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PRIHOVOR

Klub Motylik je tu uz takmer 15 rokov. Sme tu pre pacientov s lupusom (SLE) a pacientov

s pribuznymi chorobami zo skupiny systémovych autoimunitnych chordb.

Aj v roku 2018 sme sa snazili pomahat’ v réznych smeroch.
Sirenie povedomia o lupuse je jednou z naSich priorit. Uast na medzinarodnych

konferenciach (LUPUS EUROPE, EULAR PARE) je pre nas zdrojom novych informacii.

Klub Motylik poméha pacientom prekonat’ socidlnu izolovanost’. Je dolezité, aby pacient
vedel, Ze nie je odkazany zvladnut' vSetky problémy vyplyvajuce z jeho chronickej choroby
sam; ze je tu niekto, kto trpi podobne, a je ochotny mu poméct’. Nik iny vés nepochopi lepsie
ako niekto, kto je v rovnakej situacii. Socidlny kontakt byva v liecbe dolezity a moze byt
prinosom nielen pre samotného pacienta, ale aj pre jeho rodinu a priatelov. Vietko, ¢o sme
dokdazali urobit’ pre naSich ¢lenov, sme urobili s pomocou l'udi, ktori nas podporili svojim

podielom z asignovanej dane (tzv. 2 %) a svojimi finanénymi prispevkami.

Rok 2018 bol pre Klub Motylik uspesny vo viacerych smeroch. Nasa ¢lenska zakladna
sa rozrastla a pribudli aj nové aktivity.
Rada by som vyjadrila nasu vdaku vSetkym, ktori ndm roznym sposobom pomahali

a poskytovali pomoc.

X 2ang 20~/

Zuzana Piontekova

predsedni¢ka LPRe - KM




1. 0 ZDRUZENI

1.1 HISTORIA

Klub Motylik bol zriadeny so suhlasom Predsednictva Ligy proti reumatizmu na Slovensku
(LPRe SR) v roku 2004.

V aprili 2004 sa skupina pacientok, cleniek LPRe SR, ktorym diagnostikovali systémovy
lupus erythematosus, rozhodla zalozit v NURCH v Piestanoch zdruzenie Klub Motylik.
Hlavnym ciel'om zdruZenia bola vymena skusenosti a informacii o SLE.

Klub Motylik poskytoval zdujemcom po svojom zalozeni dolezité informacie o lupuse a inych
reumatickych ochoreniach - najmé z prekladov nemeckych materialov so stthlasom rakuske;
Ligy proti reumatizmu ,,Rheumaliga™; bol publikovany informaény ¢lanok o praci KM

v raktiskom Casopise ..Aktiv mit Rheuma™; KM participoval na priprave, redigovani a vydani
publikacie LPRe ,Kamienky z mozaiky® v slovenskom jazyku (2008) a v reedicii
v slovensko-anglickej verzii (2010); podla poziadavky centradly LPRe SR sa redakéne
podiel’al na priprave réznych pracovnych materialov; KM bol v rokoch 2005-2008 zastupeny
v predsednictve Ligy proti reumatizmu na Slovensku; v r. 2011 aktivne participoval na

celoslovenskom prieskume pacientov so SLE; v r. 2011 uviedol do Zivota na internete svoju

prvu samostatni webova stranku www.zivotslupusons. sk,

Od r. 2015 publikujeme na FB stranke Lupus Klub Motylik preklady anglickych &lankov
sroznou tematikou aradami pre pacientov s lupusom, ktoré vyznamne rozsiruji obzor
informdcii Clenskej zékladne astretli sa svelmi pozitivnym ohlasom. Pri prileZitosti

Svetového dna lupusu sme spustili do prevadzky novi webovi stranku www klubmo

Po kratkej prestavke mame znova zastipenie v Predsednictve LPRe SR.
V1. 2015 sme Uspesne poziadali o ¢lenstvo v medzinarodnej organizacii LUPUS EUROPE,
¢o otvara nové moznosti plodnej spoluprdce v prospech pacientov so SLE v medzinarodnom

kontexte.



1.2 ORGANIZACNA STRUKTURA

Liga proti reumatizmu - Klub Motylik (LPRe - KM) organizuje svoju ¢innost’ samostatne.
LPRe - KM je pravnickd osoba sposobild nadobudat” prava a zavizovat sa v majetkovych
veciach.

LPRe - KM hospodari s prostriedkami, ktoré ziskava vlastnou ¢innostou a s prostriedkami
poskytnutymi z rozpoc¢tu LPRe SR podla stanov. O hospodareni LPRe - KM rozhoduje
a zodpoveda vybor LPRe - KM.

Pri zaniku LPRe - KM sa postupuje podla stanov LPRe SR.

1.2.1 CLENSKA ZAKLADNA
LPRe - KM mala k 31.12.2018 spolu 50 ¢lenov

Clensky prispevok z toho uhradilo 48 ¢lenov

neuhradilo 2 ¢lenovia
Clenom sa moze stat’ fyzickd osoba alebo pravnicka osoba, ktora sa stotoznuje s cielmi LPRe
SR a chee sa podielat’ na jej Cinnosti. Za ¢lena - pravnickt osobu - kona jej Statutarny organ.
Clenstvo je dobrovolné, vznika diiom prijatia pisomnej prihlasky a zaplatenim ¢lenského
prispevku na prislusny kalendarny rok. V spornych pripadoch schvaluje prijatie za &lena
Predsednictvo LPRe SR.
Dokladom o ¢lenstve je ¢lensky preukaz riadne evidovany LPRe SR.
Zanikom clenstva nezanikaju vzdjomné zavizky a pohladdavky medzi ¢lenom a LPRe SR,
ktoré sa dalej spravuji Obcianskym zakonnikom a d’al$imi vieobecne zaviznymi pravnymi

predpismi.,

1.2.2 VYBOR ZDRUZENIA
Centrélne organy LPRe - KM su:

a) Vybor LPRe - KM

b) Revizna komisia LPRe - KM



Vybor LPRe - KM

Vybor riadi ¢innost LPRe - KM medzi Vyro¢nymi ¢lenskymi schdodzami, ma 5 ¢lenov
a 2 ndhradnikov, ktori st voleni aodvolavani na zvolanej Vyroc¢nej Clenskej schodzi.
Clenovia volia zo svojho stredu predsedu, tajomnika a d’alsich funkcionarov podla potreby.
Clenovia LPRe - KM sa stretaji raz roéne na zvolanej Vyroénej ¢lenskej schodzi, pripadne
podla potreby na osobnych pracovnych stretnutiach alebo prostrednictvom vyuzitia
modernych komunika¢nych technologii.

Statutarnym zastupcom LPRe - KM je predseda, ktory LPRe - KM zastupuje navonok a kona
v jej mene. Dokumenty za LPRe - KM podpisuje predseda LPRe - KM.

Clenovia vyboru LPRe - KM
Vybor LPRe - KM ma 5 ¢lenov a dvoch ndhradnikov.

Predsednicka: Zuzana Piontekova

1.2.3 REVIZNA KOMISIA LPRe - KM

Revizna komisia LPRe - KM (RK LPRe - KM) ako kontrolny organ je nezavisly organ,
zodpovedny c¢lenskej zékladni LPRe - KM za kontrolné ¢innosti a hospodarenie LPRe - KM.
RK LPRe - KM ma 3 ¢lenov, ktorych voli a odvolava ¢lenskéd zakladna na zvolanej ¢lenskej
schodzi. Clenstvo v RK je nezlu¢itené s ¢lenstvom vo vybore LPRe - KM.

Clenovia RK LPRe - KM volia zo svojho stredu predsedu. RK LPRe - KM sa schadza raz
za polroka, pripadne podla potreby. Za u¢elom plnenia svojich Gloh ma RK LPRe - KM a jej
Jednotlivi ¢lenovia pravo vyzadovat informdcie o ¢innosti a predloZenie dokladov

0 hospodareni LPRe - KM. V pripade zistenia zavaznych nedostatkov v hospodareni
LPRe - KM, méa pravo zvolat’ mimoriadnu ¢lenski schodzu LPRe - KM.

Cinnost RK LPRe - KM bliZsie upravuje Statut prijaty RK LPRe SR.

Revizna komisia L PRe - KM
RK LPRe - KM ma4 troch &lenov.
Predsedni¢ka RK: Alena Suchi




2. ZHODNOTENIE ROKA 2018

2.1 ZREALIZOVANE PROJEKTY PODI’A PLANU CINNOSTI 2018

Rok 2018 moZeme hodnotit’ ak tispesny.

LPRe - KM sa zapojila do vsetkych aktivit LPRe SR.

Nase delegatky sa zG¢astnili medzinarodnych konferencii organizovanych

LUPUS EUROPE, EULAR PARE, Young PARE.

V oblasti vzdelavania sme zorganizovali prednasky pre nasich ¢lenov a sympatizantov.

V oblasti podpory zdravia sme pre naSich ¢lenov pripravili bali¢ky s vitaminmi a umoznili
sme im Cerpat’ prispevok pre zdravie.

Zapojili sme sa do projektu LPRe SR ,,Pohnime sa s reumou®.

Nas klub prispel k celkovému poétu krokov do projektu 2 111 000 krokmi.

Lekcia severskej chodze v Sade Janka Krala v Bratislave



2.2 STRUCNE VYHODNOTENIE CINNOSTI LPRe - KM ZA ROK 2018

P Popis ¢innosti podPa planu z predchadzajiceho roka

Tl ) Splnené Nesplnené
f T -

| |«

0 L 1 Sirenie informacii o SLE a autoimumitnych chorobach pre zawjemeov najmé prostrednictvom webovyeh stranok splnené/stale aktudlne

| = s A
[ ]

| 2. | Sledovanie novimek na zahraninych portaloch, zabezpecenie ich prekladu a Sirenie informécil pomocou webovych stranok splnené/stale aktudine

1

=

splnené/stale aktualne

| Utast na konferenciach organizovanych EULAR, PARE a YoungPARE

sphnené/stale aktudlne

Spolupraca s LUPUS EUROPE, tast’ na konferencii v Leuven — Belgicko

splnené/stale aktudlne

Spolupraca so Slovenskou alianciou zriedkasyeh chordb

splnené/stale akmélng

Operativne stretnutia a Skype hovory vboru a Elenov — rieSenie aktualnych problémov

Navsteva kulttunych podugati

L sphené/stale aktualne

splnené nad ramec planu

{ 9.

SDL — stretnutie na prednaskovom popoludni, Vyroéna Clenska schodza

_ sphene

Kurzy NW

splené

Ziskavanie novych podnetov od naviteviikov webovych stranok, osobnou a email komunikaciou

sphené

Aktiviia propagacia LPRe - KM, nabor novych ¢leniek/clenov

sphené

Cinnost’ nad ramec planu

Vystava Majster Pavol — Bratislava Hrad

Pacient a liek

[55)

Vikend otvorenych parkov a zahrad

Kastiel’ a park v Prievoze

Workshop — Uspesna pacientska organizicia = silnejsi hlas pacienta

Narodna banka Slovenska DOD

Lekari bez bicleho plasta BA

Stretnutie na viano¢nych trhoch BA

Pravidelné navitevy jogy, posiliovie

Prispevok ,Pre zdravie” - rehabiliticie, masaze, plavare. ..

Viano¢ny balicek pre zdravie




3. PLANY NA ROK 2019

e Sirenie informacii o SLE a autonmumtnych chorobach pre zau]emcov naJma
prostrednictvom web stranok VWY ‘ ‘WW.mojareurn
Facebook: https://www.faceb:

¢ Sledovanie noviniek na zahrani¢nych portaloch, zabezpecenie ich prekladu a Sirenie
informécii pomocou webu

e Priprava Vyrocnej ¢lenskej schodze s prednaskou o zdravej vyzive

o Ucast na akciach LPRe SR

o Ucast na konferenciach organizovanych EULAR PARE a Young PARE

e Spolupraca s LUPUS EUROPE

e Spoluprica so Slovenskou alianciou zriedkavych chordb

¢ Operativne stretnutia vyboru a ¢lenov - rieSenie aktualnych problémov

e Navstevy kultirnych podujati ¢lenmi a sympatizantmi LPRe - KM min. 2x za rok
¢ Pohnime sa s reumou - spolupraca s MP Bratislava

e Rekondi¢ny pobyt

e Zbierka 2 % z dani FO a PO

e Ziskavanie novych podnetov od navstevnikov webovych stranok. osobnou a email
komunikaciou

e Aktivna propagacia LPRe - KM, nabor novych ¢leniek/¢lenov



3.1 SPOLUPRACA S ORGANIZACIAMI
LPRe - KM planuje nad’alej v roku 2019 spolupracovat’ s organizaciami:
- LPRe SR
- GSK Slovakia s.r.0.
- SAZCH
- LUPUS EUROPE
- EULAR PARE
- Young PARE

3.2 PRIESTORY LPRe - KM

LPRe -KM nema vlastné priestory. Jej sidlo je na adrese Slatinska 8, 821 07 Bratislava

3.2.1 KONTAKTY
e-mail:
motylik@mojareuma.sk
info@klubmotylik.sk

webova stranka:

www.klubmotylik.sk

A1 LGA PROTT
REUMATIZMU
NA SLOVENSKU

LPER-HLUS ROTTLIK

Slatinska 8, 821 07 Bratislava ¢

'LLZ e a/V 7

Bratislava 30. 01. 2019
Zuzana Piontekova
Predsedni¢ka LPRe - KM
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4. FINANCNA SPRAVA

o hospodareni s prostriedkami Ligy proti reumatizmu - Klub Motylik za rok 2018

- Zostatok finan¢nych prostriedkov k 1. 1. 2018 :

5559,40 €

| Z toho:
na beznom Ucte v banke
v pokladni 200,23 €
|
- Ziskané prijmy v roku 2018: 6378,59 €
‘ Z toho:
1
[
i vratené poplatky 75,90 €
vlastné prijmy 87,00 €
2%
iné: refundacia cestovné 158,74 €
“ Vydavky v roku 2018 spolu: 4 800,36 €
| Z toho:
|
| poplatky: notarske, bankové, postové 81,56 €
} 2%: vzdelavanie, propagacia, podpora zdravia
iné: VCS, kancelarske potreby 104,77 €
|
| Rozdiel prijmov a vydavkov : 1578,23 €
7 137,63 €
Z toho:
na beZznom Gcéte v banke
- v pokladni 261,31 €

V Bratislave 05. 01. 2019

Vystavila: Jana Cossova



