E Ministerstvo zdravotnictva SR

HODNOTIACA SPRAVA
o plneni aktivit vyplyvajuacich z akéného planu Narodného programu rozvoja starostlivosti o pacientov so
zriedkavymi chorobami v Slovenskej republike za kalendarny rok 2020 - iiloha B.2. uznesenia vlady SR
€. 671 zo dia 09. 12. 2015, uloha €. B.2 uznesenia vlady SR ¢. 148 zo diia 11. 04. 2018 a
uloha ¢. B.2 uznesenia vlady SR ¢. 724 zo dia 18. 11. 2020.
(informativny charakter)

Ak¢ny plan (priloha €. 1) bol koncipovany na baze 9 zakladnych priorit. K jeho aktualizacii na
rok 2020 doslo na podklade plnenia uznesenia vlady SR €. 671 zo dina 09. 12. 2015.

V roku 2020 sa podarilo vycCerpat’ z vy¢lenenych finanénych prostriedkov zo Stdtneho rozpoctu
Ministerstva zdravotnictva SR na plnenie akéného planu:

1. 15 000,00 EUR - na pokrytie nakladov stvisiacich s plnenim tlohy ¢&. 6.1 v zneni:

Podpora registra dedi¢nych, genetickych a zriedkavych chordb, ktory je sucastou Narodného
registra vrodenych chyb a zapojenie d’alSich expertiznych centier do hlaseni do registra
dedi¢nych, genetickych a zriedkavych chordb (realizacia pilotného projektu v spolupraci s
NCZI).

Specifikécia tilohy/projektu, zdovodnenie:

Do projektu zriedkavych chordb v roku 2020 (projekt ZCH 2020) boli zapojené negenetické
pracoviskd, z ktorych vécSina je sucast'ou narodnej ,.siete* expertiznych pracovisk. Cielom
projektu bolo pokracovanie najmi v retrospektivnom elektronickom hlaseni pacientov s
prislusnou ZCH v SR do Narodného registra dedi¢nych, genetickych a zriedkavych chordb v
ramci Narodného registra vrodenych chyb. Dopliiajii sa tym hlasenia pacientov so ZCH
vyplyvajlce zo zdkona €. 153/2013 Z. z. o ndrodnom zdravotnickom informa¢nom systéme a o
zmene a doplneni niektorych zdkonov a prisluSnej vyhlasky ¢. 74/2014 Z. z., ktorou sa
ustanovuje zoznam hlaseni do narodnych zdravotnych registrov, ich charakteristiky,
podrobnosti o obsahu narodnych zdravotnych registrov, postupe, metodach, okruhu
spravodajskych jednotiek a lehotach hlaseni do ndrodnych zdravotnych registrov. Postupné
ziskavanie ¢o najvalidnejSich poctov pacientov s prislusnou ZCH v SR do virtudlneho registra
ZCH je pre manazment pacientov so ZCH prinosom.

V roku 2020 sa v ramci projektu podarilo prostrednitcvom 12 zapojenych externych dohodarov
(11 lekarov, 1 ,,nelekér®) zo 7 slovenskych nemocnic nahlasit’ do predmetného registra d’alSich
1 768 pripadov so ZCH. Dalgich 1412 pripadov so ZCH (najmi novodiagnostikovanych)
pribudlo do registra na zaklade zadkonnej povinnosti prostrednictvom genetikov (nezapojeni v
roku 2020 do projektu).

Na zaklade usmernenia pripraveného pred zahdjenim projektu, sa suma za 1 hlasenie pripadu
ZCH externym dohodarom uréila na 6 Eur brutto. Z celkovej sumy 15000 Eur boli
financované: hlasenky k ZCH (9744,00 EUR), odvody zamestnavatela na zamestnanca
(dohodara - 2866,50 EUR), naklady na prevadzku NCZI (podl'a Kontraktu MZ SR a NCZI -
1500,00 EUR), suma za organiza¢no-metodické zabezpecenie (3 interni NCZI-dohodari —
579,49 EUR) a ¢iastka pre externého dohodara-analytika (310,00 EUR).



2.7 981,00 EUR — na pokrytie ndkladov stvisiacich s plnenim tlohy €. 9.2 v zneni:

Podpora rozvijajtcich sa aktivit pracovisk zapojenych ako ,,affiliated partners* do ERN

a aktivit pracovisk prihlasenych ako ,,full member” do ERN, v zmysle napiiiania ich ¢innosti
vV SR, podla ich poziadaviek a realizovatelnych moznosti podpory zo strany MZSR,
napriklad:

- finan¢na podpora zamestnanca nemocnice realizujiceho administrativne pokrytie pracoviska
zapojeného do projektu ERN.

Vyssie uvedenou sumou bolo podporenych 8 zamestnancov zo 4 slovenskych zdravotnickych
zariadeni (NUDCH, NUSCH, UNB, FN Martin), ktori administrativne zastresovali slovenské
pracoviska v projekte ERN v roku 2020.

Splnené aktivity akéného planu bez finanénej podpory za rok 2020 v ramci uloh ¢&.:

1.3 Priebezné informdcie o vysledkoch hlaseni pacientov so ZCH do registrov NCZI (register
dedi¢nych genetickych a zriedkavych chorob, hlasenia z expertiznych centier)

Za rok 2020 sa dohlasilo takmer 3200 pripadov d’al$ich 0s6b so ZCH. V ramci financovaného
projektu — Projekt ZCH 2020 i$lo o0 1768 o0s6b hlasenych z expertiznych pracovisk
(hlasenka ZCH II); 1 412 0s6b bolo hlasenych od genetikov (ti v roku 2020 hlésili iba podla
zakona na inej samostatnej hlasenke, ¢ize bez platby). Obe hlasenky tvoria zédkladné 2 zdroje
zberu udajov o osobach so ZCH (spolu s d’al§im, a to najmé registrom neuromuskularnych
choréb, v ktorom sa vroku 2021 intenzivne zadavaji retrospektivne pripady inych
ZCH/myastenia gravis), aby sa udaje o ZCH kompletizovali z viacerych zdrojov do tzv.
Virtudlneho registra ZCH.

2.1 9. Programova konferencia ,,Zriedkavé choroby v SR — vzdelavanie* — online formou

2.2 Analyza vzdelavania v problematike ZCH a navrhy na jeho rozsirenie

Zvedenie volite'nych predmetov ,,Patologia ZCH a Farmakoldgia ZCH* vElenenych do vyucby
v akademickom roku 2020/2021 na Farmaceutickej fakulte UK Bratislava

3.2 Priebezné analyzy dostupnosti najnovsej lieCby pre pacientov so ZCH

V roku 2020 bolo v EU registrovanych Eurdpskou liekovou agentirou 22 liekov zo Statitom
orphan - OMP. Do slovenského tthradového systému sa podarilo vstapit’ Styrom, vsetky tieto
boli registrované zo strany EMA v rokoch (2012 - 2018). Polovica tychto liekov patri do ATC
skupiny L (LO4AXO08 - ALofisel, LO1XX50 Ninlaro). Ostatné dva lieky st uréené na liecbu
hemofilie a malabsorbcie pri syndrome kratkeho ¢reva (B02BDO04 - Idelvion, AL6AX08 -
Revestive). Pretrvava tak aktualny stav, kedy na slovenskom trhu je dostupnd menej ako
polovica OMP. Niektoré OMP sa na slovensky trh dostavaju az potom, ¢o svoj orphan Statat
stratia. V roku 2020 vstupil do thradového systému aj liek Orkambi, ktory bol oficialne



registrovany v EU v roku 2015 ako OMP. Aktualne viak uZ existuju nové lieky na cysticku
fibrozu, ktoré preukazali signifikantny benefit vo¢i Orkambi. Orkambi uz OMP nie je.

4.1 Aktualizacia Odporacania pre lekarsku genetiku k indikovaniu prenatalnych genetickych
testov na podklade vysledkov prenatdlneho skriningu vrodenych vyvojovych chyb s
potencialom prenatalnej liecby

Ak sa prenatalna liecba aplikuje, tak v individualnych pripadoch a je viazana na prenatalnu
diagnostiku takéhoto stavu individualne.

4.2 Analyza stavu realizovaného novorodeneckého skriningu v roku 2019 formou pisomne;j
informécie zo SCN SR

Vyro¢na sprava za rok 2019 je dostupna na webovej stranke SCN:
http://www.detskanemocnica.sk/Data/Sites/1/userfiles/7/scn-sr/sprava2019 1s.pdf

5.1 Analyza planov vyskumu MZ SR v oblasti ZCH

V planoch vyskumu podporovaného MZ SR sa otazka zriedkavych chorob nerealizuje
samostatne, ale problematika je parcialne sucast'ou inych tloh (vyskumnych projektov).

8.1 Implementacia eurdpskych odporucani v oblasti ZCH

Realizované v ramci koncepcie NP 2030 a AP 2021-2022 z eurdpskej aktivity RARE 2030 a
pokracuje po ziskani definitivnych odporucani v roku 2021.

Priloha ¢. 1 - Akény plan na rok 2020 Narodného programu rozvoja starostlivosti o pacientov
so zriedkavymi chorobami v Slovenskej republike na obdobie rokov 2016-2020



Priloha ¢. 1

AKkény plan na rok 2020 Narodného programu rozvoja starostlivosti o pacientov
so zriedkavymi chorobami v Slovenskej republike na obdobie rokov 2016 — 2020 podPa 9 zakladnych priorit:

* Rozvijanie informovanosti verejnosti o problematike zriedkavych chorob
* Rozsirovat’ vzdelavanie odbornej verejnosti o problematike zriedkavych choréb
* Rozsirovat’ a zvySovat’ kvalitu diagnostiky, lie¢by a starostlivosti o pacientov so zriedkavymi chorobami
* Podpora skriningu zriedkavych chorob a prevencie zriedkavych chordb
* Podpora vedy a vyskumu v oblasti zriedkavych choréob
* Zber udajov o pacientoch so zriedkavymi chorobami a podpora registra zriedkavych choréb
* Starostlivost’ o kvalitu Zivota socidlne zalenenie pacientov so zriedkavou chorobou

* Medzirezortna spolupraca v oblasti zriedkavych choréb a ¢innost’ Komisie Ministerstva zdravotnictva Slovenskej republiky pre zriedkavé
choroby

» Zahrani¢na spolupraca v oblasti zriedkavych chorob

Aktualizacia akéného planu Narodného programu rozvoja starostlivosti o pacientov so zriedkavymi chorobami v Slovenskej republike na obdobie
rokov 2016 — 2020 na rok 2020 vyplyva z praktického plnenia Narodného programu.



Priorita Uloha Vystupy/ Gestor/  |Spolupracujuc|Financovanie/ Predpokladané finan¢né krytie (v EUR)
e predpoklad
indikatory | organizator subjekty rok 2020
1. Rozvijat’ 1.1. média, MZ SR Komisia MZ MZ SR 3000
informovano | Informovanie| kampane, SR pre ZCH,
st’ odbornej zbierky a UDZS, SAZCH Propagacia ERN:
verejnosti a laickej aukcie,
0 verejnosti 0 |diskusné fora, - vyroba a distriblicia propaga¢ného materialu o
problematike ZCH seminare, ERN (letaky, brozury,...) prostrednictvom MZ SR
ZCH prednasky, V spolupraci s komisiou MZ SR pre ZCH na vSetky
letaky pracoviska v Narodnom zozname pracovisk pre
zriedkavé choroby a do odbornych spolo¢nosti
suvisiacich s odbornymi pracoviskami
vV Narodnom zozname
- propagécia informacii o ERN prostrednictvom
inych foriem (prednasky, diskusné fora,
seminare,...)
- Aktualizacia informacii o ERN na webovej
stranke MZ SR, UDZS, SAZCH,...
1.2. Internetové SAZCH EURORDIS, MZ SR 0
Internetova stranky Komisia
stranka MZ SR pre Podpora prevadzky internetovej stranky SAZCH
SAZCH ZCH od MZ SR




1.3. Internetové | Komisia MZ Komisia MZ SR 0
Internetova stranky, SR pre MZ SR pre
stranka informacie k | ZCH/NCZI | ZCH/NCZI Priebezné informéacie o vysledkoch hlaseni
NCZI ZCH, pacientov so ZCH do registrov NCZI ( register
dedi¢nych genetickych a zriedkavych chorob,
hlasenia z expertiznych centier)
1.4. Orphanet| aktualizacia | Komisia MZ | Komisia MZ MZ SR 0
Slovakia slovenskej | SR pre ZCH | SR pre ZCH
verzie MZ SR Podpora aktualizacie a prevadzky
stranky, | NUDCH BA slovenskej verzie internetovej stranky,
masmedialna masmedialna prezentacia, zapojenie sa do
prezentacia, hlavnych aktivit Orphanet-u,...
podpora
pouzivania
stranky,
zapojenie sa
do hlavnych
aktivit
Orphanet-u,...
1.5. Informacné SCN SR SCN SR MZ SR
Informacné zdroje
zdroje pre
verejnost’ k
novorodeneck
ému
a
selektivnemu
skriningu v
SR




1.6. Helpline [Helpline ZCH|  UDZS, 0S, SAZCH 0
ZCH podla MZ SR
smernice EU
o uplatiiovani
prav Analyza implementacie Smernice EU z roku 2011
pacientov pri smernice EU o uplatiiovani
cezhrani¢nej prav pacientov pri
zdravotnej cezhrani¢nej zdravotne;j
starostlivosti, starostlivosti, rozvoj
rozvoj cezhranicnej starostlivosti
cezhranicne;j
starostlivosti
2. RozSirovat’ 2.1. Slovenskd | Komisia MZ | SLS, SSLG, MZ SR 0
vzdeldavanie | Programova | konferencia | SR pre ZCH, SLK,
odbornej | konferencia |0 zriedkavych oS NCZI, LF Podpora realizacie Slovenskej konferencie
verejnosti | ,.Zriedkavé | chorobach, 0 zriedkavych chorobach vratane podpory
0ZCH |choroby v SR| hodnotiaca prezentacie vysledkov expertiznych pracovisk na
— aktualne 9. konferencii v Bratislave
vzdelavanie® [vysledky v SR
2.2. Podpora| Analyza |Komisia MZ | Vzdelavacie 0
implementaci |vzdelavania o SR ustanovizne,
e ZCH pre ZCH ktoré
vzdelavania v uskutocnuji
oblasti ZCH prislusné Analyza vzdelavania v problematike ZCH a navrhy
v rdmci akreditované na jeho rozsirenie
Specializacnéh Specializacné
0 Studijné
Studia v programy
prislusnych
Specializanyc




h Studijnych

Z

o poskytovani

dotacii
v posobnosti
Ministerstva
zdravotnictva
Slovenskej
republiky
V zneni
neskorSich
predpisov na
podporu
realizacie
jednotlivych
aktivit
v ramci
schvalenych
narodnych
programov

programoch
3. Rozsirovat’3.1. Podpora a 1-2 MZSR/ Komisia MZ MZ SR na 0
a rozvoj plnohodnotné SR, OS, zaklade
skvalitiiovat’| zdravotnej narodné¢ | poskytovatel | ZP, SLK, LF, |verejnej vyzvy
diagnostiku, | starostlivosti | expertizne | zdravotnej [SAZCH, UDZS| za téelom
liecbu a - pracoviska | starostlivosti poskytnutia
starostlivost’ Vyvoj pre ZCH dotacie podla §| ZlepSenie materialno-technického vybavenia
0 pacientov | expertiznych v SR 20ds. 1 pracovisk zaoberajucich
so ZCH |pracovisk pre pism. d) zdkona sa zriedkavymi chorobami
ZCHvV SR ¢. 525/2010 Z.




3.2. Priebezna MZ SR |SUKL, UDZS, 0
Dostupnost’ | aktualizacia ZP,
kvalitnej zoznamu FaFUK,
liecby pre | dostupnych Asociacie
pacientov so liekov vyrobcov/doda Priebezné analyzy dostupnosti najnovsej liecby
ZCH pre ZCHa vatel'ov pre pacientov so ZCH
spolupraca na liekov pre
vypracovani zriedkavé
odborného choroby
usmernenia (,,Orphandrugs
pre “)
liecbu a
pacientov zdravotnickych
so ZCH pomdcok
4. Skrining a 4.1. Navrhy na MZ SR SLS, SSLG, 0
prevencia | Prenatilny | aktualizaciu SGPS,

ZCH skrininga | odborného ZP Aktualizacia Odporucania pre lekarsku genetiku k
prenatalna | usmernenia indikovaniu prenatalnych genetickych testov na
diagnostika podklade vysledkov prenatalneho skriningu

ZCH vrodenych vyvojovych chyb s potencidlom

prenatalnej liecby




4.2. V suvislosti MZ SR SCN SR, OS, MZ SR na 0
Rozsirenie a | so splnenim ZP zéklade
skvalitnenie | tejto ulohy verejnej vyzvy
selektivneho | v roku 2017 za ucelom
skriningu v |sa sustredime poskytnutia
SR na rozvoj dotacie v Analyza stavu realizované¢ho novorodeneckého
(napr.: 0 |sekundarneho zmysle § 2 ods. skriningu v roku 2019 formou pisomne;j
DMP) skriningu 1 informacie zo SCN SR
a organizaciu pism. d) zdkonal
diagnostiky ¢. 525/2010 Z.
a liecby DMP Z.
o poskytovani
dotacii
V posobnosti
Ministerstva
zdravotnictva
Slovenskej
republiky na
podporu
realizécie
jednotlivych
aktivit
v ramci
schvalenych
narodnych
programov
4.3. Nakup SCNSR |[MZSR,O0S,ZP| MZSR na
Prepojenie | adoplnenie zaklade
SCN SR  |vybavenia na Verejnej vyzvy
s laboratoriom| zriadenie za ucelom
DMP v DFN | laboratoria poskytnutia
DMP v DFN dotacie v
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vypracovanie

Banska Banska zmysle § 2 ods.
Bystrica Bystrica 1
pism. d) zdkonal
¢. 525/2010 Z.
Z.
o poskytovani
dotacii
v pdsobnosti
Ministerstva
zdravotnictva
Slovenskej
republiky na
podporu
realizacie
jednotlivych
aktivit
v ramci
schvalenych
narodnych
programov
44. Workshopy k| MZ SR SCN SR, OS,
Organizacia | spracovaniu ZP
zdravotnej | zavdznych
starostlivosti,| pravidiel
nadvézujuca | komplexnej
na starostlivosti
novorodeneck| o pacientov,
y skrining | vybranych
novorodeneck
ym
skriningom —
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odborného
usmernenia
pre vsetky
druhy
skriningov
ZCH
4.5. Archiv Archiv SCN SR MZ SR
vzoriek suchej|  vzoriek
kvapky krvi visuchej kvapky,
SCN SR Krvi
v SCN SR
5. Podpora |5.1. Rezortny| Podpora MZ SR Komisia MZ MZ SR na 0
vedy vyskum v |aplikovaného SR pre ZCH, zaklade
a vyskumu |oblasti ZCH —| vyskumu v Vedecka rada |Verejnej vyzvy
v oblasti [implementaci ramci MZ SR, za ucelom
ZCH a novych grantovej SLS, OS poskytnutia | Analyza planov vyskumu MZ SR v oblasti ZCH
technolégii | schémy na dotécie v
(napr.: rezortnej zmysle § 2 ods.
technologie | urovni, t.j. 1
arrayCGH podpora pism. a) zakona
aNGS) do | vyskumnych ¢. 525/2010 Z.
klinickej projektov, Z.
praxe zameranych o poskytovani
diagnostiky na dotacii
ZCH problematiku v pdsobnosti
ZCH Ministerstva
zdravotnictva
Slovenskej
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republiky na

podporu
vyskumu a
vyvoja v
oblasti
zdravotnictva
5.2. Rezortny| Podpora MZ SR Komisia MZ MZ SR na 0
vyskum v |aplikovaného SR, zaklade
oblasti ZCH | vyskumu v Vedecka rada
onkologickyc ramci MZ SR,
h grantovej SLS, OS, onko- Analyza planov vyskumu MZ SR v oblasti
chordb — schémy na genetické onkologickych ZCH
implementaci| rezortnej pracoviska
a novych urovni, t.j. Verejnej vyzvy
technologii podpora za ucelom
(napr.: vyskumnych poskytnutia
technologie | projektov, dotécie v
arrayCGH | zameranych zmysle § 2 ods.
aNGS) do na 1
klinickej | problematiku pism. a) zékona
praxe ZCH ¢. 525/2010 Z.
diagnostiky | vo vzt'ahu k Z.
ZCH onkologickym o poskytovani
chorobam dotacii

v posobnosti
Ministerstva
zdravotnictva
Slovenskej
republiky na
podporu

vyskumu a
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vyvoja v
oblasti
zdravotnictva
5.3.Narodna | Podpora MZ SR  |[Komisia MZSR MZ SR 0
podpora vedy | zapojenia SR pre ZCH,
a vyskumu v do vyskumné Analyzovat plany vyskumu ZCH v SR a zapojenie
oblasti ZCH | vyskumnych agentury , do eurdpskych projektov
projektov pre APVV,
ZCHvEU VEGA,SAV
6. Zber 6.1. Projekt | Realizacia MZ SR/ OS, SLS MZ SR 15000
udajov virtualneho | pilotného NCZI
0 pacientoch| narodného projektu
so ZCH a registra Podpora registra dedi¢nych, genetickych a
podpora dedi¢nych, zriedkavych chordb, ktory je sucast'ou Narodného
registra |genetickych a registra vrodenych chyb a najmé zapojenie d’alSich
dedi¢nych, | zriedkavych expertiznych centier do hlaseni do registra
genetickych a|  chordb dedi¢nych, genetickych a zriedkavych chordb
zriedkavych | vypracovany
chorob na zéklade
spoluprace
NCZI a 0OS
7. 7.1. Podpora | Internetové SAZCH, Komisia MZ 0
Starostlivost’| ¢innosti PO portaly, PO SR, OS
o kvalitu na Média Podpora ¢innosti PO v oblasti prepojenia
Zivota lokalnej a | (elektronické zdravotnych a socidlnych sluzieb pre pacientov so
a socialne narodne;j 1 printové), ZCH
zaclenenie urovni, Seminare,
pacientov so| zvySovanie | Prednasky,
ZCH povedomia | Obcasniky,
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(podpora | laickej a aj Letaky,
a posilnenie | odbornej | Rekondi¢né
PO pre ZCH| verejnosti pobyty
v spojené so
SR) vzdelavanim,
Workshopy
(priklady
dobrej
praxe)
7.2.Podpora |  Utast SAZCH | PO, Komisia
¢innostina | SAZCHv MZ SR,
medzinarodne| Komisii MZ EURORDIS,
j trovni, SR pre ZCH OS, LF,
medzinarodna FaFUK
spolupraca
8. 8.1. Cinnost MZ SR Komisia MZ 0
Medzirezort | Koordinacia | Komisie SR
na plnenia MZ SR v
spolupraca v aktivit v ramci| nadvaznosti Implementacia europskych odporacani v oblasti
problematike| rezortnych na ZCH
ZCHa akénych zasadnutia
rezortna planovna | eurdpskych
komisia obdobie organizacii
rokov 2016 —| pre ZCH
2020
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9. 9.1. Podpora | Uéast &lenov | Komisia MZ | Komisia MZ MZ SR 0
Zahrani¢na |medzinarodne| Komisie MZ | SR pre ZCH SR, OS,
spolupraca v J SR, SAZCH, NCZI, Podpora komisie MZ SR pre zriedkavé choroby
oblasti ZCH | spoluprace v | prip. aj inych WHO a organizacii v oblasti ZCH v ramci realizacie
oblasti ZCH | specialistov pracovnych aktivit v oblasti ZCH (napriklad:
na zapojenie expertiznych pracovisk do ERN,
rozhodujucich vyznamné eurdpske workshopy, eurdpske aktivity
medzinarodny v oblasti ZCH , podla aktualizacie aktivit,
ch medzinarodné konferencie,...)
aktivitach
9.2 zapojenie MZ SR, Komisia MZ MZ SR 8 000
Podpora Slovenskyc Komisia SR
pracovisk | h pracovisk MZ SR Podpora rozvijajucich sa aktivit pracovisk
pre ZCH za do ERN, zapojenych ako ,.affiliated partners* do ERN
ucelom financovani a aktivit pracovisk prihlasenych ako ,,full
zapojenia e member* do ERN, v zmysle napliiania ich
do ERN parcialnych ¢innosti v SR, podla ich poZiadaviek
alebo aktivit a realizovatelnych moZnosti podpory zo strany
podpory pracovisk MZSR, napriklad:
¢innosti zapojenych
pracovisk v ERN - finan¢na podpora zamestnanca nemocnice
zapojenych realizujuceho administrativne pokrytie
do ERN pracoviska zapojené¢ho do projektu ERN

- finan¢na podpora pre ucast zastupcov
zapojenych  pracovisk VERN na
Skoleniach, mitingoch, workshopoch
V ramci prisluSnej] ERN
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Predpokladané finan¢né prostriedky potrebné na
plnenie aktivit vyplyvajicich z akéného planu na
rok 2020

26.000,00 EUR

Vysvetlivky k uvedenym skratkdm:

ArrayCGHArray komparativna genémova hybridizacia

APVV Agentuara na podporu vyskumu a vyvoja

CEG RD Commission Expert Group on RareDiseases (Expertna pracovna skupina Komisie pre zriedkavé choroby)
NUDCH BA Narodny Ustav detskych chorob Bratislava, II. detska klinika

DMP Dedi¢né metabolické poruchy

EURORDIS EuropeanOrganisationforRareDiseases (Eurdpska mimovladna aliancia pacientskych organizacii a jednotlivcov so zriedkavymi chorobami)
ERNEuropeanReferenceNetworks (Eurdpske referencné siete)

FaFUK Farmaceuticka fakulta Univerzity Komenského v Bratislave

FNsP FDR BB Fakultna nemocnica s poliklinikou F. D. Roosevelta Banska Bystrica

Komisia MZ SR Komisia Ministerstva zdravotnictva Slovenskej republiky pre zriedkavé choroby (RareDiseases — RD)
LF Lekarske fakulty

MZ SR Ministerstvo zdravotnictva Slovenskej republiky

NCZI Narodné centrum zdravotnickych informacii

NGS Nextgenerationsequencing

ORPHANET Thereferenceportalforinformation on rarediseases and orphandrugs (Eur6psky informaény portal o zriedkavych chorobach a liekoch pre zriedkavé
choroby)
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OS Odborné spolo¢nosti

POPacientské organizacie

SAV Slovenska akadémia vied

SAZCH Slovenska aliancia zriedkavych chordb

SCN SR Skriningové centrum novorodencov v Slovenskej republike
SGPS Slovenska gynekologicko-pérodnicka spolo¢nost’

SLK Slovenska lekarska komora

SLS Slovenska lekarska spolo¢nost’

SSLG Slovenska spolo¢nost’ lekarskej genetiky

SUKL Statny ustav pre kontrolu lie¢iv

UDZS Urad pre dohl’ad nad zdravotnou starostlivostou

VEGA je vedecka grantova agentira Ministerstva 8kolstva, vedy, vyskumu a $portu Slovenskej republiky (MSVVa$ SR) a Slovenskej akadémie vied (SAV)
ZCH RareDiseases (Zriedkavé choroby)

ZP Zdravotné poistovne
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