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pninovon

Tak ako sa zqyknir menit' jednotliv6 rodn6 obdobia, tak sa aj v na5ich Zivotoch v poslednfch

mesiacoch striedali tLzy obmedzeni a uvol'neni. Ked' vl6da zaviedla lockdown, na zlklade

predch6dzajricich strrusenosti, sme uZ vedeli, do mime robif. V pripade potreby sme sa viac-menej

automaticky prepli do online priestoru, ktordho vfhodou je, Ze m6Ze byf nonstop pristupnf pre v5etky

kateg6rie aiujemcov. V podstate sme zistili, Ze napriklad na online prednd5kach sa mOZe zudastrif

ovel'a viac l'udi aj bez toho, aby museli zanarri cestovdt'.

K Svetovdmu drlu lupusu sme okrem in6ho pripravili aj zaujfmavri novinku - panelovf diskusiu

s pani doktorkou zNURCH-u. Diskuhrjrici sa na pani doktorku obracali sr6znymi otizkami

a probl6mami" na ktor6 zvydajne nie je v ambulancii lekrlra 6as ani priestor.

itenty a dlenovia Klubu Motjlik majti r6zne povolania a rozlidnd zilrjmy.VyuZili sme ich vedomosti

a ochotu. Vlfsledkom bola s6ria webinr{rov O LUPUSE INAK. A bolo to skutodne inak! derpali sme

z vlastnfch skfsenosti, overen;fch informdcii a ziskaqfch pozratkov. T6my ako Prevencia infekcif,

Prvd krofu s lupusom, Pohyb a lupus, Strqva a lupus urdite zaujali, o dom sveddi aj bohatrl diskusia

nazhver webiniirov.

A ked?e vzdelixania nikdy nie je dosf, pokradovali sme v fiom aj v septe,mbri na stretnuti pacientov

s lupusom vo Vysolcfch Tatrich. Sice v reZime OTP, ale osobn6 strehutia, si osobn6 stretnutia. Janka,

zdravofrrd sesha z na5ich radov, si pripravila prednrlSku LUPUS - STRAVA - POHYB.

Ked?e pohyb v Tah6ch je samozrejmost'ou, intenzivne sme sa mu venovali aj na na5om rekondidnom

pobyte. Bez NW palidiek sme von ani ne5li. A e5te aj pri walkovani sme sa v-zdel6vali. NaSe

prechSdzky mali tentoknit dva ciele: turisticko-geosaficlry a litenirny. Literdrne prechidzky

Po tatransklch stopdch uyznamnlch slovenskych a ieskych spisovatefov v spojenf s ch6dzou s NW

palidkami a zdravfm horsh.irn vzduchom boli fZasn6. Inga bola dobrou sprievodlgrfiou. Dozvedeli

sme sa aj r6zne zaujimavosti z hist6rie Strbsk6ho Plesa.

Nedii mi, nepochvdlit' aj na5ich walkerov. 12 375 221 krokov, ktor6 Klub Mofflik nachodil

v aktu6lnom sditacom obdobi je velkf rispech. NaBe dlenky sa zudastnili aj ozajstnfch pretekov NW/5

km - Vrakunskf beh 2021. A veru za svoje vfsledky sa nemuseli hanbit' ani napriek svojim

obmedzeniam.

Pr6ca v obdianskom zdnfteni nikdy nie je o jednom dloveku. Vd'aka pomoci vAS VSETKfCH sme

toho dokt{zali vel'a. Nebol to ide6lny rck, ale dokrizali sme z neho yrtaLit maximum.

TaktieZ, by som chcela podakovat' v5et\fm na5im priaznivcom, ktori nrim rOanym sp6sobom

pomahali a poskytovali pomoc.

Zurarta Piontekovf
predsednfdka LPRe * KM



r. o zunuZpNi

r.r nrst6m^a.

Klub Motylik bol niadeny so stihlasom Predsednictva Ligy proti reumatizmu na Slovensku

(LPRe SR) v roku 2004.

V aprili 2004 sa skupina pacientok, dleniek LPRo SR, ktorjm diagnostikovali systdmoqf

lupus erythematosus, rozhodla zatoiit v NURCH v PieSt'anoch zdruZenie Klub Mofflik.

Hlavnlim ciel'om zflrv1eniabola vymena skusenosti a inform6cii o SLE.

Klub Motflik poslqrtoval ziujemcom po svojom zaloileniddleZitd inform6cie o lupuse a infch

reumatic$ch ochoreniach - najmii z prekladov nemechich materi6lov so sthlasom rakfskej

Ligy proti reumatizrnu,,Rheumaliga". Bol publikovaqi informadnf dlinok o praci KM

v raktiskom dasopise ,,.A.ktiv mit Rheuma*, KM participoval na priprave, redigovanf a vy'dani

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

v slovensko-anglickej verzri (2010). PodIa poZiadavky centiily LPRe SR sa redakdne

podietal na priprave rdznych pracormfch materirflov. KM bol v rokoch 2005-2008 zastupen;f

v predsednictve Ligy proti reumatizmu na Slovensku, v r. 2071 aktfvne participoval na

celoslovenskom prieskume pacientov so SLE, v r. 2011 uviedol do Zivota na intemete svoju

prvti samostatnf webovfl sffinku www.zivotslupusom.sk.

Od r. 2015 publikujeme na FB strdnke Lupus Klub Mofflik preklady anglickfch dlankov

s r6anou tematikou a radami pre pacientov s lupusom, ktor€ vfmamne rozlirujri obzor

inform6cii dlenskej zdkladne a strefli sa s vefmi pozitivnym ohlasom. Pri prileZitosti

Svetov6ho dila lupusu sme spustili do prev6dzky novti webovf stninku www.klubmotvlik.sk.

Po krftkej prest6vke marne atoyazastupenie v Predsednictve LPRe SR.

V r. 2015 sme trspe5ne poiiadali o dlenstvo v medzini{rodnej organizicii LUPUS EUROPE,

do otv6ra nov6 moZnosti plodnej spolupr6ce v prospech pacientov so SLE v medz:inarodnom

kontexte.



1.2 oRcArrrz,ldxA Srnuxruna

Liga proti reumatiznru - Klub Motflik (LPRe - KM) organizuje svoju dinnost' samostatne.

LPRe - KM je pr6vnick6 osoba spdsobild nadobridat' pr6va a zav'azovat sa v majetkovfch

veciach.

LPRe - KM hospo*lri s prostriedkami, ktore zfskava vlastrou dinnost'ou a s prostriedkami

poskytrutymi z rozpodtu LPRe SR podfa stanov..O hospodareni LPRe - KM roztroduje

a zodpovedii qibor LPRe - KM.

Pri zdniku LPRe - KM sa postupuje podl'a stanov LPRe SR.

1.2.1 dLENSKA zArc,aoNa

LPRe - KM mala k 31.12.2027 spolu 66 dlenov

elenslcy prispevok ztoho uhradilo 66 dlenov

neuhradilo 0 dlenov

dlenom sa m6Ze stat' Szick6 osoba alebo privniclci osob4 ktor6 sa stotoZfuje s ciel'mi LPRe

SR a chce sa podiel'at' na jej dinnosti. Zadlena- pr6vnickri osobu - koni jej 5tatut6my orgfui.

elenswo je dobrovol'nd, vznik6 dflom prijatia pfsomnej prihtrisky a zaplaterum ilensk6ho

prlspevku na prislu5nf kalend6rny rok. V spornlich pripadoch schval'uje prijatie za dlena

Predsednictvo LPRe SR.

Dokladom o dlenstve je dlenski preukaz riadne evidovanf LPRe SR.

Zdttrkom dlenstva nezanikajri vzfljomnd rav[zky a pohlad6vky medzi dlenom a LPRe SR,

ktor6 sa dalej spravujrl Obdianskym zrlkonnikom a d'a]Simi v5eobecne zilvtzrryni pr6vnymi

predpismi.

r.z.z v.fgoR ZDRUZENIA

Centrdlne orgfny LPRe - KM sri:

a) Vybor LPRe * KM

b) Revizna komisia LPRe - KM



Vfbor LPRe - KM

Vfbor riadi dinnost' LPRe - KM medzi Vfrodnfmi dlenskjmi schddzami, md 5 dlenov

a 2 ndhradnikov, ktori sri volenl a odvol6vani na zvolanej Vjrodnej dlenskej sch6dzi.

ilenovia volia zo svojho stredu predsedu, tajomnika a d'al5ich funkciondrov podl'a potreby.

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

podfa potreby ra osobnfch pracovn;ich stretnutiach alebo proshednictvom vyuZitia

modenrych komunikadnf ch technol6gii.

Statut6mym zlstupcom LPRe - KM je predseda, ktor.f LPRe - KM zastupuje navonok a kon6

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

Clenovia v.iboru LPRe -"KM
Vlibor LPRe * KM m6 5 dlenov a dvoch ndhradnikov.

Predsednidka: Zvzana Piontekovd

1.2.3 RE,VIZNA KOMISIA LPRE _ KM

Revizna komisia LPRe - KM (RK LPRe - KM) ako kontoolnf orgrin je nezavis$ organ

zodpovednf dlenskej zflkJadnt LPRe - KM za kontrolnd dinnosti a hospoddr',enie LPRe - KM.

RK LPRe - KM md 3 dlenov, ktorfch volf a odvoldva Elensk6 zakladia na zvolanej dlenskej

sch6dzi. dlenswo v RK je nezluEitel'nd s dlenstvom vo qfbore LPRe - KM.

ilenovia RK LPRe - KM volia zo svojho stredu predsedu. RK LPRe - KM sa sch6dza raz

za polrok4 pripadne podla potreby. Za ridelom plnenia svojich riloh m6 RK LPRe - KM a jej

jednotlivf dlenovia prdvo vyiadovat' informfcie o dinnosti a predloienie dokladov

o hospodareni LPRe * KM. V pripade zistenia zavafulch nedostatkov v hospodrireni

LPRo - KM, m6 pn[vo nrolaf mimoriadnu dlenslru sch0dzu LPRe - KM.

iinnost' RK LPRe - KM bliZ5ie upravuje Stattt prijaty RK LPRe SR.

Revizra komisia LPRe - KM

RK LPRe - KM m6troch dlenov.

Predsednidka RK: Alena Such6



2. ZHODNOTENIE ROKA 2021

2.1 zREALrzovANf, pRoJEKTy poDIrA pLANU druNosrt zuzt

Rok 2021 mdZeme hodnotit' ako irspe5ny i napriek dobe ktoru Zijeme.

Osobn6 stretrutiaboli obmedzend, ale vyuZili sme medzi-vlnovd obdobie a dast' naiich

planov sa n6m podarilo splnit'.

LPRe - KM sa zapojil do vSethfch aktivit LPRe S& zvtid5a online.

NaSe deleg6tky sa zudashili online medzinarodnfch konferencif organizovanfch

EULAR PARE, Young PARE a LUPUS EUROPE.

V oblasti vzdeldvania sme pre dlenov a sympatizantov KM zorganizovali sdriu webindrov

O LUPUSE INAK. K Svetov6mu dflu lupusu sme zabezpedili panelovfl diskusiu s pani

doktorkou online.

V oblasti podpory zdravia sme pre na5ich dlenov zakfpili dardekovd poukdZky na n6kup

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

Zapojili sme sa do projektu LPRe SR,,Pohnime sa s reumou". N65 klub v roku 2021

prispel do projektu 12 375 221 krokmi. Celkovo sme prispefifizz 9A9 829 krokmi.

tt$ vo Vy h bol spojenfm vzdelfuvania a pohybovfch aktivit.



2.2 STRUdNN VYTTODNOTENTT tTXNOSTI LPRE _ KM ZAROK2O2I

Yyhodnotenie Einnosti LPRe * Klub Motflik
Popis iinnosti padl'a phinu z roku 2021

Splnene Nesplnene

I Sirenie informdcii o SLE a autoimunitnfch chorobfch pre z6ujemcov najm&
prosfrednictvom web stfnok Splnend

2
Sledovanie noviniek na zahtarudnych portaloch, zabezpedenie ich prekladu
a Sirenie informdcii pomocou webu

Splnend

J Vyrodnd dlensk6 sch0dza- online prostednictvom Skype konferencie splnene

4 Svetov'-f defi lupusu - panelov6 diskusia - Dopad lupusu na Zivot jednotlivca splnen6

5 Predn65kov6 popoludnie v Ko5iciach pre pandemiu zruSend

6 Udast' na akci6ch LPRe SR, webinfre, prednaSky online splnene

7 Udast'na konferencidch organizovan;ich EULAR, PARE a YoungPARE splnend

8 Spolupraca s LUPUS EUROPE, konvencia online splnend

9 Spolupr6ca so Slovenskou alianciou zriedkavl'ch chor6b splnen6

10
Operativne sfretrutia a Skype hovory vfboru a Elenov * riesenie akhmlnych
probl6mov

priebeZne v roku 10x

11 NfvSteva kulturnych podujati (2x) pre panddmiu zru5en6

t2 Pohnime sa s reumou - spoluprdca s MP Bratislava individualne, podas roka

t3 Rekondidnj' pobyt splnene

t4 Zbierka2Yo z danf FO a PO splnend

15
Ziskavanie novych podnetov od n6v5tevnikov weboqich sfffurok, osobnou
a e-mailovou komunik6ciou splnend

16 Aktivna propag6cia LPRe - KIvI, ndbor noqfch dleniek/dlenov splnend

Cinnost' nad rlmec pl6nu

1 O LUPU SE INAK - sdria webinirov

2 Stretnutie pacientov s lupusom s prednf5kou vo Vysoklich Tat6ch



3.PLANY NA ROK 2022

O Sirenie inform6cii o SLE a autoimunitnfch chorob6ch pre z6ujemcov najmii
prostrednictvom webovych strdnolq i:, 

"t 
i; .lq lrri:itii,t:ij3 lr,::ii, :,1:j:-i.r-,.1::,!l..-1j.i1 !:.:jjjjli,,r1t

Facebook: !ji*i:,..L1.l-:1-".i ir,;*i,",iiil;,,.:r,'ir; i.i:'l-lt[!iii:,\J,:i: j:i.'

a Sledovanie noviniek nazalranidnj,ch port6loch, zabezpedenie ich prekladu a Sirenie
inform6cii pomocou webovej strdnky

I Priprava iS s predn65kou /v pripade obmedzeni zabezpelime cez interneV

a Svojpomo ne pripravime novir s6riu webinLrov ,,Livots lupusom''

I Udast' na akcifch LPRe SR

i Udast' na konferenciSch organizovanych EULAR PARE a YoungPARE

I Spoluprica s LUPUS EUROPE lpipravakonferencie v Bratislave/

O Spolupr6ca so Slovenskou alianciou zriedkavych chor6b

I Operativne stretnutia vj'boru a dlenov - rie5enie aktu6lnych probl6mov /cez Skype/

O N6v5tevy kultfrnych podujati dlenmi a sympatizantmi LPRe - KM min. 2x zarok

O Pohnime sa s reumou - spolupr6ca s MP Bratislava

O Rekondidn!'pobyt

I Zbierka ZYo z dani FO a PO

i Ziskavanie norn-ich podnetov od ndv5tevnikov webovych str6nok, osobnou a email
komunikiciou

O Aktivna propag6cia LPRe - KM, ndbor novych dleniek/dlenov



3.1 SPOLTJPRACA S ORGANIZACIAMI

LPRo - KM pl6nuje nadalej v roku 2022 spolupracovat' s organizaciami:

LPRe SR

SAZCH

LUPUS EUROPE

EULAR PARE

Young PARE

3.2 PRIESTORY LPRe - KM

LPRe - KM nem6 vlastrd priestory. Jej sfdlo je na adreise Slatinsk6 8, 821 07 Bratislava

3.2.1 KONTAKTY

e-mail:

moty I ik@ moj a,repm a. sk

info@klubrnotylik.sk

webovf str6nka:

www.klub{notylik.$k

Slati 8, 821 07 Bratislava

Zrmarra Piontekova

predsednfdka LPRe - KM

Bratislava 15, 02.2022
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4. FTNANcnA spnAvl
o hospodrflreni s prostriedkami Ligy proti reumatizmu - Klub Mofflik zarok202l

Z toho:

na befuom irdte v banke
v pokladni

(z toho 2% dane r.2019 ar.2020 - 10833,58 €) 12 747 ,92 e
139,59 €

Z toho:

vlastnd prijmy
2%

645,00 €
6 85 T,26 e

Z toho:

poplatky: notarske, bankov6- po5tov6

2 Ya: vzdeldvanie, propagfcia, podpora zdrayia
ostatn€

55,07 €
10 833,58 €

tt33 e

8 77 6,55 €
107,23 e

11

-3 403,72 e


