum konania 2-4.4.2025

Miesto konania: Mestskeé kulturne centrum Luhacovice

Vroku 2025 tym padom nebudeme organizovat Martinskd geneticku
konferenciu , taktieZ sa nebude organizovat ani DNA diagnostika v CR

Dr. Koneény - mobZze nastat problém subytovanim, je nutné rieSit
ubytovanie ¢o najskor
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13.

14.

15.

16.

- Hlavny speaker - Profesor Jozef Gecz
- Hlavny organizator — ¢eska odborna spolo¢nost
- Financovanie - konanie predbeZne 1x za 5 rokov, ak sa organizuje v CR
financuju Cesi, ak na SVK financujeme my
Rokovanie na ZP Dévera (Dr. Mistrik)
- presun na najblizSi vybor
Vzdelavania lekarov v atestacnej priprave z lekarskej genetiky (Dr. Giertlova, Dr.
Mistrik)
- presun na najbliZSi vybor
Casopis Lekarska genetika a diagnostika (Dr. Skalicka)
- Dr. Skalickda - momentalne sa na IM 2024 rozdava 2.vydanie ¢asopisu
Rb6zne - otazky oceneni
- najlepSia publikacia za rok 2023
- pripravit podklady pre rieSenie na zaklade minuloro¢nych emailov
zodpovedny Dr. Radvanszky
- pripravit vyzvu pre genetické pracoviska na nominaciu publikacie tak, aby
bola do konca roku 2024 sutaz vyhodnotena vyborom a cena odovzdana
- nasledne odovzdat do rieSenia pre buduce roky sekretarovi spolo¢nosti v
spolurieSeni s Krasrianska

V Starej Lesnej, 9.10.2024
Spracoval: Mgr. Gabriela Krasfianska

RNDr. Michal Konecény, PhD. RNDr. Rébert Petrovic, PhD.

prezident vyboru SSLG vedecky sekretar SSLG
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