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PRIHOVOR

Cas netprosne leti... Tymto konStatovanim som iste nepovedala ni¢ nového. Ubieha rychlo
mne i vam. AvSak my, l'udia v zrelom veku, to vnimame omnoho intenzivnejSie. A snad’
CastejSie sa zamyslime nad uplynulym obdobim. Za tie roky, ¢o Zijem s lupusom, som si

uvedomila, aki d6leziti si v mojom zivote l'udia.

Lupus mi diagnostikovali, ked’ som bola ve'mi mlada a cely Zivot som mala pred sebou.
Neznama choroba, nejasna progndza, vazne zdravotné problémy, nemocnica... a mald dcérka
doma. Vtedy bola mojou oporou rodina. Manzel travil v nemocnici kazdi volnt chvilu,
rodi¢ia sa zase postarali o dcérku. Bola som hospitalizovana vySe troch mesiacov. Nast'astie
lekari 1 zdravotny personal, ktorym som verila, ma vyrazne podporili. Nejeden lekar si pocas
sluzby prisadol k mdjmu 16zku, vysvetloval mi neznamu chorobu a menil moje obavy na
nadej. Presla som si tazkym obdobim, trpela som fyzicky, ba aj psychicky. Dlho som bola
izolovand len v nemocnicnej izbe. V tychto tazkych ¢asoch mi oporu poskytli aj moji
kolegovia, ktori zmenili to najhorSie na znesitel'nejSie. Kol'ko sa len nacestovali do Piest’an!
Na takuto podporu sa veru nezabuda. Po stabilizacii lupusu, ked’ som uZz presla do remisie,
nastupila som do prace na poloviény uvdzok. Moj zamestnavatel ma nastastie pochopil

a vysiel mi v Gstrety.

Neskor, pocas kratkych kontrolnych hospitalizacii v NURCH-u v Pie§tanoch, som spoznéavala
stale viac pacientov s lupusom a nadvédzovali sme nové priatel'stvd. A takto som vlastne
spoznala aj Ligu proti reumatizmu na Slovensku a Klub Motylik. Clenkou Ligy som od roku
2001 a ¢lenkou Klubu Motylik od jeho zalozenia, t. j. od roku 2004. Nakol'’ko moj zdravotny
stav bol a je stale dobry, remisia pretrvava, citila som, ze pomoc a podpora pacientom a ich
rodinnym prislusnikom je mojim poslanim. V roku 2012 som prijala ponuku stat’ sa
predsedniC¢kou Klubu Motylik a postvat svoje skiisenosti a nadej d’alej. Klub Motylik je

jednoducho mojou velkou rodinou.

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

poskytli podporu a pomoc. V nasom Klube Motylik si to velmi vazime.

Zuzana Piontekova

predsednicka LPRe — KM




1. 0 ZDRUZENI
1.1 HISTORIA

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

V aprili 2004 sa skupina pacientiek, ¢lenieck LPRe SR, ktorym diagnostikovali systémovy
lupus erythematosus, rozhodla zalozit v NURCH v Piestanoch zdruZenie Klub Motylik.

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

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

v rakaskom casopise Aktiv mit Rheuma. KM participoval na priprave, redigovani a vydani
publikacie LPRe Kamienky z mozaiky v slovenskom jazyku (2008) a jej reedicie v slovensko-
anglickej verzii (2010). Podl'a poziadavky centraly LPRe SR sa klub redak¢éne podielal na
priprave réznych pracovnych materidlov. KM bol v rokoch 2005 — 2008 zastipeny
v predsednictve Ligy proti reumatizmu na Slovensku, v roku 2011 aktivne participoval na

celoslovenskom prieskume pacientov so SLE, v roku 2011 uviedol do Zivota na internete

svoju prvu samostatni webovu stranku www.zivotslupusom.sk.

Od roku 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 zakladne — stretli sa s vel'mi pozitivhym ohlasom.

Pri prilezitosti Svetového dna lupusu sme uviedli do prevadzky novia webovu stranku

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

V roku 2015 sme uspeSne poZiadali o ¢lenstvo v medzinarodnej organizacii LUPUS
EUROPE, ¢o otvara nové moznosti plodnej spoluprace v prospech pacientov so SLE v

medzinarodnom kontexte.

V roku 2024 sme spoluorganizovali Eurépsku konferenciu LUPUS EUROPE
v Bratislave. Konferencia sa konala v dioch 18. az 21. oktobra, jej ustrednou témou bolo

mentéalne zdravie. Na konferencii sa zii¢astnilo 48 delegatov z 19 krajin.


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 zaviazovat’ sa v majetkovych

veciach.

LPRe — KM hospodari s prostriedkami, ktoré ziskava vlastnou ¢innost'ou a s prostriedkami
poskytnutymi z rozpo¢tu LPRe SR podla stanov. O hospodédreni LPRe — KM rozhoduje
a zodpoveda za nho vybor LPRe — KM.

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

1.2.1 CLENSKA ZAKLADNA
LPRe — KM mala k 31. 12. 2024  spolu 79 ¢lenov

Clensky prispevok z toho uhradilo 77 ¢lenov

neuhradili 2 ¢lenovia

Clenom sa moze stat’ fyzicka osoba alebo pravnicka osoba, ktora sa stotoZituje 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 clena

Predsednictvo LPRe SR.

Dokladom o ¢lenstve je ¢lensky preukaz riadne evidovany LPRe SR.
Zanikom ¢lenstva nezanikaji vzdjomné zaviazky a pohladdvky medzi ¢lenom a LPRe SR,
ktoré sa d’alej spravuji Obcianskym zdkonnikom 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 vyrocnymi ¢lenskymi schodzami, ma 5 Clenov
a 2 nahradnikov, ktori st voleni a odvolavani na zvolanej vyroénej ¢lenskej schodzi. Clenovia
volia zo svojho stredu predsedu, tajomnika a d’alsich funkcionarov podla potreby. Clenovia
LPRe — KM sa stretaju raz rone na zvolanej vyro¢nej Clenskej 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 organ je nezavisly organ,
zodpovedajuci sa Clenskej zdkladni 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 podla potreby. Za tcelom plnenia svojich uloh md RK LPRe — KM a jej
jednotlivi ¢lenovia pravo vyzadovat’ informacie 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.
Predsednicka RK: Alena Sucha



2. ZHODNOTENIE ROKA 2024

2.1 ZREALIZOVANE PROJEKTY PODI’A PLANU CINNOSTI 2024

Rok 2024 mo6zeme hodnotit’ ako tspesny. Na vzdeldvanie a komunikéciu sme vyuzivali
hlavne on-line priestor. Osobne sme sa stretavali v sol'nej jaskyni, kde sme riesili aj
aktualne navrhy a problémy v KM. V ramci osvetovej Cinnosti ¢lenka Klubu Motylik
pripravila pre pacientov v Kiipeloch Smerdzonka v Cervenom Klastore prednasku o
lupuse. Klub Motylik bol spoluorganizatorom konferencie Lupus Europe v Bratislave.

Podporili sme nase ¢lenky aj na Sportovych pretekoch.

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

V oblasti vzdelavania sme pre clenov a sympatizantov Klubu Motylik zorganizovali sériu
webinarov O LUPUSE INAK 2024. Témy prednéaSok: Ako udrzat oblickim kondicku, Vyznam

silového tréningu aj pri lupuse, Protizapalové stravovanie.

V oblasti podpory zdravia sme pre naSich ¢lenov zakupili dar¢ekové karty na nakup
vitaminov a vyzivovych doplnkov. Podporili sme ich Sportové aktivity.

Zapojili sme sa do projektov LPRe SR, SNWA.

N

LUPUS EUROPE CONVENTION
20" October 2024

LUPUS EUROPE



2.2 STRUCNE VYHODNOTENIE CINNOSTI LPRe - KM ZA ROK 2024

Sirenie informéacii o SLE a autoimunitnych chorobach pre zaujemcov najmé

I prostrednictvom web stranok Splnené
Sledovanie noviniek na zahrani¢nych portaloch, zabezpecenie ich prekladu .
2. P [ ar Splnené
a §irenie informacii pomocou webu
3. Vyrocna ¢lenska schodza — online prostrednictvom Google Meet konferencie splnené
4. Ucast’ na akciach LPRe SR, webinare, online prednasky splnené
5. Ugéast na konferenciach organizovanych EULAR, PARE a YoungPARE splnené, online ucast’
6. Spolupraca s LUPUS EUROPE, delegatka na konferencii v Bratislave splnené
7. Spolupraca so Slovenskou alianciou zriedkavych choréb splnené
g Ope,ratlvne stretnutia a Google Mef’:t h_oyory V_yboru a ¢lenov — rieSenie aktualnych priebene v roku 5x
problémov, pracovné stretnutia v sol'nej jaskyni
9. Navsteva kultarnych podujati (2x) splnené
10. | Pohnime sa s reumou — spolupraca s MP Bratislava individualne, pocas roka
11. O LUPUSE INAK 2024 — séria webinarov splnené
12. Zbierka 2 % z dani FO a PO splnené
Ziskavanie novych podnetov od navstevnikov webovych stranok, osobnou X
13. - P splnené
a e-mailovou komunikaciou
14. | Aktivna propagacia LPRe — KM, nabor novych ¢leniek/¢lenov splnené
Cinnost’ nad ramec planu
1. Osvetova prednaska v Kapel'och SmerdZonka v Cervenom klastore




3.PLANY NA ROK 2025

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, zabezpecenie ich prekladu a Sirenie

informécii pomocou webovej stranky

& Priprava VCS s prednaskou

® & 6 6 6 6 O O o o

L 2

Svojpomocna priprava novej série webinarov ,,0 lupuse inak 2025

Ucast 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 aktudlnych problémov

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

Zbierka 2 % z dani FO a PO

Ziskavanie novych podnetov od navstevnikov webovych stranok, osobnou a
elektronickou komunikéciou

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

/

O LUPUSE INAK

séria webinarov Klubu Motylik 2025

4
/

Partner:




3.1 SPOLUPRACA S ORGANIZACIAMI

LPRe — KM planuje nad’alej v roku 2025 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

Zuzana Piontekova

predsednicka LPRe — KM

Bratislava 06. 02. 2025
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4. FINANCNA SPRAVA
o hospodareni s prostriedkami Ligy proti reumatizmu — Klub Motylik za rok 2025

Zostatok financnych prostriedkov k 1. 1. 2024 7370,73 €
Z toho:
na beznom udte v banke 7172,08 €
v pokladnici 198,65 €
Ziskané prijmy v roku 2024: 7 010,18 €
Z toho:
vlastné prijmy 80,00 €
2% 3930,18 €
iné - charitativna reklama 3 000,00 €
Vydavky v roku 2024 spolu: 4 996,14 €
Z toho:
poplatky: notarske, bankové, poStové 96,00 €
2 %: vzdelavanie, propagacia, podpora zdravia 4900,14 €
ostatné
Rozdiel prijmov a vydavkov 2014,04 €
Stav finan¢nych prostriedkov k 31. 12. 2024 9 384,77 €
Z toho:
na beznom G¢te v banke 9272,12€
v pokladnici 112,65 €
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