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PRIHOVOR

LCudia sa nas zvyknl pytat, ako sa ndm zije s lupusom? Zaciatky nebyvaju lahké. Jeho
odhalenie je naro¢né pre réznorodost’ symptomov a v mnohych pripadoch trva aj roky. Ked’
nam toto zriedkavé ochorenie lekari diagnostikuju, zvyc€ajne prepadneme panike, hl'adame
informdacie a u¢ime sa prijat’ ho ako sucast’ naSho zivota. Byvaju lepSie 1 naro¢nejsie dni.

Po stabilizacii choroby si 'udia ¢asto na naSom zoviaj$ku nevSimnu ni¢ zvlastne.

Hoci niektoré priznaky nasho zriedkavého ochorenia opisal uz Hippokrates, informovanost’
o fiom je stale nedostatocnd. Ludia si ho Casto zamienaju s lupienkou, pripadne sa boja, Ze sa
mdzu od nds nakazit. Prioritou Klubu Motylik je preto Sirenie povedomia o lupuse, ako aj
o inych pribuznych chorobach systémového spojiva vo verejnosti. Vyuzivame na to rozne
metody, vratane socialnych sieti. Spolupracujeme aj s novinarmi. InSpirativne pribehy naSich
Cleniek Petry a Janky sa stali nametom dvoch casti relacie RTVS Moja diagnéza. Klub
Motylik nominuje jednotlivé prispevky do Novinarskej pocty KROK, ktort organizuje Liga
proti reumatizmu na Slovensku. N4jdete ich na: www.mojareuma.sk/category/krok/.

V spolupraci s odbornikmi a dobrovolnickami sme minuly rok pripravili sériu webinarov
O lupuse inak, ktoré si dostupné na youtubovom kanali Klubu Motylik. Zapajame sa do
nordic walkingovych aktivit v projekte Pohnime sa s reumou. NaSe ¢lenky sa ztcastiuju aj
Medzinarodného pochodu k pocte M. R. Stefinika ¢ Vrakunského behu. V ramci $pecialnej
kategorie pre reumawalkerov sa zapdjaju do sutaze Slovenskej asocidcie nordic walkingu.

Prehlbujeme aj spolupracu medzi pacientmi, odbornikmi a pacientskymi zdruzeniami.

V roku 2024 sa Bratislava stane dejiskom medzinarodnej konferencie pre pacientov
s lupusom, ktorej hlavnym organizatorom je organizacia Lupus Europe. Na§ Klub Motylik
ako spoluorganizator stoji pred velkou vyzvou. Budeme mat’ Sancu zviditel'nit' nielen

samotny lupus, ale aj naSu domovinu, Slovensko.

Zaverom by som sa rada pod’akovala vSetkym priaznivcom, ktori ndm réznym spdsobom

poskytli podporu a pomoc. Vel'mi si to vazime.

Zuzana Piontekova
predsednicka LPRe — KM



http://www.mojareuma.sk/category/krok/

1. 0 ZDRUZENI
1.1 HISTORIA

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

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

Hlavnym ciel'om zdruZenia bola vymena sktsenosti a informécii o SLE.

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

v rakaskom casopise 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). Podl'a poziadavky centraly LPRe SR sa klub redakéne podielal na
priprave rdéznych 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

prvi samostatni webovu stranku www.zivotslupusom.sk.

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

informacii ¢lenskej zadkladne — stretli sa s vel'mi pozitivnhym ohlasom.

Pri prilezitosti Svetového diia lupusu sme spustili do prevadzky novia webova stranku

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

Vr. 2015 sme uspesne poziadali o ¢lenstvo v medzinarodnej organizacii LUPUS EUROPE,
¢o otvara nové moznosti plodnej spoluprace v prospech pacientov so SLE v medzindrodnom

kontexte.


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 zavdzovat’ 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 vybor LPRe — KM.

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

1.2.1 CLENSKA ZAKLADNA
LPRe — KM mala k 31. 12. 2023 spolu 78 ¢lenov

Clensky prispevok z toho uhradilo 78 ¢lenov

neuhradilo 0 ¢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 - kond jej Statutarny organ.

Clenstvo je dobrovolné, vznika diiom prijatia pisomnej prihlasky a zaplatenim &lenského
prispevku na prislusny kalendarny rok. V spornych pripadoch schval'uje prijatie za ¢lena

Predsednictvo LPRe SR.

Dokladom o ¢lenstve je ¢lensky preukaz riadne evidovany LPRe SR.
Zanikom c¢lenstva nezanikajii vzdjomné zavédzky 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
Centralne organy LPRe — KM su:

a) vybor LPRe - KM

b) revizna komisia LPRe — KM



Vybor LPRe — KM

Vybor riadi ¢innost LPRe — KM medzi vyro¢nymi c¢lenskymi schdédzami, ma 5 c¢lenov
a 2 nahradnikov, ktori st voleni a odvolavani na zvolanej vyroénej ¢lenskej schodzi. Clenovia
volia zo svojho stredu predsedu, tajomnika a d’alsich funkcionarov podl'a potreby. Clenovia
LPRe — KM sa stretaju raz rocne na zvolanej vyrocnej ¢lenskej schddzi, pripadne podla
potreby na osobnych pracovnych stretnutiach alebo prostrednictvom vyuzitia modernych

komunika¢nych technolégii.

Statutarnym 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 ma4 5 ¢lenov a dvoch nahradnikov.

Predsednicka: Zuzana Piontekova

1.2.3 REVIZNA KOMISIA LPRe - KM

Revizna komisia LPRe — KM (RK LPRe — KM) ako kontrolny orgéan je nezavisly organ,
zodpovedny Clenskej zakladni 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 schadza raz
za polroka, pripadne podl’a potreby. Za ti€¢elom plnenia svojich tloh md 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 hospodareni
LPRe — KM ma pravo zvolat mimoriadnu ¢lenskt schodzu LPRe — KM.

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

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



2. ZHODNOTENIE ROKA 2023

2.1 ZREALIZOVANE PROJEKTY PODI’A PLANU CINNOSTI 2023

Rok 2023 mézeme hodnotit’ ako uspesny. Na vzdeldvanie a komunikédciu sme vyuzivali
hlavne online priestor. Osobné stretnutia sme realizovali navstevou sol'nej jaskyne, kde
sme riesili aj aktudlne navrhy a problémy v KM. Na Stretnuti v Pieninach sme Siroke;j

verejnosti predstavili LPRe SR, Klub Motylik a verejnost’ sme informovali o prejavoch

lupusu. Podporili sme nase ¢lenky na Sportovych pretekoch.

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

V oblasti vzdelavania sme pre ¢lenov a sympatizantov Klub Motylik zorganizovali sériu
webinarov O LUPUSE INAK 2023. Témy prednasok - Medidcia so sebou a psychohygiena, Letny
webindr - Prva pomoc pri ustipnuti hmyzom, Letny webinar — Apidomcek, Vsetko o spanku,

Crevny mikrobiom ako zdklad nasho zdravia.

V oblasti podpory zdravia sme pre nasich ¢lenov zakupili daré¢ekové karty na nakup
vitaminov a vyzivovych doplnkov a umoznili sme im Cerpat’ prispevok pre zdravie.

Zapojili sme sa do projektov LPRe SR Pohnime sa s reumou a malovanie kamienkov.




2.2 STRUCNE VYHODNOTENIE CINNOSTI LPRe - KM ZA ROK 2023

3. Vyrocna clenska schodza — online prostrednictvom Google Meet konferencie splnené
4. Ucast’ na akcidach LPRe SR, webinare, online prednasky splnené
5. Ugtast’ na konferenciich organizovanych EULAR, PARE a YoungPARE nesplnené
6. Spolupraca s LUPUS EUROPE, delegatka na konferencii v Lisabone splnené
7. Spolupraca so Slovenskou alianciou zriedkavych chorob splnené
5. | Qpemiine sinua s ool Mocttovary fbonsa vy ety piheme ok
9. Navsteva kultarnych podujati (2x) splnené
10. | Pohnime sa s reumou — spolupraca s MP Bratislava individualne, pocas roka
11. | Rekondi¢ny pobyt nesplnené
12. | Zbierka 2 % z dani FO a PO splnené
13. Ziskavanif: novych podpe;toy od navstevnikov webovych stranok, osobnou splnené
a elektronickou komunikaciou
14. | Aktivna propagacia LPRe — KM, nabor novych ¢leniek/¢lenov splnené
Cinnost’ nad ramec planu
1. O LUPUSE INAK 2023 — séria webinarov
2. O LUPUSE INAK 2023 — odborné prednasky k mesiacu povedomia o lupuse




3.PLANY NA ROK 2024

Sirenie informacii o SLE a autoimunitnych chorobach pre zaujemcov najma
prostrednictvom webovych stranok www.klubmotylik.sk, www.mojareuma.sk

€ Facebook: https://www.facebook.com/LPReKlubMotylik

€ Sledovanie noviniek na zahraniénych portaloch, zabezpec€enie ich prekladu a Sirenie

informécii pomocou webovej stranky

& Priprava VCS s prednaskou

® & 6 O 6 6 O o o

L 2

Svojpomocna priprava novej série webinarov ,,0 lupuse inak 2024

Utast na akcidch LPRe SR

Utast’ na akciach organizovanych EULAR PARE a YoungPARE

Spolupraca s LUPUS EUROPE

Spolupraca so Slovenskou alianciou zriedkavych chorob

Operativne stretnutia vyboru a ¢lenov — rieSenie aktualnych problémov

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

Priprava Lupus Europe konferencie v Bratislave

Zbierka 2 % z dani FO a PO

€ Ziskavanie novych podnetov od navstevnikov webovych stranok, osobnou a

elektronickou komunikéciou

Aktivna propagéacia LPRe — KM, nabor novych ¢leniek/Clenov

O LUPUSE INAK:| =

séria webinarov Klubu Motylik 2024



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

3.1 SPOLUPRACA S ORGANIZACIAMI

LPRe — KM planuje nad’alej v roku 2024 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

L NG
2ane 2o~/
Zuzana Piontekova

predsednicka LPRe — KM

Bratislava 15. 02. 2024
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4. FINANCNA SPRAVA

o hospodareni s prostriedkami Ligy proti reamatizmu — Klub Motylik za rok 2024

Zostatok financnych prostriedkov k1. 1. 2023 11 663,29 €
Z toho:
na beZznom Géte v banke (z toho 2 % dane r. 2022 — 9541,90 €) 11 600,51 €
v pokladni 62,78 €
Ziskané prijmy v roku 2023: 5 383,78 €
Z toho:
vlastné prijmy 95,00 €
2% 4 900,14 €
iné 388,64 €
Vydavky v roku 2023 spolu: 9676,36 €
Z toho:
poplatky: notarske, bankové, postové 84,44 €
2 %: vzdelavanie, propagacia, podpora zdravia 9541,92€
ostatné 50,00 €
Rozdiel prijmov a vydavkov : (5383,78 € - 9676,36 €) -4292,56 €
Stav finanénych prostriedkov k 31. 12. 2023 ( po&. stav 11663,29 € + rozdiel -4292,56 €) 7 370,71 €
Z toho:
na beznom Géte v banke 7 172,08 €
v pokladni 198,63 €
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