ﬁ Ministerstvo zdravotnictva SR

HODNOTIACA SPRAVA

o plneni aktivit vyplyvajucich z akéného planu Narodného programu zdravotnej starostlivosti o pacientov
so zriedkavymi chorobami do roku 2030 za kalendarny rok 2022
tloha B.2. uznesenia vlady SR ¢. 247 zo dia 12. 05. 2021
(informativny charakter)

Akcny plan (priloha €. 1) bol koncipovany na baze 9 zakladnych priorit. Vychadza z Narodného
programu zdravotnej starostlivosti o pacientov so zriedkavymi chorobami do roku 2030.

Realizované aktivity Akéného planu s ¢erpanim finanénych prostriedkov za rok 2022:

1. 84 000,00 Eur — na pokrytie ndkladov v suvislosti s kipou nového aminoanalyzatora na
vySetrovanie dediénych metabolickych portch, nakol’ko pévodny pristroj sa pokazil. Finan¢né
prostriedky boli poskytnuté v roku 2022 a nasledne boli presunuté na cerpanie do roku 2023

Realizované aktivity Akéného planu bez finan¢nej podpory za rok 2022

tiloha ¢. 4.1 Rozsirenie a skvalitnenie selektivneho skriningu u novorodencov v SR - Pilotna
Studia skriningu zavaznej imunodeficiencie (SCID) a spinalnej muskuldarnej atrofie (SMA).
Skora detekcia fetalneho alkoholového syndromu stanovenim fosfatidyletanolu v suchej kvapke
krvi. Priprava Studie moznosti detekcie galaktozémie. Rozsirenie poctu skrinovanych chorob u
novorodencov.

Doslo k realizacii transferu finanénych prostriedkov na zakapenie potrebného pristrojového
vybavenia v ramci realizécie pilotnej Stidie skriningu imunodeficiencie (SCID) a spindlnej
muskuldrnej atrofie (SMA). Financovanie pilotnej Stidie bolo viaczdrojové. SCN v BB sa
podarilo na tento ucel celkovo ziskat’ 360 000 euro. Pilotn4 Studia trvala od 12.10. 2022 do 13.
4. 2023. Pocas pilotnej Studie bolo vySetrenych 24 816 vzoriek suchej kvapky novorodencov
(vSetci novorodenci narodeni v tomto obdobi) a zachytili 2x SMA a 7 x SCID.

Specifikacia ulohy/projektu, zdovodnenie:

Novorodenecky skrining dokaze identifikovat’ genetické ochorenie SMA az u 95% pacientov a
tym ovplyvnit' d’alSiu kvalitu ich Zivota skorym zaciatkom liecby. Ochorenia vhodné na
novorodenecky skrining musia spiiiat’ viaceré podmienky — priamy benefit novorodenca zo
skorej diagnozy, vhodny test zo suchej kvapky krvi, efektivnu lie€bu a sledovanie zachytenych
pacientov v $pecializovanych centrach. Zavedenim inovativnej liecby, incidenciou ochorenia a
laboratornym testom sa SMA zaradila medzi ochorenia, vhodné na novorodenecky skrining aj
na Slovensku. Novorodenecky skrining SMA a SCID sa postupne zavadza do Standardu
skrinovanych chordb pri narodeni vo svete. Zaroven sa diagnostikuje a dodiagnostikuje jedna
zévazna skupina chorob , ktora v sucasnosti zamestnava pediatrov, detskych neurologov a



genetikov v diferencialnej diagnostike a zadsadne sa skrati obdobie neistej diagnostiky. V tom
spociva najvacsi zdravotnicky prinos.

V sucasnosti existuje laboratorna diagnostika na stanovenie SMN1 génu zo suchej kvapky krvi.
Je potrebné zvazit' prinos zavedenia skriningu tychto ochoreni na Slovensku s vyuzitim
vedecko-vyskumnych projektov v pilotnej $tadii a nasledne posudit’ vhodnost' zavedenia
jednotlivych projektov. Skrining novorodencov na SMA by predstavoval vyznamny pokrok v
oblasti v€asného zachytenia ochorenia a nasadenia adekvatnej lieCby.

tiloha ¢. 5.1 Rezortny vyskum v oblasti ZCH - Nové pristupy k diagnostike poruch metabolizmu
glykokonjugdtov (GlycoRARE), Identifikacné cislo projektu: 2019/7-CHU SAV-4 riesitel
Chemicky ustav SAV

Oddelenie laboratérnej mediciny NUDCH, je integrdlnou stéastou Centra dedi¢nych
metabolickych porach (CDMP) NUDCH. Financie boli prevedené z uétu MZ SR, za uéelom
zakupenia poloautomatického pristroja CAMAG LINOMAT 5, s cielom ziskania novych
pristupov k diagnostike portich metabolizmu glykokonjugéatov (GlycoRARE).

Specifikacia tilohy/projektu, zdovodnenie:

Poruchy metabolizmu glykokonjugatov st rychlo expandujicou skupinou zriedkavych
ochoreni a ich hlavné rozdelenie spoc¢iva v kategorizacii na poruchy v syntéze a opracovani
glykokonjugatov (kongenitalne poruchy glykozylacie; tzv. CDG) a poruchy v ich katabolizme,
ktoré patria medzi lyzozémové poruchy (tzv. LSD).

Vysetrenia oligosacharidov (OLS), sialyloligosacharidov (SOLS) a oligosacharidov so
Specidlnou detekciou na P-manozidézu (B-manozidéza) v moci st zakladné skriningové
vySetrenia, ktoré CDMP NUDCH realizuje u pacientov s podozrenim na skupinu

lyzozomovych ochoreni vyuzitim metdédy vysokoUc€innej tenkovrstvovej chromatografie
(HPTLC).

CAMAG LINOMAT 5 umoziuje Standardizované semikvantitativne nanasSanie vzoriek na
chromatografickit HPTLC platiiu. Presnost’ nanesenia vzorky, jej presna pozicia na platni a
hustota aplikovanej zony vymedzuje kvalitu finalneho vysledku. Principom tenkovrstvove;j
chromatografie CDMP NUDCH roéne v priemere vykona 4000 vySetreni.

Vysledky a zhrnutie projektu v stvislosti s plnenim ulohy €. 5.1 za obdobie 2019-2022
1. V obdobi rokov 2019 - 2022 bolo na zaklade pozitivneho skriningu v ramci
spoluprace medzi CDMP NUDCH a CHU SAV zachytenych a charakterizovanych
niekol’ko novych CDG a LSD pacientov s popisanymi patogénnymi, ale aj s novymi,
doposial’ neznamymi muticiami.
2. U pacientov s alfa-manozid6zou a Pompeho chorobou bola v pravidelnych
intervaloch monitorovana uc¢innost liecby prostrednictvom stanovenia zmien v
hladinach Specifickych biomarkerov na baze technolégie NMR a HPLC-MS/MS.
3. Pre vybrané poruchy v metabolizme glykokonjugatov (SLC35A2-CDG, MPS
IIIA, a pod.) boli identifikované nové biomarkery, resp. ich panely.
4, Realizované metody - ,,multi-OMICS* pristupy



0 analyza sérového N-glykoprofilu a O-glykoprofilu apolipoproteinu CIII
MALDI-TOF hmotnostnou spektrometriou (glykomika, glyko-proteomika)

0 analyza volnych oligosacharidov v mo¢i MALDI-TOF (ESI-MS/MS)
hmotnostnou spektrometriou a HPLC kvapalinovou chromatografiou s fluorescen¢nou
detekciou (glykomika)

0 analyza metabolitov v moc¢i 1H NMR spektro-skopiou (metabolomika)

0 NGS sekvenovanie DNA (genomika)

Analytické ,,multi-OMICS* pristupy predstavujii vyznamny prinos v diagnostike a Studiu
zriedkavych ochoreni, ¢o si vSak vyzaduje adekvatne pristrojové vybavenie a vysoko
Specializovany persondl. Potrebnd je preto uzka spolupraca medzi vedeckymi inStiticiami,
klinickymi a diagnostickymi centrami, ktord sa stava kIi¢ovou v objasneni molekularne;
podstaty tychto ochoreni ako aj diagnostickom dorieSeni mnohych pacientov

tlloha ¢. 5.2 Narodna podpora vedy a vyskumu v oblasti ZCH

Vdaka spolupraci s Kancelariou generalneho tajomnika sluzobného uradu MZ SR (Ing.
Matlonova, a Mgr. Hlasna) sa ministerstvo zapojilo do medzinarodnej vyzvy ,,HS-g-22-16.02
Direct grants to Member States’ authorities: support ERNs integration to the national
healthcare systems of Member States”. Aktualne je ziadost podana na EK a vysledok sa
ocakava v septembri 2023.

Celkovy ziadany rozpocet pre projekt je 18.750.000 Euro, pricom spolufinancovanie ¢lenskych
Statov je planované na urovni 20 %. Pre Slovenskl republiku je vo vyzve Ziadanych od EK
184.869,08 Euro — 52.360,29 pre prijimatel'a MZ SR a 132.508,79 pre partnersku organizéciu
ministerstva NUDCH.

Vlastné zdroje vyzadované v ramci vyzvy st 13.090,08 Euro od MZ SR a 33.127,21 Euro od
NUDCH.

Potencionalne zapojenie MZ SR v spolupraci s NUDCH prispeje k lepsej integracii ERN do
narodnych systémov zdravotnej starostlivosti, vratane dobre definovanych ciest pre pacientov,
postupov pri odosielani pacientov, rozvoja nadrodnych sieti pre zriedkavé choroby a usmerneni
pre vyvoj vnutroStatnych nastrojov pre telekonzulticie interoperabilnych s ERN (CPMS).
Zamerom projektu je vytvarat’ prostredie a podporu pre vyvoj mechanizmov pre kazdy z
uvedenych vyvinutych nastrojov by vyzva mala tiez vyvinut’ mechanizmus na monitorovanie
pokroku a vykonavania tychto navrhov, usmerneni, modelov a odportcani. Na projekte
spolupracuje MZ SR s Narodnym ustavom detskych chordb ako pridruzenou organizéciou.

Po schvéleni EK bude projekt z projektového hladiska zastreSovat Odbor projektového
riadenia a odbornym garantom budd vybrani ¢lenovia Komisie MZ SR pre zriedkavé choroby
V spolupraci s vybranymi odbornikmi.

Slovensko sa aktivne zapojilo do tychto pracovnych balikov (Work packages):

WP1-4 baliky stvisiace s projektovym riadenim- povinné zapojenie vSetkych krajin
WP5 National governance and quality assurance models

WP6 National care pathways and ERN referral systems

WP9 National support options for ERN — HCP

Odporucania Slovenskej spolocnosti lekarskej genetiky (SSLG) Slovenskej lekarskej
spoloc¢nosti (SLS) pre implementaciu masivneho paralelného sekvenovania do molekularno-
diagnostickej praxe v ramci identifikéacie zarodo¢nych DNA variantov.



Vypracovany a chvaleny $tandardny postup s ndzvom: ,,Standardné postupy pri pouZiti
masivneho paralelného sekvenovania v molekularno-diagnostickej praxi Vv ramci
identifikacie zarodo¢nych DNA variantov®, s daitumom ucinnosti 15. novembra 2022.

tiloha ¢ 1.2: . Informacna platforma o problematike ZCH — online newsletter o aktivitach
Vv oblasti zriedkavych chorob

V roku 2022 boli odoslané 2 cisla newslettera na 834 adries, ktoré poskytli clenovia Komiesie
MZ SR pre zriedkave choroby, pre zvysenie efektivity odosielania newslettera je vsak potrebné
optimalizovat’ adresar — vyplnit presné udaje o vsetkych adresatoch, inak newsletter vo velkej
miere spadd do spamov adresdtov. Uloha sa priebezne pin.

tiloha ¢ 2.1.1: Slovenska konferencia o zriedkavych chorobach 2022

Diia 24.11.2022 sa uskutocnila v poradi uz 11. Slovenska konferencia o zriedkavych chorobdch.
O bohaty odborny program pozostavajuci z 28 prezentdcii v 7. tematicky ucelenych blokoch sa
postarala Sekcia pre neuromuskuldrne ochorenia Slovenskej neurologickej spolocnosti, Detska
klinika LF UK a NUDCH a Orphanet Slovensko. Predndsky boli svojim medicinskym
zameranim heterogénne a dotykali sa predovsetkym zriedkavych autoimunitnych a geneticky
podmienenych neuromuskularnych ochoreni, onkohematologickych chorob, dedicnych
metabolickych ochoreni a zriedkavych geneticky podmienenych komplexnych syndromov s
manifestaciou v detskom veku. Nakolko je konferencia venovand zriedkavym chorobam,
prezentované boli predovSetkym kazuistiky alebo malé subory pacientov s konkrétnym
zriedkavym ochorenim a odzneli aj informdcie o moznostiach liecby Dravetovej syndromu,
Duchenneovej svalovej dystrofie alebo Pompeho choroby. Medzi prednasajucimi boli aj
pozvani hostia z Prahy (Ing. M. Tésarova, PhD. - ,, Diagnostika mitochondridlnich onemocnéni
s maternalni dedicnosti: svalovou biopsii stale potiebujeme”), Brna (RNDr. Lenka Fajkusova,
CSc., Mgr. Jana Zidkova, PhD. - , Genetické nalezy u pacientii s pletencovou svalovou
dystrofii ) a Linzu (doc. MUDr. Denisa Weis, PhD. - ,, ENDI a agamaglobulinémia: ENDI
syndrom — nové geneticky podmienené ochorenie ).

Na konferencii sa prezencne alebo online zucastnilo 179 posluchacov. Abstrakty predndsok
budu publikované vo Via practica 2022; Supl. 46 s. Organizacne konferenciu zabezpecila
spolocnost SOLEN, s.r.o. za podpory partnerov konferencie (hlavny partner Swixx Biopharma,
s.r.0.), vdaka ktorej sa podujatie konalo v hybridnej forme, prezencne v Bratislave v hoteli
Saffron a zaroven bolo vysieland online. Konferenciu je mozné si pozriet' aj zo zaznamu na e-
learningovom  portali  spolocnosti SOLEN, s.r.o. mudr.online v sekcii zdznam:
https://mudr.online/podujatia/11-slovenska-konferencia-o-zriedkavych-
chorobach?cast=zaznam.

Podmienkou pre pristup k zaznamu je aktivny pouzivatel’sky ucet na stranke www.solen.sk.

tiloha ¢. 2.2.1: Podpora implementdcie vzdelavania v oblasti ZCH - Vyhodnotenie skusenosti
s vyucbou volitelnych predmetov ,, Patologia ZCH a Farmakologia ZCH* zavedenych do
vyuchy v akademickom roku 2020/2021 na Farmaceutickej fakulte UK Bratislava. Analyticka
sprava o vysledkoch vzdelavania.

Obidva vyucbové predmety boli implementované do curricula vzdelavania na Farmaceutickej
fakulte UK v Bratislave ako povinne volitelné predmety, s ozna¢enim spdjame teoriu s praxou.
Vzhl'adom na personalne obmedzenia kazdy z predmetov si kazdorocne mdze zapisat’ iba 20
$tudentov — buducich farmaceutov, tak tomu bolo aj v roku 2022. Studenti ziskali o absolvovani
predmetu certifikaty. Sylaby predmetov su prilohou spravy, v pripade potreby budu poskytnuté.



Podmienkou pre absolvovanie predmetu Patologia ZCH je preklad clanku z anglickej
encyklopédie ZCH Orphanet ako aj napisanie ¢lanku pre verejnost’ o danej zriedkavej chorobe.
Prehl'ad ¢lankov je postupne zverejiovany na stranke https://sazch.sk/spajame-teoriu-s-
praxou/. Clanky Orphanet su posielané slovenskému zastupcovi v Orphanet MUDr. Gabike
Hrckovej. Pre absolvovanie predmetu Farmakologia ZCH Studenti publikuji prispevky v
Casopise slovenskej Lekarnickej komory o vybranych orphan liekoch.

Projekt je podporeny grantom KEGA 089UK - 4/2021 na obdobie 3 rokov (2020 — 2023).

uloha ¢ 3.2.2: Dostupnost’ kvalitnej liecby pre pacientov so ZCH - ZvySovanie dostupnosti
farmakologickej liecby pre pacientov so ZCH v sulade s principmi mediciny zaloZenej na
dokazoch (EBM) a prahom ndkladovej efektivnosti stanovenom v Slovenskej legislative
a aktivneho vyuzivania zmluv o zdielani terapeutického rizika (Managed entry agreement)

Schvalenie novely zakona ¢. 363/2011 Z. z. vytvorilo priestor pre vstup lickov na zriedkavé
choroby na ZCH. Je potrebné posilnit’ interakciu medzi Komisiou MZ pre ZCH a Sekciou
farmacie a liekovej politiky, v prospech transparentného a ¢o najrychlejSicho pristupu
slovenskych pacientov k lieckom na ZCH pomocou spoluprdce na legislative potrebnej
k schvaleniu novych liekov pre ZCH pouzivanych v zahraniéi.

uloha ¢. 6.1. 1. Projekt ,, Virtudalneho registra zriedkavych chorob* ,spolupraca NCZI a
odbornych spolocnosti - analyza situdcie v registroch ZCH u doteraz nezapojenych

poskytovatelov, s cielom hladat moznosti sumovania epidemiologickych udajov o pacientoch
so ZCH v SR

Napriek zdkonom stanovenej hlasnej povinnosti je jej plnenie zo strany spravodajskych
jednotiek nedostatoné a v tomto smere je snahou NCZI hl'adat’ rieSenia pre zabezpecenie ¢o
najvyssej kvalitativnej ako aj kvantitativnej Grovne zbieranych udajov o ZCH na Grovni SR,
ako aj optimalizovat’ sposob dostupnosti Statistickych vystupov a analyz prioritne pre odborna
verejnost’ a MZ SR.

Analyza sposobu vyuzitia inych/d’alSich zdrojov udajov v NCZI, ako aj dostupnost’ udajov od
doteraz nezapojenych expertiznych pracovisk do NCZI, je predmetom rieSenia aj v roku 2022.

V priebehu roka 2022 s trvanim do sucasnosti spolupracovalo MZ SR a NCZI v projekte
,Datova mapa - kvalitné data v zdravotnictve®, ktorého ciel'om je optimalizécia datového toku
dat v sektore zdravotnictva za ucelom zefektivnenia ich vykazovania a tiez poskytnutie pristupu
k vykazovanym déatam pre vSetkych relevantnych pouzivatel'ov v potrebnom rozsahu, kvalite a
formate. V tivodnych fazach projektu participovala na projekte aj Americka obchodna komora
AmCham.“Niektoré pracoviska zo siete expertiznych pracovisk boli zapojené do zberu udajov
0 pacientoch so zriedkavou chorobou v ramci Projektu ZCH 2019-2020 (financovaného
v ramci ak¢éného planu v prislusnych rokoch). Pocas tychto dvoch rokov bolo nahlasenych 3176
pacientov.

Co sa tyka zberu udajov o pacientoch so ZCH so zakonom stanovenou hlasnou povinnostou
bolo v roku 2021 zaznamenanych spolu 3049 pacientov:

- 1572 pacientov z ambulancii lekarskej genetiky zregistra dedicnych monogénovych
a zriedkavych chordb (vdésinou novodiagnostikovani pacienti),

- 1477 pacientov z registra neuromuskularnych chordb, znich vicSinu tvorili pacienti
s myasthenia gravis (i$lo najmé o retrospektivne hldsenia).



V spolupréci s pracovnikmi NCZI prebieha priprava obsiahlej publikacie:

VRODENE CHYBY Vybrané ukazovatele na tirovni SR, krajov a okresov v rokoch 2016-
2019, kde rozsiahlejsi komentar poskytol genetik MUDr.F.Cisarik,CSc. Na tému Statistik z
prostredia NCZI, z prostredia lekarskej genetiky a z prostredia gynekoldgie, porodnictva a
ohl'adne prenatalnej genetickej diagnostiky pripravili autori porovnavaciu stadiu: Korbel’ M.,
Cisarik F., Barakova A., Stencl P.: Prenatalna geneticka diagnostika v Slovenskej republike —
porovnanie niektorych dat Gynekol. prax 2022; 20 (1): 34 — 40

Kolektiv autorov z NCZI, lekarskej genetiky a expertiznych pracovisk SR pre ZCH pripravuje
publikaciu: Zriedkavé, genetické a dedi¢né choroby vo vybranych narodnych registroch roku
2021, Prebiehaji konecné doplnky a editacie, podarilo sa pripravit’ podrobné data a hodnotenia
expertov z expertiznych centier, o ¢om sved¢i to ze cca 17 000 kazuistik dobre
diagnostikovanych ZCH evidujeme do roku 2021 Ide o jednu z moznosti realizacie Virtualneho
registra ZCH.

MUDir. Cisarik spracoval Statistiku :Trendy v prenatalnej genetickej diagnostike na Slovensku
2010-2022, je v priprave do publikacie, porovnava aj data hlasené do NCZI s datami
ziskavanymi samostatnym zberom z ambulancii lekarskej genetiky

NCZI eviduje pacientov so ZCH vo viacerych ¢iastkovych zdrojoch:

- v ramci Narodného registra vrodenych chyb (odosielaji hlasenia ambulancie lekarske;j
genetiky a siet’ expertiznych pracovisk ),

- vramci Narodného registra neurologickych chordb (odosielaju sa hlasenia o pacientoch
s neuromuskularnymi chorobami),

- iné Statistické zdroje, z ktorych je mozné Ciastkovo ziskat’ informacie o ZCH (napr.
z hlasenia Z (MZ SR) 5-12 Sprava o novorodencovi).

Od zaciatku registra ZCH v roku 2014 sa na NCZI eviduje spolu 16 287 pacientov so ZCH
(vratane projektov s retrospektivnym hlasenim pacientov). Zefektivnenim spoluprace
S expertiznymi pracoviskami sa predpoklad4, Ze sa bude pocet nahlasenych pacientov postupne
zvySovat, ¢im sa ziskaju realnejSie udaje o vyskyte pacientov so ZCH na Slovensku. Zatial’ su
urcité rezervy v technickom zabezpeceni sumarizécie idajov zo znamych zdrojov od doteraz
nespolupracujucich pracovisk.

6.1.2: Analyza prinosu MKCH11 do moznosti identifikacie ZCH v hlaseniach do NCZI

MKCH 11 umoznuje pravdepodobne identifikdciu cca 5400 ZCH, uloha je zamerand na
identifikaciu mozZnosti vyuZitia pre sledovanie Statistiky ZCH priamo.

NCZI je garantom na pripravu MKCH-11 s cielom jej zavedenia do klinickej praxe a zaroven
koordinuje preklad MKCH-11 do slovenciny. Vac¢sina diagnoz zriedkavych chordb je do
MKCH-11 zakomponovana. Vzhl'adom na chybajuce persondlne zabezpecenie medicinsky
vzdelaného zamestnanca NCZI, ktory by zaroven zastupoval NCZI v Komisii MZ SR pre lieky
na ZCH nie je v tejto veci Ziadna spolupraca medzi Komisiou MZ SR a NCZI.

siloha & 8.1.1: Ulohy komisie MZ SR pre ZCH na roky 2021-2022 - 1. Implementdcia zdverov
iniciativy RARE 2030 do Narodného programu starostlivosti o pacientov so ZCH do roku 2030,
aktualizacia Akcného planu na roky 2021 a 2022 a jeho napliianie, persondlne doplnenie
a obmena personalu. Vyhodnotenie ¢innosti na rocnej baze.



V ramci implementacie zaverov iniciativy RARE 2030 Komisia MZ SR pre zriedkavé choroby
spolupracuje s Institatom pre vedu vyskum a vyvoj na projekte European partnership on Rare
diseases, v ramci programu Horizon Europe, kde je mozZnost’ podporit’ ¢innost’ Komisie MZ SR
pre zriedkavé choroby ako aj pracu na Akénych planoch, Narodnych programoch a stratégiach.
Aktualne prebehli online stretnutia, dva dotaznikové prieskumy a zacina sa pracovat’ na
podavani projektového navrhu v rdmci programu Horizon Europe. Projekt odborne zastresuje
Komisia MZ SR pre zriedkavé choroby a administrativne ho podporuje Institat pre vedu
a vyskum a vyvoj - Mgr. lveta Hermanovska. Slovensko zatial’ poslalo Letter of Intent, kde
prejavilo zaujem zapojit’ sa do nasledujucich aktivit :

e (Inter)National Capacity alignemet

e Rare disese Funding

o Rare disease Clinical research Network

e Rare Diseases support infrastructure

tiloha ¢ 9.1.1. Podpora pracovisk pre ZCH za ucelom zapojenia do ERN alebo podpory
cinnosti pracovisk zapojenych do ERN

V novembri 2022 sa na pdde MZ SR konal planovany workshop pracovisk zapojenych v ERN.
Zucastnilo sa ho 39 odbornikov z ERN ale aj zastupcov MZ SR, Komisie MZ SR pre ZCH, ZP
a NCZIL. Cielom workshopu bolo poukazat' na zavery auditu Eurdpskej komisie na
pracoviskach zapojenych v ERN a hl'adat’ cesty na ich rieSenie. Zapis zo stretnutia je prilohou
dokumentu. Zucastneni identifikovali nasledujice problémy:

. Potreba administrativnej podpory lekarov

. Moznost’ zahrani¢nej expertizy klinického postupu pre pacientov so
zriedkavymi chorobami Clinical Patients Managment Data Sytem (CPMS) nie
je ukotvena v systéme zdravotnej starostlivosti na Slovensku

. Nepostacujuci elektronicky zdravotny informacny systém
. Potreba prehibenia spoluprace s NCZI a MZ SR v oblasti registrov

Plnenie akéného planu na rok 2022 prebiehal v zmysle uvedeného vysSie. DoSlo k abdikacii
niektorych c¢lenov komisie a nasledne k vymenovaniu novych ¢lenov komisie spolu s
vymenovanim nového predsedu aj podpredsedu komisie.



