Vyhodnotenie planu &innosti LPRe — Klubu Ciernych Kosti za rok 2021

predlozené vyroénej ¢lenskej schodzi (VCS) LPRe-Klubu Ciernych Kosti
dna 24. marca 2022 online o 18.00 hod.

10.
11.

12.

13.

14.
15.

16.

Monitorovat’ rozhodnutia Statnych organov schvalujucich lieCbu a prevenciu alkaptondrie.
SPLNENE (vid Sprava o &innosti 2021)

Pokragovat’ v propagacii KCK a ziskavani novych &lenov.

SPLNENE (+ 6 novych ¢lenov, - 2 odhlagky)

Sledovat’ ¢lenstvo v pacientskych zdruzeniach SAZCH, odoslat’ prihlasku do EURORDISu*

a zucastiovat’ sa na ich aktivitach.

SPLNENE ¢iasto¢ne, (predsednicka je aktivnou ¢lenkou Spravnej rady SAZCH, prihlaska do
EURORDIS z dovodu Covidovych priorit odloZzena)

Uskutoénit’ najmenej 1 zasadnutie Vyboru KCK a online stretnutie s élenmi KCK.

SPLNENE ¢iasto¢ne (priebezné online stretnutia predsednicky a tajomnicky, VCS

a zasadnutie Vyboru KCK: 22.3.2021)

Stretnutie ¢lenov spojené s prednaskou (napr. k AKU-diéte alebo boju proti chronickej bolesti
alebo iné). NESPLNENE (z dovodu Covidu odloZené)

Zapojit’ sa do Nordic-Walking krac¢ania v ramci projektu LPRe SR ""Pohnime sa s reumou!™
SPLNENE v malom rozsahu, (3 ¢lenky a 1 &lenka Vyboru KCK pravidelne kracajiu, NW-
pali¢ky preplatené 1 ¢lenke z rozpoétu KCK, 1 ¢lenke darované z LPRe SR)

Zucastnovat’ sa stretnuti a Skoleni organizovanych LPRe na Slovensku.

SPLNENE (tgast’ 2 ¢leniek KCK na motivaénom seminari LPRe SR v Piestanoch)

Pri prilezitosti Dia zriedkavych chorob (28. februar 2021) poskytnut’ jeden pacientsky pribeh
AKU na publikovanie s ciel'om zvySovania povedomia verejnosti o problematike zriedkavych
chorob prostrednictvom internetovych stranok SAZCH.

SPLNENE (http://sazch.sk/zivot-s-chorobou-ciernych-kosti-nemusi-byt-az-taky-cierny/)
Poskytnut’ jeden pacientsky pribeh AKU spolu so struénym vyhodnotenim historie AKU-
liegby pre uéely uverejnenia v niektorom informa¢nom bulletine LPRe SR. SPLNENE
Pracovat’ na projekte www stranky KCK, SPLNENE ¢iasto¢ne (névrh v stave rozpr.)
Pracovat’ na projekte informacno-propagacného letacika o AKU s QR-kodom.
NESPLNENE (zatial’ ho nahradi AKU-INFOLETAK v r. 2022)

Informovat ¢lenov KCK o diani v oblasti zriedkavych chordb na eurépskej urovni — najma

0 dostupnosti lie¢by alkaptontrie. SPLNENE (priebezné mailové info ¢lenom)

Udrziavat kontakt s darcom lieku NITYR. SPLNENE

Rehabilita¢no-motivaéné aktivity pre ¢lenov KCK. NESPLNENE (pandémia COVID19)
Motivovat individudlne ,,FundRaising* aktivity ¢lenov KCK v zaujme ziskavania finanénych
prostriedkov pre KCK (dary, 2 percenta, elektronické FB iniciativy KCK alebo organizacia
verejnych podujati s dobrovol'nym prispevkom) a navrhnit’ sadu FundRaising materialov.
SPLNENE ¢iasto¢ne (pribudlo 2.221,- EUR z 2 % podielu asig. dane v 2020).

Rozhodnut’ o funkcii ,,FundRaising komisara* za nového clena Vyboru KCK s ciefom
kompetentne riadit’ a vyhlasovat’ finanéné zbierkové kampane KCK.

NESPLNENE (vyriesia voI'by do Vyboru KCK na VCS za rok 2021).

Vypracovala: Anna Antalova, predsedni¢ka LPRe — KCK, 19. marca 2022


http://sazch.sk/zivot-s-chorobou-ciernych-kosti-nemusi-byt-az-taky-cierny/

Plan &innosti LPRe — KCK na rok 2022

predlozeny vyroénej &lenskej schodzi (VCS) LPRe-Klubu Ciernych Kosti
dna 24. marca 2022 online o 18.00 hod.

1.
2.

10.

11.
12.

13.
14.
15.
16.

Monitorovat’ rozhodnutia Statnych organov schvalujucich hradenu liecbu AKU.

Doméhat’ sa kategorizacie Orfadinu pre AKU na MZ SR opakovane kazdy mesiac pred
zasadnutim Kategorizaénej komisie MZ SR. Motivovat’ ¢lenov KCK, aby do momentu
kategorizacie ziadali zdravotné poistovne o thradu Orfadinu na vynimku prostrednictvom
svojich reumatologov.

Poziadat’ AKU Society, UK (Nick Sireau) o pomoc pri lobovani u vyrobcu Orfadinu
(Spolo¢nost’ SOBI, Svédsko) s ciefom splnit’ poziadavky MZ SR a urychlit’ cestu k hradenej
liecbe slovenskych AKU-pacientov.

Pokracovat’ v propagécii KCK a ziskavani novych ¢lenov.

Sledovat’ ¢lenstvo v pacientskom zdruzeni Slovenska aliancia pre zriedkavé ochorenia (d’alej
SAZCH) a zucastnovat’ sa na jej aktivitach.

Uskutocnit’ najmenej 1 zasadnutie Vyboru KCK a online VCS KCK.

Vytipovat’ krajskych dobrovoPnikov-¢lenov KCK, ktori by dokazali zorganizovat
regionalne stretnutie viacerych élenov KCK. Ciel'om sii cestovatel’'sky neniroéné osobné
stretnutia niekol’kych ¢lenov v blizkosti ich bydliska, spojené s AKU-vyZivou,
rehabilitaciou alebo inou regionalne zaujimavou aktivitou.

Zapojit’ sa do Nordic-Walking krac¢ania v ramci projektu LPRe SR "Pohnime sa s
reumou!"

Zucastnovat sa stretnuti a Skoleni organizovanych LPRe na Slovensku.

Pri prilezitosti Dia zriedkavych chorob (28. februar 2022) podielat’ sa na prekladoch
anglickych textov z EURORDISu s cielom zvySovat povedomie slovenskej verejnosti o AKU
prostrednictvom internetovych stranok SAZCH a EURORDIS.

V spolupréci so SAZCH vytvorit infoletak o AKU.

Tlaé AKU-infoletaku pre ucéely dobrovolnickej individualnej distribucie ¢lenmi KCK

v ambulanciach lekarov a umiestnit’ plagat 90 x 70 cm do priestorov NURCH PE.

Pracovat’ na projekte www stranky KCK.

Informovat ¢lenov KCK o diani v oblasti zriedkavych chorob na eurépskej urovni.
Navrhnat’ a rozposlat’ novoroény pozdrav 2023 pre AKU-¢lenov a priazniveov KCK.
Poskytnut’ prispevok na podporu zdravia, prevenciu a liecbu vo vySke 50,- eur kazdému
¢lenovi a ¢lenovi Vyboru KCK formou daréekovej poukazky na nakup v lekarni (v
pocte platnych ¢lenov KCK ku diiu 31. 3. 2022).

Vypracovala: Anna Antalova, predsedni¢ka LPRe — KCK dia 24. marca 2022

*EURORDIS (Eurdpska neziskova asociacia v Bruseli zdruzujuca zriedkavo chorych pacientov v 956 pacientskych
organizaciach zo 73 krajin s cielom zlepsit’ zivot 30 milibnom pacientom trpiacich na niektoré zriedkavé ochorenie)



