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PRIHOVOR

Uriite sa zhodneme na tom, ie rok 2020 bol pre kaZdeho z n6s irplne iny. Museli srne sa vysporiadat'

s okolnost'ami, ktor6 sme nevedeli ovplyvnit', a ktor6 n6s vel'mi vyrazne zasiahli v pracovnom aj

osobnom Zivote.

KaZdi rodina pre2ivala obmedzenia r6zne, ale viac mene-i rovnako. Zatvorili sa Skoly, obchody,

nemohli sme nikam cestovat'. Zivot sa viak nezastavil. Kto mohol. pracoval z domu, deti sa udili cez

internet a v obchodoch sme zh6[aii, io sa dalo. Nait'astie sme mohli chodit' do prirody. Tak sme nlali

moZnost' naderpat' energiu a vnimaf, ako sa priroda prebirdza. Verili sme, ie zikemy virus rychlo

ustripi, no potripiI nds s rnaiou medzivlnovou pauzou cely rok.

Ako sa zmenili aktivit-v v Klube Motylik? Mali sme toho vel'a napl6novan6ho. V janu6ri sme rnali

nale prv6 a vlastne posledn6 osobn6 stretnutie v roku. V marci sme museli, vtedy e3te len preventivne,

zru5if na5e prv6 stretnutie v Koiiciach. To uZ bolo pripraven6 a zorganizovan6 na 100%. Byva uL

kaZdorodnym pravidlorr, 2e k Svetovdmu diru lupusu v m6ji organizu.ieme vel'k6 stretnutie pacientov

a sympatizantov Klubu Motylik ai s prednaSkou. To rnuselo byt' tieZ zruSenti. Rok 2020 sme mali

zavf5it' mimoriadnou udalost'ou. Slovensko sa malo stat' hostitel'skou klajinou Lupus Europe

konfbrencie. Konfercncia sa napokon konala online pod ndzovom ,,Lnpus Europe Convention in the

Clouds".

Boli sme postaveni do situicii, na ktor€ asi nikto z n6s nebol pripraveny. Po za5koleni sme usporiadali

nii3 prvy uspe5ny u,ebin6r. O prednidky na5t'astie naii dlenovia nepriSli. Vd'aka centr6le LPRe SR sme

ich podas izoldcie mali moinost' sledovat' e5te podstatne viac. To, do by sme si moZno ani nevedeli

predstavif pred dasom. sa stalo aktu6lnou sudast'ou niiiho klubov6ho 2ivota.

Dovol'te mi pod"akovat' sa aj Yam za uplynulli spolotnf rok v Klube Molflik" Za to, ako sme ho spolu

zvl6dli. Zivot.je a-i napriek nrirodnynr situ6ci6m plny radosti. srniechu a tspechu. Vefte, iekaidy z.nits

dok6Ze viac, ako sa mu v tej konkr'6tnej situdcii zd6. Rok 2020 nilm to uk6za1.

TaktieZ by sorn chcela pod'akovat' vietkynr naSim priaznivcorn, ktori ndm rdznyrn spdsobom pom6hali

a poskytovali pornoc.

μ“″ftt」
Zuzana Piontekovil

predsednirika LPRe - KM

「
「
「
川



1。 O ZDRUZENI

1.l HISTttMA

Klub Moけ lik b01 Zriadcn′ SO Sml器。m Predsednic"a Ligy proti rellmatizmu na Slovensku

(LPRe SR)v roku 2004.

V aprfli 2004 sa skupina pacientok,こ leniek LPRc SR,ktol,n diagnOstikovali systё mo、″

l■lpus cttlcllnatosus,rozhodla zaloЙ F v NURCH v Picもぜanoch z山咄Zcnic Klub Moけlik.

Hlawmフm■ cierom zttRttenia bola、,mena skisenOttf a info...lacil o SLE.

Klub Moけlik pOS聯OVal Z盗可emcOm po sv● Om zaloЙe」 d61eZitё  inforln“ ie o lupuse a ilサ ch

rcllrnaticけ ch ochOrcniach… 輌 ma z preldadov nemeck′ Ch matcri激 ov so sttasom rそよisk可

Ligy proti rellmatizmu,,Rhellmaligご `;bol publikoval′ ilforlnttn′ こ1激Юk O pMci Kbll

v rddiskom ёasopisc,,Alctiv IIllt Rhellmが `;Kpl participov7al na prfprave,redigovani a、 γdani

publikttic LPRc ,,KttmielJγ  z mozai貯 `` V Slovenskom ja2γ ku(2008)a v rcCdiCii

v slovcnsko― angliCka Verzii(2010); pOdFa pottiadavky ccntrtty LPRe SR sa redakё ne

podierd na ttpraveめ znych pracoⅧ′ch mtteri狙 oⅥ KM bol v rokoch 2005… 2008 za償如e対

v predsedゴctve Ligy proti relllmatizlnu na Slovensku; v r. 201l aktivnc palticipoval na

celoslovcnskom p五 eskume pacientov so SLE;vr.201l u宙 edol do Йivota na intcmctc sv● u

prvll sallnos機仕l`“bovi s仕丘五ku― .zivotslupusom.sk.

Od r.2015 publlkuicmC na FB s甘 撤 c Lupus Klub Motコik prCklady anglick,Chこ 1激よov

s Юzlou tcm“kou a radami prc pacientov slupusom,korё 、″zllalme rozSi珂■ ObZOr

inforln“ iiこlcnska Zttladne a strctli sa s vermi pOZ■ lvnym ohlasom.Prl prileЙ■osti

Svetovё ho dia lupttu smc spustili do pに v激レヒy■oヽ強 Webo滋 s廿由量職Ⅵ～ w゙oklubmotvlik.sk.

Po kratkei prestavke mttc zl10Va Zastt,cniC V Predsednictve LPRc SR。

Vr.2015 smc ispcも ne poЙiaddi oこlensh70 v medzi面ピodna Organizicii LUPUS EUROPE,

あ o榛狂a novё momosti p10dnq spoluprぉe v prospech pacientov so SLE v medzinttodnom

kontexte.



1.2 0RGANIZACNA STRUKTURA

Liga proti“ umatizmu― Klub Moけlik(LPRe… KM)organiztte svauこ illlllosf SamOstatnc.

LPRe - KM je pr6vnickS osoba sp6sobil6 nadobridat' prdva a zavazovat

veciach.

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

poslqrtnutymi z rozpottu LPRe SR podlia stanov. O hospod6reni LPRe

a zodpovedi vfbor LPRe - KM.

Pri zdniku LPRe - KM sa postupuje podfa stanov LPRe SR.

1.2.1 (LFjNSKA ZArr,AnN,{

LPRe - KM mala k 31.12.2020 spolu 56 dlenov

ilensky prispevok z toho uhradilo 56 dlenov

neuhradilo 0 dlenov

こlcnOm sa m6こ e stダ ゥzicka OSOba alebo prtticM osoba,ldora sa stOtomttc s ciermi LPRc

SR a chcc sa podierピ najlこ illll10Sti.Za ёlena… pravmcl重 osobu― konajlこ tatut畿町 org狙 .

ёlenstvO je dobrovol'“,vzniktt diom priiatia piSOmntt p五 hl奮貯 a Zaplatenfm Olensk6ho

prispevku na prfsluStt kalendtty rok,V sporttCh pFfpadOch schvdη e prttatie zaこlena

Predscdnictvo LPRc SR.

Dokladom oこ lcnstvejeこ lenslけ preukaz ttadne e宙 dov〔理′LPRe SR.

Zttikomこ lenstva nezaniktti VZ巧 Om"Z加 滋貯 a pOradav● medzi ёlenom a LPRc SR,

ktorё saご all spraVuJ■ obёianskンmz歯 面 bmaご alもimi囃cobccne z術挽 サmi pr加町 mi

predpismi,

1.2.2 VYBOR ZDRUZENIA

Centtalne org`my LPRe‐ KMs`:

⇒ Vコ)or LPRe… KNII

b)Reヤfzna kollllllsia LPRc― K](

sa v majetkoqich

a s prostriedkami

- KM rozhoduje



Vlfbor LPRo - KM

V;fbor riadi dinnost' LPRe - KM medzi Vfrodnymi dlenskjmi schddzami, md 5 dlenov

a 2 tdhradnikov, ktori sri voleni a odvol6vani na molanej Vfodnej dlenskej sch6dzi.

ilenovia volia zo svojho stredu predsedu, tajomnika a d'alSich funkcionarov podlia potreby.

ilenovia LPRe - KM sa stretajri raz rodne na zvolanej Vlirodnej dlenskej sch6dzi, pripadne

podfa potreby fia osobnych pracovnych stretnutiach alebo prostrednictvom vylitia
modemych komunikadnych technol6gii.

StatutAmym z6stupcom LPRo - KM je predseda, ktory LPRe - KM zastupuje navonok a kond

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

dlenovia qfboru LPRe - KM

V;ibor LPRe - KM m6 5 dlenov a dvoch nrlhradnikov.

Predse dni dka Zuzana Piontekovd

1.2.3 REViZNA KOMISIA LPRC. KM

Revizna komisia LPRe - KM (RK LPRe - KM) ako kontroln;i org6n je nez6visl;f org6n,

zodpovedny dlenskej zakladni LPRe - KM za kontroln6 dinnosti a hospodarenie LPRe - KM.

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

sch6dzi. ilensfto v RK je nezluditelh6 s dlenstvom vo qfbore LPRe - KM.

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

za polroka, pripadne podl'a potreby. Zaidelomplnenia svojich riloh m6 RK LPRe - KM a jej

jednotlivi dlenovia pr6vo vyladovat informri.cie o dinnosti a predloZenie dokladov

o hospodareni LPRe - KM. V pripade zistenia z|vaini,ch nedostatkov v hospodrlreni

LPRe - KM, m6 pr6vo zvolat mimoriadnu dlenskri schOdzu LPRe - KM.

iinnost'RK LPRo - KM bliZ5ie upravuje Statut prijaty RK LPRe SR.

Relzizna ko{nisia LPRe - KM

RK LPRe - KM m6troch dlenov.

Predsednidka RK: Alena Such6



2. ZHODNOTENIE ROKA 2O2O

2.r zNE ALrzovANE pRoJEKTy poD[A pLANU iluNosu 2020

Rok 2020 mdZeme hodnotit' ako taiky, ale napokon i rispeln;f.

Osobn6 stretnutia sme museli r,Tmenit' zapo(itade, kongresov6 s61y zanaie obyvadky.

LPRe - KM sa zapojil do v5etlqfch aktivit LPRe SR, zvfid5a online.

NaSe deleg6tky sa zirdastnili online medzinrirodnych konferencii organizovanych

EULAR PARE, Young PARE a LUPUS EUROPE.

V oblasti vzdelfvania sme pre dlenov a sympatizantov KM zorganizovali webin6r.

V oblasti podpory zdravia sme pre na5ich dlenov zakapili dardekov6 poukriZky na ndkup

vitaminov avyZivovych doplnkov a umoZnili sme im derpat'prispevok pre zdravie.

Zapojili sme sa do projektu LPRe SR,,Pohnime sa s reumou". NriS klub v roku 2020

prispel do projektu 5 563 280 krokmi. Celkovo sme prispeli uZ 11 016 280laokmi.

V dase lockdownu sme dlenov a verejnost' na na5ej FB stn{nke v5emoZne in5pirovali,

naprfklad i video nahr6vkami s cvideniami.

KIublMoけllk,0凛‐lha

Aj po[as izo[6cie je pohgb d0teZit1;.
Uriite rniite nejahd obftiben€ cvidenia.
Podelte sa o svoje nApadg.

|

ヽ1ヽVヽV.五LliB310TYLIK.SK

ゝ

＼
饒



2.2 STRUCNEヽ仕″HODNOTENIE CINNOSTI LPRe‐ KPIZA ROK 2020

Popis f,innosti pcdfa pl6nu z rcku 2020 Splnere Nesplnerd

Sirenie informecii o SLE a autoirnunihich chorob6ch pre dujemsov najme
prostrednicfircm web strdnok

splnen6/si6le a kiu6 lrre

2_
Sledownie rpviniek na zahraniinfch portdloch, zabe4eienie ich prekladu
a Slrer$e idormdcii pomocou webu splnene/stele aktuilre

Vlrocna ebrskd sch6dza - ordine prostredni.rtwm Skype konferercie splrere

４
　
　
一　
　
５
．

Svetovf deii [prcu - onlire prerlr*$ky spken6

Prednd6kov6 popoludnie v KoSiciach pre pardemiu aGen6

6_ Ucast na akciSch LPRe SR, webin6re, predn6sky or{ine splnere/stile aktu6lre

Uёasf na ko畿 renciう ch orga面zova"ф EULAR,PARE a YoungPARE splren€/stile aktuAlre

Spoluprdca s LUPUS EUROPE, konverria onlire splrerelst6le aktuelrts

9 Spoluprdca so Slorerskou aliarEiou zredka\ ich chorob splren6/stile aktuSlne

Operatlwe steirutia a Skpe hovpryqfioru a dlerpv- rie5enie aktudlrrych
prob6rnov priebeire v roku 10x

N6v5teva kuhtirnych podujati (2x) pre pard6miu zruSere

‐２
　
　
一　
　
博

Pohnime sa s reu'yrou - spoluprdca s MP Bratislaw irdividsilne, po6as roka

Rekondidnf poby{ pre pand6miuauiere

14_ Zbierka 2●/OzdaniFO a PO splnend

Zbkawnie noq$h podnetov od n6v$tevnkov webovich strdrnk, osobreu
a e-mailorou komunik6ciou splrere

16. Aktivna propagicia LPRe - KM, nibor nor{ch ileniek/dlenov splnen6

CinnosF nad ramec planu

1 tJdast na prfurar,e relScie TV rel6cie Moia diagn6za



3。 PLANY NA ROK 2021

◆ Sirenic inお rrllicil o SLE a alltoimunitllフ Ch ChOrobach pre z`可 cmcOV nallla

prostrcdllic●om webovまch ttanOk t.:.‐ 11■■illl1111■ ||ュ |,1■ ●1■ 1111111:■ ||.||
Facebook:|||:■■ ■||■  1■ ||■■|‐ 1■■| |`■■■‐1■ |‐ .1■ 1■■

◆ Slcdovanic novinick na zallraniё nすcll p01la10ch,zabczpcё cnic ich prckladu a ζircnic

inおrmicii pomocou wcbovtt stri」 【y

◆ Prfprava VCS s prcdniも kol1/v pripade obmedzcni zabczpeё fl■c ccz interllct/

◆ SVttpolllocnc p」pravilllc sOFiu WCbinArov,,Zivot s lupusom“

◆ l」こasピ na akciach LPRc SR

◆ Uё asピ na konircnciach organizovall,ch El∫ LAR Ptt a YoungPARE

◆ Spolupraca s LUPI」 S EUROPEゎripraVa kOnfcrcncie v Bratislave/

◆ Spolupraca so slovellskoll alianciou zricdkavソ ch ChOr6b

◆ (Dpcratiwnc strctnutia vナ bortl aこ lellov一 五eSenic aktu五lnych problё lllov/ccz Skypc/

◆ Navもtevy kultimych podttatiこ lenmi a sylllpatizantllli LPRc一 KM min.2x za rok

◆ Pohnime sa s reumou一 spoluprica s MP Bratislava

◆ Rckondiёntt pObyt

◆ Zbicl‐ka 20/Oz daniFO a PO

◆ Ziskavanic nov,Ch podnctov od nivも tevnikov wcbovttCh Strinok,osobnou a cmail

kolllunlkiclo■ l

Aktivna propagicia LPRe * KM, nabor novych dleniek/dlenov

Prednri5kove popoludnie v Ko5iciach /len v pripade. 2e situiicia s COVID -19 bude
riplne bezpeindl

Strat●gy 2 PropOsed P"orities 2021

◆

　

◆

」―

亀爵

仄



3.l SPOLUPRACA S ORGANIZACIAⅣII

LPRe― KNI pl証可e証ぽala V rOku 2021 spolupracovど s orgarllzた ialni:

一 LPRe SR

―  GSK Slovakia s.r.o.

― SAZCH

― LUPUS EUROPE

― EULAR PA駆

一 Yollng PA駆

3.2 PRIESTORY LPRe… KPI

LPRc‐ KPI noma vlastnё  priestow.Jl sfd10je na adrese SlatinsM 8,821 07 Bratislava

3.2.l KONTAKTY

e―mail:

motvlittoiarcllma.sk

infoのklubmotvlik.sk

、vebova stranka:

ヽヽ
～
ヽ
～
V.klubmotvlik.sk

Bratislava 01.02.2021

Zuzxta Piontekov6

predsednidka LPRe - KM

10

蜘饉A PRCF0
R饉蓼知パ712HU
NA SttVENSKU



4. tr'rNAFlcNA spnAva
o hospodrlreni s prostriedkami Ligy proti reumatizmu - KIub Mofftik 2arck2020

Zostatok finandnfch prostriedkov k1. l.2O2A: 14 242,98 €

Z toho:

na beznom idte v banke (z toho 2% dane r
v pokladni

2019 a grant - 9557,24 g 103,12€
1 39,86 €

Zskan6 prijmy v roku 2020: I004,s€

Z totro:

webne poplat(y
uasine prijnrt/

2o/o

200,00 €
1125,00€
6 679,54 €

Vfdavky v roku 2020 spolu: I 960,02 €

Ztotn:

poplatlry: not6rske, banko\,6, po5tov6

2o/o: wdelauanie, propagicia, podpora zdravia
oshtn6

29,12€
8 905,90 €
1 025,00 €

Rozdiel prijrov a v'.idavkov : {8004,54€ -9960,02€} -1 955,48 €

Stav finandnfch prostriedkov k 31. 12.2A2O { po6.stav 14?42,98€ + rozdbl-1955,48€} 12287,50€

Z loho:

na beZnom 0dte v banke
v pokladni

12147,52€
139,58 €


