Plan &innosti LPRe — KCK na rok 2019

1. Monitorovat’ rozhodnutia Statnych organov schval'ujtcich liecbu a prevenciu alkaptontrie.
2. Pokracovat’ v propagacii pobocky a ziskavani novych ¢lenov.
2. Administrativne doriesit’ zalozenie pobocky.

3. Uskuto¢nit’ najmenej 3 zasadnutia Vyboru Klubu Ciernych kosti pri LPRe SR v terminoch:
janudr, jar, jesen, podl'a potreby.

4. Mobilizovat a zoznamovat’ ¢lenov Vyboru KCK a élenov KCK na &lenskej schodzi.
Clensku schodzu spojit’ s prednaskou k AKU-diéte a boju proti chronickej bolesti. Podl'a
disponibilnosti prednasatel'ov zvazit’ aj besedu s genetikom a lekédrmi z Klinickej skusky
SONIA2.

5. Pri rozbehu KCK aplikovat’ know-how LPRe SR a inych pacientskych organizécii so
zameranim na zriedkavé ochorenia.

6. Zucastnit’ sa stretnuti a Skoleni organizovanych LPRe na Slovensku
7. Sledovat’ a zi¢astiovat’ sa aktivit LPRe SR a Aliancie pre zriedkavé ochorenia SR
8. Pracovat’ na projekte www stranky KCK.

9. Pracovat’ na projekte propagaéného letadika KCK a informaénej pacientskej priru¢ky pre
AKU-pacientov a ich rodiny.

10. Informovat’ &lenov KCK o diani v oblasti zriedkavych chordb na eurdpskej tirovni —
najméi o situacii, ¢o sa prave deje na ceste k spristupneniu liecby alkaptonurie.
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