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PRIHOVOR

Ur¢ite sa zhodneme na tom, Ze rok 2020 bol pre kazdého z nas Gplne iny. Museli sme sa vysporiadat’
s okolnost'ami, ktoré sme nevedeli ovplyvnit, a ktoré nds vel'mi vyrazne zasiahli v pracovnom aj

osobnom zivote.

Kazd4 rodina prezivala obmedzenia rozne, ale viac menej rovnako. Zatvorili sa Skoly, obchody,
nemohli sme nikam cestovat. Zivot sa v§ak nezastavil. Kto mohol, pracoval z domu, deti sa uéili cez
internet a v obchodoch sme zhanali, ¢o sa dalo. Nastastie sme mohli chodit’ do prirody. Tak sme mali
moznost’ naCerpat’ energiu a vnimat, ako sa priroda prebidza. Verili sme, ze zdkerny virus rychlo

ustlipi, no potrapil nas s malou medzivinovou pauzou cely rok.

Ako sa zmenili aktivity v Klube Motylik? Mali sme toho vela naplanovaného. V januéari sme mali
nase prvé a vlastne posledné osobné stretnutie v roku. V marci sme museli, vtedy esSte len preventivne,
zruit’ naSe prvé stretnutie v KoSiciach. To uz bolo pripravené a zorganizované na 100%. Byva uz
kazdoro¢nym pravidlom, Ze k Svetovému diu lupusu v maji organizujeme velké stretnutie pacientov
a sympatizantov Klubu Motylik aj s prednaskou. To muselo byt tieZ zruSené. Rok 2020 sme mali
zaviSit mimoriadnou udalostou. Slovensko sa malo stat’ hostitel'skou krajinou Lupus Europe
konferencie. Konferencia sa napokon konala online pod nazovom ,,Lupus Europe Convention in the

Clouds*.

Boli sme postaveni do situécii, na ktoré asi nikto z nés nebol pripraveny. Po zaskoleni sme usporiadali
nas prvy uspesny webinar. O prednasky nast'astie nasi ¢lenovia neprisli. Vd'aka centrale LPRe SR sme
ich pocas izolacie mali moZnost” sledovat’ eSte podstatne viac. To, ¢o by sme si mozno ani nevedeli

predstavit’ pred ¢asom, sa stalo aktudlnou sti¢ast'ou nasho klubového Zivota.

Dovol'te mi pod'akovat' sa aj Vam za uplynuly spolo¢ny rok v Klube Motylik. Za to, ako sme ho spolu
zvladli. Zivot je aj napriek naroénym situdciam plny radosti, smiechu a Gspechu. Verte, Ze kazdy z nés
dokaze viac, ako sa mu v tej konkrétnej situdcii zdd. Rok 2020 nam to ukazal.
Taktiez by som chcela pod'akovat’ vietkym na$im priaznivcom, ktori ndm réznym spdsobom poméhali

a poskytovali pomoc.
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Zuzana Piontekova

predsednicka LPRe - KM




1. 0 ZDRUZENI

1.1 HISTORIA

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

V aprili 2004 sa skupina pacientok, ¢lenieck LPRe SR, ktorym diagnostikovali systémovy
lupus erythematosus, rozhodla zalozit v NURCH v Pieitanoch zdruZenie Klub Motylik.
Hlavnym ciel'om zdruZenia bola vymena skusenosti 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 stuhlasom rakuskej
Ligy proti reumatizmu ,,Rheumaliga™; bol publikovany informa¢ny ¢lanok o praci KM

v rakuskom ¢asopise ,,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 centrdly LPRe SR sa redakcne
podiel’al na priprave roznych pracovnych materialov; KM bol v rokoch 2005-2008 zastlipeny
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
prvii samostatni webova stranku www.zivotslupusom.sk.

Od r. 2015 publikujeme na FB stranke Lupus Klub Motylik preklady anglickych ¢lankov

sréznou tematikou aradami pre pacientov s lupusom, ktoré vyznamne rozSiruji obzor
informacii ¢lenskej zakladne astretli sa svelmi pozitivnym ohlasom. Pri prileZitosti

Svetového dna lupusu sme spustili do prevadzky nova webovu stranku www.klubmotylik. sk.

Po kratkej prestavke mame znova zastupenie v Predsednictve LPRe SR.
V 1. 2015 sme uspesne poziadali o ¢lenstvo v medzinarodnej organizacii LUPUS EUROPE,
¢o otvara nové moznosti plodnej spolupréce v prospech pacientov so SLE v medzindrodnom

kontexte.



1.2 ORGANIZACNA STRUKTURA

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

LPRe - KM hospodari s prostriedkami, ktoré ziskava vlastnou ¢innostou a s prostriedkami
poskytnutymi z rozpo¢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 31.12.2020 spolu 56 ¢lenov
Clensky prispevok z toho uhradilo 56 ¢lenov
neuhradilo 0 ¢lenov

Clenom sa moZe stat’ fyzicka osoba alebo pravnicka osoba, ktora sa stotoZiuje s ciel'mi LPRe
SR a chce sa podielat’ na jej ¢innosti. Za ¢lena - pravnicku osobu - kon4 jej Statutarny organ.
Clenstvo je dobrovolné, vznikd dfiom prijatia pisomnej prihlasky a zaplatenim &lenského
prispevku na prislusny kalendarny rok. V spornych pripadoch schval'uje prijatie za Clena
Predsednictvo LPRe SR.

Dokladom o ¢lenstve je ¢lensky preukaz riadne evidovany LPRe SR.

Zanikom Clenstva nezanikaju vzajomné zdvdzky a pohl'adavky medzi ¢lenom a LPRe SR,
ktoré sa d’alej spravuji Obcianskym zakonnikom a d’al§imi v8eobecne zaviznymi pravnymi

predpismi.

1.2.2 VYBOR ZDRUZENIA
Centrélne organy LPRe - KM sii:

a) Vybor LPRe - KM

b) Revizna komisia LPRe - KM



Vybor LPRe - KM

Vybor riadi ¢innost’” LPRe - KM medzi Vyroénymi ¢lenskymi schédzami, ma 5 &lenov
a 2 nahradnikov. ktori su voleni aodvoldvani na zvolanej Vyrocnej Clenskej schodzi.
Clenovia volia zo svojho stredu predsedu, tajomnika a dalsich funkcionarov podla potreby.
Clenovia LPRe - KM sa stretajii raz roéne na zvolanej Vyrognej &lenskej schddzi, pripadne
podla potreby na osobnych pracovnych stretnutiach alebo prostrednictvom vyuzZitia
modernych komunikaénych technologii.

Statutdrnym 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 nahradnikov.

Predsednicka: Zuzana Piontekova

1.2.3 REVIZNA KOMISIA LPRe - KM

Revizna komisia LPRe - KM (RK LPRe - KM) ako kontrolny organ je nezavisly organ,
zodpovedny Clenskej zakladni LPRe - KM za kontrolné ¢innosti a hospodérenie LPRe - KM.
RK LPRe - KM ma 3 ¢lenov, ktorych voli a odvolava ¢lenskd zakladiia na zvolanej ¢lenskej
schodzi. Clenstvo v RK je nezlugitel'né 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 i¢elom plnenia svojich tloh ma RK LPRe - KM a jej
jednotlivi ¢lenovia pravo vyzadovat informécie o ¢innosti a predloZenie dokladov

o hospodéareni LPRe - KM. V pripade zistenia zévaznych nedostatkov v hospodareni
LPRe - KM, ma pravo zvolat’ mimoriadnu ¢lensku schddzu LPRe - KM.

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

Revizna komisia LPRe - KM
RK LPRe - KM ma troch ¢lenov.
Predsedni¢ka RK: Alena Sucha




2. ZHODNOTENIE ROKA 2020

2.1 ZREALIZOVANE PROJEKTY PODIA PLANU CINNOSTI 2020
Rok 2020 mézeme hodnotit’ ako t'azky, ale napokon i ispesny.
Osobné stretnutia sme museli vymenit’ za pocitace, kongresové saly za nase obyvacky.
LPRe - KM sa zapojil do v8etkych aktivit LPRe SR, zvi¢sa online.
Nase delegatky sa zucastnili online medzinarodnych konferencii organizovanych
EULAR PARE, Young PARE a LUPUS EUROPE.
V oblasti vzdelavania sme pre ¢lenov a sympatizantov KM zorganizovali webinar.
V oblasti podpory zdravia sme pre nasich ¢lenov zakupili daréekové poukdzky na nakup
vitaminov a vyzivovych doplnkov a umoznili sme im Cerpat’ prispevok pre zdravie.
Zapojili sme sa do projektu LPRe SR ,,Pohnime sa s reumou™. Nas klub v roku 2020
prispel do projektu 5 563 280 krokmi. Celkovo sme prispeli uz 11 016 280 krokmi.
V ¢&ase lockdownu sme ¢lenov a verejnost’ na nasej FB stranke vSemozZne inSpirovali,

napriklad i video nahravkami s cvi¢eniami.

Klub Motylik pomaha

Aj pocas izolacie je pohyb dolezity.
Urcite mate nejaké oblubené cvicenia.
Podelte sa o svoje napady.

WWW.KLUBMOTYLIK.SK



2.2 STRUCNE VYHODNOTENIE CINNOSTI LPRe - KM ZA ROK 2020

Popis &innosti podfa planu z roku 2020 Splnené Nespinené

Sirenie informacii o SLE a autoimunitnych chorobach pre zaujemcov najmé

10.

1.

12

13.

14.

15.

16.

prostrednictvom web stranok Sphptioisiale akhaia
?zﬁ?:iwn\gggrpn:ngxﬁn&h portaloch, zabezpecenie ich prekladu spinené/stale aktuaine
\yroéna lenska schodza — online prostrednictvom Skype konferencie spinene
Svetovy der lupusu — online prednasky spinené
Prednaskové popoludnie v l;-i;:l;ch pre pandémiu zruSené
Ugast na akciach LPRe SR, webindre, prednasky online ] m'..s[;nené!stéle aktualne
Ugast na konferenciach organizovanych EULAR, PARE a YoungPARE spinené/stale aktualne
Spolupraca s LUPUS EUROPE, konvencia online splnené/stale aktuaine
Spolupraca so Slovenskou alianciou zriedkavych chordb N ] spinené/stale aktuaine

prgggr:‘zh:'e stretrutia a Skype hovory vyboru-a- éter-mov—_ neé_ene akmalwch pri e-.b e;';; rc;|-<|:1.(:1x

Navsteva kultirmych podujati (2x) i pre pandémiu zruSeng
Pohnime sa s reumou — spolupraca s MP Bratislava in:Ii"\.'i-l;uélne, pocas roka
Rekondicny pobyt _ pre pandémiu zrusene
Zbierka 2% zdaniFO a PO spinené
Ziskavanie novych podnetov od navéts'.u;ﬂ(_o;\;ebowm sk*émi;,_o;_l::;;.l - ; -
a e-mailovou komunikaciou spinene
Aktivna propagacia LPRe — KM, nabor nowjch éleniek/Elenov spinené

Cinnost' nad ramec planu

1.

Ugast na priprave relcie TV reldcie Moja diagnoza




3. PLANY NA ROK 2021
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Sirenie informacii o SLE a autoimunitnych chorobach pre zaujemcov najmi
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
informécii pomocou webovej stranky

Priprava VCS s prednaskou /v pripade obmedzeni zabezpedime cez internet/
Svojpomocne pripravime sériu webinarov ,,Zivot s lupusom®

Ucast’ na akcidch LPRe SR

Ucast’ na konferencidch organizovanych EULAR PARE a YoungPARE
Spolupraca s LUPUS EUROPE /priprava konferencie v Bratislave/

Spolupraca so Slovenskou alianciou zriedkavych chorob

Operativne stretnutia vyboru a ¢lenov — rieSenie aktualnych problémov /cez Skype/
Navstevy kultirnych podujati ¢lenmi a sympatizantmi LPRe — KM min. 2x za rok
Pohnime sa s reumou — spolupraca s MP Bratislava

Rekondi¢ny pobyt

Zbierka 2 % z dani FO a PO

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

€ Aktivna propagacia LPRe — KM, nabor novych ¢leniek/Elenov

Prednéaskové popoludnie v Kosiciach /len v pripade, Ze situacia s COVID -19 bude
aplne bezpeténa/

_\fi! Strategy 2 - Proposed Priorities 2021 %
|

» BRATISLAVA 2021

e it |

" ﬂw" . ]




3.1 SPOLUPRACA S ORGANIZACIAMI

LPRe - KM planuje nad’alej v roku 2021 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

AT Lt PROTI
REUMATIZMU
NA SL@VENSKU

LPReEL LG MOTTLE

47'%@% 94

Bratislava 01. 02. 2021

Zuzana Piontekova

predsedni¢ka LPRe - KM



4. FINANCNA SPRAVA

o hospodareni s prostriedkami Ligy proti reumatizmu - Klub Motylik za rok 2020

Zostatok finanénych prostriedkov k 1. 1. 2020: 14 242,98 €
Ztoho:

na beznom Ucte v banke (z toho 2% dane r. 2019 a grant - 9557,24 €) 14 103,12 €
v pokladni 139,88 €
Ziskané prijmy v roku 2020: 8 004,54 €
Z toho:

vratené poplatky 200,00 €
viastné prijmy 1125,00 €
2% 6 679,54 €
Vydavky v roku 2020 spolu: 9 960,02 €
Z toho!

poplatky: notarske, bankove, postove 29,12 €
2%: vzdelavanie, propagacia, podpora zdravia 8 905,90 €
ostatné 102500€
Rozdiel prijmov a vydavkov : (8004,54€ -9960,02€) -1 955,48 €
Stav finanénych prostriedkov k 31. 12. 2020 ( poé.stav 14242,98€ + rozdiel-1955,48€) 12 287,50 €
Z toho:

na beZnom Uéte v banke 1214792 €

v pokladni

139,58 €




