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Naplhanie clelov neziskove] organizédciec Genlus m. ©.

PANDEMIA NOVEHO KORONAVIRUSU

Ani neziskovej organizacii Génius n. 0. sa nevyhli problémy zapricinené celosvetovym rozsirenim
nového koronavirusu. Pandémia zasiahla organizaciu nielen po stranke ekonomickej, ale aj
personalnej. Riaditel n. o., odborny zastupca poskytovatela zdravotnej starostlivosti a lekar-genetik
v jednej osobe, bol od marca 2020 praceneschopny z dévodu ochorenia na Covid-19 viac ako 3 mesiace,
¢o saspolu sneskorsimi ,lockdownmi“, ktoré zapri€inili mimoriadne nizky prilev pacientov do

ambulancie lekarskej genetiky, odrazilo velmi negativne na hospodareni organizacie.

Uz druhy rok po sebe si neziskova organizacia ako poskytovatel zdravotnej starostlivosti
neuplathovala uzmluvnych zdravotnych poistovni (dalej len “ZP") narok na Uhradu poskytnutej
zdravotnej starostlivosti (z dovodu neplnenia zmluvnych podmienok zo strany ZP), ¢o zapricinilo
sekundarne vypadok platieb najmé& ohladne ndjomného za priestory prevadzky. Do roku 2021 bol preto
preneseny dlh mestu Trnava na ndjme za ordinaciu za obdobie 5 mesiacov, t. j. cca. 875,-€. Rovnaké
tazkosti boli aj splatbami ostatnych faktur, ktoré boli uhradené iba z mensej casti adlh do
nasledujuceho fiskalneho roku tak predstavuje dalsich priblizne 500,-€. Beric do uvahy prave
spomenuté skutocnosti, skutoény hospodarsky vysledok je v porovnani s Roénou zavierkou n. o. za rok

2020 omnoho horsi a pohybuje sa v zapornych hodnotach.




ZDRAVOTNA STAROSTLIVOST

Z dvodu problémov plyntcich z ochorenia Covid-19, ak bol rok 2019 z hladiska hlavného ciela vzniku
neziskovej organizacie Génius n. o. prinosom oznacenym za prelomovy, rok 2020 bol devastacny a nie
je vylucené, Ze nebude mat za nasledok zanik samotnej neziskovej organizacie. KedZe aj v roku 2019 si
Génius n. o. ako poskytovatel neuplatioval narok na Uhradu poskytnutej zdravotnej starostlivosti od
ZP, stratil narok na pausalne odskodnenie, ktorého vyska bola uréovana prave na zaklade platieb za to

isté obdobie v roku predchadzajicom pandémii.

Dal&im mimoriadne negativnym ddsledkom celosvetového rozsirenia sa virusu SARS-CoV-2 bolo
neocakavané neprimerané oneskorenie vysledkov zo strany genetickych laboratorii, s ktorymi n. o.
pred pandémiou velmi dobre spolupracovala. Tento, hoci az prekvapujuci nasledok, je vsak
v kone¢nom désledku pochopitelny a v istej miere ospravedlnitelny, kedZze PCR-testy su v zasade
doménou genetickych laboratorii a boli abudl jednym z pilierov epidemiologickych stratégii boja

S virusom.

Kvalita poskytovanej zdravotnej starostlivosti (dalej len “ZS') v ,rutinnycl' pripadoch, akymi je napr.
genetické poradenstvo subfertilnym parom, vyznamne utrpela prave cakanim na vysledkové listy
genetickych analyz v extrémnych pripadoch aZ jeden rok, pricom Standardom boli Cakacie doby
nepresahujuce 30 az 60 dni. NajzloZitejSim problémom ostava nepredvidatelnost vyvoja situacie,

umocnena o. i. nepruznostou celého systému verejného zdravotnictva.

Ani tazka situacia, ktora dolahla, Ci postupne doliehala, na vsetky odvetvia produkujuce HDP,
nezabranila Uplne v aktivitich ambulancie lekarskej genetiky a pribudlo niekolko zaujimavych
pripadov . Za vsetky pripady stoja za zmienku onkogenetické ochorenia, ktorych
diagnostika je obzvlast zlozita a komunikacia s pacientom mimoriadne citliva. V pripade detegovania

vo vzorke DNA tzv. variantov neznameho klinického vyznamu (VUS) su tieto aspekty este vypuklejsie,




kedZe ani navzdory maximalnemu Usiliu a zapojeniu viacerych nielen zdravotnickych, ale aj vedecko-

vyskumnych pracovisk, neraz nie je mozné formulovat jednoznacné zavery testovani a badani.

Z novych centier ¢i poskytovatelov zdravotnej starostlivosti, s ktorymi spolupracujeme od roku 2020,
je urcite nesmierne dolezitou spolocnost Euroclinic s. r. o. v Trnave. Tento poskytovatel sa Specializuje
na plasticki chirurgiu a dermatoldgiu. Genetické ochorenia koZe su velkou kapitolou humannej
genetiky, ktord zahrfa od chordb nezlicitelnych so Zivotom aZ po viac-menej neskodné estetické
problémy. Ani u posledne uvedenych vSak odhalenie genetického ‘backgroundu’ nie je Ziadnym
nadstandardom, kedZe poznanie povahy a predpokladaného vyvinu stavu vkazdom pripade

patologického, je nevyhnutnou sucastou spravneho klinického menezmentu pacienta.

VEDECKO-VYSKUMNA CINNOST

Neziskovej organizacii Génius n. o. sa podarilo publikovat v ,peer-reviewed* (’karentovanych’)
casopisoch aj napriek krize sposobenej Covidom-19. Aj v médiach sa viaceri vedci z roznych oblasti
vyjadrovali v zmysle, ze ‘home office’ im dovolil venovat sa viac revizii dosiahnutych vysledkov
z predchadzajucich obdobi a pisaniu vedeckych stati, na ktoré by v ,normalnej dobe“ nemali priestor

ani cas.

Zoznam ¢&lankov publikovanych v roku 2020 v éasopisoch s ,Impact Factorom* a prislusnostou autora

k neziskovej organizacii Génius n. o.:

1. Chiurazzi P, Kiani AK, Miertus J, Paolacci S, Barati S, Manara E, Stuppia L, Gurrieri F, Bertelli M. Genetic analysis of

intellectual disability and autism. Acta Biomed. 2020 Nov 9;91(13-5):e2020003

2. Miertus J, Maltese PE, Hyblovd M, Tomkova E, Durovéikova D, Risova V, Bertelli M. Expanding the phenotype of

thrombocytopenia absent radius syndrome with hypospadias. J Biotechnol. 2020 Mar 10;311:44-48.




3. Gatticchi L, Miertus J, Maltese PE, Bressan S, De Antoni L, Podracka L, Pitekova L, Risova V, Millo M, Jaakson K,
Joost K, Colombo L, Bertelli M. A very early diagnosis of Alstrom syndrome by next generation sequencing. BMC

Med Genet. 2020 Sep 1;21(1):173.

4. Bertelli M, Kiani AK Paolacci S, Manara E, Kurti D, Dhuli K, Bushati V, Miertus J, Pangallo D, Baglivo M, Beccari T,
Michelini S. Hydroxytyrosol: A natural compound with promising pharmacological activities. J Biotechnol. 2020 Feb
10;309:29-33.

Vramci vedecko-vyskumnej Cinnosti za zamienku rozhodne stoji pasivna (v skutocnosti pomerne
aktivna) Ucast na Europskom Biotechnologickom Kongrese organizovanom EBTNA (European
Biotechnology Thematic Network Association) v septembri 2020 v Prahe, na ktorej sa zucastnil riaditel
n. 0. pozvany jednym zo spoluorganizatorov a z hlavnych sponzorov konferencie, spolocnostou MAGI

z Talianska.

INFORMACNE SLUZBY A PROPAGACIA

Davnejsi navrh predsednicky Spravnej rady n. o., p. doc. RNDr. Janky Miertusovej, CSc., na propagaciu
niektorych sluzieb poskytovanych Géniom n. o. (osobitne islo o vhodne umiestnené putace pritahujice
pozornost na diagnostiku a prip. liecbu geneticky podmienenych foriem obezity) sa takisto stale

nedockal realizacie, avsak patri medzi projekty, ktoré by mali byt uvedené do praxe uz oskoro.

PRIPRAVA PROJEKTOV

Vtejto oblasti bola neziskova organizacia celkom pasivna, kedZe este nepodala Ziadost ateda
nemohla byt ani zaradena kompetentnym organom Ministerstva Skolstva, vedy, vyskumu a Sportu SR

medzi vedecko-vyskumné centra, moznych partnerov a prijimatelov dotacii, grantov atd. Podanie




Ziadosti so vsetkymi nalezZitostami a pridanie do tohto zoznamu je jednou z kratkodobych priorit Génia
n. o.

KedZe participacia na vedeckych projektoch nie je podmienena prave uvedenym v pripadoch, ked'
jeden z partnerskych riesitelov patri do tohto ,elitného klubu“, cesta k Ziadaniu o finanéné krytie
vedecko-vyskumnych projektov je nadalej otvorena aj pre nasu organizaciu. DoterajSie vyzvy (rozumej
od ostatnej Vyrocnej spravy) vsak boli limitované na Covid-19, ktorému sa ambulancia lekarskej
genetiky venuije iba okrajovo. Sme teda i s celou vedeckou obcou v ocakavani dalSieho vyvoja v tomto

smere ¢i uz na Urovni ministerstiev alebo regionov.




Blospodarenie neziskove] organizacie Genius m. @.

VYDAVKY V R. 2020

V roku 2020 boli vydavky n. o. rozdelené nasledovne:

- zasoby: 1.294,-€
- sluzby: 510,-€
- mzdy, poistné, prispevky: 851,-€
- rezijné naklady: 1.854,-€
- ostatné naklady: 9.762,-€
spolu: 14.273,-€

PRIJMYY V R. 2020

Vroku 2020 tvorili prijmy neziskovej organizacie Génius n. o. predovSetkym trzby za sluzby v ramci
poskytovania ZS vodbore lekarska genetika. Konkrétne, tak ako rok predtym, boli to sluzby
poskytované v zahraniéi pre spolocnosti v portfoliu MAGI-Group zo S. Felice del Benaco (BS) v
Taliansku. Celkova suma za tam poskytnut( zdravotn( starostlivost - genetické poradenstvo - sa
rovna 15.794,00.-€. Dal&im cennym zdrojom prijmov boli dary, hoci ich kvantita bola aj v tomto roku
velmi skromnd. Za cely rok finanéna hodnota prijatych darov dosiahla 30,00.-€. Celkovy prijem za

fiskalny rok dosiahol teda 15.824,00.-€.

FINANCNE PLANY

Hospodarsky vysledok n. o. za rok 2020 bol, ako je zrejmé z uvedeného vyssie, pozitivny. Rozdiel medzi
prijmami a vydavkami ¢inil 1.551,00.-€, od neho je vSak nevyhnutné odpocitat' uz uvedené nedoplatky
najmu a inych fakturovanych sluzieb ¢i tovarov.

V buducnosti, okrem vyssie opisanych eventualnych grantovych zdrojov, bude pripadny prebytok
vlozeny do ZS poskytovanej n. o. (tak, ako to vyplyva z platnych pravnych ustanoveni), akonahle budu

uspokojené vsetky pohladavky a Gvery spolocnosti.




Kontalkty a orgény neziskove]j orgamizécie CGénlus m. o.

KONTAKTE UDAJE N. O.

Neziskova organizacia Génius n. 0. nezmenila v roku 2020 Ziaden zo svojich kontaktnych Gdajov, ktoré

su nasledovné:

Nazov organizacie:

ICo:

DIC:

idlo:

[02]

Adresa prevadzky:

Bankové spojenie:

Telefon:

E-mail;

Web:

Génius n. o.

50 479 288

2020506014

Pod Rovnicami 3245/27 | 841 04 Bratislava-Karlova Ves | Slovenska republika
Ambulancia lekarskej genetiky | Starohajska 6755/2 | 917 01 Trnava | Slovensko
CSOB Banka | IBAN - SK87 7500 0000 0040 2820 7801

+421 (0)915 693 926 | 0944 882 086

director@genius.care | poradna@genius.care

www.genius.care

Personalne obsadenie neziskovej organizacie Génius n. o. ostalo takisto nezmenené:

SPRAVNA RADA

Andrea SKRABAKOVA LEKAR - GENETIK
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Na Zaver

OBLUBENi SPOLUPRACOVNICI

Na zaver len kaZdoroéné konstatovanie, Zze so vsetkymi spolupracovnikmi, ¢i uz obchodnymi
spolocnostami, zdravotnymi poistoviiami, univerzitnymi pracoviskami, laboratériami, vSeobecnymi
lekarmi, lekarmi - Specialistami alebo nemocniénymi klinikami a oddeleniami, sa kolektiv neziskovej
organizacie Génius n. o. snazi udrziavat korektné vztahy.

Medzi tuzemskymi spolo¢nostami mi neda nespomentt’ relativne novu spolupracu so spolocnostou
Progenet, s. r. 0. z Bratislavy, zaoberajicou sa genetickou diagnostikou na velmi vysokej urovni. Uz
prvé vysledky naznadili, Ze aj tato kooperacia bude zaujimava a plodna.

Vztahy so zdravotnou poistoviiou Dovera, a. s. sa postupne normalizuju, pokial ide o podavanie
mesacného zUctovania poskytnutej ZS.

Spomedzi mnohych zahranicnych spolocnosti ¢ institdcii, s ktorymi ma Génius n. o. t4 cest
spolupracovat, je opatovne nutné vyzdvihn(t ‘chlebodarcu’ - vyssie uvedenu spolocnost MAGI Group
zTalianska a pridat dalSieho vytrvalého hraca v otazke skvalitnenia zdravotnej starostlivosti na
Slovensku, estonsky Asper Biogen LLC.

Za to im patri osobitna vd'aka.

PERSPEKTIVY A PLANY DO BUDUCNOSTI

Zakladné ciele v budicom obdobi predpokladaju sanaciu financii po pandémii a zachranu neziskovej
organizacie. Taktiez je nevyhnutné opatovne zacat komunikovat so ZP ohladne preplacania vykonov
ZS, ked’Zze potencialne je to hlavny zdroj prijmov n. o., nastojac na dodrziavani zmluvne dohodnutych

podmienok.
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Ako nevyhnutny sa javi i Uspech vo vyberovom konani s vedecko-vyskumnym projektom, ktory by mal
Uzko suvisiet stypom poskytovanej zdravotnej starostlivosti. Takym spdsobom by bolo mozné

zainteresovat aj mladych ludi, ktori baZia po vedomostiach a radi objavuju nepoznané.

VTrnave, dna 20. jina 2020

MUDr. Jan Miertus, MSc.

riaditel
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