Vyhodnotenie plinu LPRe — Klubu Ciernych Kosti za rok 2020

predlozené vyroénej ¢lenskej schodzi (VCS) LPRe-Klubu Ciernych Kosti
dna 22. marca 2021 online: meet.google.com/vnd-giiu-vhu o 18.00 hod.

1. Monitorovat rozhodnutia Statnych organov schval'ujucich lieCbu a prevenciu alkaptonurie.
SPLNENE (vid’ Spréava o ¢innosti 2020)

2. Pokragovat’ v propagacii KCK a ziskavani novych clenov.
SPLNENE (+ 5 novych ¢lenov, - 2 odhlasky)

3. Uskutocnit’ najmene;j 2 zasadnutia Vyboru Klubuv(viiernych Kosti 5
SPLNENE ¢iasto¢ne (VCS a zasadnutie Vyboru KCK: 24. 1. 2020)

4. Mobilizovat’ a zoznamovat ¢lenov Vyboru KCK a &lenov KCK na ¢lenskej schodzi.
Clenskua schddzu spojit’ s prednaskou (napr. k AKU-dicte alebo boju proti chronickej bolesti).
SPLNENE c¢iasto¢ne (VCS bez prednasky)

5.V aktivitach KCK aplikovat’ know-how LPRe SR a inych pacientskych organizéacii so
zameranim na zriedkavé ochorenia.
SPLNENE (poradenstvo predsednicky LPRe SR, ¢lenstvo v Spravnej rade *SAZCH)

6. Zucastnit’ sa stretnuti a Skoleni organizovanych LPRe na Slovensku
SPLNENE (uc¢ast’ na motivaénom seminari LPRe SR)

7. Zu&astnit’ sa na vyhodnocovacom dotazniku University of Liverpool, UK v stvislosti
s vyskumom SONIA2 (Questionnaire Follow-Up Study) SPLNENE

8. Pracovat’ na projekte www stranky KCK. SPLNENE ¢iasto¢ne

9. Pracovat’ na projekte informa¢no-propagacného letacika o AKU s QR-kodom pre
dobrovolnych darcov v prospech KCK 5
NESPLNENE (dovod: chybajtice rozdelenie kompetencii v KCK)

10. Informovat’ &lenov KCK o diani v oblasti zriedkavych chordb na eurdpskej tirovni —
najmi o situacii, ¢o sa prave deje na ceste k spristupneniu liecby alkaptonurie.
SPLNENE (priebeZné mailové info ¢lenom)

11. Udrziavat kontakt s darcom lieku NITYR SPLNENE

12. Organizacia rehabilitaéno-motivacneho seminara pre ¢lenov KCK
NESPLNENE (dovod: pandémia COVID19)

13. Pokradovat' v tsili ziskat’ d’al§iu bezplatni lie¢bu nitizinonom pre vietkych lenov KCK
SPLNENE (vid’ Spréava o ¢innosti 2020)

14. Motivovat’ individualne ,,FundRaising* aktivity &lenov KCK v zaujme ziskavania
finanénych prostriedkov pre KCK (finanéné zbierky, dary, 2 percenta, elektronické iniciativy,
individualne ranajkové/koladikové/sportové aktivity na pracoviskach ¢lenov KCK alebo na
verejnych podujatiach s dobrovol'nym prispevkom) a navrhntt’ sadu FundRaising materidlov
SPLNENE ¢iasto¢ne (pribudlo EUR 1440,- do prijmov KCK z 2 % podielu dane z prijmu)


http://meet.google.com/vnd-qiiu-vhu

15. Rozhodnut o funkcii ,,FundRaising komisara“ za d’alicho ¢lena Vyboru KCK s cielom
kompetentne riadit’ a vyhlasovat finan¢né¢ zbierkové kampane KCK 5
NESPLNENE (dévod: chybajuce rozdelenie kompetencii v KCK)

16. Rozdelenie daru nitizinonu z konca roku 2019 (NITYR)
SPLNENE (vid’ Spréava o ¢innosti 2020)

17. Prihlasky KCK do pacientskych aliancii pre zriedkave ochorenia (*SAZCH, EURORDIS)
a navsteva ich podujati SPLNENE ¢iasto¢ne (podana bola len prihlaska do SAZCH)

Vypracovala: Anna Antalova, predsedni¢ka LPRe — KCK
19. marca 2021

Kam smeruje Klub Ciernych Kosti?

AK ma$ zaujem a chce$ nieco urobit’ pre pozdvihnutie KCK 2021-2023,
¢itaj d’alej a vyber si! Predsedni¢ka KCK to bez Teba nedokaze!

V¥zva predsednicky na &lenov KCK v zdujime rozdelenia konkrétnych tiloh
konkrétnym ¢lenom KCK:

- Prihlés sa do funckie ,,FundRaising komisara*“ za nového ¢lena Vyboru KCK t.j.
pracuj v nabore ziskavania 2 % a finan¢nych darov (ad bod 16 Planu 2021 )

- Informuj 0 moZnostiach finan¢nej zbierky prostrednictvom Facebooku alebo inak

- Zorganizuj prednaSku o AKU-diéte alebo o nizkobielkovinovom vareni a stravovani
- N4jdi zdroj pre zaktipenie rehabilitacnych masaznych poukazok ako motivacnej
odmeny pre ¢lenov KCK

- Zorganizuj prednaSku o tlmeni a ulave pri chronickej bolesti

- Zorganizuj prednasku o genetike alkaptonurie

- Urob prieskum na aké zdravotné, rahabilitaéné, pravne, socialne alebo iné benefity
maju AKU-pacienti (t.j. zriedkavo chori 'udia alebo invalidni dochodcovia) narok

- Zorganizuj kurz NordicWalking (NW) chddze pre ¢lenov KCK a sumarizuj ich
nachodené kroky

- Navrhni tim, ktory vytvori graficky dizajn AKU-letacikov s QR kédom na dobrovol'né
prispevky (moznost’ nechat’ ich u o$etrujucich lekarov) (ad bod 9 Plan 2021)

- Naplanuj rehabilita¢no-motivaény seminar pre ¢lenov KCK (ad bod 12 Planu 2021)
- Vytvor tim pre obsah a graficky dizajn informacnej AKU-broziry pre pacientov,
lekarov a verejnost’

- Navrhni systém ziskavania novych ¢lenov KCK

- Zaved uzitoéné informaéné technolégie do Zivota KCK

- Stati sa mediatorom KCK pri kontaktovani tradov, intiticii, dodavatel'skych firiem a
inych externych subjektov

- Hradaj moznosti zviditelnenia KCK v médiach a na internetovych platformach

- Prihlés sa za d’alsieho &lena Vyboru KCK — budes prepotrebny/a!

predsedni¢ka KCK, Anna Antalova:
0907 846195, mail: antalova.anna@gmail.com



mailto:antalova.anna@gmail.com

