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Ceska republika

Kdo jsme?

Revma Liga CR je spolegnost lidi s revmatismem, jejich rodinnych pfislugnikd
a pratel. ZvySujeme povédomi o revmatickych chorobach a informujeme
a podporujeme pacienty i jejich blizké. Clenové Revma Ligy bojuji
za plnohodnotny a rovnopravny Zzivot zdravotné postizenych a vytvareji
pro né& regionalni kluby po celé Ceské republice. Spolupracujeme s mezinarodnimi
organizacemi stejného zaméfeni v zahrani€i. Kontinualné se aktivné ucastnime
zahrani¢nich konferenci European League Against Rheumatism (EULAR) naSi
cinnost podporuji I€ékafi a zdravotnici.

Cile naseho spolku

Hlavnim cilem spolku je zlepSovani zivotnich podminek osob s revmatickym
onemocnénim, vcetné zajiSténi dostupnosti efektivni 1éCby a zvySovani povédomi
o revmatickych nemocech.

e Sdruzujeme cleny, jejich rodinné pfislusniky, za ucelem vzajemné
prospésnych aktivit (rekondice, cviceni, atd.),

e navazujeme spolupraci s odborniky zoblasti  zdravotnich
a socialnich sluzeb za ucelem zajisténi komplexni péce o postizené
revmatickym onemocnénim (lékafi, zdravotni sestry, rehabilitacni
pracovnici a osoby, které chtéji pomahat),

e organizujeme odborné prednasky, fyzioterapie, ergoterapie,
pratelska setkani,

e vydavame publikace a informacni materidly, zajiStujeme
a zprostfedkovavame poradenské sluzby v oblasti socialné pravni
a vyuziti kompenzacnich pomucek,

e zprostfedkovavame informace o nemoci a novych mozZnostech
lecby,

e spolupracujeme s organy statni spravy a mistni samospravy,
statnimi i nestatnimi organizacemi, zabyvajicimi se problematikou
zdravotné postizenych osob, za ucfelem vytvareni optimalnich
podminek pro zivot osob s revmatickym onemocnénim, hajime
opravnéné zajmy (lobbing),

e spolupracujeme s tuzemskymi i mezinarodnimi odbornymi
spole¢nostmi a pacientskymi organizacemi,

e provozujeme webové stranky spolku.
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Organiza€ni struktura

Predseda

Mistopredseda

Predsedove
regionalnich
klubd

Organy spolku

Shromazdéni delegatu je nejvySSim organem. Uréuje strategické cile organizace,
zpusob jejich dosazeni a kontroluje jejich realizaci. Schvaluje zpravu o €innosti,
voli a odvolava prfedsedu a mistopfedsedu spolku, kontrolni komisi a cleny
vykonného vyboru.

Vykonny vybor je vykonnym organem spolku tvofi ho voleny pFedseda,
mistopfedseda a predsedové regionalnich klubl (pobo&nych spolkl). Iniciuje,
kontroluje Cinnost a plnéni cild spolku v obdobi mezi zasedanimi shromazdéni
delegatl, v souladu se strategickymi cili zpracovava a schvaluje plan Cinnosti
a rozpocet spolku, schvaluje organizacni rad a vnitfni smérnice spolku.

Pfedseda: Edita Mullerova

Mistopfedseda: Terezie Kratochvilova, DiS.

Clenové: Hana Chaloupkova, Jifina Medkova, Ing. Marie D&diova, Alena
Slamova, Terezie Kratochvilova, DiS., Renata Hrboticka, Renata Splichalova,
Marie Zuzakova

Kontrolni komise dohlizi na hospodareni a chod spolku, a to nejméné 1x ro¢né,
v pfipadé potieby kontroluje hospodareni klubl. Komise ma tfi ¢leny a ze svého
stfedu si voli predsedu.

Pfedseda: Eva Sojkova
Clenové: Mgr. Julie Jelinkova, Bc. Jana Staskova
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K realizaci hlavni &innosti zaklada Revma Liga CR poboéné spolky (kluby RL).

V souéasné dobé existuje sedm klubd: Ceska Lipa, Ceské Budgjovice, Domazlice,
klub Kloubici, Ostrava, Praha, Tabor.

O zalozeni, pfeméné nebo zruSeni rozhoduje vykonny vybor.

——  CeskalLipa

——  Ceské Budsgjovice

— Domazlice

——  Kloubici

——  Ostrava

—— Praha

—  Tabor

Hlavnim poslanim Revma Ligy CR je zvys$ovat informovanost pacient
s revmatickymi chorobami a jejich blizkych. Pomahame pacientim
znat jejich prava a povinnosti a Iépe se orientovat v Ié€bé. Usilujeme
o to, aby byli pacienti schopni o své Ié¢bé rozhodovat spolu s Iékarem,
a byli tak partnery vtomto slozitém procesu. Spolupracujeme
s Ceskou revmatologickou spoleénosti CLS JEP a Ceskou asociaci
zdravotniki v revmatologii. Nasim spoleénym cilem je informovany
pacient a empaticky zdravotnik — to je jeden z klicl k uspésné lécbé.
ZkusSenosti sbirame i ve spolupraci se stejné zamérenymi
organizacemi v zahrani€i.
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V klubech zajistujeme aktivity, které pozitivné ovliviuji fyzicky
i psychicky stav pacienti a pomahaji v Iécbé revmatickych chorob,
napriklad nacviky spravného pohybu, cvi€eni s fyzioterapeuty,
ergoterapii, cvi€eni ve vodé a plavani. Také organizujeme pravidelna
setkavani pacientt a odborné prednasky o novinkach v léché
i podpurnych prostiedcich 1ééby, at' uz jde o rehabilitace
nebo vhodnou stravu.

Co prinesl rok 2016

25 let Revma Ligy

Rok 2016 byl pro naSi organizaci jubilejni, na podzim jsme oslavili 25. vyroCi
naseho pusobeni. ,Jestli to mohu tak neskromné fici, mame za sebou
kus poradné prace!” fika predsedkyné Edita Mullerova. ,Nesmirné si vazim toho,
co jsme dokazali a téSim se na to, co jeSté dokazeme. V letech nasledujicich
budeme pokradovat v profesionalizaci Revma Ligy CR. Je nutné stanovit
si strategii rUstu ataké fundraisingovy plan. Vidime jako nezbytnost ziskat
prostfedky pro provoz organizace, bez nichz se neobejde zadny z nasich projektu.
To, kde jsme a Cim jsme, je praci mnoha lidi, ktefi do ni davaji své srdce
a svuj volny Cas. Bylo by skvélé jim poskytnout odpovidajici ocenéni.”

Ocenéni pro Revma vyzvu

Ziskali jsme ocenéni za komunikacni ¢ast kampané ,Revma vyzva“, ktera v ramci
11. roéniku Ceské ceny za public relations obsadila stibrnou pticku v kategorii
Farmacie a zdravotnicky sektor a bronzové misto v kategorii Statni sprava, verejny
a neziskovy sektor. Kampar jsme pfipravili ve spolupraci s Ustavem lékového
privodce a medialni agenturou Medica Healthworld. Celkem bylo do soutéze
pfihlaSeno 113 projektu. Vyhlaseni vysledkl probéhlo 15. ervna v City Tower
v Praze.

Vzdélavaci a osvétové aktivity

V Fjnu jsme se zudastnili seminare organizovaného Ceskou asociaci zdravotnik
v revmatologii (CAZR) na téma komunikace, kde naSe C¢lenka prezentovala
zdravotnikim pohled na pribéh onemocnéni a na pfistup zdravotnického
personalu ze strany pacienta.

V roce 2016 také pokraCoval projekt ,,Chces mne lépe poznat?“, ktery vedou
samy pacientky predevSim v jihoCeském regionu, a je urCen na studenty
zdravotnickych kol s cilem pfiblizit zdravotnickému personalu potize revmatik
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napfic Iékafskymi obory. V dalSich letech bychom projekt radi rozsifili
i do ostatnich regionda.

Prezentovali jsme nasi Cinnost na 60. vyro€nim sjezdu €eskych a slovenskych
revmatologu, kde jsme méli zarovei moznost vyslechnout si nazory a naméty
dalsich &lend Ceské revmatologické spole¢nosti CLS JEP. Ve spolupraci
se zastupcem Ceské asociace zdravotnik(l v revmatologii (CAZR) jsme na sjezdu
tak znovu zddraznili vyznam spoleéného rozhodovani pacientl, Iékafu
a zdravotnikl v otazkach |éCby RA.

Vedouci klubl a aktivni &lenové absolvovali v srpnu a zafi 2016 seminar
Advocacy v oblasti pacientskych organizaci, ktery vedla PhDr. Ivana Plechata
z Ustavu Iékového pravodce, a PR $koleni s odborniky.

Mezinarodni spoluprace

ZkuSenosti jsme sbirali i v zahranici, konkrétné na konferenci Evropské ligy proti
revmatismu (EULAR), kde naSe zastupkyné prezentovala nasi €innost a také méla
moznost seznamit se s novymi trendy a pfistupy v praci pacientskych organizaci.

Bulletin Revmatik

Vzdélavani vidime jako zcela nezbytnou soucast Zivota nas i pacientd. Abychom
mohli zkuSenosti pfedavat dale, pfipravujeme 23 let informacni bulletin Revmatik.
Ten ma za cil pfinaset informace co nejvétSimu poctu revmatickych pacientu
a jejich blizkym. Bulletin vydavame jak v tiSténé, tak i v elektronické podobé, ktera
je volné ke staZeni na naSich webovych strankach www.revmaliga.cz

Socialni sité

Abychom oslovili co nejvétsi poCet pacientl, jsme aktivni také na socialnich sitich.
Starame se o na$i oficialni strdnku na Facebooku a spravujeme také diskuzni
skupiny. Konkrétné skupinu Revmatoidni artritida (pfes 900 ¢lenl), a skupinu
Kloubici (133 ¢lena), ktera je ur€ena rodi¢iim, détem a mladym lidem s JIA.

Spoluprace s odbornou spole¢nosti

Koncem roku 2016 zadala Ceska revmatologicka spoleénost CLS JEP pfipravovat
nové doporucené postupy pro lécbu RA a jako partnera ze strany pacientd
pFizvala zastupce Revma Ligy k jejich pfipominkovani.

Revmaden
Kazdoroc¢né v fijnu podporujeme svou ucasti den, kdy |ékafi nabizi lidem vySetfeni
mimo své ordinace. Revmaden se zaméfuje na v€asny zachyt revmatickych
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onemocnéni a v minulém rocCniku se zaméfil na tzv. Bechtérevovu chorobu.
Preventivni akce se konaly v Praze a Ostravé. Jejich soucasti bylo i pfatelské
utkani ,,Souboj o kroky“, jehoz trofeji byl dar ve vysi 10 000 K& pro klub Revma
Ligy, ktery na bézeckém trenazéru ujde nebo ub&hne nejvic kilometrd. Vitézem
se stal klub Ostrava.

Revma vyzva 2016

Projekt Revma vyzva jsme spustili v zafi 2015 a na jeho vystupy jsme navazali
také pokracovanim vroce 2016. Hlavnim cilem bylo i nadale upozornit
na problémy pacienti s RA a potfebu vCasného zahajeni efektivni lécby.
Konkrétné také na potfebu v€asného nasazeni biologické IéCby uz pfi stfedni
zavaznosti onemocnéni, ktera je zatim pro vhodné pacienty v Ceské republice
stale nedostupna. Tentokrat jsme se zaméfili na komunikaci smérem k zastupcum
statni spravy a regulatornich organa.

Video kampan - Jednim z vystupu projektu je série videi, ve kterych si oslovené
osobnosti vyzkousely specialni rukavice simulujici ztuhlost prstl pfi RA. Pacienty
podpofila naméstkyné ministra zdravotnictvi JUDr. Lenka Teska Arnostova, feditel
VSeobecné zdravotni pojistovny Ing. Zdenék Kabatek, pfedseda Vyboru
pro zdravotnictvi PSO CR prof. Rostislav Vyzula, feditelka kancelafe WHO v CR
MUDr. Alena Steflova, Ph.D., apfedseda poslanecké snémovny PCR
Jan Hamacek. Videa méla pres 14 tisic zhlédnuti na socialnich sitich. VSechna
jsou k vidéni na webu www.revmavyzva.cz

»Nové na revmatoidni artritidu“ - Podileli jsme se na organizaci diskuzniho
seminare, ktery prob&hl 24. ledna 2016 v Akademii véd CR za Gcasti zastupcl
Ceské revmatologické spole&nosti, VZP, pacientt, Ustavu lékového privodce
a verejnosti

White Paper - Ve spolupraci s Ustavem lékového pravodce a Ceskou
revmatologickou spoleénosti CLS JEP jsme pfipravili poziéni dokument
pro pacienty, tzv. White Paper, ktery shrnuje aktualni doporuceni k leCcbé RA.
Dokument se stal zakladem spoluprace pacientt a odbornikll na zméné v pfistupu
k 1éCbé RA.

Pacientska Rada VZP — Predsedkyné Revma Ligy se 16. bfezna 2016 zucastnila
jednani pacientské rady a poprvé zde predstavila poziéni dokument pacientd
k 1éEbé revmatoidni artritidy.
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Dotaznikové Setfeni — Pacientl jsme se pomoci elektronického formulare
dotazovali od bfezna do zafi 2016. Setieni bylo zaméFeno na povédomi pacientl
0 tzv. sdileném rozhodovani a principu léc¢by kcili. Na zakladé vysledk
jsme pfipravili Desatero pro pacienty se zanétlivym revmatickym
onemocnénim, které jsme vydali také ve formé letacku.

Brozura pro pacienty - Desatero spole¢né s pozi¢nim dokumentem je zakladem
publikace ,,LéEba Revmatoidni artritidy pohledem pacientu“ kterou jsme vydali
v zafi 2016 v poctu 1500 kusu. Brozuru jsme distribuovali mezi pacienty
a do ordinaci Iékaru. Publikace je ke stazeni také na naSich strankach
http://revmaliga.cz/sites/default/files/Revma-vyzva-brozura_web_strany.pdf

Tiskova konference a seminaf k 25 lettm Revma Ligy CR — Obé& akce
jsme usporadali 11.fijna 2016 v prostorach Parlamentu Ceské republiky,
a to u prilezitosti Svétového dne artritidy. Zastitu nad nimi prevzal pfedseda PCR
Jan Hamacek a naméstkyné ministra zdravotnictvi JUDr. Lenka Teska ArnoStova.
Na misté se seSlo kolem osmdesati pacientl a tficeti novinail. Celkové pfinesla
kampan Revma vyzva pfes padesat tiskovych vystupl, odhadovana cCtenost /
sledovanost vystupul je dohromady pfes 11 milionU pfijemca.

Projekt Revma vyzva 2016 finanéné& podpofilo Ministerstvo zdravotnictvi CR
a spolec¢nosti AbbVie a Pfizer.

Podporuji nas

Ministerstvo zdravotnictvi CR ~ Ceskéa revmatologicka spoleénost CLS JEP
AbbVie s.r.o. Pfizer PFE s.r.o UCB s.r.o.
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Dle vyhlasky C. 504/2002 Sb.

ROZVAHA pro nevydéleéné organizace

ve zkraceném rozsahu

ke dni

31.12.2016

(v celych tiSicich K&)

Tole) Revma Liga Ceska republika, z.s.
Na Slupi 4, Praha 2 128 50
41193644 1CO: 411 93 644 www.revmaliga.cz

Nazev a sidlo ucetni jednotky

Oznageni AKTIVA Stav k prvrglr)rétégini ucetniho [Stav k posleggi{n;gfdni ucetniho
a D L 2
A, Dlouhodoby majetek celkem (Al + ALLL + ALlIL + ALIV)) 235 43
AL Dlouhodoby nehmotny majetek celkem 0 0
Al Dlouhodoby hmotny majetek celkem 0 0
ANl Diouhodoby finanéni majetek celkem 160 0
ATV, Opravky k dlouhodob. majetku celkem 0 0
B. Kratkodoby majetek celkem (B.l. + B.Il. + B.IIl. + B.IV.) 75 43
B Zascby celkem 0 0
B Pohledavky celkem rd) 6
B Kratkodoby finanéni majetek celkem 0 36
B 1V Jina aktiva celkem 0 1
AKTIVA CELKEM (A.+B) 235 43
Oznaceni PASIVA Stav k prvnimu dni Uéetniho | Stav k poslednimu dni Géetniho
obdobi obdobi
a B 3 4
A \Vlastni zdroje celkem (Al + ALlL) 182 43
A1 Jméni celkem 144 83
Al Vysledek hospodareni celkem 38 -42
B. Cizi zdroje celkem (B.l. + B.IL. + B.III. + B.IV.) 53 _2
B Rezervy celkem 0 0
Bl Diouhodobé zavazky celkem 0 0
5L Kratkodobé zavazky celkem 53 2
B v Jina pasiva celkem 0 0
PASIVA CELKEM (A.+B) 235 73
Sestaveno dne:30. 3. 2017 Podpisovy zaznam statutarniho organu aéetni jednotky nebo podpisovy
zaznam fyzické asgby, ktera je% uéetni jednotkou
57 -
/,/ '"7//5:’ 157 "
Pravni forma ucetni jednotky: Spolek Osoba':odpcvédné za Ucetnictvi (jméno a podpis)
Alexandra Musilova
7
Pfedmét podnikani Osoba odpovédna za Gcetni zavérku (jméno a podpis): dtto
e
tel.234 075 111 linka: 227




VYKAZ ZISKU A ZTRATY pro nevydéleéné organizace
ve zkraceném rozsahu
ke dni 31.12.2016

ICO

41193644

Nazev a sidlo G&etni jednotky

Revma Liga Geska republika, z.s.

Na Slupi 4, Praha 2 128 50

ICO: 411 93 644 www.revmaliga.cz

Oznadeni NAKLADY Cinnost
5 i hla1vni hospogéfska oelléem
AL Spotfebované nakupy a nakupované sluzby 667 0 667
AL Zmény stavu zasob viastni innosti a aktivace 0 0 0
AL Osobni naklady 130 0 130
AV, Dané a poplatky 0 0 0
AV.. Ostatni naklady 125 0 125
A VI Odpisy, prodany majetek, tvorba a poufiti rezerv a opravnych polozek 0 0 0
AVIIL Poskytnuté pfispévky 5] 0 6
AVIILL Dafi z piijmu 0 0 0
:f!\\{ll(ll._fDA‘-{Vﬁ:?:)LKEM (AL + AN+ AL +AIV.+ AV. + AV + 928 0 928
Oznatent VYNOSY Cinnost
a b hiavni hospodaiska celkem
1 2 3
B.I. Provozni dotace 170 0 170
B.II. Pijaté prisp&vky 21 0 21
B.III. Trzby za viastni vykony a za zboZi 140 0 140
B.IV. Ostatn{ vynosy 553 0 553
B.V. Trzby z prodeje majetku 0 0 0
VYNOSY CELKEM (B.L + B.II + B.IIl. + B.IV. + B.V.) 884 0 884
&, Vysledek hospodafen pfed zdanénim -44 0 44
D. Vysledek hospodafeni po zdanéni -44 0 -44

Sestaveno dne: 30. 3. 2017

Podpisovy zaznam statutarniho organu (¢etni jednotky nebo
podpisovy zaznam.fyzické osoby, ktera je u&etni jednotkou

Pravni forma tcetni jednotky: Spolek

Osoba odpovédna za ucetnictvi (jméno a podpis)

Alexandra Musil{VZ

4

Piedmét podnikani

Osoba odpovédna za G&etni zavérku-(jmeéno a podpis): dito
S

a

tel.234 075 111 /

linka: 227




