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PRIHOVOR

Tak ako sa zvykni menit’ jednotlivé roéné obdobia, tak sa aj vna$ich Zivotoch v poslednych
mesiacoch striedali fazy obmedzeni auvolneni. Ked’ vlada zaviedla lockdown, na ziklade
predchadzajicich skiisenosti, sme uz vedeli, ¢o mame robit. V pripade potreby sme sa viac-menej
automaticky prepli do online priestoru, ktorého vyhodou je, Ze méZe byt’ nonstop pristupny pre vietky
kategérie zdujemcov. V podstate sme zistili, Ze napriklad na online prednaSkach sa méze zaastnit’

ovel’a viac I'udi aj bez toho, aby museli za nami cestovat’.

K Svetovému diiu lupusu sme okrem iného pripravili aj zaujimavi novinku - panelovi diskusiu
s pani doktorkou zNURCH-u. Diskutujici sa na pani doktorku obracali sréznymi otizkami

a problémami, na ktoré zvyc¢ajne nie je v ambulancii lekéara &as ani priestor.

Clenky a &lenovia Klubu Motylik maj rézne povolania a rozli&né zaujmy. VyuZili sme ich vedomosti
a ochotu. Vysledkom bola séria webinirov O LUPUSE INAK. A bolo to skuto&ne inak! Cerpali sme
z vlastnych skisenosti, overenych informécii a ziskanych poznatkov. Témy ako Prevencia infekcii,
Prvé kroky s lupusom, Pohyb a lupus, Strava a lupus urtite zaujali, o Som sved¢i aj bohatd diskusia

na zaver webinarov.

A ked’Zze vzdeldvania nikdy nie je dost’, pokracovali sme v fiom aj v septembri na stretnuti pacientov
s lupusom vo Vysokych Tatrach. Sice v rezime OTP, ale osobné stretnutia, st osobné stretnutia. Janka,
zdravotn4 sestra z naSich radov, si pripravila prednasku LUPUS — STRAVA — POHYB.

Ked’Zze pohyb v Tatrach je samozrejmost’ou, intenzivne sme sa mu venovali aj na nafom rekondi¢nom
pobyte. Bez NW paliCieck sme von ani neSli. A eSte aj pri walkovani sme sa vzdeldvali. Nase
prechadzky mali tentokrdt dva ciele: turisticko-geograficky a literarny. Literdrne prechadzky
Po tatranskych stopdch vyznamnych slovenskych a Ceskych spisovatefov v spojeni s chddzou s NW
palitkami a zdravym horskym vzduchom boli GZasné. Inga bola dobrou sprievodkyiiou. Dozvedeli

sme sa aj rdzne zaujimavosti z histérie Strbského Plesa.

Ned4d mi, nepochvélit' aj naSich walkerov. 12 375 221 krokov, ktoré Klub Motylik nachodil
v aktudlnom s¢itacom obdobi je velky ispech. Nase &lenky sa zilastnili aj ozajstnych pretekov NW/5
km — Vrakunsky beh 2021. A veru za svoje vysledky sa nemuseli hanbit' ani napriek svojim
obmedzeniam.

Préca v ob&ianskom zdruZeni nikdy nie je o jednom &loveku. Vdaka pomoci VAS VSETKYCH sme
toho dokézali vela. Nebol to idedlny rok, ale dokdzali sme z neho vytaZit maximum.
TaktieZ by som chcela podakovat vietkym na$im priaznivcom, ktori ndm réznym spdsobom
poméhali a poskytovali pomoc.

Zuzana Piontekova
predsedni¢ka LPRe — KM




1. O ZDRUZENI

1.1 HISTORIA

Klub Motylik bol zriadeny so suhlasom 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 Piestanoch zdruZenie Klub Motylik.
Hlavnym cielom zdruZenia bola vymena skusenosti a informacii o SLE.

Klub Motylik poskytoval zaujemcom po svojom zaloZeni d6lezité informacie o lupuse a inych
reumatickych ochoreniach - najmé z prekladov nemeckych materidlov so suhlasom rakuskej
Ligy proti reumatizmu ,,Rheumaliga®“. Bol publikovany informa¢ny ¢lanok o praci KM

v rakuskom casopise ,,Aktiv mit Rheuma“, KM participoval na priprave, redigovani a vydani
publikicie LPRe ,Kamienky z mozaiky” v slovenskom jazyku (2008) a v reedicii
v slovensko-anglickej verzii (2010). Podla poziadavky centraly LPRe SR sa redakéne
podiel’al na priprave rdznych pracovnych materidlov. KM bol v rokoch 2005-2008 zastipeny
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
prvu samostatnit webov 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 roz$iruji obzor

informécii Clenskej zdkladne astretli sa svelmi pozitivnym ohlasom. Pri prileZitosti

Svetového diia lupusu sme spustili do prevadzky nova webova stranku www.klubmotylik.sk.

Po kratkej prestavke mame znova zastipenie v Predsednictve LPRe SR.
V 1. 2015 sme uspesne poziadali o ¢lenstvo v medzindrodnej organizacii LUPUS EUROPE,
Co otvara nové moznosti plodnej spoluprace v prospech pacientov so SLE v medzinarodnom

kontexte.



1.2 ORGANIZACNA STRUKTURA

Liga proti reumatizmu - Klub Motylik (LPRe — KM) organizuje svoju ¢innost’ samostatne.
LPRe — KM je pravnickd osoba spOsobild nadobudat’ prava a zavizovat' sa v majetkovych
veciach.

LPRe — KM hospodari s prostriedkami, ktoré ziskava vlastnou ¢innost'ou a s prostriedkami
poskytnutymi z rozpoctu LPRe SR podl'a 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 31.12.2021 spolu 66 ¢lenov

Clensky prispevok z toho uhradilo 66 ¢lenov
neuhradilo 0 ¢lenov

Clenom sa moZe stat’ fyzicka osoba alebo pravnicka osoba, ktora sa stotoziiuje s ciel'mi LPRe
SR a chce sa podiel'at’ na jej ¢innosti. Za €lena - pravnickdl osobu - kon4 jej Statutarny organ.
Clenstvo je dobrovolné, vznika diiom prijatia pisomnej prihlasky a zaplatenim &lenského
prispevku na prisludny kalendarny rok. V spornych pripadoch schvaluje prijatie za ¢lena
Predsednictvo LPRe SR.

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

Zanikom Clenstva nezanikaju vzijomné zavizky a pohladdvky medzi ¢lenom a LPRe SR,
ktoré sa dalej spravuji Obcianskym zdkonnikom a d’al$imi vSeobecne z4viiznymi pravnymi

predpismi.

1.2.2 VYBOR ZDRUZENIA
Centralne organy LPRe — KM su:

a) Vybor LPRe — KM

b) Revizna komisia LPRe — KM



Vybor LPRe — KM

Vybor riadi ¢innost LPRe — KM medzi Vyroénymi ¢lenskymi schddzami, ma 5 &lenov
a 2 nahradnikov, ktori su voleni aodvolavani na zvolanej Vyrocnej ¢lenskej schodzi.
Clenovia volia zo svojho stredu predsedu, tajomnika a d’alsich funkcionarov podl'a potreby.
Clenovia LPRe — KM sa stretaju raz roéne na zvolanej Vyro¢nej Elenskej schddzi, pripadne
podla potreby na osobnych pracovnych stretnutiach alebo prostrednictvom vyuZitia
modernych komunikaénych technolégii.

Statutarnym zéstupcom 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.

Predsedni¢ka: Zuzana Piontekova

1.2.3 REVIZNA KOMISIA LPRe - KM

Revizna komisia LPRe — KM (RK LPRe — KM) ako kontrolny organ je nezavisly orgén.,
zodpovedny Clenskej zdkladni LPRe — KM za kontrolné €innosti a hospodérenie LPRe — KM.
RK LPRe — KM mé 3 ¢lenov, ktorych voli a odvolava Elenska zékladiia na zvolanej ¢lenskej
schddzi. Clenstvo v RK je nezlugitelné 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 u¢elom plnenia svojich loh ma RK LPRe — KM a jej
jednotlivi ¢lenovia pravo vyzadovat’ informécie o ¢innosti a predloZenie dokladov

o hospodareni LPRe — KM. V pripade zistenia zavaznych nedostatkov v hospodéreni
LPRe — KM, m4 pravo zvolat’ mimoriadnu ¢lenskd schdodzu LPRe — KM.

Cinnost RK LPRe — KM blizsie upravuje Statit prijaty RK LPRe SR.

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



2. ZHODNOTENIE ROKA 2021

2.1 ZREALIZOVANE PROJEKTY PODEA PLANU CINNOSTI 2021

Rok 2021 moézeme hodnotit’ ako tspesny i napriek dobe ktoru Zijeme.

Osobné stretnutia boli obmedzené, ale vyuzili sme medzi-vinové obdobie a ¢ast’ nasich
planov sa nam podarilo splnit’.

LPRe — KM sa zapojil do vSetkych aktivit LPRe SR, zvi¢$a online.

Nase delegatky sa zuc€astnili online medzinarodnych konferencii organizovanych
EULAR PARE, Young PARE a LUPUS EUROPE.

V oblasti vzdeldvania sme pre ¢lenov a sympatizantov KM zorganizovali sériu webindrov
O LUPUSE INAK. K Svetovému diiu lupusu sme zabezpe¢ili panelovu diskusiu s pani
doktorkou online.

V oblasti podpory zdravia sme pre naSich ¢lenov zakupili daréekové poukazky 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®. Na$ klub v roku 2021
prispel do projektu 12 375 221 krokmi. Celkovo sme prispeli uz 22 909 829 krokmi.
Rekondi¢ny pobyt vo Vysokych Tatrach bol spojenim vzdelavania a pohybovych aktivit.




2.2 STRUCNE VYHODNOTENIE CINNOSTI LPRe - KM ZA ROK 2021

Vyhodnotenie ¢innosti LPRe — Klub Motylik s :
L g % % plnené Nesplnené
Popis ¢innosti podlPa plinu z roku 2021
1 Sirenie informécii o SLE a autoimunitnych chorobach pre zaujemcov najméa Splnené
: prostrednictvom web stranok P

Sledovanie noviniek na zahrani¢nych portaloch, zabezpeéenie ich prekladu
2. LA _ Sphnené

a §irenie informacii pomocou webu
3. Vyro&na &lenska schodza — online prostrednictvom Skype konferencie splnené
4. Svetovy deti lupusu — panelova diskusia — Dopad lupusu na Zivot jednotlivca splnené
5. Prednaskové popoludnie v Kosiciach pre pandémiu zrudené
6. | Utast na akciach LPRe SR, webinare, prednadky online splnené
7. Ukast na konferenciach organizovanych EULAR, PARE a YoungPARE splnené
8. Spolupraca s LUPUS EUROPE, konvencia online splnené
9. Spolupraca so Slovenskou alianciou zriedkavych chordb splnené

Operativne stretnutia a Skype hovory vyboru a &lenov — riefenie aktudinych .
10. problémov priebezne v roku 10x
11. | Néviteva kultimych podujati (2x) pre pandémiu zrufené
12. | Pohnime sa s reumou — spolupraca s MP Bratislava individudlne, po&as roka
13. | Rekondiiny pobyt splnené
14. | Zbierka 2% z dani FO a PO splnené
15 Ziskavanie novych podnetov od navitevnikov webovych stranok, osobnou Inené

" | ae-mailovou komunikaciou spinen
16. | Aktivna propagacia LPRe — KM, nabor novych &leniek/Elenov splnené
Cinnost’ nad rimec plinu

1. O LUPUSE INAK - séria webinarov
2. Stretnutie pacientov s lupusom s prednaskou vo Vysokych Tatrach




3.PLANY NA ROK 2022

*

® 6 4 0 O O O O O O O o+

*

Sirenie informécii o SLE a autoimunitnych chorobach pre zau_]emcov najma
prostrednictvom webovych stranok A < .
Facebook: hitps:

Sledovanie noviniek na zahrani¢nych portaloch, zabezpecéenie ich prekladu a Sirenie
informdcii pomocou webovej stranky

Priprava VCS s prednaskou /v pripade obmedzeni zabezpe&ime cez internet/
Svojpomocne pripravime novi sériu webinarov ,,Zivot s lupusom®

Ucast’ na akciach LPRe SR

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

Spolupraca so Slovenskou alianciou zriedkavych chordb

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 navstevnikov webovych stranok, osobnou a email
komunikaciou

Aktivna propagacia LPRe — KM, nabor novych ¢leniek/¢lenov




3.1 SPOLUPRACA S ORGANIZACIAMI

LPRe — KM plénuje nad’alej v roku 2022 spolupracovat’ 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

DT LIGA PROTI
REUMATIZMU
NA SLOVENSKU

LPReHLLE MOTTE.I

Slatinska 8, 821 07 Bratislava

X H2arg 2o/

Zuzana Piontekova

predsedni¢ka LPRe — KM

Bratislava 15. 02. 2022
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4. FINANCNA SPRAVA

o hospodareni s prostriedkami Ligy proti reumatizmu — Klub Motylik za rok 2021

Zostatok finan¢nych prostriedkov k 1. 1. 2021: 12 287,50 €

. Ztoho:
na beznom ucte v banke (z toho 2 % daner.2019 ar. 2020 — 10833,58 €) 1214792€
v pokladni 139,58 €
Ziskané prijmy v roku 2021: 7 496,26 €

. Z toho:
vlastné prijmy 645,00 €
P 2% 6 851,26 €
Vydavky v roku 2021 spolu: 10 899,98 €

| Z toho:
poplatky: notarske, bankové, postové 55,07€
2 %: vzdelavanie, propagacia, podpora zdravia 10 833,58 €
ostatné 1133 €
Rozdiel prijmov a vydavkov : (7496,26 € — 10899,98 €) -3403,72 €
Stav finanénych prostriedkov k 31. 12. 2021 (po¢. stav 12287,50 € + rozdiel -3403,72 €)) 8 883,78 €

Z toho:
na beznom uéte v banke 8776,55 €
v pokladni 107,23 €
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