ZAPIS ZASADNUTA VYBORU SSLG

Termin: 4.12. 2024, 11:00 — 15:00

Miesto konania: Medirex Group Academy — kongresové centrum, Galvaniho 17/C, Bratislava,

(5. poschodie, Miestnost c. 2. Do budovy treba vojst cez vchod "C", na recepcii na prizemi sa ohlasit,
ze idete do Medirex Group Academy, pouzit za recepciou vytah vpravo a vyviezt sa na 5. poschodie,
po vystUpeni z vytahu dvere vpravo)

Link na online pripojenie: Pripojte sa k schodzi teraz
ID schodze: 322 829 612 520  Pristupovy kdd: ey3za7T8

PROGRAM ZASADANIA:
Pritomni: vid. prezen¢na listina
Online: Dr.Behulova, Dr. Giertlova, Dr. MikloSovicova, Dr. Zavodna

1. Schvalenie programu vyboru

2. Kontrola zapisnice a Uloh z posledného zasadnutia vyboru (RNDr. Konecny):
Benefit VSZP — stretnutie a odpoved SSLG — Dr. Radvanszky

- Konalo sa stretnutie na VSZP - nechce stiahnut benefit, pretoze aj iné ZP poskytuju rozne
benefity formou genetickych testov

- ak by bolo dohodnuté vo vsetkych ZP, benefit su ochotni stiahnut

- Zatial sme sa dohodli na tom, ze pri pontkanom benefite bude uvedené stanovisko SSLG,
ktoré sa zasle 05.12.2024 na VSZP (zodpovedni Radvanszky a Krasrianska)

- Dr. Mistrik — stiahnutie benefitov by sa dalo realizovat cez zdruzenie zdravotnickych asociacii
(presunuté do bodu rézne)

EBMG (zodpovedna Dr. Zavodna)

- za SSLG na SR su kontaktnou osobou Dr. Behulovd a Dr. Simko — zistit ako sa nominuju
¢lenovia do EMBG a ¢i ma SSLG moznost nominovat ¢lena vyboru EBMG, nakolko aktualne
mame v EBMG uvedené len kontaktné osoby — napr. napisat predsedovi Thomasovi Liehrovi

- Dr. Zdvodna pisala mail na oficidlny administrativny email, avsak zatial'bez odpovede,
buduci tyzden skusi opakovane zaslat mail, ale uz na osobny email T. Liehra

- Dr. Behulovd — v minulosti bol nominovany Dr. Kadasi, potom vraj nominoval Dr. Behulovi —
ta vsak nedostava ziadne informacie

- Dr. Mistik — zdcastnili sa online meetingu

- rieSilo sa spojenie medzi EBMG a UEMS,

- eurdpska lekarska Specializacna skuska/60o€ - u nas nie je platna ako Specializacia, zakon to
neumoznuje — existuju vSak krajiny, ktoré skusku akceptuju

- Eurdpska Specializacia — vyzaduje rocny klinicky kmen, 4 roky praxe, 6 mesiacov genetické
laboratorium, nasledne pisomna a Ustna Cast skusky

- Dr. Simko —v CR idU inou cestou, 30 mesacna staz v 3 vybranych odboroch, navrhuje zmenu
legislativy aj u nas

- Zistit ako postupovat v pripade zmeny legislativy a koho oslovit, ¢o vypracovat —
zodpovedny Doc. Simko
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5.

Vzdelavania lekarov v atestacnej priprave z lekarskej genetiky (Dr. Giertlova, Dr.
Mistrik)

Dr. Skalickd — publikacia o stave lekarskej genetiky v EU, v ktorej je Dr. Mistrik spoluautorom
—zaslat link clenom vyboru, resp. na web

Pracovné-studijné osnovy pre genetickych konzultantov su uvedené na stranke EBMG

Dr. Valachovd — nosné odbory na pripravu klinického genetika by mali byt povinné pred
Specializaciou, napr. pediatria

Dr. Simko — v gynekoldgii je mozné spravit si certifikaény kurz na $pecializovanu ¢innost

Dr. Mistrik — je rieSenim urobit si CE ¢innost?

Dr. Simko — je potrebné mat plny Uvazok na genetike, v pripade ¢iastoéného Uvézku na
genetickom pracovisku sa nasledne adekvatne predlzuje Specializacné studium

Vo februédri Doc. Simko absolvuje stretnutie vCR andsledne bude vybor informovat
a budeme sa tomu venovat

Dr. Behulovd — navrhuje vytvorenie samostatnej pracovnej skupiny, vo februari stretnutie
v Cechéch, ndsledne vytvorenie tejto skupiny

Dr. Konelny — pri otvoreni tejto témy riesit aj nové zdravotnicke povolania — bioinformatik,
geneticky konzultant aich zaradenia do systému pracovnych zdravotnickych povolani —
bude sa téma preberat v ramci PSGM

Zodpovedny Doc. Simko

Nedostatok lekarskych genetikov na Slovensku

priprava stanoviska SSLG (zodpovedny Dr. Giertlova) — na jednej strane malo genetikov, na
druhej strane dlhé cakacie doby v nemocniciach pocas Specializacii

Dr. Mistrik — stanovisko adresovat na MZSR — resp. navrhuje absolvovat osobné stretnutie

Dr. Valachovd — téma suvisi aj s pripomienkami k stratifikacii, ktoré pripravoval aj Dr. Cisdrik
a zasielali sa pred rokom, avsak bez odpovede — povinnost nemocnice 3. Urovne je mat
zabezpedlenu genetickl ambulanciy;

druhd téma ktoru navrhuje Dr. Valachova otvorit je stupajuci pocet pacientov, ktorych treba
vySetrit pocas hospitalizacie

Dr. Skalickd — DRG, pod aky Urad spada? + otvorit problematiku vykazovania vykonov pocas
hospitalizacie pacienta

Dr. Konecny — skusit nakoncipovat komplexné stanovisko SSLG na MZ SR — odpichnut sa od
stanoviska, ktoré nakoncipovala Dr. Giertlovd, dohodnut sa aj na tom, na koho adresovat -
termin koniec januara 2025

Nasledne po zaslani stanoviska iniciovat okruhly stél na MZ R

Pri MZ SR existuje kategorizacna skupina pre OSN (optimalizacia siete nemocnic)

Zaslanie stanoviska na MZ SR prip. vsetky ZP

Izakovicov memorial (dr. Behulova)
Sucasny stav bank. Uctu SSLG: 33 266¢€

Hospodarenie IM 2024 (Dr. Behulova, dr. Konecny)

IM 2025

Vydaje 58128 €

Prijmy 98 459 €

Cisty zisk : 40331 €

230 uchadzacov

Solen velmi negativne hodnotil spolupracu s hotelom Horizont

Platba Solenu (balik sluzieb) — pévodne 5ooo €, nakoniec sa dohodlo na navyseni na 10 ooo €

Cast zarobenych penazi bude slUzit ako zaloha pre dalsi ro¢nik

Korespondencna adresa: Vedecky park UK, llkovi¢ova 8, 841 o4 Bratislava
telefon: +421 948 780 868, e-mail: vybor-sslg@sslg.sk



3
QSI(EJ B>

Zvazoval sa hotel Chopok v Jasnej, hotel Partizan Tale (drahsi ako Grand Hotel Praha a tiez
Solen mal negativne skusenosti), Dovonaly

Organizacia opat v spolupraci so Solenom

Termin: 8-10. 10. 2025

Miesto: Grandhotel Praha, Lomnica

Prednostné ubytovanie v GH Praha — pretoze hotel bude rezervovany cely, bude nutné ho
zaplatit, aj ked' zostane izba prazdna (v cene 110%€)

Kapacita hotela je cca 160 ? [udi

Zalohova faktura — polovica nakladu na hotel

10 000 € dohodnuta odmena Solenu nar. 2025

Zmluva o spolupraci so Solenom bude predlozena vyboru

Dr. Behulovd — upozorriuje aby ¢lenovia vyboru uvazovali nad nad dalSimi zdrojmi prijmov

Informacia k OZ SSLG (RNDr. Konecny)

Rekordny historicky prijem z IM

Prevadzka o. z. vSak ma svoje naklady

Investovanie penazi spat do SSLG — navrhnut spOsoby, napr. ocenenie mladych autorov,
najlepsie publikacie, aktivnej organizacnej prace na konferenciach,

Dr. Radvanszky — navrh platby ¢lenského v ESHG pre ¢lenov vyboru

Dr. Mikva — ¢lenovia vyboru zdarma registracia na uréitych podujatiach

Dr. Konecny — spytat sa aj pravnika, ¢i je tato forma mozn3,

Dr. Mindrik — add prispevky/odmeny pre ¢lenov vyboru, ktory sa viac venuju zalezitostiam
vyboru — riesit formou zmluvy o spolupraci (DoVP, DoP()

2% je mozné darovat az po 2 rokoch fungovania o.z.

Prislub SSLG na podporu ¢asopisu, formou 2 x 2000 € rocne

uvedena podpora odsuhlasena vyborom aj na rok 2025

do najblizsieho zasadnutia vyboru premysliet detailne moznosti hospodarenia v ramci 0.z. —
zodpovedni vsetci ¢lenovia vyboru

Rokovanie na ZP Dovera (Dr. Mistrik), resp. AZP (Asociacia ZP) (Dr. Konecny)
Limity laboratorii (vzhfadom na dlhé cakacie doby, zvySovanie finanénych nakladov na
vySetrenie, zvySovanie celkovych poctov vySetreni, diagnostik rate sa diagnostika stava
nedostupnou, preto ziadame o navysenie najma panelovych analyz)
Stanovisko k navysenia bodov za cytogenetické vykony
Platba za ambulantné vykony (pripravit za jednotlivé pracoviska azosumarizovat) —
zodpovedny Dr.Valachova
Uprava spolo¢nych indikaénych kritérii v zmluvach jednotlivych ZP (kto mdze ktory vykon
indikovat bez ohladu na ZP), diagndza vs vykon (nie su identické v jednotlivych ZP)
Zodpovedny Dr. Mistrik — do 30.1.2025 ako hlavny odbornik oslovi AZP s okruhmi tém
nadefinovanymi vyssie

o https://azpsr.sk/kontakty

o PhDr. Dajana Petrikova, vykonna riaditelka, +421 911 011 305,

dajana.petrikova@azpsr.sk

Hlasenia na NCZI (dr. Cisarik) zdroj:

Prezentacia vystupov z NCZI - Dr. Cisdrik

NCZI, Narodny register vrodenych chorob — dedic¢nych, genetickych a zriedkavych choréb
Register vedeny a vysledky prezentované za roky 2019-2023

Dr. Mlkva — vyuzit material aj ako podklady pre rokovania s ZP
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Dr. Mistrik — ako prebieha realne hlasenie, existuju tam r6zne moduly, nemoéze dochadzat
k duplicitam?

Ako bude pokracovat hlasenie prenatalnej diagnostiky

klinicky garant na rok 2024 — Dr. Cisarik, avSak do r. 2025 najst garanta tejto aktivity v rdmci
SSLG — nepadli ziadne navrhy

Dr. Skalickd — nevieme na narodnej Urovni kolko mame zriedkavych pacientov — teda
pacientov, ktori nemaju diagnozu, resp. ktori vyuzili vSetky moznosti diagnostiky, ale bez
vysledku, len susp. pre geneticku etioldgiu — komunikacia s EU

Dr. Skalickd — v sucasnosti moznost zapojit pacientov s Usher dg. do Studie a naslednej gen.
terapie — bolo by mozné ziskat data s mutaciami vurcitom géne? — Dr. Cisarik zisti
dostupnost, pretoze Udaje nie je mozné vyuzit na vedecké Gcely

Velmi dblezité — sharing data — akym sp6sobom méze prebiehat?

Data z registra vSak nie su pristupné pre lekarov a pacientov

Génova terapia

Na predchadzajucom vybore tato téma otvorena na podnet doc. Celeca

Dr. Skalické — data za NUDCH 2020-2024 — 8 pacientov podstUpilo gén. terapiu

Dr. Mindarik — vytvorit databazu kontaktov alinkov na eurdpske asvetové institucie
komunikujuce liecbu

Dr. Petrovic — EMI definuje génovu terapiu velmi Siroko a pocita aj so zmenami génovej
expresie, takze sa to netyka iba zriedkavych ochoreni

Dr. Petrovi¢ — navrhuje urobit zoznam moznych pripravkov génovej terapie — schvalené,
off-label, indika¢nd odbornost — nasou Ulohou je len informovat ostatnych

Dr. Mindrik — eurdpska liekova agentUra zrejme ma takyto zoznam, na SSLG web dat link
odkazujuci na tuto webstranku, ktord EMA zrejme pravidelne aktualizuje

Premysliet do nasledujuceho vyboru koncepciu — zodpovedni Dr. Petrovié, Dr. Skalicka

Informacia o zakladani Spolo¢nosti pre zriedkavé ochorenia (Dr. Petrovic)
Uvaha o zaloZeni spolo¢nosti pod SLS ako podpory pre pacientov

Pre vytvorenie spolocnosti budu potrebovat podporu 2-3 inych spolo¢nosti SLS
Ciel'napr. autorita zastupovania pacientov pred ZP, efektivnejsia dostupnost liecby
Budeme osloveni ako SSLG ked' nastane spravny cas, aktualne ide len o myslienku
Inicidtor zaloZenia Dr. Hlavata, NUDCH

Pacientska organizacia pre hypermobilny Ehler Danlosov syndrém — spolupraca so SSLG
(Dr. Petrovic)

Dr- Petrovi¢ osloveni Mgr. Silviou Siskovou — pacientka a zastupkyria tejto organizacie
Kapacitné obmedzenia ambulancii a diagnostiky tychto pacientov

Je mozné vietkych pacientov s EDS sumarizovat a uniformizovat postupy ich diagnostiky?
Dr. Mistrik — navrhuje robit na max. 2 pracoviskach

Dr. KuSikovd — urcite geneticka konzultacia tychto pacientov

Dr. Mikva — aky je problém? Pacientov je mozné uzatvorit s klinickou diagnézou

Dr. Petrovi¢ — pre lepsie vysvetlenie pozvat Mgr. Siskovy na online miting po novom roku

Dr. Valachovd — existuje zoznam pre tento syndrom, takze klinicky sa daju tito pacienti
klinicky diagnostikovat

cca 200-300 pacientov EDS s hypermobilnych typom, ktory nema znamy asociovany gén
online miting po novom roku s vyborom SSLG - zodpovedni Dr. Petrovi¢

Minimalne personalne a pristrojové vybavenie — vyhlaska MZ SR (Dr. Mistrik)
Vyslo upozornenie, od novembra 2024 pred-pripomienkovacie konanie vyhlasky, avsak
doposial ni¢ nie je dostupné
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13.

14.

ROzne:
15.

16.

Dr. Konecny — zvazit definiciu novych zdravotnickych povolani?

Bioinformatik — skor biolog ako informatik

Geneticky konzultant — pracovné osnovy EU

Vytvorenie Studijnych odborov — Dr. Skalicka pozrie podklady ako to vyzera inde a posle
Dr. Skalicka — existuju eurdpske odporucania, najprv pripravit studijné odbory az nasledne
kategorizujme v ramci zdravotnickych povolani

Zdravotnicky laborant — aktualne sa riesi Specializacia laborantov uz 4ty mesiac

Dr. Konecny — zvazit nové rozdelenie genetickych laboratérii tak aby pribudla definicia
genomického laboratéria k existujucim typom (cytogenetické, molekularno-genetické, pre
metabolické ochorenia)Tému zdravotnickych povolani asi nestihneme v tomto
pripomienkovom konani

Dr. Mistrik — rieSit taktiez tému bezpecnosti Udajov pri praci zdomu

Sledovat vyzvy na pripomienkovanie anasledne pripomienkovat, pripravit materialy
z predoslych pripomienkovych konani, napr. pri stratifikacii — zodpovedni Dr. Mistrik, Dr.
Konecny

Organizacia 1. CS kongresu lekarskej genetiky (RNDr. Koneény)
Financovanie: v CR zabezpeduje ¢eskd odborna spolo¢nost

ak to bude organizované na SVK financuje SSLG

Distribucia ¢asopisu Lekarska genetika v, registracnych,, taskach
Ubytovanie: oslovené 3 hotely, ktoré budu spolupracovat pri ubytovani hosti

Informacie o Cinnosti pracovnych skupin v roku 2024 (vedici PS)
presunuté na dalsie rokovanie vyboru

Stanovisko SSLG k splnomocnencovi vlady

Dr. Mindrik — nie personalizované, lebo problém nie je na Urovni jednej osoby
(splnomocnenca vlady) ale postavené vSeobecne, na Urovni vnimania vedeckého poznania,
,,boj" voci dezinformaciam a hoaxom

Dr. Cisdrik — priprava odborného vysvetlujuceho ,,prispevku®

priprava stanoviska, schvalenie vyborom SSLG a umiestnenie na web SSLG — Zodpovedni
Dr. Minarik, Dr. Konecny

Najlepsia publikacia za roky 2023 a 2024

do 30.8. v prislusnom roku je mozné prihlasit sa do sutaze

naposledy bola sutaz vyhlasena v roku 2021

poslat remainder na vietky genetické pracoviska: prihlasenie do konca roku 2025,
vyhra 5o0€,

odmenujeme publikacie r. 2022 a 2023

OCENENIA: pdf zo stranky SSLG vymazat a nechat len text na stranke (opravit email v texte)
Pripomienkovanie statutu sutaze — Dr. Konecny

Formular na prihlasenie vypracuje Dr. Radvanszky

Zaslanie emailu — Mgr. Krasrianska

Do 31.12.2024

30. vyroCie zalozZenia centra lekarskej genetiky — doc. Chandoga — spracovanie ppt na
IM2025 (Dr. Petrovic)
Rovnako 5o. vyrocie zalozenia genetiky na UNBA (1975)
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17.

18.

vybor

Cielom je stanovit pravidld hry — za akych okolnosti moze zdravotnicke pracovisko
vykonavat samoplatcovskeé testy? —indikacia, konzultacia, prevedenie, report

Dr. Mistrik — vypracovat vseobecné stanovisko SSLG ktymto typom testom, pretoze aj
odporucania na DTC testovanie nezdravotnickymi zariadeniami su velmi vseobecné

Ako vsak so samoplatcovskymi testami zo zahrani¢nych pracovisk? — brat ich ako DTC
testovanie

Pripravit navrh komplexného stanoviska na web SSLG

Zodpovedny Dr. Mistrik

Informacie o priprave nového cisla ¢asopisu (Dr. Skalicka) — priprava 3.vydania
stav hospodarenia a generovanie prispevkov

navrh na publikaciu o stave genetic consulting v EU

Aktualne pre ¢lenov SSLG online dostupny zdarma

Najblizsi termin vyboru — prva polovica marca hybridnou formou, prebehne este hlasovanie
o termine a mieste konania

V Bratislave, 04.12.2024

Spracoval: Mgr. Gabriela Krasfianska

RNDr. Michal Konecny, PhD. RNDr. Robert Petrovi¢, PhD.

predseda vyboru SSLG vedecky sekretar SSLG
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