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pnfnovon

Klub Motj'lik je tu uZ takmer 15 rokov, Sme tu pre pacientov s lupusom (SLE) a pacientov

s pribuznymi chorobami zo skurpiny syst6movych autoimunitnych chor6b.

Aj v roku 2018 sme sa snaZili pomrihat'v r6znych smeroch"

Sirenie povedomia o lupuse je jednou z na5ich priorit, Ueast' na meclzin6rodnych

konferenci6ch (LUPUS EUROPE, EULAR PARE) je pre n6s zdrojom novych informdcii.

Klub Motylik poni6ha pacientom prekonat' soci6lnu izolovanost', Je dd1e2it6, aby pacient

vedel, Ze nie je oclk6zanf zvlidnut' v5etky probl6my vypljrvajirce z jeho chronickej choroby

sdm; Ze je tu niekto, kto trpi podobne, a je ochotny mu pom0ct', Nik iny vds nepochopi lep5ie

ako niekto, kto je v rovnakej situ6cii, Socirilny kontakt bfva v lieibe ddleZitj' a mdZe byt'

prinosom nielen pre samotn6ho pacienta, ale aj pre jeho rodinu a priatefov. VSetko, do sme

dok6zali urobit'pre na5ich dlenov, sme urobili s pomocou l'udi, ktori nds podporili svojim

podielom z asignovanej dane (tzv.2 %) a svojimi finandnymi plispevkami.

Rok 2018 bol pre Klub Motlilik irspe5ny vo viacerych smeroch. NaSa dlensk6 zdkladha

sa rozr6stla a pribudli aj nov6 aktivity.

Rada by som vyjadrila naiu vd'aku v5etkym, ktori ndrm rdznym spdsobom pomdthali

a poskytovali pomoc.

Ztt'zatra Piontekovd

predsedni#ka LPRe - KM



r. o zDRUZnNi

I.1 HISTORIA

Klub MoQflik bol zriadeny so srihlasom Predsednictva Ligy proti reumatrzmt na Slovensku

(LPRe SR) v roku 2004.

V aprili 2004 sa skupina pacientok, dleniek LPRe SR, ktorym diagnostikovali systdmovy

lupus erythematosus, rozhodla zaloiif v NURCH v Pie5t'anoch zdruLenie Klub Molilik.

Hlavnym ciel'om zdruizeniabola vymena skirsenosti a inform6cii o SLE.

Klub Motflik poskytoval zdujemcom po svojom zaloteni d6leZitd informiicie o lupuse a infch

reumatickych ochoreniach - najmii zprekladov nemeckych materi6lov so'srihlasom rakriskej

t,igy proti reumatizmu ",Rheurnaliga"; bol publikovany informadny dl6nok o prdci KM

v rak(rskom dasopise ,,Aktiv mit Rheuma"; KM participoval na priprave, redigovani a vydani

publik6cie LPRe ,,Kamienky z mozaiky" v slovenskom jazyku (2008) a v reedicii

v slovensko-anglickej verzir (2010); podfa poLiadavky centrdly LPRe SR sa redakdne

podiefal na priprave r6znych pracovnych materidlov; KM bol v rokoch 2A05-2008 zastfpeny

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 intemete svoju

prvt samostatnii webovir str6nku UXlIJJytttL*l lL..,cl1-

Od r. 2015 publikujeme na FB strffie Lupus Klub Motj'lik preklady anglickj,ch dl{nkov

s r6znou tematikou a radami pre pacientov s lupusom, ktore vyznamne roz5irujri obzor

inform6cii d.lenskej zdkladne a stretli sa s vel'mi pozitivnym ohlasom. Pri prileZitosti

Svetovdho dria Iupusu sme spustili do previidzky novri webovri strAnku $j.I.l1,kjli tttt:ijk,sk.

Po krdtkej prest6vke m6me zrrova zastripenie v Predsednictve LPRe SR.

V r. 2015 sme rispe5ne poZiadali o dlenstvo v medzin6rodnej organizdcii LUPUS EUROPE,

do otvdra nor,6 moZnosti plodnej spoluprdce v prospech pacientov so SLE v medzin6rodnom

kontexte.



1.2 oRGANTzAdNA Srnurruna

Liga proti reumatizmu - Klub Motylik (LPRe - KM) organizuje svoju dinnost'samostatne.

LPRe - KM je pr6vnickd osoba sp6sobi15 nadobudat' pr6va a zav'azovat' sa v majetkovych

veciach.

LPRe - KM hospoddri s prostriedkami, ktord ziskava vlastnou dinnost'ou a s prostriedkami

poskytnutymt z tozpodtu LPRe SR podl'a stanov. O hospodfreni LPRe - KM rozhoduje

a zodpoved6 vybor LPRe - KM.

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

r.2.1 dLENSKA zArua.nfia

LPRe - KM mala k 31.12.2018 spolu 50 dienov

ilensky prispevok ztoho uhradilo 48 dlenov

neuhradilo 2 dlenovia

dlenom sa m6ie stat'tyzickd osoba alebo priivnickri osoba, ktor6 sa stotoiiluje s ciellmi LPRe

SR a chce sa podiel'at'na jej dinnosti. Za dlena - pr6vnickri osobu - kon6 jei Statut6rny org6n.

elenstvo je dobrovoln6, vznikd diom prijatia pfsomnej prihl6Sky a zaplatenim dlensk6ho

prispevku na prislu5ny kalendarny rok. V spomych prfpadoch schvafuje priiatie za dlena

Predsednictvo LPRe SR.

Dokladom o dlenstve je dlensky preukaz riadne evidovany LPRe SR.

Zi"mikom dlenstva nezanikajri vzdjomn€ ziwiizky a pohfad6r,ky medzi dlenom a LPRe SR,

ktor6 sa d'alej spravuju Obdianskym z6konnikom a d'al5imi vSeobecne zitvaznymi pr6r,nymi

predpismi.

r.z.z WeoR zllnuiuNlA

Centrflne org6.ny LPRo - KM sri:

a) Vybor LPRe - KM

b) Revfzna komisia LPRe - KM



V;fbor LPRe - KM

Vfbor riadi dinnost' LPRe - KM medzi Vfrodnfmi dlens[fmi sch6dzami, md 5 dlenov

a 2 nfhradnikov, ktori sir volenf a odvol6vani na zvolanej V;frodnej dlenskej sch6dzi.

dlenovia volia zo svojho stredu predsedu, tajomnika a d'al5ich funkcionarov podl'a potreby.

ilenovia LPRe - KM sa stretajri ra'z rodne na zvolanej V;irodnej dlenskej sch6dzi, pripadne

podl'a potreby na osobnych pracovnych stretnutiach alebo prostrednictvom vyuZitia

modernych komunikadnych technol6gii.

Statutarnym z6stupcom LPRo - KM ie predseda, ktory LPRe - KM zastupuje navonok a kon6

v jej mene. Dokumenty za LPRe - KM podpisuje predseda LPRe - KM.

dlenovia Wboru LPRe - KM

Vybor LPRe - KM m6 5 dlenov a dvoch n6hradnikov,

Pred sednidka: Ztzana P iontekov6

1.2.3 REVIZNA KOMISIA LPRC - KM

Revizna komisia LPRe - KM (RK LPRe - KM) ako kontrolnl, org6n je neziivisly org6n,

zodpovedqi dlenskej zakladni LPRe - KM za kontrolnd dinnosti a hospod6renie LPRe - KM.

RK LPRe - KM m6 3 dlenov, ktorych voli a odvol6va dlensk6 zitkladira na zvolanej dlenskej

sch6dzi. dlenstvo v RK je nezluditel'nd s dlenstvom vo vybore LPRe - KM.

elenovia RK LPRe - KM volia zo svojho stredu predsedu. RK LPRe - KM sa schidza raz

za polroka, pripadne podl'a potreby. Za t&lom plnenia svojich iiloh m6 RK LPRe - KM a jej

jednotlivi dlenovia pr6vo vyLadovat informiicie o dinnosti a predloZenie dokladov

o hospoddreni LPRe - KM. V pripade zistenia zixaLnych nedostatkov v hospod6reni

LPRe - KM, m6 pr6vo zvolat mimoriadnu dlenskir sch6dzu LPRe - KM.

einnost'RK I-PRe - KM bliZ5ie upravuje Statirt pnjaty RK LPRe SR.

Revizna komisia LPRe - KM

RK LPRe - KM m5 troch f,lenov.

Predsednidka RK: Alena Such6



2. ZHODNOTENIE ROKA 2018

2.r aHEALIZovANE pRoJEKTy poDrA pr,ANu drnnosu 2018

Rok 2018 m6Zeme hodnotit' ak fspe5ny.

LPRe - KM sazapojila do vSetkych aktivit LPRe SR.

NaSe delegdtky sa zudastnili medzindrodnych konferencii organizovanych

LUPUS EUROPE, EULAR PARE, Young PARE.

V oblasti vzdel|vanra sme zorgatizovali prednaiky pre na3ich dlenov a sympatizantov.

V oblasti podpory zfuavia sme pre naiich dlenov pripravili balidky s vitaminmi a umoZnili

sme im Eerpat prispevok pre zdravie.

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

N65 klub prispel k celkov6mu podtu krokov do projektu 2 111 000 krokmi.

Lekcia severskej chddze v Sade Janka Kr61'a v Bratistrave



2.2 STRUENE YYHODNOTENTT, .TXNOSTI LPRE - KM ZA ROK 2018

nd- Fripis dinnosti pldl'a pldnu z predchidurjficcho roka
Nesplnen6

1 Sfenb inlimicii o SLE a aLdoirmihlioh chorobich pre ziujemov mjuii pmsaednict\.om w€boyich suank splrendAtd,b altMlre

"?.z- Sbdor,'arrie rlo\miek na zatNarriimrh pofi61och" atre:ry"-*ienie iclr prekladu a iirenie irrfbnrvicii porlpL:ou r.rebov-vch sfi"irrck sph ie rrelstfle aktualne

., l.lcasf na akciach LPRe IiR sphrenei'stale aktr/rkre

i+ Ll da st' na konbrencia ch cr-garnzovarry.'ch ELry- AR P,{RE a Y ougPAItE spkreire lstale aktualne

{ Spohq:rtic-a s L,UPUS EI-iROPI-, uiasl rra konfererrciiu Lerir,$"r - Beiglck* sphrentl,;stfle aktua he

6 Spotryrf,oa so Shnensitou aliarciou z-iedkar'3ch clurrcrb sphreneistf le aktuuilne

? Operatirtre stle$!r.*ia a Sk-r.i:o hor.or) rl,boru a cknor,- rie{enie aktu6irryclr probHrrmv spheneistdle aktLriilne

I lri aviteva kultru:n}.ch poci Lgati sphrend rud r6mec pl5rru

I SDL sfl-etnulir: rra prer{n6tkovLur po1;crhidri" \yocrui iiensk6 schddrryl splnerr-

sphrene

1t Z,iskavarde nor'lch podnetor,oil ntviterr:fiior rvetlo\,1ch strinok, osobnou a enuil komuiftaciou splrrene

1 Aktirta propagiicra I-PRe = Klv{, niibor nor-vclr i]eniekiitremrv sphrene

("linmost' nad rinrec pl6nn

t V1,star.a i\{ajste.r Pa.,ni - Bratislava Hrad

2 Paciert a liek

_:_"
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l_

6.

Vikend ot'"orenich par kov a'zahra,J

Kaitiel'a park v Prieloze

trVarkslatip - Us1>eini pacierrtska or ganrzAcra : srlnejii hlas pac ienta

Nirodnf tanka Slovenska DOD

7 t,ekan bez bieleho pla5fa BA

8 $tretnutie rur r,'ranoirrlrch trtrocir BA

I Prar.ideftre r,5 t glg 11.. j1!pr. posihrovrre

Prispwok .pre zdmlie'- relnbilit'icie, rruriio, phvirai.-

Vimodnj balft ek pre zdravie



3. PLA]\Y NA ROK 2OI9

Y.. Sirenie inform6cii o SLE a autoimunitnjch chorob6ch pre zilujemcov najmii
prostrednictvom web strdnok U:*_\i,.iiipj",$,r]"1l.Lll_,.,u-[ a !:_.,. L* jl]"tu:li
Facebook: lyg.iitc*i:*{rL^ciin:,1,l}i{el"lubX.1r-;ti.iis

. Sledovanie noviniek na zahranidnych portiiloch, zabezpedenie ich prekladu a Sirenie
inform6cii pomocou webu

. Prfprava Vyrodnej dlenskej sch6dze s prednd5kou o zdravej vyLive

. Udast'na akci6ch LPRe SR

. Udast'na konferenci6ch organizovanych EULAR PARE a Young PARE

. Spolupr6ca s LUPUS EUROPE

. Spolupr6ca so Slovenskou alianciou zriedkavych chor6b

. Operatirrne stretnutia vyboru a dlenov - rie5enie aktudlnych probl6mov

. N6v5tevy kulturnych podujati dlenmi a sympatizantmi LPRe - KM min. 2x zarck

. Pohnime sa s reumou - spolupr6ca s MP Bratislava

. Rekondidnj'pobyt

. Zbterka2o/o z dani FO a PO

. Ziskavanie novych podnetov od n6v5tevnikov webovych str6nok, osobnou a email
komunik6ciou

o Aktivna propag6cia LPRe - KM, n6bor novych dleniek/dlenov



3.r sPol,upnAc.q. s oRcAmzAcrnvrr

LPRe - KM planuje nad'alej v roku 2019 spoluprucovaf s organizdciami:

LPRe SR

GSK Slovakia s.r.o.

SAZCH

LUPUS EUROPE

EULAR PARE

Young PARE

3.2 PRIESTORY LPRe - KM

LPRe -KM nem6 vlastn6 priestory. Jej sidlo je na adrese Slatinsk6 8, 821 07 Bratislava

3,2.1 KOI{TAKTY

e-mail:

motylik@mojareuma,sk

webovd strfn:fr.:a:

L&ffi#e
ffiffiffiM & &#

s ffiNS
[,.r*c*9(*.us rer'T*rs

SlatnskA 8, 821 07 EnaSsNaI/a d

Bratislava 30. 01. 20L9

Zuzana PiontekovS

Predsednfdka LPRe - KM
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4. FTNANCUA spnAva
o hospodireni s prostriedkami Ligy proti reumatizmu - Klub Mofflik za rok 2018

fustatok finaninych prostriedkov k 1. 1. 2018 :

Z toho:

na beZnom udte v banke

v pokladni

5 559,40 €

240,23 €

Ziskand prijmy r. roku 2018: 6 378,59 €

Z toho:

vr6tene poplatky

vlastne priimy

2%

ine : refund hcia cestovnd

75,90 €,

87,00 €

rc8"74 e

Vfdavky v roku 2,&T8 spolu:

Zloho:

poplatky: not6rske, bankovd. po5tov6 81,56 €

ZYo: vzdehvanie, propag6cia, podpora zdr avla

in6: ViS, kancelfrske potreby 104,77 C

I 578,23 €

7 137,63 €

Z toho:

na beZnom ildte v banke

v pokladni 261,31 €

11

V Bratislave 05. 01 .20L9 Vystavih: Iana Cmsovf


