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PRIHOVOR

Ako znovu zvolend predsednicka Ligy proti reumatizmu — Klubu Motylik mam ta cest
prihovorit’ sa vam tento rok opdt. Funkéné obdobie je u nas trojrocné, takze rok 2022 bol u
nas v klube aj rokom volebnym. Nasim cielom bolo omladit’ vedenie v centralnych organoch.
Lupus postihuje predovsetkym pacientov v mladom veku. My star§i madme skusenosti, ale
mladi maji uz iné zmyslanie, vyborné néapady a efektivne rieSenia. O jazykovych a
pocitacovych benefitoch nehovoriac. Verim, ze tdto zmena sa odrazi aj na novych aktivitach v

Klube Motylik.

Clenska zékladia sa v klube aj tento rok rozrastla, ¢o nas te$i. Nejde nam ani tak
o kvantitu, ale skor o kvalitu. Vitame kazdu pomoc a podnetné napady. Kazdy clen, ktory sa
do Klubu Motylik prihlasi, zo zaciatku ani nevie, o mdze ocakdvat’, ale po kratkom cCase

ziska ur€ité predstavy a vie predostriet’ svoje napady.

Klub Motylik ma celoslovenskt posobnost’, o nds obmedzovalo pri organizovani spolo¢nych
podujati, stretnuti ¢i spolo¢nych prechddzok s nordic walking palickami (NW). Je tu vSak
online priestor a to nam otvara iné moznosti. Nase online webinare O LUPUSE INAK mali aj
v roku 2022 velky uspech. Clenky Klubu Motylik nam pripravili prednasky - Nordic Walking
v praxi, Pohybova aktivita pri lupuse, Stravovanie a doplnky vyzivy pri lupuse. V oktobri,
v mesiaci S$irenia povedomia o lupuse, sme zorganizovali prednasky odbornikov
— reumatoldga a gynekoldga. A novinka - prednasky su k dispozicii na YouTube na kanali
Klub Motylik. Na YouTube najdete aj prednasky nasej lupusinky Petry, Petronela's Journey;

s Petrou sme online cvicili aj jogu.

V projekte Ligy proti reumatizmu na Slovensku Pohnime sa s reumou! sme opat’ bodovali.
Klubu Motylik pribudli tento rok takmer 3 miliény krokov. Celkovo mame na nasom ucte uz
25 873 945 krokov. NaSe ¢lenky sa Cinili aj v sitazi Reumawalker/ka 2022, kde ziskali
popredné umiestnenia. Verim, ze kroky pre Klub Motylik budu v nasledujucich rokoch pekne
pribudat’.

Vasa pomoc, ¢i uz fyzickd alebo finanénd ndm vel'mi pomohla. Chcela by som pod’akovat

vSetkym nasim priaznivcom, ktori ndm ré6znym spdsobom poskytli pomoc.

Zuzana Piontekova
predsednicka LPRe — KM




1. O 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 pacientok, Clenick LPRe SR, ktorym diagnostikovali
systémovy lupus erythematosus, rozhodla zalozit v NURCH v Piestanoch zdruzenie Klub
Motylik. Hlavnym cielom zdruzenia bola vymena skusenosti a informécii o SLE.

Klub Motylik poskytoval zdujemcom po svojom zaloZeni ddlezité informdcie o lupuse
a inych reumatickych ochoreniach — najmé z prekladov nemeckych materidlov so stthlasom
rakuskej Ligy proti reumatizmu Rheumaliga. O praci KM bol publikovany informaény ¢lanok
v rakuskom 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 podiel’al na
priprave réznych pracovnych materidlov. KM bol v rokoch 2005 — 2008 =zastupeny
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 webovl stranku www.zivotslupusom.sk.

Od r. 2015 publikujeme na FB stranke Lupus Klub Motylik preklady anglickych
¢lankov s réznou tematikou aradami pre pacientov s lupusom, ktoré vyznamne rozSiruju
obzor informécii ¢lenskej zdkladne — stretli sa s vel'mi pozitivnym ohlasom.

Pri prilezitosti Svetového dna lupusu sme spustili do prevadzky novii webovl stranku

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

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

v medzinarodnom 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 rozpo¢tu 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. 2022 spolu 69 ¢lenov
Clensky prispevok z toho uhradilo 69 Clenov

neuhradilo 0 ¢lenov

Clenom sa mdze stat’ fyzicka osoba alebo pravnicka osoba, ktora sa stotoziuje s cielmi LPRe
SR a chce sa podiel’at’ na jej ¢innosti. Za ¢lena - 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 nezanikaji vzdjomné zavizky 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 vyroénymi c¢lenskymi schdédzami, ma 5 c¢lenov
a 2 nahradnikov, ktori st voleni a odvolédvani na zvolanej vyroénej ¢lenskej schodzi. Clenovia
volia zo svojho stredu predsedu, tajomnika a d’alsich funkcionarov podla 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 ndhradnikov.

Predsednicka: Zuzana Piontekova

1.2.3 REVIZNA KOMISIA LPRe - KM

Revizna komisia LPRe — KM (RK LPRe — KM) ako kontrolny orgén je nezavisly organ,
zodpovedny €lenskej zakladni LPRe — KM za kontrolné ¢innosti a hospodarenie LPRe — KM.
Ma 3 ¢lenov, ktorych voli a odvolava &lenska zakladia 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 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 schddzu LPRe — KM.

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

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



2. ZHODNOTENIE ROKA 2022

2.1 ZREALIZOVANE PROJEKTY PODI’A PLANU CINNOSTI 2022

Rok 2022 mézeme hodnotit’ ako tispesny. Osobné stretnutia boli obmedzené, ale vyuzili

sme online priestor na vzdelavacie webinare a komunikéciu.

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 KM zorganizovali sériu webindrov
O LUPUSE INAK 2022. V mesiaci Sirenia povedomia o lupuse, sme zorganizovali

odborné prednasky z reumatologie a gynekologie.

V oblasti podpory zdravia sme pre naSich ¢lenov zakupili darcekové 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. Nas klub v roku 2022 prispel
do projektu takmer 3 milionmi krokmi. Zapojili sme sa do sut'aze Reumawalker/ka 2022, kde

ziskali popredné umiestnenia.




2.2 STRUCNE VYHODNOTENIE CINNOSTI LPRe — KM ZA ROK 2022

Vyhodnoterie finnosti LPRe — Kiuh Motylik

Cinnasti podla plana z roka 2622 g S i
[ Strenie in_rlbnm’lcii o SLEF a autoimueniych chorobach pre zaujemcov najmi Solrene
prosvednictvon web strinok N
5 S{e'duvlan_ie nuvi;li_c?k na zahrani¢aych portaloch, zabezpedenie ich prekladu Splncad
a dfrenie MfOFMACH pOIMOCOU webn
3 Vyrotng Slenskd schadza. onling prosrednictvom Google Meel konlerencic spnene
4. Ulzast na akeidch LPRe SR, webindre, online prednésky sfshend
3, L &ast’ na konferenciach organizovanyeh EULAK, PARE a YoungP ARE nespliend
6. Spoluprdcs 8 [LUPUS EUROPE, onting konforencia spinend
7. Spofupraca so Slovenskou atimciou znedkavych chindb splneng
< gg;rlzﬂ:zl\? sireutia a Google Meet hovory vyboru a élenov — rieSenie sktdlnych pricbezne v roku 10x
9, Naviteva kultivnyeh podugati (2x) apliend
13, | Pohnime sa s reumod — spoluprica s MP Bratislava mdividuaine, podas roka
i1, | Rekondiény pobyt nespliend
12| Zbierka 2 % z dani (¥ a PO splneng
i3 i::_knf:;:gfq?ln;g;}; I;::?c(;r;:;ﬁv od navitevnikoy webovych stranok, asobnou spinent
14| Aktivna propagacia LPRe — KM, nahor novech Seniel/Slenoy splnens
Cinnost’ nad ramec plinu
1. U LEPUSE INAK —~ sévia webindrov
2. | O LUPUISE INAK - odborndé predndtky k mesiacu povedomia o apusc




3.PLANY NA ROK 2023
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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 zahrani¢nych portaloch, zabezpe€enie ich prekladu a Sirenie
informéacii pomocou webovej stranky

Priprava VCS s prednaskou

Svojpomocna priprava novej série webinarov ,,0 lupuse inak 2023
Ucast na akcidch LPRe SR

Ugast’ 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 (cez Google
Meet)

Navstevy kultirnych podujati clenmi 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
emailovou komunikaciou

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

i -"//.

O LUPUSE INAK | &

séria webinarov Klubu Motylik 2023



http://www.mojareuma.sk/
http://www.klubmotylik.sk/

3.1 SPOLUPRACA S ORGANIZACIAMI

LPRe — KM planuje nad’alej v roku 2023 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

Vi 0 __,fw . f
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Zuzana Piontekova

predsednicka LPRe — KM

Bratislava 15. 02. 2023
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http://www.klubmotylik.sk/
mailto:info@klubmotylik.sk
mailto:motylik@mojareuma.sk

4. FINANCNA SPRAVA
o hospodareni s prostriedkami Ligy proti reumatizmu — Kluh Motylik za rok 2022

Zostatok finanénych prostriedkov k1. 1.2022: 888378¢€
Zicha:

nz beZzpom uftey bazke (7 toho 2 %c dane 6831 26€ B77635€
v pokladni TIiE
Ziskané prijmy v roku2022: 971190€
7 tal

viasme pnjm

v pokladni

mé
V¥davky v roku 2022 spolu: 693239€
£ toho:
poplatky: notarske. bankoveé. poitové 13.60€
2% vrdeldvante. propagicia. podpora zdratia 685126€
ostatne 6253 €
Rozdiel prijmov a v¥davkoy : (9711,90€ - 6932 39€) 171951€
Stav finanénych prostriedkov k31.12.2022 ( pot.stav 8883,78€ + rozdiel 2779 51€) 11 663,29 €
Z toho.
nz beInom uéte v barke £00.51 €




