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Historie a soucasnost

KDO JSME

Pacientska organizace jiZz od roku 1991

Mit “revma” neni zadny med, to moc
dobre pacienti
s revmatickou pratelé (i
pribuzni. Jsme tu proto, abychom podali
pomocnou ruku vsem, ktefi to potfebuji.

vime. Sami jsme

nemoci,

~Jsme pomocnikem
revmatiky -
podporujeme, sdilime, aktivizujeme
a spojujeme se se silnymi partnery.
Spolu vSe zvladneme lépe.”

pro vSechny
informujeme,

Najdete nds v regionech, na socialnich
sitich, na internetu. VSe to, co délame,

ma jeden cil - zlepSit Zivot lidi
s revmatickym onemocnénim.

Od roku 1991 jsme dosahli  mnoha
Uspéchd.  Napriklad  diky  nasemu
projektu Revma vyzva jsme pomohli
pfedat informace o efektivni lécbé a
diky pili mnoha lidi jsme prosadili
pristup k drahé biologické [écbeée
pacientdm v drivéjsim stadiu
revmatoidni artritidy. Pomahame

pripravit a prosadit strategické zmény

v oblasti lé¢by revmatickych nemoci, aby

byli
prava a

pacienti [éCeni vCas a efektivné,

znali sva povinnosti a aby

spolupracovali na vlastni [é¢bé.

Je 200 rlznych forem revmatickych
nemoci. ZpUsobuji ztuhlost, bolest
kloubd, svald, ztratu funkcnich

schopnosti, v nékterych diagndzach
muaze byt postizena i klOze, oci, plice,
sliznice a dalsi organy.

jakéhokoliv veku

treti cloveék

mize byt béhem svého Zivota postizen

Kazdy

nemoci. Revmatické
radi

nejnakladnéjsi jak ve zdravotni, tak v

revmatickou

nemoci se mezi ekonomicky

socialni oblasti.

Revmatické  nemoci  jsou nejvetsi

pricinou zdravotniho postizeni

v evropském regionu a ovliviuji vSechny
veékové kategorie. Jsou hlavni pricinou
bezmocnosti a ztraty nezavislosti

ve vysSsSim veku. Dobry stav pohybového
mobility,

aparatu je predpokladem

ekonomické nezdvislosti a aktivniho

zdravi ve stari.

Revma si nevybira,
ale spolu to zvladneme.




Kdo jsme

ORGANIZACNI

STRUKTURA

Pacientska organizace od roku 1991

hlavni spolek
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(J Kluby
Ceské Lipa
Ceské Budéjovice
Jihlava

Ostrava
Pardubice

Praha

Tabor

O Skupiny

Skleroderma
spolkové Clenstvi Y
Kloubici 4

Ke konci roku 2019 méla Revma Liga CR celkem 363 €len(, a to véetné viech klub( a skupin.

Clensky pfispévek ¢inil 300 K& ro¢né..

Regionalni kluby maji svou pravni
subjektivitu, pracuji a hospodafi samostatné

a maji své volené organy. Jsou registrovany
jako pobocné spolky hlavniho spolku Revma

Ligy CR, z.s. SdruZujf ¢leny v danych Gzemnich
lokalitach.

Skupiny nemaji prévni subjektivitu. Clenové
skupin se sdruzuji podle urcitého zajmu a
spadaji pod hlavni spolek.



Kdo jsme

ORGANY SPOLKU"

Pacientska organizace od roku 1991

shromazdéni delegatu
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Revma Liga
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Ceska republika

vykonny vybor

e predseda

e mistopredseda

e predsedové
pobocnych spolkd
(klubl)

kontrolni komise

e predseda
e dva Clenové

ShromaZdéni delegatd je nejvyssim
organem spolku. Urcuje strategické cile
organizace, zpUsob jejich dosazenf

a kontroluje jejich realizaci. Schvaluje
zpravu o ¢innosti a hospodarent, voli

a odvolava predsedu a mistopredsedu
spolku,
vykonného vyboru. Delegaty voli

kontrolni  komisi a (Cleny
ze svych rad clenové klubd a i ¢lenové
nezarazeni.

Kona se minimalné jedenkrat rocné.

Vykonny vybor je vykonnym organem,
ktery ridi a kontroluje cinnost spolku.
Zpracovava a schvaluje kazdoroc¢ni plan
aktivit a spolku. Kona se
minimalné trikrat rocné a je svolavan
predsedou spolku.

rozpocet

Kontrolni komise je kontrolnim
organem spolku a dohlizi na jeho
hospodafreni. Schazi se dle potreby,

minimalné jedenkrat rocne..



Projekty 20719

UPLYNULY ROK

Rok 2019 byl pro nas velmi Uspésny.

Mezi nejveétsi Uspéchy patfi schvaleni
biologické
zavainosti RA, kdy po nékolika letech

1écby ve stfedni
snazeni jsme se diky nasi Revma vyzvé a
Usili dalsich lidi posunuli na evropskou
[éCba tak bude
dostupna nejen pro pacienty v nejvyssi
aktivité nemoci, ale |
stfedni zavaznosti RA.

Uroven. Biologicka

pro pacienty se

Ve spolupréaci s Ceskou revmatologickou
spolecnosti a nejvetsi Ceskou zdravotni

pojistovnou VZP jsme nastartovali
projekt Revma mapa.

Zahajili  jsme porddani workshopu
Selfmanagement (ne)moci, které se tési
velké oblibé. V tomto roce jsme

zrealizovali prvni tri, napriklad v Praze
¢i v ]lhlavé.
V pristim roce bychom chtéli navazat

novymi workshopy na dalsi zajimava

témata.

-
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Pokracovali jsme v akci Revma

v pohybu, jehoz cilem je rozhybat
nemocné, pohyb je pro
Zlepsuje

snizuje bolesti,

protoze

revmatiky zasadnf. rozsah

pohybu v kloubech,

zlepSuje koordinaci téla, rovnovahu,
spanek a také vede k psychické
stabilitée.

Na webu RL jsme spustili aplikaci, kde
si kazdy mUzZe na svij vytvofeny profil
zaznamenavat uslé kilometry. Na konci
kazdého

Uspésnost, a vsSem, ktefi dosahli svého

mésice vyhodnocujeme

predem nastaveného cile zasilame
odménu. Ke konci roku 2019 jsme méli
390 registrovanych a jejich pocet

porad stoupa. Veérime, ze projekt bude
i nadale stejné Uspésny.

V ramci edi€ni ¢innosti jsme vydali

zjednodusSeny vytah z odbornych
doporuceni k |écbé revmatoidni
artritidy a dny, které publikovala Ceska

CLS JEP.
Snazili jsme se je prelozit do formy

revmatologicka spolecnost

srozumitelné pro pacienta a doplnit
o ostatni dllezité oblasti [écby.

Revma Liga

Ceska republika



Projekty 20719

REVMA MAPA

Ve spolupréci s Ceskou revmatologickou spole¢nosti a nejvétsi ¢eskou zdravotni
pojistovnou VZP jsme zahajili projekt Revma mapa na zmapovani péce o pacienty

s revmatickym onemocnénim. Podle dat pojistovny se vyhodnoti rozmisténi danych
pacientl, jejich pfristup k centrm biologické lécby a k revmatologlim, ale i
informace o pouzivané medikaci, nebo tzv. migrace za lékarem. Cilem je nastaveni
sité poskytovanych sluzeb na zakladé readlnych potreb.

Co jsme jiz realizovali? Co planujeme ?

e Pripojili jsme se k projektu e Dokoncit analyzu dat zdravotnich
Revmatologického Ustavu a pozadali pojistoven - migrace pacienta
0 anonymizovanéa data pacientl RA za lékarem
na UZIS e Usporéadat kulaty stdl ministra

e Probihad odborna diskuse, ziskana zdravotnictvi v oblasti revmatologie
data by mohla byt prezentovana u e Komunikovat strategii a dostupnost
prilezitosti kulatého stolu ministra lécby v CR
zdravotnictvi e Revma mapa - chytré vyhledavani

e Podepsali jsme spole¢né s Ceskou revmatolog® na strankach RL CR
revmatologickou spole¢nosti CLS JEP, a zhodnocenf projektu

VZP a spolecnosti iHeta
memorandum o spolupraci

e Uskutecnili jsme vlastni Setfeni mezi
pacienty s revmatoidni artritidou
prostrednictvim dotazniku ANO a NE
pro Vasi RA

Revma mapa

Vyplnte rychly dotaznik na webu www.revmaliga.cz
a pomozte nam zmapovat kvalitu a dostupnost
zdravotni péce v revmatologii.

O Revma Liga

Ceska republika




Aktivity 2019

PREHLED AKCI

LEDEN

e (cCast RL na Trebonskych
revmatologickych dnech

e U(cast skupiny Skleroderma na
mezinarodnim Net-workshopu
ve Vidni

e kulaty stll na VZP na téma
Revma mapa: dostupnost péce
v revmatologii

UNOR

e zasedanf vykonného vyboru
spolku

e cviceni s QaSou - Svétovy den
vzacnych onemocnéni

BREZEN
e medidlni aktivity (internet, CRo,
TV)

DUBEN

e pilotni workshop
Selfmanagement (ne)moci

e (cCast na mezinarodnim
kongresu EULAR PARE

KVETEN

e benefi¢ni vecer v Novomestské
radnici

e shromé&zdénf delegatl spolku

e (cCast na akci MZ "Den zdravi"

CERVEN
e happening: | zeny se
sklerodermii mohou byt krasné

CERVENEC
e rekondi¢ni pobyt v Jachymoveée

SRPEN
e workshop Selfmanagement
(ne)ymoci v Praze

ZARI
e pripravy svétového dne
artritidy

RIJEN

e oslava SVETOVEHO DNE
ARTRITIDY na Palackého
nameésti v Praze

LISTOPAD

e strategické planovani RL
v Pardubicich, vCetné
shromazdéni delegatl spolku

e rekondi¢ni pobyt ve
FrantiSkovych Laznich

PROSINEC
e workshop Selfmanagement
(ne)ymoci v Jihlavée
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FINANCE

Veskeré financovani spolku je
transparentni, v souladu s pravnimi
pfedpisy CR a stanovami spolku.

Mezi hlavni zdroje patfi dary a
dotace. VesSkeré ziskané prostredky
byly pouZzity s védomim vSech ¢lend
vyboru na financovani ¢innosti spolku.

Mezi hlavni podporovatele naseho spolku patri:

e AbbVie s.r.o.

e Boehringer Ingelheim s.r.o.

e Ceskd revmatologickd spole¢nost CLS JEP
e ELILILLY CR, s.r.0.

e found missing s.r.o.

e Klub pratel déti DD

e |écebné lazné Jachymov, a.s.

e Mestsky hotel Bobik, s.r.o.

77 %

dary

10 %

dotace

9%

vedlejsi cinnost

4 %

Clenské prispévky

Ministerstvo zdravotnictvi CR
MUTTON s.r.o.

NORDIC Pharma,s.r.o.
Novartis s.r.o.

Pfizer, spol s.r.o.
Sanofi-aventis, s.r.o.
Slatinné |dzné Trebon, s.r.o.
Trusted Advisory, s.r.o.



Nase vize

CO BUDE DAL?

Radi bychom navazali na uUspéchy roku
2019 a |
zapocatych projektech: Revma v pohybu,

nadale pokracovali v
Revma mapa a Workshopy pro pacienty.
Vérime, ze se nam v roce 2020 podari
kousek Dbliz

posunout se zase 0

profesionalizaci organizace a ziskat
financni prostfedky pravé na provoz
spolku a koordinaci projektd.

V. novych projektech se budeme

zameérovat na aktivity posilujici roli
pacienta v [é¢bé, zvySovani povédomf

a spolupraci s lékafi a zdravotniky
nebot

v nelékarskych profesich, tyto

aktivity jsou velmi dllezité.

Zameérime se na podporu povedomi
o vcCasné diagnostice
nemoci a jejich [écbé s cilem zvysit
kvalitu Zivota pacientd s revmatickymi

revmatickych

nemocemi.

Chceme se nadale vénovat aktivitam

s dopadem na co nejvétsi pocet
pacientd s revmatickym onemocnénim

vCetné osob jim blizkych.
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Nase vize

JAK TO VIDI?

Michaela Linkova, Skleroderma

V budoucich letech se chceme zamérit
na verejnou osvétu, edukaci pacientd,
ale i Iékar mimo obor revmatologie,
prfipadné zahrnout edukaci medikd.

Radi bychom zafradili video konference
kterf
dotazy pacientl a informovat

0 aktualnich moznostech lécby.

s odborniky, budou zodpovidat

Podporime realizaci svétového
kongresu pro pacienty se sklerodermif,
ktery se z ddvodu COVID-19 pladnuje v
digitdlni podobé.

Chceme se vice zamérit na
psychologickou podporu pacientdm.

K nasim jiz stavajicim workshoptm "jak

zvladnout svou (ne)moc" bychom radi
zaradili i dalsf, a to na téma komunikace
relaxac¢nich technik a také
blizké

VSechny bychom pak radi poskytovali i

s lékarem,
workshop  pro nemocnych.
ostatnim neziskovym organizacim pro
pacienty s chronickym autoimunitnim

onemocnénim.
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David K¥iz, koordinator RL

Tento rok jsme usilovné pracovali na
vylepSeni vSech platforem socidlnich

siti, které ke své praci vyuzivame.
Dnes se muUZeme pochlubit novym
webem RL, plné fungujicim

Instagramem i Youtube kanalem. Mame
nékolik ,zivych” skupin na Facebooku.

Chci,
socialnich sitich byly propojené
a vytvorily prostor, kde si kazdy najde

aby vSechny naSe aktivity na

informace, které potrebuje. Pfekvapiva
situace s koronavirem nam pfrinesla
fadu vyzev a jedna z nich je i realizace
webinara.

Cilem je, aby vSechny naSe aktivity na
socialnich mediich byly vnimany nejen
jako prostredky pro ziskani informaci,

ale i pro zabavu ¢&i poznani novych
pratel. Rad bych, abychom pres né
dokazali pomahat, propojovat lidskeé

pribéhy a realné ukazovat, ze v tom
nasi pacienti/sledujici nejsou sami.



Prilohy

Zprava o hospodareni a kontrole ucetni
uzavérky za rok 2019

Zprava o hospodareni a kontrole Gcetni zavérky spolku za rok 2019

Dne 25. 06. 2020 byla provedena kontrola téetnich dokladii a ugetni zavérky predlozené
piedsedkyni spolku Editou Mallerovou a Géetni Markétou Hronovou.

Nejvétsimi vynosy spolku v roce 2019 byly piijaté dotace a dary. Spolek cerpal dotace ze
statniho rozpotétu poskytovaného Ministerstvem zdravotnictvi ve dvou grantowvych podporach,
v celkové vySi 150 000 KE. Dotace byly wyuZity na organizaéné administrativni &innost a na
Cinnost ediéni. Byly spinény vEechny smiuvni podminky piijeti dotace a prostfedky byly vyuZity
efeklivné a hospodarné.

V race 2019 ziskal spolek penézni dary v celkové vysi 1 117 764 K&, z nichZ vyuzil k G&elim
jim stanovenym dle darovacich smiuv, nebo k Géelim provoznim dary ve vysi 765 957 KE.
Zbylymi ,nevyterpanymi dary” byl k pokryti nakladl hlavni innosti spolku aktivovan provozni
fond, na celkovou vy§i 361 807 K&. Na &lenskych piispévcich za rok 2019 piijal spolek celkem
53 370 K&.

Kladny hospodéaisky vysledek roku 2019 ve wvysi 8478,02. K&, skladajici se ze zisku
v hospodarské cinnosti ve vysi 17 256 K¢ a ztraty v ¢innosti hlavni ve vysi 8 777,98 K&, vychazi
z celkovych vynosh 1 468 511,60 KE a celkovych nakladl ve wyéi 1 460 033,58 KE.

Dle vypisu z bankovniho tétu k datu 31. 12. 2019 u Ceské spofitelny souhlasi ziistatek na G&tu
ve vy§i 500 963 K¢ s inventurnim soupisem penéZnich prostiedkd, stejné jako vykazany stav
hotovosti v pokladné ve wysi 8 776 KE&. Nebyly zjistény Zadné rozdily mezi Géetni a skuteGnou
evidenci dlouhodobého nehmotného a drobného hmotného majetku.

Se viemi ziskanymi prostiedky bylo vidy nakladano GUsporng a (celné.

Kontrolni komise doporutuje shromazdéni delegati schvalit Géetni uzavérku a vykazany zisk
ve vysi 8 478,02 K& pouzit na zvygeni Vlastniho@
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Tomag Plch=-piedseda @ 740 . ...

Martina Prochézkova — Glenka ﬁ%

V Praze dne 25. 06. 2020

Cypska repubiiha

™ Revma Liga
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WWW.REVMALIGA.CZ

info@revmaliga.cz

Revma Liga
Ceska republika, z.s.

Revmatologicky Ustav
Na Slupi 450/4
128 50 Praha 2
ICO: 41193644

Bankovni spojent:
6095389/0800

Spisova znacka L 2430
vedend u Méstského
soudu v Praze

KONTAKTY

KDE NAS NAJDETE

VEDENI SPOLKU REVMA LIGA CR

PREDSEDKYNE
Edita Mdlerovd | 2014 - soucasnost | edita.mullerova@revmaliga.cz

MiSTOPREDSEDKYNE
Martina Matéjckovd | 2019- soucasnost | martina.matejckova@revmaliga.cz

KONTROLNI KOMISE

PREDSEDA
Tomads Plch | 2019 - soucasnost | revizor@revmaliga.cz

CLENOVE
Martina Prochdzkovd
Jana KubeSovd

PREDSEDKYNE POBOCNYCH SPOLKU

klub Praha

Renata Splichalovd | praha@revmaliga.cz
klub Ceska Lipa

Jifina Medkovad | ceska.lipa@revmaliga.cz
klub Ceské Budéjovice

Majka Dédicovd | ceske.budejovice@revmaliga.cz
klub Jihlava

Radka Sirokd | jihlava@revmaliga.cz
klub Ostrava

Sdrka Bernsteinova | ostrava@revmaliga.cz
klub Pardubice

Jirina Matéjkova | pardubice@revmaliga.cz
klub Tabor

Marie Zuzdkovd | tabor@revmaliga.cz

VEDOUCI SKUPIN

SKLERODERMA
Michaela Linkova | michaela.linkova@revmaliga.cz

KLOUBICI
Katerina Bisovd | kloubici@revmaliga.cz



