Asociacia na ochranu prav
pacientov SR, o. z.

Zapisnica 5/2017
zo zasadnutia Predsednictva Asocidcie na ochranu prav pacientov SR

Datum: 15.12.2017 o 10:30 hod.

Miesto: sidlo AOPP, PreSovska 39, 1.posch., 821 08 Bratislava

Pritomni clenovia Predsednictva: Eva Bacigalovd (EB), Miroslava Févényes (MF), Marica Lascekova (MLa), Mdria
Lévyovd (ML), Dominik Tomek (DT); ¢estnd prezidentka Eva Madajovd (EM)

Pozvani: Petra BaldZova (PB), Lenka Stejskalovd (LS), Helena Valcekovad (HV), Peter Marcan (PM)

Ospravedinend: Jarmila Fajnorovd — presednicka reviznej komisie

Program zasadnutia:
1. Otvorenie
2. Volba zapisovatela a overovatela
3. Schvaélenie programu
4. Kontrola plnenia uzneseni zo skype zasadnutia predsednictva zo dia 6.9. 2017
5. Kontrola plnenia uzneseni z VZ diha 9.6.2017
6. Informdcie o hospoddreni a finanénom stave na uéte AOPP od posledného zasadnutia predsednictva
7. Informdcie o ¢innosti prezidenta a ¢lenov predsednictva od posledného zasadnutia
8. Projekty AOOP — informacie o realizacii schvalenych projektov (zodpovedni ¢lenovia predsednictva)
9. Priprava harmonogramu ¢innosti AOPP na r. 2018 — planovanie aktivit na jednotlivé mesiace
10. Rozne
11. Navrhy na uznesenia
12. Schvaélenie uzneseni
13. Zaver

K bodu 1

Prezidentka Maria Lévyova privitala vSetkych zicastnenych a skonstatovala, Ze Predsednictvo AOPP je uznasania
schopné, kedZe sa ziSlo v plnom pocte. Prizvani boli Peter Marcan (PM) a Lenka Stejskalova (LS) z Reputation N, Petra
BalaZzova (PB), Helena Valéekova (HV) a Jarmila Fajnorova.

K bodu 2
Za zapisovatelku bola schvalena Petra BalaZova (PB) a za overovatela Dominik Tomek (DT).

K bodu 3
Navrh programu zasadnutia Predsednictva AOPP, ktory bol predlozeny Madriou Lévyovou pritomnym c¢lenom
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Predsednictva AOPP v elektronickej forme dria 3.12.2017, bol schvéleny vsetkymi ¢lenmi Predsednictva AOPP.

K bodu 4

Splnené uznesenia:

Uznesenia od A/1/4/2017 do A/7/4/2017; A/10/4/2017 a A/11/4/2017 splnené.

Uznesenie B/1/4/2017, B/2/4/2017, B/8/4/2017, B/9/4/2017, B/11/4/2017 - B/13/4/2017 a B/15/4/2017 splnené.

Uznesenia plnené priebezne:
Uznesenia A/8/4/2017
Uznesenie B/1/4/2017, B/3/4/2017 - B/7/4/2017, B/10/4/2017, B/14/4/2017

Nesplnené uznesenia:

Uznesenie A/9/4/2017 — bude sa plnit pocas zasadnutia presednictva vo februari 2018

K bodu 5
Kontrola plnenia uzneseni z Valného zhromazdenia zo dia 9.6.2017

B/1/1/2017 — ML, prezidentke AOPP, kroky veduce k zapisaniu zmeny stanov v prislusnom registri obcianskych
zdruzeni vedenom Ministerstvom vnutra SR - splnené

B/2/1/2017 — ML, prezidentke AOPP, predloZit Spravu o hospodareni AOPP za obdobie od 28.11.2016 do 9.6.2017
reviznej komisii, ktord uskutocCni jej reviziu a vyhotovi spravu o revizii hospodarenia AOPP za obdobie roku 2016
v termine do 30.9.2017 - splnené

B/3/1/2017 — reviznej komisii predloZit na najblizSie zasadnutie VZ AOPP Spravu o revizii hospodarenia AOPP za
obdobie roku 2016 - plni sa priebeZne

B/4/1/2017 — ML, prezidentke AOPP, zorganizovat volebné VZ AOPP v mesiaci marec 2018 - pini sa priebeZne
B/5/1/2017 — ML, prezidentke AOPP, predloZit navrh zmeny stanov AOPP vsetkym ¢lenom AOPP najneskor do
30.10.2017- splnené

K bodu 6
e Uhradenie faktur od 1.9.2017 do 30.11.2018
e Stav na ucte k 30.11.2017 - 32 650,28 EUR
e Prijmy spolu za mesiace september — november —30 770,51 EUR
e QOdoslané platby — 14 586,13 EUR
e Navrh - zjednodusit vykazovanie financovania predsednictvu
o DT zasle vzor z EPF

PreSovska 39, 821 08 Bratislava
e-mail: aopp@aopp.sk

Obcianske zdruzenie
ICO: 30 787 238

www.aopp.sk
FB: facebook.com/aoppsr



K bodu 7
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rozvoj pacientskej poradne v Banskej Bystrici

Ucéast v Trnave — prednaska Liga zdravia

Gcast na dvoch okrdhlych stoloch ZDN o biosimilaroch, o¢kovanie proti chripke

aktivna ucast na konferencii Trend

doplnkové ambulantné ordina¢né hodiny - https://marialevyova.blog.sme.sk/c/471399/preco-sme-

podporili-doplnkove-ordinache-hodiny.html

menovanie do pracovnej komisie MZ SR SDTP - &innost komisie zamerana na schvalovanie $tandardov
diagnostickych a terapeutickych postupov v jednotlivych medicinskych odboroch, stanovenie naroku
pacienta, komisia bude pracovat kontinudlne a zasadat v pravidelnych Stvrtroénych intervaloch pocas
piatich rokov

EPF — nebude z rodinnych dévodov kandidovat na najblizSom AGM v Bruseli v nasledujucom obdobi
= DT navrhuje MF
Budovanie kapacit PO
= Zmena — navrh EPF urobit seminar z financnych dévodov pre krajiny strednej a vychodnej
Eurdpy spolu v roku 2018 v Bratislave — komunikovat bude PB
Vyjednavania ohladom doplatkov za lieky
= S Crohn Clubom —dna 21.11.2017 — http://www.health.gov.sk/Clanok?zapis-20171121
= Doplatky vzrastli o 500%; najblizsi mozny termin Upravy je april 2018
Navrh vytvorit pracovnu skupinu pre hodnotenie liekov a liekovu politiku v ramci predsednictva AOPP

= DT pripravi ndvrh
Odborna pracovna skupina pre farmakoekonomiku na MZ SR — ML pripravi poverenie pre DT ako
experta a zastupcu pacientov

Pokracuje v komunikacii s ¢clenskymi pacientskymi organizaciami
Prevencia a screening onkologickych diagnéz
Myty o mamografe — dlhodoby projekt
Inovativne lieky - nové molekuly, ktoré moézu pacientom s onkologickym ochorenim pomact zatial nie
su pacientom dostupné
* navrh s pomocou AOPP iniciativa na NOU
= AOPP suhlasi, treba ziskat odborné posudky

zmena Uhrad v zdrav. pomaockach v skupine A
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= MZSR znizilo dhrady = vyssie doplatky pre pacientov
=  QOdoslany list na MZ SR — aka bude situacia od januara 2018
» Cakad sa na vysledky Kategorizaénej komisie
o Dietetické potraviny — komunikacia s OZ Bezlepky
* Mla - stretnutie s p. Sevoviéom z OZ Bezlepky
= MLa kontaktovat p. Smitku
o Komunikacia s SK MEDom — obnova legislativnej pracovnej skupiny

K bodu 8
e PR aktivity — pokracovanie komunikacnej stratégie, sprava FB a web stranky AOPP
o odjanuara do 15.12.2017 — vySe 500 medidlnych vystupov
o navrh — plan tém, ktoré budeme otvarat
o navrh — jednotlivi ¢lenovia predsednictva, ¢lenskych organizacii posielat spracované informacie
o blizkych témach (napr. 1 A4)
e Poradiia AOPP — pokracovanie v ¢innosti na centrdlnej Urovni, budovanie siete poradni AOPP.
o Propagacia, plagaty, nova FB fanpage vytvorena
o Stanovit manazéra pobocky
o Moznost otvorenia pac. poradne v novej michalovskej nemocnici
= Predsednictvo AOPP suhlasi
o Zodpovedny ¢len predsednictva AOPP - MF
o Projektova manazérka Miroslava Fovényes
e Projekt AOPP - EPF ,,EUPATI - Pacient a liek” - pokracovanie vzdelavania pre pacientov.
o predndska Pacient a liek dria 24.11.2017
= DT aktivna ucast
= PB-aktivna Gcéast
o Projektova manaZérka Petra BaldZova
o Zodpovedny ¢len predsednictva AOPP - DT
e Projekt, Lieky s rozumom*
o prijmy celkom od 1.7. do 14.12.2017 — 35 000 EUR + v novembri 5 000 EUR od dr. Max
o PM posle realizaciu projektu
o priprava jedného videa s anglickymi titulkami
o Projektovy manazér Peter Marcan
o Zodpovedny ¢len predsednictva AOPP — ML
e Ndrodny projekt splnomocnenca vlady SR pre mimovladne organizacie — za AOPP ,Stratégia dlhodobe;j
starostlivosti“.
o Spusteny- vytvorené expertné timy — AOPP, MPSVaR, MZ
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o Implementdcia Stratégie LTC, ako podklad pri priprave zdkona o dlhodobej starostlivosti
o navrh zakona o dlhodobej starostlivosti- zaradeny do legislativnych uloh viady —jul 2018
o Podpora partnerstva a dialégu v oblasti participativne]j tvorby verejnych politik

= MVSR

* Urad splnomocnenca vlady SR pre rozvoj obé&ianskej spolo€nosti
= AOPP

= MZSR

= MPSVaR SR

o zodpovedny ¢len predsednictva AOPP - Maria Lévyova
o Projektové manazérky Maria Lévyovd, Helena Valcekova

Projekt ,Pacient a zdravotnicke pomocky”
o Priprava adistriblcia dotaznika pacientskym organizacidam prostrednictvom Survey Monkey
orientacne v januari 2018
o Projektovy manazér Marica Las¢ekova.
o Zodpovedny ¢len predsednictva AOPP - MLa

Projekt ,Biosimilary” - aktualna téma
o prieskum bol ukonéeny a bude uzavrety k 18.12.2017
o Priprava standardnych postupov na predpisovanie a pouzivanie biologicky podobnych liekov ako
iniciativa pacientov v spolupraci s odbornikmi
o Projektova manazérka Petra Baldzova
o Zodpovedny ¢len predsednictva AOPP — DT
Legislativna komisia — v priprave od r. 2018

o moZna spolupraca s H&H partners
= JUDr. Humennik — m6zZe bezodplatne prist na jedno stretnutie
o moZna spolupraca s JUDr. Madajovou a Informovanym pacientom
= Navrh predsednictva — vedenim poverit nezavislého odbornika mimo struktiry AOPP
Komunikacia lekar a pacient
o odr.2018
Podpora stre$nych pacientskych organizacii - USVRO
stretnutia sa dfia 11.12.2017 zuc&astnili ML a PB

o definovanie financovania a spolutasti
o udrzatelnost vydavkov
o akto bude aktudlne, tak budeme informovat predsednictvo

K bodu 9
e Vid priloha 1 - Harmonogram aktivit AOPP nar. 2018
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e Ndvrh je otvoreny na diskusiu - je k dispozicii ¢lenom predsednictva, preposleme ho po ich pripomienkovani

eV ramci svetovych dni, moznost organizovat vlastné kampane orientované na ochranu prav pacientov, zdravie
Zien — spolupraca s ¢lenskymi organizaciami a propagacia aich aktivit, ktoré su spojené s konkrétnymi
diagnézami a ochoreniami

K bodu 10

e Potreba zakupenie jedného osobného pocitaca do kancelarie AOPP

o predsednictvo schvdlilo
1. Ndrodna pacientska konferencia

o ndavrh odmeny za vykonanu pracu pre ML, HV, PB

o navrh -500 EUR/osoba

o ML doriesit s uctovnickou
Druha celoslovenska pacientska konferencia november 2018 — navrh témy Vcasna intervencia

dva dni

o 1.den - Fit for Work a v€asna intervencia — mozZnost oslovit aj nefarmakologické firmy

o 2.den —socidlna tematika

o Navrh pocas konferencie gala vecer — spoloéenska udalost a ocenenie: M6j lekar, moja sestra

o Marec 2018 po VZ a volbach — vytvorenie organizacného vyboru, PR a marketingového planu
Partneri v rozvoji pacientskych organizacii — vzdelavacia iniciativa Sanofi a Pacientsky hlas — vid prezentdcia
DT

o ndvrh —spolupraca pri vzdelavani

o zodpovedny za AOPP: DT

o manazérka: PB
Volebné VZ AOPP — 12. marca 2018
ML sa zucastnila dvoch vysluchov ohlfadom p. Kuceru

o informovala o Ucasti na policii, kde bola predvolana ako svedok kvoli trestnému ozndmeniu na p.

Kuceru. V zavere vysSetrovania bola predvolanad za Ucelom obozndmenia sa vysledkami Setrenia,
moznost nahliadnut do spisov. Informacie podané ¢lenom predsednictva. VySetrovatel postupil
materialy prokurature, ktord rozhodne o tom, ¢i iSlo o trestny ¢in. Predsednictvo by malo rozhodndt,
¢i si uplatni narok nahrady sp6sobenej Skody sidnou cestou, alebo dohodou o vyrovnani dlhu.
o navrh—v pripade moznosti dohoda
e Zneuzitie mena ML v ramci propagacie krému na reumatické ochorenia
o  zneuzili meno aj riaditela NURCH Pietany
o NURCH bude podavat trestné oznamienie
o Ziadost o finan¢nu spolutéinnost — AOPP odmietlo; avSak ak ML vezmu ako pacientku v rdmci
spoluti¢innosti, tak AOPP prijme Ziadost
o ML bude informovat
e AOPP zaloZend ako platforma
o ciefom je byt partnerom statnym institucidam, zastupovat spolo¢né zaujmy pacientov, ochrarnovat
ich prava.
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o chybaju finanéné zdroje na zamestnanie ekonéma a prdvnika
o spolupraca s odbornymi organizaciami, vzdeldvacimi institaciami
e  Etickd komisia na MZ SR
o EM nominovana
o Diskusia o vystave The Body Exhibition — stanovisko na webe MZ SR
e Rada vlady pre mimovladne neziskové organizacie
o zdravotnictvo a socidlne veci — MUDr. Orgonasova, p. Volekovd, p. Mamojka, JUDr. Madajova
o posledné zasadnutie v novembri
o uznesenia sU odporucania pre vladu
o mnohé stretnutia nie su uznasania schopné

K bodu 11

Uznesenia Predsednictva AOPP zo dina 15.12.2017
A - Predsednictvo schvaluje

A/1/5/2017 - Navrh programu zasadnutia.

A/2/5/2017 - Petru BaladZovu (PB) spisanim zapisnice zo zasadnutia, za overovatela Dominika Tomeka.
A/3/5/2017 — odmenu pre ML, HV a PB za pripravu 1. narodnej pacientskej konferencie AOPP
A/4/5/2017 — organizaciu 2. narodnej pacientskej konferencie AOPP

A/5/5/2017 — kapu notebooku do kancelarie AOPP

A/6/5/2017 — realizacia projektov podla navrhu v bodoch 8 a 9

B. Predsednictvo uklada

B/1/5/2017 — DT zaslat navrh na zjednodusené vykazovanie financovania podla EPF

B/2/5/2017 — DT pripravit navrh na vytvorenie komiesie pre liekovu politiku v rdmci predsednictva AOPP

B/3/5/2017 — EB ziskat odborné posudky ohladom novych molekul na lie¢bu onkologickych pacientov, aby AOPP
mohlo podporit iniciativu na NOU

B/4/5/2017 — MLa zorganizovat stretnutie s p. Sevéovi¢om

B/5/5/2017 — MLa zorganizovat stretnutie s p. Smitkom

B/6/5/2017 — MF navrhn(t manazéra pacientskej poradne v BB

B/7/5/2017 — MF komunikacia ohladom spustenia pacientskej poradne v novej nemocnici v Michalovciach
B/8/5/2017 — PM poslat realizaciu projektu , Lieky s rozumom*

B/9/5/2017 — MLa priprava a distribucia dotaznika o zdravotnickych poméckach v januéri 2018

B/10/5/2017 — PB ukoncit prieskum o Biosimilaroch k 19.12.2017

B/11/5/2017 - PB pripravit $tatistiku podla vysledkov prieskmu o Biosimilaroch, vyhodnotit, zdokumentovat plnenie
uloh v ramci prieskumu a projektu

B/12/5/2017 — vietci ¢lenovia predsednictva — poslat komentar k harmonogramu na roku 2018
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B/13/5/2017 — vSetei Elenovia predsednictva, ¢lenskych organizécii — posielat informacie o blizkych témach, ktoré
mobzeme publikovat na web

B/14/5/2017 — vytvorit organizacny vybor na 2. narodnu pacientsku konferenciu AOPP v jaaudri-marci 2018 po VZ
AOPP.

B/15/5/2017 — priprava ankety, marketingu — Mdj lekar, moja sestricka marec 2018 po VZ AOPP

B/16/5/2017 — zorganizovat volebné Valné zhromaZzdenie AOPP na 12.3.2017

C. Predsednictvo berie na vedomie

C/1/5/17 — DT nebude kandidovat do presednictva EPF v nasledujicom volebnom obdobi

C/2/5/17 — spravy o ¢innostiach jednotlivych ¢lenov predsednictva

C/3/5/17 — DT — priprava $tandardnych postupov na predpisovanie a pouzivanie biologicky podobnych liekov
C/4/5/17 — ucast ML na dvoch vysluchoch ohladom doriesenia situacie s p. Ku¢erom a moznost dohody na zaklade
postupov prokuratury.

C/5/5/17 — spravu o zneuZiti mena ML

C/6/5/17 — spravy z Etickej komisie MZ SR a Rady vlady pre mimovladne neziskové organizacie

K bodu 12
Pritomni ¢lenovia predsednictva AOPP poctom hlasov za 5, proti 0, zdrzal sa 0 odsuhlasili ndvrh uznesenia.

K bodu 13
Maria Lévyova podakovala vsetkym zucastnenym za Ucast a zapriala vSetkym prijemné preZitie viano¢nych sviatkov.
Dalsie zasadnutie predsednictva AOPP sa bude konat 13.2.2017.

Zapisala: Petra Balazova
Dna: 15.12.2017
Overil: Dominik Tomek
Dna:

Predsedajuca: Maria Lévyova
Dna:
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