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1. Informacio a palyazati felhivasrol

* Konferencia : tajékoztato a palyazati lehet6ségrél, annak
tartalmarol, a palyazat technikai kérdéseirdl

— VATI



2. Partner keresés

* Talalkozo lehetséges romaniai és magyar partnerek
részvételével - VATI

PP1/a —Margit Serban - Temesvar

Spitalul Clinic de Urgenta pentru Copi "Luis Turcanu”



* Egyetemek kozotti korabbi tudomanyos kapcsolat

PP2: Dumitra Simona - Arad

- Universitatea de Vest "Vasile Goldis" Arad

* Els6 megbeszélés : 2009 januar, Szeged
LP: Szegedi Tudomanyegyetem
PP1/a, PP2



* Neonatal Screening - A Chance to Life Conference
Date: 18-19 June 2009.
Venue: Bucharest, Romania

PP1/b. Otilia Marginean/Temesvar

Spitalul Clinic de Urgenta pentru Copi "Luis Turcanu”



3. Projekt terv — szakmai rész

e Ritka betegségek (el6fordulasuk > 1: 2600)
Diagnosztika
Genetikai vizsgalat

Ujsziilottkori sz(irés



A Ritka Betegségek a 2008-2013-as masodik EU Egészségligyi
Program egyik prioritasa
(http://ec.europa.eu/health/ph threats/non com/rare diseases e
n.htm).

Hangsulyozza a ritka betegségek felismerésének,
kezelésének, a nemzeti programok kidolgozasanak és az europai
egylittmikodeésnek a fontossagat, javasolja a kiilonb6z6 orszagok
kbzpontjainak és kutatdinak egylttmikodését, tapasztalataik és
tudasuk atadasat. (Commission Communication COMM(2008) 679
final; Council Recommendation on a action in the field of rare
diseases).




Veleszlletett anyagcsere-betegségek

e A tapanyagok atalakitasanak
e Energiatermelés céljara valo felhasznalasanak zavara

o Kovetkezmeény: testi és szellemi fejl6dés elmaradasa
életveszélyes allapot



Veleszuletett anyagcsere-betegségek

e DoOntéen recessziv korképek
— populacios szlrés

e Koran kialakulo irreverzibilis karosodasok

-Ujszulottkori szlrés



Contrast—untreated and treated phenylketonurics.

Centernall $4 , Coenterwall W R Pecistrics 2000;105:53-103

o PEDIATRICS







Ujszildttkori sz(rés

48 - 72 h kozott



Hemofilia



A tervezett kozos diagnosztikai rendszer
felépitése

Szeged

CAH
megerdsitd dg.,
CF, Duchenne
genetika

Hemofilia genetika

CF populacios vizsgalat

Arad « Temesvar
CAH / GAL
ujszulottkori szdlrés
Hemofilia genetika

v

PKU/hipotireodzis
ujszulottkori szdrés



4. Palyazatiras

— Emberi, technikai, anyagi er6forras igények felmérése

— Tarsadalmi, politikai tamogatas biztositasa



e Palyazat benyujtasa:
2010.06.29.

* Ertesités tdmogatas elnyerésérdl:
2011.01.14.

* Projekt indulasa:
2011.05.01.



Magyarorszag-Romania Ke} ::J___rs_zag, eqy cél, kozos siker!
Hataron Atnydlo Egyittmikbdesi Doua tari, un scop, succes comun!

Program zo07-2013 Eurépai Unié
Eurdpai Regionalis Fejlesztési Alap
Uniunea Europeana

Fondul European de Dezvoltare Regionala

Programul De Cooperare
Transfrontalierd
Ungaria-Romania z007-2013

.

Projekt cime: Ritka betegségek ujsziilottkori sziirése és molekularis
genetikai diagnozisa: eurorégiondlis infrastruktura és
egylittmiikodes kialakitasa

Titlul proiectului: Screeningul bolilor metabolice la nou nascut si
diagnostic molecular genetic al bolilor ereditare:

realizarea de infrastructura euroregionala

Az Eurdpai Unid altal nyuajtott ERFA tamogatas osszege

Contributia Uniunii Europene din fonduri FEDR 1640727,43 EUR




5. Megvalositas

* Elsé fazis: 12 hénap
épuletek

muUszer tenderek

 Masodik fazis: 6 honap
muUszer beszerzések

modszer beadllitasok









5. Megvalositas

 Harmadik fazis: 3-6 hdnap
a diagnosztikus rendszer beinditasa,
mUkodetése



A megvaldsult kozos diagnosztikai rendszer
felépitése

Szeged

CAH
megerdsitd dg.,
CF, Duchenne
genetika

Hemofilia genetika

CF populacios vizsgalat

Arad « Temesvar
CAH / GAL
ujszulottkori szdlrés
Hemofilia genetika

v

PKU/hipotireodzis
ujszulottkori szdrés



5. Megvalositas

* A projekt egész id6tartama alatt:
szakmai konferenciak
gyakorlatok tovabbképzések
nyilvanossag
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Doud tari, un scop, succes comun!  Ket orszag, eqy cél, kozos siker!

UNIVERSITATEA DIN SZEGED IN PARTENERIAT CU
SPITALUL DE COPII "LOUIS TURCANU" TIMISOARA
UNIVERSITATEA DE VEST "VASILE GOLDI§" ARAD

SCREENINGUL NEONATAL

UN MINUNAT INCEPUT I CADRUL PROIECTULUL SCREENGEN
Arad, 15 iulie 2011

HURO SCREENGEM 0802/008
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6. Fenntartas

e Min5 év
* Anyagi hattér

* Politikai, tarsadalmi, gazdasagi kornyezet valtozasai

* Legkozelebbi HURO megbeszélés

2014.06.17., Temesvar



Kbszonom a figyelmet!




