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PRIHOVOR

Dovol'te mi, aby som sa vam prihovorila pri prilezitosti predstavenia vyro¢nej spravy nasho
obcianskeho zdruZenia Liga proti reumatizmu — Klub Motylik.

Uplynuly rok bol pre nas obdobim prace, vyziev, ale aj posilnenia spoluprace a solidarity medzi
P'ud’'mi, ktorych spéja zivot s ochorenim lupus a pribuznymi autoimunitnymi ochoreniami.

Nasim hlavnym poslanim je podpora pacientov, zvySovanie povedomia o lupuse a presadzovanie
lepSich podmienok pre diagnostiku, liecbu a kvalitu zivota I'udi s tymto ochorenim. Vyro¢na
sprava, ktorti dnes predkladdme, je dokazom, Ze toto poslanie napiitame konkrétnymi krokmi —
odbornymi aktivitami, osvetou, podpornymi stretnutiami aj spolupracou s odbornou verejnost'ou.

V ramci naSich priorit, vzdeldvania a osvety, sme pre pacientov a Siroku verejnost pripravili sériu
webinarov z cyklu O LUPUSE INAK. Témy tohtoro¢nych prednésok, ktoré si odborni lekari
pripravili, divakov zaujali. Prejavilo sa to aj na sledovanosti YouTube kanéala Klubu Motylik
@klubmotylik3831, kde webinare pravidelne nahravame.

Obnovili sme webovu stranku Klubu Motylik www.klubmotylik.sk a pridali na fiu nové

informécie, zmenili vizual, priCom sme zjednodusili orientaciu v priestore a navigaciu.
Podporili sme nasich ¢lenov pri ich Sportovych aktivitich a v ramci finanénych moznosti prispeli
na podporu ich zdravia.

Zivot s lupusom nie je jednoduchy. Prinasa dni pIné energie, ale aj dni, ked sta¢i vstat’ z postele a
je to maly vitazny krok. Prindsa otazky, obavy, ale aj vel'ku potrebu pochopenia. A prave preto je
nesmierne dolezité, ze tu mame jeden druhého.

Pacientska komunita nie je len o informaciach. Je o zdiel'ani skisenosti, o podpore bez
posudzovania a o vedomi, Ze v tom nie sme sami. Kazdy pribeh, kazda skiisenost’ mé hodnotu — aj
vtedy, ked’ je vyslovena potichu.

Osobitné pod’akovanie patri pacientom a ich rodinam. Prave ich skusenosti, odvaha a otvorenost’
nam pripominaju, preo ma nasa praca zmysel. Lupus je ochorenie, ktoré nie je vzdy viditel'né, no
jeho dopad na zivot ¢loveka je hlboky. O to ddlezitejSie je, aby tu existovalo zdruzenie, ktoré¢ dava
pacientom hlas a priestor na vzdjomnu podporu.

Zaroven d’akujem nasim podporovatel'om, rodinam, priatel'om, lekarom a vSetkym odbornikom,
ktori stoja po naSom boku. Vasa podpora ma obrovsky vyznam — niekedy liec¢i viac nez lieky.

Do d’alsieho obdobia vstupujeme s jasnym cielom pokracovat’ v tom, ¢o robime, a zaroven hl'adat’
nové moznosti rozvoja.

Do buducnosti si prajme viac porozumenia, lepSiu dostupnost’ lie€by, v€asnll diagnostiku a najma
reSpekt k tomu, ze lupus ma mnoho tvari. Kazda z nich je skutocna.

Zuzana Piontekova

predsednicka LPRe — KM



http://www.klubmotylik.sk/

1. O ZDRUZENI
1.1 HISTORIA

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

V aprili 2004 sa skupina pacientiek, ¢leniek LPRe SR, ktorym diagnostikovali systémovy
lupus erythematosus, rozhodla zalozit v NURCH v Pie$tanoch zdruZenie Klub Motylik.

Hlavnym cielom zdruzenia bola vymena sktisenosti a informacii o SLE.

Klub Motylik poskytoval zaujemcom po svojom zalozeni ddlezité informacie o lupuse a inych
reumatickych ochoreniach — najmé z prekladov nemeckych materidlov so sthlasom rakuskej
Ligy proti reumatizmu Rheumaliga. O praci KM bol publikovany informaény ¢lanok

v rakiiskom casopise Aktiv mit Rheuma. KM participoval na priprave, redigovani a vydani
publikéacie LPRe Kamienky z mozaiky v slovenskom jazyku (2008) a jej reedicie v slovensko-
anglickej verzii (2010). Podl'a poziadavky centraly LPRe SR sa klub redakcéne podielal na
priprave réznych pracovnych materidlov. KM bol v rokoch 2005 — 2008 zastipeny
v predsednictve Ligy proti reumatizmu na Slovensku, v roku 2011 aktivne participoval na

celoslovenskom prieskume pacientov so SLE, v roku 2011 uviedol do Zivota na internete

svoju prvu samostatnit webovu stranku www.zivotslupusom.sk.

Od roku 2015 publikujeme na FB stranke Lupus Klub Motylik preklady anglickych ¢lankov
s réznou tematikou aradami pre pacientov s lupusom, ktoré vyznamne rozSiruji obzor

informacii Clenskej zakladne — stretli sa s vel'mi pozitivnym ohlasom.

Pri prilezitosti Svetového dna lupusu sme uviedli do prevadzky novi webovu stranku

www.klubmotylik.sk. Po kratkej prestavke mame znova zastipenie v Predsednictve LPRe SR.

V roku 2015 sme uspeSne poziadali o ¢lenstvo v medzinarodnej organizacii LUPUS
EUROPE, ¢o otvara nové mozZnosti plodnej spoluprace v prospech pacientov so SLE v

medzinarodnom kontexte.

V roku 2024 sme spoluorganizovali Europsku konferenciu LUPUS EUROPE
v Bratislave. Konferencia sa konala v ditoch 18. az 21. oktdbra, jej ustrednou témou bolo

mentalne zdravie. Na konferencii sa zucastnilo 48 delegatov z 19 krajin.


http://www.klubmotylik.sk/
http://www.zivotslupusom.sk/

1.2 ORGANIZACNA STRUKTURA

Liga proti reumatizmu - Klub Motylik (LPRe — KM) organizuje svoju ¢innost’ samostatne.
LPRe — KM je pravnicka osoba spdsobild nadobudat’ prava a zaviazovat’ sa v majetkovych

veciach.

LPRe — KM hospodari s prostriedkami, ktoré ziskava vlastnou ¢innost'ou a s prostriedkami
poskytnutymi z rozpoctu LPRe SR podla stanov. O hospodareni LPRe — KM rozhoduje
a zodpoveda za itho vybor LPRe — KM.

Pri zéniku LPRe — KM sa postupuje podl'a stanov LPRe SR.

1.2.1 CLENSKA ZAKLADNA

LPRe — KM mala k 31. 12. 2025  spolu 77 ¢lenov
Clensky prispevok z toho uhradilo 66 ¢lenov

neuhradilo 11 ¢lenov

Clenom sa moZe stat’ fyzicka osoba alebo pravnicka osoba, ktora sa stotoZiiuje s cielmi LPRe
SR a chce sa podielat’ na jej ¢innosti. Za Clena - pravnicku 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 clena

Predsednictvo LPRe SR.

Dokladom o ¢lenstve je ¢lensky preukaz riadne evidovany LPRe SR.
Zanikom clenstva nezanikajii vzdjomné zaviazky a pohladavky medzi ¢lenom a LPRe SR,
ktoré sa d’alej spravuji Obcianskym zédkonnikom a d’al$imi vSeobecne zdviznymi pravnymi

predpismi.

1.2.2 VYBOR ZDRUZENIA
Centréalne organy LPRe — KM st:

a) vybor LPRe — KM

b) revizna komisia LPRe — KM



Vybor LPRe — KM

Vybor riadi ¢innost LPRe — KM medzi vyrocnymi ¢lenskymi schddzami, ma 5 ¢lenov
a 2 nahradnikov, ktori st voleni a odvolavani na zvolanej vyroénej ¢lenskej schodzi. Clenovia
volia zo svojho stredu predsedu, tajomnika a d’alich funkcionarov podla potreby. Clenovia
LPRe — KM sa stretaju raz rone na zvolanej vyro¢nej €lenskej schddzi, pripadne podla
potreby na osobnych pracovnych stretnutiach alebo prostrednictvom vyuzitia modernych

komunikacnych technologii.

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

Clenovia vyboru LPRe — KM
Vybor LPRe — KM ma 5 ¢lenov a dvoch nédhradnikov.

Predsednic¢ka: Zuzana Piontekova

1.2.3 REVIZNA KOMISIA LPRe - KM

Revizna komisia LPRe — KM (RK LPRe — KM) ako kontrolny organ je nezavisly organ,
zodpovedajuci sa Clenskej zadkladni LPRe — KM za kontrolné ¢innosti a hospodarenie LPRe —
KM. Ma 3 ¢&lenov, ktorych voli a odvolava ¢lenska zakladiia na ¢lenskej schodzi. Clenstvo v

RK je nezlucitel'né s ¢lenstvom vo vybore LPRe — KM.

Clenovia RK LPRe — KM volia zo svojho stredu predsedu. RK LPRe — KM sa schidza raz
za polroka, pripadne podla potreby. Za ucelom plnenia svojich uloh md RK LPRe — KM a jej
jednotlivi ¢lenovia pravo vyZadovat’ informacie o ¢innosti a predloZenie dokladov

o hospodareni LPRe — KM. V pripade zistenia zdvaznych nedostatkov v hospodareni
LPRe — KM ma pravo zvolat’ mimoriadnu ¢lenska schodzu LPRe — KM.

Cinnost RK LPRe — KM bliZsie upravuje Statat prijaty RK LPRe SR.

Revizna komisia LPRe — KM
RK LPRe — KM ma troch ¢lenov.
Predsednic¢ka RK: Alena Sucha




2. ZHODNOTENIE ROKA 2025

2.1 ZREALIZOVANE PROJEKTY PODIA PLANU CINNOSTI 2025

Rok 2025 mozeme hodnotit’ ako tspesny. Na vzdeldvanie a komunikéciu sme vyuzivali
hlavne on-line priestor. Osobne sme sa stretavali v solnej jaskyni, kde sme riesili aj
aktualne navrhy a problémy v KM. Podporili sme nase ¢lenky aj na Sportovych

pretekoch.

LPRe — KM sa zapojil do aktivit Ligy proti reumatizmu na Slovensku, SAZCH, EULAR
PARE, Young PARE a LUPUS EUROPE.

V ramci vzdeldvania a osvety, sme pre pacientov a Siroku verejnost’ pripravili sériu
webinarov z cyklu O LUPUSE INAK. Témy webinarov: Myty vo vyzive pacientov s
lupusom, Prejavy lupusu na kozi, Lupus a oblicky, Liec¢ba lupusu — ¢o méZem od nej
ocakavat’.

V oblasti podpory zdravia sme pre naSich Clenov zakupili daréekové karty na nakup

vitaminov a vyzivovych doplnkov. Podporili sme ich Sportové aktivity.

Zapojili sme sa do projektov LPRe SR, SNWA.

Klub Motylik

@klubmotylik3831 - 95 odberatelov - 12 videl

Sme obcianske zdruZenie, ktoré pomaha pacientom s lupusom a pribuznymi autoim ..viac

O Odoberané v

vidlea Q

Popularne Najstarsie

Lie¢ba lupusu ¢ Lupus aoblicky +  Prejavy lupusu na kozi ¢ Myty vo vyZive pacientov s lupusom  §

172 zhliadnuti - pred 6 mesiacmi 120 zhliadnuti - pred 9 mesiacmi 176 zhliadnuti - pred 9 mesiacmi 109 zhliadnuti - pred 11 mesiacmi



2.2 STRUCNE VYHODNOTENIE CINNOSTI LPRe - KM ZA ROK 2025

Vyhodnotenie ¢innosti LPRe — Klub Motylik

.. . p Splnené Nesplnené
Cinnosti podl’a planu z roku 2025 P P
Sirenie informacii o SLE a autoimunitnych chorobach pre zdujemcov najmé i
1. . R Splnené
prostrednictvom web stranok
Sledovanie noviniek na zahraniénych portaloch, zabezpecenie ich prekladu .
2. o e Splnené
a §irenie informacii pomocou webu
3. Vyroéna ¢lenska schddza — online prostrednictvom Google Meet konferencie splnené
4. O LUPUSE INAK 2025 — séria webinarov splnené
5. Ugast na akciach LPRe SR splnené
6. Ucast’ na konferenciach organizovanych EULAR, PARE a YoungPARE splnené
7. Spolupraca s LUPUS EUROPE splnené
8. Spolupraca so Slovenskou alianciou zriedkavych choréb splnené
9 Operativne stretnutia a Google Meet hovory vyboru a ¢lenov, splnené
: rieSenie aktualnych problémov, pracovné stretnutia v sol'nej jaskyni P
10. Navsteva kultarnych podujati (2x) splnené
11. Pohnime sa s reumou individualne
12. Zbierka 2 % z dani FO a PO splnené
Ziskavanie novych podnetov od navstevnikov webovych stranok, osobnou X
13. - g splnené
a e-mailovou komunikaciou
14. Aktivna propagacia LPRe — KM, nabor novych ¢leniek/¢lenov splnené

Cinnost’ nad ramec planu

Cvicenie joga, fyzio, pilates




3.PLANY NA ROK 2026

» Sirenie informacii o SLE a autoimunitnych chorobach pre zdujemcov najms
prostrednictvom webovych stranok www.klubmotylik.sk, www.mojareuma.sk
Facebook: https://www.facebook.com/LPReKlubMotylik

» Sledovanie noviniek na zahrani¢nych portaloch, zabezpecenie ich prekladu a Sirenie
informacii pomocou webovej stranky

» Priprava VCS s prednaskou

» Priprava novej série webindrov ,,0 lupuse inak 2026

» Ucast’ na akciach LPRe SR

» Utast' na akciach organizovanych EULAR PARE a YoungPARE

» Spolupraca s LUPUS EUROPE

» Spolupraca so Slovenskou alianciou zriedkavych chorob

» Operativne stretnutia vyboru a clenov — rieSenie aktualnych problémov

» Navstevy kultarnych podujati ¢lenmi a sympatizantmi LPRe — KM min. 2x za rok
» Pohnime sa s reumou — podpora projektu LPRe SR

» Zbierka 2 % z dani FO a PO

» Ziskavanie novych podnetov od navstevnikov webovych stranok, osobnou a elektronickou
komunikaciou

» Aktivna propagacia LPRe — KM, nabor novych ¢leniek/Clenov

/

O LUPUSE INAK

séria webinarov Klubu Motylik 2025

Partner:



http://www.klubmotylik.sk/
https://www.facebook.com/LPReKlubMotylik
http://www.mojareuma.sk/

3.1 SPOLUPRACA S ORGANIZACIAMI

LPRe — KM v roku 2025 spolupracoval s organizaciami:

- LPRe SR

- 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

Zuzana Piontekova

predsednicka LPRe — KM

Bratislava 15. 04. 2026
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4. FINANCNA SPRAVA
o hospodareni s prostriedkami Ligy proti reumatizmu — Klub Motylik za rok 2025

Z toho:
na beznom uéte v banke 9272,12 €
v pokladnici 112,65 €

Z toho:

vlastné prijmy 90,00 €
2% 2 137,26 €
iné 70,00 €

Z toho:

poplatky: notarske, bankové, postové 96,25 €
2 %: vzdelavanie, propagacia, podpora zdravia 3930,18 €
ostatné 78,51 €
charitativna reklama 3 000,00 €

Z toho:
na beZznom uéte v banke 4 466,44 €
v pokladnici 110,65 €
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