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Mili ¢tenari,

breznové ¢islo dokoncujeme v dobé, kdy na Ukrajiné zufi nespravedlivé valka a hriizné zabéry,
které vidime denné v médiich, nikomu z nas na psychické pohodé nepridavaji. Jak se s tim
srovnat? Mozna je dobré, se v takovych situacich sam sebe zeptat, zda mohu ja osobné néco
udeélat, byt to nejmensi, a pokud ano, udélat to. Naopak o tom, co nemohu ovlivnit, zbytecnée
nepremyslet a radéji se vénovat svym konickdm a jinym pfijemnym ¢innostech.

UziteCny navod, jak bojovat proti depresi ¢i jak si zlepsit naladu a navodit prijemny pocit,
najdete v rubrice DuSevni zdravi. Myslim, Ze praveé to dnes vSichni potrebujeme.

Dozvite se i vysledek narodniho kola literarni soutéze Edgar Stene Prize a seznamite se s dalsi
slavnou osobnosti, ktera trpi revmatickou nemoci - konkrétné fibromyalgii. O této diagndze
prinasime hodné informaci v pridruzeném rozsahlém clanku.

Zatimco ceny benzinu a energif stoupaji, covidova cisla nam naopak kazdym dnem klesaji a
mlzeme tak vyrazit na prvni letosni rekondi¢ni pobyt, ktery pordddme ve FrantiSkovych
Laznich. A kluby zacinaji poradat své pravidelné srazy...

Revma Liga nezahali a v soucasné dobé pracuje na strategickém planovani. Je to dalsi krok k jeji
profesionalizaci. Rozsirenf aktivit planuje nas spolek i diky uspesnému ziskani grantové podpory
z Norskych fond(, jak se detailngji dozvite v pfispévku predsedkyné Revma Ligy CR Edity
Mullerové.

Tak alespon néjaké pozitivni zpravy na zaver!

Alena Slamova a Helena Havlickova
newsletter@revmaliga.cz

Foto: M. PospiSilovd
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Novinky z RL

Schvalené granty pro RL CR

Koncem roku 2021 Revma Liga Ceska republika
zazadala o grant MZ (ZD-MGS3-019) v ramci
Programu Zdravi financovaného z Fond( EHP
2014-2021 na projekt Stabilizace a
profesionalizace  spolku Revma Liga Ceska
republika a jsme radi, Ze Vdm ctenarim mizeme
oznamit, ze byla zadost o podporu v projektu
schvalena v pIné wsi.

Cilem projektu je zminéna profesionalizace a
stabilita nasi organizace. Diky finan¢ni podpore z
fondd EHP se podafilo vytvofit nékolik pracovnich
pozic a my jsme jiz zacali pilné pracovat na vsech
bodech, ke kterym jsme se jako organizace v
projektu zavazali. Od zacatku roku 2022 jsme
realizovali nékolik meeting s kolegy z Norska a
samozrejme také v nasem tymu, ktery se na praci
podili.

Ptate se, jaké body jsou patefi projektu?

- Celkovy strategicky plan rozvoje organizace
na obdobi 5i let

Probihaji intenzivni prace na strategii spolku.
Prvniho setkani s nasim mentorem ke strategii,
Ing. Pavlem Némeckem se zucastnili zastupci
klubd (Praha, Jinlava, Pardubice) a samozfejmé
akenf tym RL CR - David KFiZ, Michaela Linkova,
Martina Matéjckova a Edita Mullerova.

- Rozvoj obsahu a kvality sluZeb

Implementace cvicebniho modulu, na kterém
spolupracujeme s Norskou  ligou  proti
revmatismu, preklad evropské Revma mapy, plan
webinard, workshopl, seminard. Mame v planu
vylepSeni ctyr dilcich sluzeb - Hotline pro
verejnost, Hotline pro pacienty a obsahové
vypracovani balicku podkladd pro preventivni a
osvétové kampané. (Soucasti bude aktualizace
databdaze ¢lend a podporovateld atp.)

- Financovani a fundraising (FR) strategie a
FR plan

Vytvoreni  fundraisingové strategie (plan na
ziskavani zdroj) pro ¢innost Revma Ligy CR v
souladu se strategii organizace. V planu jsou dvé
pilotni FR kampané na verejnost - individualni
darci a na firemni sektor.

- PR a marketing

Vytvoreni  komunikacni strategie pro tri dilci
oblasti. Sirokd vefejnost, pacienti a potencialni
Clenové, odborna verejnost.

Ceka nas hodné prace, t&3ime se na novou vyzvu
a vérime, Zze se nam podari zapojit co nejvice
¢lend a klubd do celého projektu. V dalSim cisle
Casopisu se muZete tésit na podrobnéjsi
informace k jednotlivym ¢astem projektu.

Text: Edita MUllerova




DusSevni zdravi

Opatruj se.cz

Z klidnych, ustalenych a blahobytnych let jsme po
nastupu covidu vstoupili do obdobi nejistoty,
strachu a socialni izolace. Koncem roku vtrhla
navic do domacnosti obava o financni zajistenf
dodavek energii a v soucasné dobé tuto dvojici
doplnil valecny konflikt na Ukrajing, ktery mame
prakticky za hranicemi. VétSiny z nas se tyto
situace a udalosti néjak dotykaji a pokousime se s
nimi psychicky vyrovnat. Jsou to urcité krizové
situace, kdy se mUzeme citit zmaten, vystresovan(
a zranitelni. Prichazi Uzkost, deprese, potize ve
zvlddani kazdodennich aktivit a pracovnich tkold.
Dobrym  zdrojem informaci, jak tyto zmény
zvladat, mohou byt  webové  stranky
https://www.opatruj.se/, které odborne zastituje
Narodni Ustav dusevniho zdravi Ceské republiky
ve spolupraci s dalSimi narodnimi a mezi-
narodnimi organizacemi. Obsah byl vytvoren na
zakladé veédecké evidence, to znamena, ze se zde
nachazi pouze spolehlivé a veédecky ovérené
informace.

Na strankach se mUZete otestovat a zjistit tak
Uroven své duSevni pohody, stresu, deprese,
vyplnit si stupnici odolnosti ¢lovéka v narocnych
zivotnich situacich... Dale dostanete informace o
dusevnim zdravi, jak poznat urcité symptomy,
naucite se rtzné techniky a figle, jak si pomodi ci
jak pecovat o svij dobry psychicky stav.

Stranky  jsou  prehledné a  srozumitelné.
Navstévnik na nich najde uceleného privodce od
rozpoznani problému az po jeho reseni.

Dobry a snadno dostupny pomocnik a radce do
této tézké doby!

Nekolik drobnych, ale Ucinnych rad z téchto
stranek pro dobrou naladu:

poslouchejte zpév ptakU, dejte si kousek cokolady,
davejte si malé cile, pozorujte kvéetiny, udélejte
neco pro druhé, cviCte alespon hodinu tydne,
dejte si sprchu, drzte ruce nad hlavou jako vitéz,
Uusmevem prelstite mozek k lepsi naladé...

)
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MUj novy konicek

Jak jsem se dostala k foceni mobilem? Velice
prosté. To takhle prisla covidova pandemie a
vldda nas na nékolik tydnd zavrela Uplné doma.
Mam psa, ktery potrebuje vencit pandemie
nepandemie, a jelikoz venceni byla jedna z mala
Cinnosti, které nam nebyly zapovézeny, stalo se.
Shodou okolnosti jsem zrovna dostala i novy
mobil, ktery uz konecné slusné foti, aspon nekdy.
Normalné ho s sebou do lesa nenosim, protoze
veci notoricky ztracim, ale kdyz uz jsem si
nainstalovala i aplikaci, ktera mi mérila uslou
vzdalenost, tak se mnou prosteé musel.

Kochat se krasou okoli nam vlada nezakazala, a
tak jsem se kochala a konecné i neco zvécnila.
Pokracuju v tom do ted, a moc mé to bavi.

Text: Marie PospiSilova

Pozn. redakce: Fotkami
prokladame cely Casopis.
Mate také néjaky nové objeveny konicek?
Pochlubte se, radi v pristim cisle zverejnime.

Marusky PospiSilové

Foto: M. PospiSilovd


https://www.opatruj.se/

Edgar Stene Prize

Vysledky literarni soutéZe Edgar Stene Prize

Literarni soutéZ EULARuU na téma "Jak lécha
mé nemoci ovlivnila mé Sance do budoucna”
byla pro tento rok ukoncena.

Porota narodniho kola, které porada Revma Liga
CR, vybrala vitéznou esej a ta byla zasland EULARu
do kola mezinarodniho. Vysledky zverejni EULAR v
cervnu tohoto roku. Do té doby nesmi RL CR
vitéznou esej zvefejnit, tak si ji budete moci
precist a7 v dalsim cisle naseho ¢asopisu. MdzZzeme
jiz nyni ale zverejnit, Ze nase narodni kolo vyhrala
pani Olga Drapalova se svou eseji Boj se vzacnou
nemoci i s vnitrnim ja. Blahoprejeme!

p_—
\) DIPLOM

Revma Liga

Ceski republika

1. misto

PaeDr. Olga Dréapalovd

narodniho kola literarni soutéze Edgar Stene Prize

aze 12. ledna 2022

VPr
Edita Miillerovd, predsedkyné Revma Liga €R ’

Zaroven dekujeme vsem zUcastnénym soutezicim,
kterf vénovali svij ¢as a energii na sepsanf svého
pohledu na zadané téma.

Nevitézné eseje budeme postupné zverejnovat,
protoze vSechny maji svou kvalitu, otisk autora a
mohou byt pfinosem i ¢tenarim Revmatika.

Dnes zverejnujeme esej pani Moniky a nazvem...
Mysi vyzva: KdyzZ artritida postihne mysl

Znate film Chyt mé, kdyz to dokazes v hlavni roli s
Leonardem DiCapriem? Ve snimku se nékolikrat
opakuje pribéh dvou mysi, které spadly do kbeliku
se smetanou. Zatimco prvni se vzdala a utopila se,
druha bojovala tak urputné, Zze smetanu utloukla

na maslo a zachranila se. Pribéh je jakousi
paralelou na celozivotni boj s chronickou nemodi,
kdy si kazdy z nas musi vybrat, jestli si zvoli osud
prvni mysi, nebo bude druhym odvaznejsim
hladovcem. Osobné po letitych zkuSenostech
veérim, Ze si v prabéhu Zivota revmatik vyzkousf
obé dvé role...

Verdikt nazvany juvenilni idiopaticka artritida jsem
si vyslechla v osmi letech, letos tedy uplynulo Ctvrt
stoleti. Diagndza v détstvi mlZe byt vyhodouy,
omezeni neprijdou jako rana z cistého nebe a
Clovék se s nimi nauci Zit, stejné jako jeho okoli.
Na druhou stranu si neprozije ten spravny
dospélacky Sok, aby byl schopen se s nemoci
vnitrné smifit a postavit se ji Celem. Dlouha léta
jsem svou diagndzu brala automaticky a ani jsem
nepostrehla, ze si celou fadu nevyresenych
otazek a situacl uklddam do hlubokého
podvédomi, kde si vytvarim péknou horu krivd,
smutku, sebelitosti a nizkého sebevédomi.
Zatimco fyzicky stav reSime my revmatici dnes a
denné, psychiku Casto odsouvame do pozadi, na
pozdgji a navic se s ni v Ceském zdravotnictvi jaksi
nepocita. Jako kdyby lécené télo bylo sto procent
Uspéchu k cesté za plnohodnotnym zivotem...
,Pises jako prase.” ,Dvojka z télocviku, kdyz
necvicis.” ,Porad se ulejvas, kam porad chodfs,
kdyz jsme zrovna psali pisemku.” ,MusiS vic
posilovat, kdyz neotevres ani PET flasku.” ,Takova
mlada holka v 1aznich akorat zabira misto.” ,Proc
si prstem stiniS blesk u fotaku?” ,Co délas s tim
masem na talifi?* Ty ty dvere neodemknes?”
,Proc se valis po zemi, kdyz se zvedas? ,Ty jsi
normalné fetak, kdyz si musiS néco pichat.”
VSechno tohle jsem si opravdu v pribéhu let
vyslechla.  Revmatici, kteffi maji  podobné
problémy, v mém pripade predevsim (ale nejen) s
rukama, presneji s nehybnymi zapéstimi, nektere
wse uvedené reakce urcité pochopi. Clovék nad
nimi m0ze mévnout rukou, mlZze v novém
pracovnim  nebo  volnoCasovém  kolektivu
vysvétlovat, nebo to prejit micenim, ale vsichni
vime, Ze to nejsou pfijemné situace a ze by se s
jejich Cetnosti dala napsat kniha.



Slovnicek pojmii

Mé listy stranek se popisovaly a popisovaly, az
vznikl titul, ktery by se dal nazvat ,Z tebe nikdy
matka nebude, kdyz se nepostaras ani sama o
sebe.” Obavy se v pribéhu let proménily ve
strach, ktery se z psychické stranky prenesl na tu
fyzickou a trvalo nékolik dlouhych let Pandofinu
skfinku otevrit, mnohé veci si ujasnit, stranky
pomysiné knizky precist, promyslet, utfidit a dojit
k poznani, ze i kdyz nejsme dokonali a nase
nemoc nas ovliviuje kazdou minutu z téch 1 440
za den, ze jsme stejné hodnotni jako zdravy
Clovék, ze jako kazdy mame na néco talent, ze
mame pravo, abychom milovali, nékdo miloval nas
a zili jsme plnohodnotny zivot podle nasich
vlastnich predstav.

Tyhle radky piSu po pétiletém cekani na dceru,
které budou zitra tfi meésice. Ofvala jsem, Ze ji
nemUzZu porddné pochovat, Ze jedind poloha,
ktera v pripadé kojenf pripada v Uvahu, je ta vleze.
Ze za ni nebudu béhat a klekat si na zem,
abychom si spolu pohraly, Zze s ni nebudu
sportovat a vyhazovat ji do vzduchu. Ale presto

vSechno uz dneska vim, ze ji stejné jako zdrave
matky zahrnu laskou, ze si poradime se vsim, co
nas Ceka, a ze i kdyz to bude narocné a zcela jisteé
jiné nez u zdravwych maminek, Zze to spolu
zvladneme. Jinak, pro nékoho divné, netypicky, ale
zvladneme! A to nejen diky mému presvedceni,
ale také diky nezmérné podpore mého manzela,
ktery je tady vzdycky, kdyz potrebuju: aby mi
nandal ponozky, otevrel sklenici, ukrojil chleba,
vytrel podlahu, fidil, kdyz to nejde, pochoval
dcerku a dalSich milion véci, se kterymi my
revmatici potfebujeme nékolikrat denné pomoci.
Kdybych takhle premyslela drive, mohla jsem si
usetrit nékolikaleté cekani na rodinu a Uvahy o
vlastni hodnoté. Jenze to by se v pripadé (nejen)
revmatoidni artritidy muselo na nemocného
pohlizet celostné, nejen jako na pacienta s
bolestmi téla, ale predevsim na cloveka, ktery citi a
musi se s fadou naprosto nestandardnich situaci
vyrovnavat kazdy den, kazdou minutu a vterinu
svého Zivota, a to od prvotnich pfiznakd a
diagndzy az do své smrti.

SLOVNICEK POJMU
INZULINOVA REZISTENCE

rre

Stav, kdy vyrazné hrozi poskozeni slinivky a muZe zapFi€init spoustu nepfijemnych
nemoci - diabetes 2. typu, vysoky tlak, vysoky cholesterol, infarkt, mrtvici, rakovinu.

Inzulinova rezistence (IR) je ztrata citlivosti bunék na inzulin. Kazda bunka v nasem téle
potrebuje ziviny, které ziskava z potravy. Inzulin je vyluCovan slinivkou brisni béhem jidla - v tom
okamziku télo signalizuje bunkam, Ze ziviny jsou na misté a mohou byt odebrany. V pripadé
inzulinové rezistence burnky onen signdl neprectou, v disledku ¢ehoZ dostévaji méné Zivin a
zUstavaji ,hladové”, ¢imZ hladina cukru v krvi rychle stoupa.

Davody vzniku inzulinové rezistence

Prejidani, zejména jednoduchymi sacharidy a potravinami s vysokym inzulinovym indexem:
napriklad mlécnymi vyrobky, sladkostmi, ovocem. Nadméné mnozstvi tuku v oblasti bricha,
nedostatek pohybu, stres, casta konzumace mensich jidel béhem dne (po kazdém jidle hladina
inzulinu klesa nejdrive az po trech hodinach. Pokud neustale néco jite, pak vase slinivka bude
udrzovat vysoké hladiny inzulinu treba i 16 hodin dennég).

Prevence vzniku

Omezte cukr, 10 minut cviceni denné, nebo 30 minut aktivni chdze, vyhnéte se stresu, spéte 8
hodin, jezte pouze 3 jidla denné. Zaradte do svého jidelnicku orechy a ryby obsahujici Omega-3
mastné kyseliny, a nezapominejte na Cerstvou zeleninu a celozrnné potraviny.



Z historie revmatologie

ZAKLADATEL CESKOSLOVENSKE REVMATOLOGIE

PROF. FRANTISEK LENOCH, DRSC
(17.2.1898 - 24.9.1970)

Vystudoval fyziatrii a
balneologii, pozdéji i vnitrni
lékarstvi. K revmatologii ho
privedla prace v laznich
(pUsobil v Trencan. Teplicich
a v ladznich Bohdanec), kde
se s chorobou setkaval.
Nejprve byl  primarem ‘ _
revmatologického odd. Thomayerovy nemocnice v
Krci. V roce 1952 zalozil Vyzkumny Ustav chorob
revmatickych (dnesni Revmatologicky Ustav) a stal
se jeho prvnim reditelem, kterym zlstal a7z do své
smrti. Shromazdil kolem sebe radu nadsSenych
lékart a pustili se do vyzkumu s cilem zlepsit co
nejdrive péci o revmatické pacienty a predat do
praxe  osvedCené  postupy. Od  pocatku
spolupracoval s prednimi zahrani¢nimi odborniky.
Vysledky jeho vyzkumu v oblasti kineziterapie a
léCby a prevence revmatické horecky jsou
povaZovany za prukopnické. Jeho bohata
publikacni  ¢innost  zahrnuje  bezmala 300
védeckych praci zvefejnénych v domacich i
zahrani¢nich  Casopisech. Je  autorem i
spoluautorem nékolika vyznamnych medicinskych
dél (Déjiny nasi revmatologie, Nemoci kloubni,
kostni a svalové). Rada bych ale zminila i jeho
knizku Pohadky z Trencanskych Teplic, kterou
napsal pod pseudonymem KeSitnarf Chonel (jeho
jméno a prijmeni odzadu).
Profesor Lenoch ovlddal nékolik svétovych jazykd
a také madarstinu, amharstinu a latinu! Jeho
mimoradné Siroké lékarské ale i vSeobecné
vedomosti z néj udelali idealniho vysokoskolského
ucitele. Vychoval celou fadu 7&kd jako napf. prof.
MUDr. R. Bardfelda, CSc., prof. MUDr. S. Havelku,
CSc., prof. MUDr. C. Dostala, DrSc., prof. MUDr. M.
Adama, DrSc., prof. MUDr. V. Rejholce, CSc. MUDr.
O. Vojtiska, CSc. ¢i MUDr. K. Pavelku, CSc. st., ktefi
se postupné stali vyznamnymi revmatology. Byl
dlouholetym predsedou Ceskoslovenské
revmatologické spolec¢nosti a predsedou
Ceskoslovenské fyziatrické spolecnosti.

ZucCastnil se zalozeni Mezinarodni ligy proti
revmatismu (ILAR) v roce 1926 a v letech 1963 -
1965 byl prezidentem Evropské ligy proti
revmatismu (EULAR). Byl cestnym clenem 16
evropskych odbornych spolecnosti.

A jaky byl pan profesor clovék? O tom umeél
krasné vypravet jeho velky propagator, prof.
Bardfeld, ktery nas Casto bavil veselymi
historkami, které s nim zazil jako jeho student a
pozdéji jako kolega.

Jednu se Vam na zaver pokusim prevypravet, i
kdyz tak jak to umeél pan prof. Bardfeld, to urcité
nedokazu:

Oba panové spolu létali na mezinarodni
revmatologické konference a tady mél prof.
Lenoch jednu zvl&stni cestovnf libGstku. Vzdy
udeélal vSe proto, aby byl prvni pasazér na palubé
letadla. AC v té dobé uz nebyl Uplné nejmladsi,
vzdycky Uprkem vyrazil k nastupnim schidkim a
dlouho se mu opravdu darilo byt v letadle prvni. A
mel z toho vzdycky radost. Az jednou... Stalo se,
Ze se mu v béhu néjak zvrtla noha a pan profesor
upadl. Rychle sice vyskocil a bézel dal, predbénhl
ho vSak néjaky Japonec, ktery si zfejmeé cestovani
zpestioval podobnou ,sportovni  disciplinou”.
Takze pan profesor byl az druhy, s cimz se Spatné
smiroval a zkazilo mu to cely let! (-:
Profesor Lenoch zemrel nahle
rozdelané prace ve véku 72 let.

uprostred

Text: Alena Sldmové

Zdroje: https://www.revma.cz/historie-ustavu/
www.prijmeni.cz/Lenoch/osobnosti (Ndr. knihovna
CR)

vzpominky pana profesora Bardfelda

FRANTISKA LENOCHA

NOVE MESTO - PRAHA 2

Z iniciativy prof. R. Bardfelda se ulice proti vchodu do RU
od r. 2009 jmenuje podle prof. Lenocha.



Fibromyalgie

Fibromyalgie

"Fibromyalgie je chronicky, celkové
oslabujici bolestivy stav, ktery komplexné
omezuje biologické, psychologické, socidlni a
ekonomické aspekty existence pacienta.
Nejde o onemocnéni lehké a
bagatelizovatelné, jde o vaZny patologicky
stav." (Prof. Kolar Pavel, 2009)

Primarni chronicka rozsirena bolest (fibromyalgie),
je pomerné Castym, i kdyz poddiagnostikovanym
onemocnenim.

LKdyby mi revmatolog rekl, Ze antidepresiva
pomdahaji i s léCbou bolesti nebo rekl, ze jde o
vylouceni psychického stavu, bral bych to jinak. Kdyz
ovsem dodal, Ze se zpdtky uz nemam vracet, i kdyZz
madm revmatologické onemocnéni, je mi jasné, zZe se
mé chteél zbavit" rika pan Petr z Prahy

PROJEVY

Klinické projevy zahrnuji vedle nociplastické
bolesti (bolest vznikajici v ddsledku zménéného
zpracovani smyslovych signald), napf. intenzivni
unavu, spankové poruchy, kognitivni
dysfunkce, pretiZeni smysli, ortostatickou

intoleranci, gastroenterologické potiZe,
znacny pokles vykonnosti oproti
vrstevnikim.

Prvni priznaky tohoto dlouhotrvajiciho

onemocneni, které je spojeno se znacnym
utrpenim a snizenim kvality zivota, se mohou
projevit jiz ve velmi raném véku. V pribéhu let
symptomy sili a postupné se pridavaji rizné stavy
centralni senzibilizace.

Tato diagndza se muaze vyskytovat jako stav
ojedinély, je vSak casto kombinovana i s jinymi
onemocnénimi, u kterych je téz pritomna slozka
bolesti. Zvlaste s revmatickymi, kde je jeji
prevalence mnohem vysSi nez v bézné populaci.
Ve skutecnosti jde o jeden z nejcastéjsSich stavl,
pro¢ pacient navstivi ambulantni revmatologickou
praxi.

.Diagnostika fibromyalgie mé spise zaclenila pro
lékare do Skatulky, Ze vse je dUsledek této diagnozy a
to mi vadi. Radéji fibromyalgii moc nezmiriuji,
nesetkavam se prilis s kladnymi ohlasy. Podpora se
mi dostava spise od rodiny a prdtel, od statu témér
vibec, a castecné od Iékard, ktefi berou fibromyalgii
jako onemocneéni. Bolesti splyvaji, jsem hodné
unavend, trpim depresemi. Lécba psoriatické artritidy
mi pomdhd, horsi je to s lécbou bolesti. Nedari se
najit alevu" rika pani Hana.

LECBA

Prestoze dosavadni farmakologické i
nefarmakologicke strategie nemaji velky vliv na
jeji zlepSeni a dlouhodoby efekt, je duleZité,
aby kaZidy z pacientdt mél k dispozici
individuaIni plan lIé€by a silnou podpurnou
sit, ktera prispéje ke zlepSeni kvality zivota. Lécba
dle odbornych lékarskych spolecnosti ma zacit
edukaci pacientl a jejich blizkych, pomoci s
prijetim nemoci a sezndmenim se s jeji slozitosti.
Klicové je také respektovani individualniho
prozivani bolesti a vytvoreni osobnich strategii,
které mohou tlumit priznaky, zejména jejich
vzplanuti. Dale je zdsadni Uzka spoluprace
pacientl s lékari na stanoveni cild ¢i povzbuzovani
pacientd, aby hlasili zmény zdravotniho stavu.

Lécba se pohybuje na pomezi revmatologie,
neurologie, psychiatrie, algeziologie a
fyziatrie, 2z cehoZ vychazi nutnost
multidisciplinarniho pfistupu. Cile [écCby
zahrnuji z&kladni priciny, zvliadanfi symptomd a
aktivit denniho zivota s védomim, Ze ne vsechny
potize Ize odstranit. | kdyz diagnosticka kritéria
docela presné vymezuji typicky symptomaticky
profil fibromyalgikl, stéle jsou ve skutecnosti
rozdéleni do subpopulaci na zakladé svych
hlavnich symptom{ a progrese pfiznakd. Z
terapeutického hlediska je mimoradné uzitecné
oddélit ty pacienty, jejichz hlavnim problémem je
bolest od pacientd, u kterych dominuji poruchy
nalady (predevsim uzkost a deprese).



Fibromyalgie

,Po nékolika letech zdravotnich potizi a zméné
revmatologa mi byla diagnostikovana revmatoidni
artritida. | pres lécbu neni mdj stav dobry. O
ostatnich problémech lékari nechtéji slyset. KdyZ jsem
se o svych dalsich priznacich a podezreni na
fibromyalgii  zminila  pani  doktorce, ke které
dochdzim do Revmatologického dstavu, lékarka se
mi vysmala, Ze jsem hypochondr. Pry jsem po
revmatologické strance v porddku a mdm se léCit u
psychiatra. Trdpi mé pristup mé lékarky, byla bych
rada, kdyby mé vyvedla z omylu vysetrenim, Zze
fibromyalgie je v mém pripadé omyl. Pomohlo by mi
to pochopit, co se viastné se mnou déje a jaké
moznosti mdzu mit ohledné zlepseni stavu," rikd
pani Jitka.

INFORMOVAT A POCHOPIT

Vzhledem k tomu, ze zpozdeéni v diagnostice
zpUsobuje pacientim Utrapy a ekonomické
zatizeni zdravotnického systému, Evropska liga
proti revmatismu doporucuje rychlou diagnostiku
a poskytnuti  pacientovi informaci  vCetné
pisemného materialu o tomto onemocnéni. Mélo
by byt provedeno komplexni posouzeni bolesti,
mira  funkéniho  postizeni a  zhodnoceni
psychosocialniho stavu jedince.

JeSté dnes je fibromyalgie oznacovana jako nova
nemoc, ackoliv ma za sebou dlouhou historii, kdy
se ménila nejen jeji jména, ale i teorie popisujic
tuto nemoc.

Jedna se o zavazny problém v oblasti verejného
zdravi, ktery mulZe vést k predavkovani a
nadmeérnému léceni nebo k nedostatecné lécbé u
tech, ktefi nejsou diagnostikovani. Nékteri lékari
maji navic tendenci diagnostikovat nemoc castéji
u Zen neZz u muzd. PfestoZe mnoho vyzkum(
potvrdilo fadu abnormalit kvCli subjektivni povaze
symptomU a nedostatku objektivnich ukazateld,
tak se fibromyalgikim stéle nedostéva pochopent,
odpovidajici zdravotni péce a socialnich vyhod.
Bohuzel je stale bezné, ze i kdyz pacient naprosto
presné popiSe své zdravotni potize v souladu s
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definici  fibromyalgie, setkd se s nedQvérou,
narcenim z hypochondrie a psychiatrizovanim.
Nejde jen o to, ze psychosomaticka diagndza je
pro mnoho lidi urazliva kvali své problematické
historii a odmitavym dudsledkdm, ale také je
odhazuje do ,odpadkového koSe mediciny”.
Vlystavovani se opakované takovému pfistupu
zpUsobuje trauma. Dokud nebude dosazeno
skutec¢ného prijeti zdravotnickymi pracovniky a
Sirokou verejnosti, bude se fada pacientl mimo
fibromyalgii potykat i s posttraumatickou
stresovou poruchou.

~Revmatolog mi rekl, ze mi ji do dokumentace psdt
nebude, Ze by to uskodilo. Stejné mé nikdo nevyslysi. |
kdyz se snazim, jsem pro okoli jen lind a
nezodpovédnd. Lékar mi nenabidl na fibromyalgii
Zddnou lécbu, pry zabird to, co na RA. O novinkdch
ve vyzkumu mé neinformuje, informace cerpam z
facebookové  stranky  Fibromyalgik.  Postradam
dostatecnou  podporu.  Rodina  tézko  chape.
Zaméstnavatel vibec. Nikdo si mé dlouho nenechd,
zamestndni je utopie. O prdtele jsem prisla z 99 %.
Jeste Ze mdm invalidni dichod na revmatoidni
artritidu”, fika pani Zuzana.

"VyjadFuji svou blizkost, a doufam, Ze se této
nemoci, kterd je casto prehlizena, vénuje vice
pozornosti." papeZ FrantiSek



Fibromyalgie

LEGISLATIVA

V. mnoha pripadech  nasledkem  tézkého
zdravotniho  postizeni  dochazi ke  ztraté
zameéstnani, odchodu ze spolecenského zivota a
potfebé pomoci pfi zvladani zakladnich Zivotnich
potfeb.  Prestoze  fibromyalgie  zpUsobuje
dlouhodobé nepfiznivy zdravotni stav, vyhlaska o
posuzovani invalidity umoznuje pokles pracovni
schopnosti maximalné o 25 %, coz nestaci ani na
pfiznani invalidity I. stupné.

Napri¢ celym pacientskym spektrem lidé shodné
uvadéji, ze neni snadné najit |ékare, ktery provede
diagnostiku fibromyalgie. Misto snahy objasnit
zdravotni potize se jim dostava pouze odeslani k
psychiatrickému vySetreni. Postradaji  1écebny
plan, informace, podporu. V pfipadé, Ze je
fibromyalgie potvrzena, ne pokazdé je zanesena
do pacientovi dokumentace ve snaze ochranit jej
pred stigmatem a predsudky.

.Moje potize zacaly jiz v déetstvi, v 35 mi byl
diagnostikovan Bechtérev a po 6 letech
nezlepsujiciho se stavu fibromyalgie. A to bylo
vdechno. Zadné informace. Spousta lékafd ani
nevi, co fibromyalgie je a co to obnasi. Stale
slycham, ze jsem hypochondr, a to i od rodiny. Pry
at si nestézuji a koukam makat a prestat se
pozorovat, ze kazdého néco bolil Kdyz se rano
cela bolava a ztuhla probudim, trva mi hodinu, nez
zvladnu vstat a osprchovat se horkou vodou,
abych zvladla jet do zaméstnani. Vsude musim
autem. Kvali straSnym bolestem, Unavé a dalsim
zdravotnim problémim nezvlidddam bézny Zivot.
Jakakoliv. mensi fyzickd namaha vse zhorsuje,
nevydrzim stat, chodit, ndkup nemdzu nosit,
prosté zivot stareny. Lékare to nezajima. Neznam
nikoho, a to chodim k dobrym doktorlm v
Revmatologickém Ustavu, koho by to zajimalo.
Ma&m jen invalidni ddchod 1. stupné, do prace
musim na plny Uvazek. VeSkeré domaci prace mé
Uplné znici, musim si vybrat, co budu délat. Jestli
vyluxuji, nebo uvarim, takze doma bordel a Spina.
Prosté to nezvladam," fika pani B.
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Fibromyalgika €asto trapi:

zvysena unava,

bolesti hlavy, Celisti,

zanéty mocového meéchyre,
hypermobilita,

po ranu byva ztuhly,

otoky,

studené ruce,

byva mu zima, i kdyz ostatnim je teplo,
nevolnosti,

pribyvani na vaze,
neuroglykopénie,

zavraté,

pri chdzi je nejisty,
nesikovnost,

alergie,

ekzémy,

bolestivé Zily,

suché sliznice,

Uzkosti,

e mnohdy i deprese.

Nedéla mu dobfe:

stres

namaha

chlad

privan

hluk

kdyz na nej soucasné mluvi vice lidf

Dale jej suZuji potize:

s dychanim

s vypadavanim vias(
s hlukem

s menstruaci

s navaly pocenf

s chrapotem

s reci

S pismem

S porozumeénim

S pameéti

s polykanim

se zazivanim

se srde¢nim rytmem
se sluchem

se Ctenim



Slavni nemocni

ZAVEREM

Velkou zménu nyni pfinasi nova mezinarodni
klasifikace nemoci (MKN-11). Umozni pohlizet
na chronickou bolest jako na mnohostranny stav s
biologickymi,  psychologickymi a  socialnimi
aspekty. Chronicka primarni bolest (bolest
nezplsobend jinym zdravotnim stavem) se stava
samostatnym onemocnenim.

Doufejme, Ze alespon timto krokem budou lidé s
fibromyalgii zaraditelni systémem do négjaké
Skatulky a dostane se jim zaslouzené pozornosti.
Cile jsou urcité vyssi, ale kazda zmeéna k lepSimu
se pocita.

Text o fibromyalgii pfipravila: Petra Fibromyalgik,
https.//fibromyalgik.webnode.cz/, kde najdete i zdroje
informaci, pouzitych v textu.

Dékujeme!

Foto: M. PospiSilovd
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Sinead O'Connor

Irska zpévacka a skladatelka.
Popularitu ziskala na konci osmdesatych let 20.
stoleti, nejvice ji proslavil hit Nothing Compares 2
U z roku 1990. Po neprilis Stastném détstvi v
rozpadlé rodiné v sobé celkem zahy objevila
hudebni talent a zalozila svou prvni kapelu.
Pozornost na sebe vétSinou strhavala svym
zpévem, ale i rozhnévanym vyrazem, vyholenou
hlavou a stylem oblékani. Sinead O”Connor byla
vzdy kontroverzni osobnosti s vyhranénymi
nazory a velmi svobodnym myslenim.

V poslednich letech navic pInf bulvar svymi pobyty
v psychiatrickych léCebnach a feCmi o sebevrazdé.

Davod?

Na zacatku roku 2000 byla nucena prerusit svou
¢innost v hudebnim priimyslu a oznamila, Ze se
potyka s fibromyalgii, protoze tato nemoc zacala
dramaticky ovlivhovat jeji kariéru. V dobé svého
odchodu do Ustrani O'Connorova vyslovne
uvedla, ze stres a bolest, které ji fibromyalgie
zpUsobovala, byly prilis velké na to, aby je vedle
hudebni kariéry zvlddala. Pro mnoho lidi, ktefi se
potykaji s fibromyalgii, je to bézny pribéh. Ackoli
Clovék byl drive schopen zvladat svou kariéru a
rodinny zivot, kdyz onemocnite fibromyalgifi, je
najednou nemozné tyto veci zvladat. V jednom
rozhovoru béhem této pauzy Sinead uvedla, ze
"fibromyalgie neni I&citelna, ale je zvladnutelna".
Nejvice ji trapila tzv. mozkova mlha a tézka unava.
Ty se zhorSovaly stresem, bylo tudiz dalezZité najit
rovnovahu mezi Kkariérou a domacim zivotem.
Kazdy clovek je jiny, stejné jako kazdy projev
fibromyalgie.

Zdroj:
ukfibromyalgia.com/blog/kyjq8wfpobaon6zxgly6i7h
cqipvex


https://ukfibromyalgia.com/blog/kyjq8wfpobaon6zxgly6i7hcqipvcx
https://fibromyalgik.webnode.cz/

Prirodni lékarna

CEKANKA

Jarni obdobi je nejlepsi €as na nastartovani
riznych ocistnych kir. Oblibené jsou
napriklad kopfFivové caje Ci jaterni ocista
ostropestfecem. Dnes si predstavime jinou
bylinu, ktera si zaslouZi stejné velkou
pozornost pro své vynikajici a€inky na nase
zdravi.

CEKANKA OBECNA

Cekanka obecnd neni prilis narocna rostling,
takze vyjma skutecné chladnych oblasti ji Ize
nalézt témeér po celém svété. To ostatné plati |
pro Ceskou republiku. Dokonce by se dalo fici, Ze
se jednd o jednu z nejcastéji se vyskytujicich
bylinek v nasi prirodé.

Cekanka je velice cennou lé¢ivou bylinou.
Nezameénitelnymi vlastnostmi oplyvaji prakticky
vsechny jeji casti.

LECIVE UCINKY

Cekanku Ize doporucit z celé Fady divodd. Na
uvod zminme kladny vliv na travici soustavu,
zlepSuje chut k jidlu a pUsobi protizanétlivé.
Konzumovat by ji méli i lidé s citlivym zaludkem,
pfpadné se Zaludednimi vFedy. Cekanka déle
pomaha vyluCovat skodliviny z téla a dokaze
pomoci i osobam, které trpi onemocnénim jater.
Dokonce byva nékdy doporucovana i pfi jaternich
otravach jako protijed. Priznivy vliv ma ovSem i na
zlucnik, nebot vyplavuje prebytecnou zluc a
pomoci mdze i pfi Zluovych kamenech.

Cekanka obecna se mliZe osvédcit i pfi kamenech
ledvinovych a zminit musime i jeji moCopudné
acinky, ackoli nejsou nijak silné. Casto je také
soucasti smési proti diabetu. Caji z této rostliny
jsou navic pricitany  zklidnujici - dcinky  na
nervovou soustavu. Dodejme, Ze Cekanku
obecnou lze pouzivat i zevné, a to nékolika
zpUsoby. Obklady mohou kuprikladu dobre
poslouZit pfi bolestech kloubl a nélev z kvétd
muzete urcité vyzkouset, bude-li vas trapit zanét
spojivek.

Z ucinnych latek pak musime uvést zejména
dvé, a to inulin a hofciny.
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INULIN

Pro svou nasladlou chut a nizkou energetickou
hodnotu je inulin oblibeny doplnék stravy, vhodny
pro diabetiky i lidi s obezitou.

Inulin ziskany z korene cekanky je specifickym
typem rozpustné vlakniny, ktera ma mnoho
zdravotnich benefitd. VSeobecné je zndm priznivy
vliv inulinu jako prebiotika na udrzovani strevni
rovnovahy, na snizenf vyskytu zanétl a infekcnich
onemocneéni i jako preventivni prostredek proti
rakoviné tlustého streva.

V dnesni dobé jsou znamé spiSe poddruhy
Cekanky, které se péstuji cilené. Temi jsou:
Cekanka obecna seta, z jejihoz korene se
prazenim pripravuje vsem znama nahrazka kavy s
nazvem cikorka.

Dalsim poddruhem cekanky, radicim se mezi
listovou zeleninu, je cekanka listova, jez patff
rovnéz do Celedi hvézdnicovitych, ovsem jedna se
o listovou zeleninu.

( :




Prirodni lékarna

Cekanka sice neni v naSich kuchynich tak
popularni jako napriklad ve Francii a to je Skoda.
Je velmi zdrava, chutna a zvlast ji oceni ti, kteri si
udrzuji 3tihlou linii. Cekanka na t&lo pUsobi
detoxikacné a zrychluje také metabolismus. Starf
Egyptané verili, ze krasna zena je kazda, ktera si
Stavou z Cekanky a oleje potre svoji tvar.

Cekanka je dostupné od podzimu aZ do zactku
léta. Zejména v zimnich mésicich bychom ji pro
nezanedbatelny obsah vitaminu C, karotenu,
vapniku, zeleza, magnesia a fosforu méli vénovat
pozornost.

PESTOVANI

Pokud se rozhodnete vypéstovat si vlastni
Cekanku, pak byste méli védet, ze rychleni Vam
pfinese samé vyhody. Pro rychleni je zapotrebi
ziskat upravené koreny Cekanky. Ty ziskate tak, ze
v obdobi od kvétna do Cervna provedete vysev
seminek do venkovniho z&honu. Radky at jsou 30
cm od sebe a jednotlivé rostliny po vzejiti
vyjednotte po 10 cm. V fijnu muazete sklizet s
pomoci rycich vidli.

Rychleni se provadi tak,
ze upravené koreny
vysadite do nadoby s
raselinovym substratem
(napriklad do  kbeliku)
nebo prosté jen
naplnéné vodou (koreny
Cekanky naskladate
tésné vedle sebe a prikryjete ¢ernou neprlsvitnou
folif, vodu udrzujte ve vySce dvou tretin nadoby,
optimalni teplota je 18 °C. Voda, kterou prilévame
behem rychleni nesmf nikdy zatopit hlavy
kofend.). Tu pak umistite do chladné a tmavé
komory nebo sklepa. Rychlenf trva 3 az 4 tydny.
Konzumuiji se vyvinuté puky.

Zdroj:
https.//cs.wikipedia.org/wiki/%C4%8Cekanka_obecn%
C3%A1

https.//www.bylinkovo.cz/cekanka-obecna/
https://www.semena.cz/blog/287_cekanka-osvezi-
Jidelnicek-po-cely-rok-jak-na-jeji-pestovani.htmi
https://www.vareni.cz/magazin/cekanka/
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RECEPTY

Caj

Cekankovy ¢aj se uziva pri Zloutence, jaternich
potizich ¢i pri chorobach mocového méchyre.
Priprava obsahuje 1 IZicku jemné nasekané
ususené Cekanky, kterou povarime v 0,25 litrech
vody a nechame cca 10 minut odstat. Po
precedéni pijeme jeden hrnek rano a vecer.

Cekankova polévka

Vhodna jako predkrm Ci jen tak pro chut. Na jejf
prfipravu je potreba dva veétsi Cekankové puky,
které je nejprve potreba ocistit, rozpllit a
propldchnout pod tekouci vodou. Stredy pukd
nakrajime na platky. Cca litr zeleninového vyvaru
ziemnime smetanou ke Slehani, opepfime a
osolime a nasledné pridavame Cekankové listy a
nékolik minut povarime, dokud neni cekanka
mekka. Polévku rozmixujeme a podle chuti
dochutime citrénem.

Zapecena cekanka

Ctyfi velké cekanky ocistéte a rozfiznéte na plky.
Povarte nekolik minut v osolené vodé a nechte
okapat. Zapékaci misku vymazte maslem.
Cekanku zabalte do platku libové Sunky, poté do
platku ementalu. Zavitky naskladejte do zapékaci
misky a zalijte rozmichanou smési (200 mililitrd
smetany, 1 vejce, 100 graml na kosticky
nakrajeného ementalu, pepr, Spetku
muskatového ofiSku). Zapékejte asi Ctvrt hodiny v
troubé rozehraté na 200°C. Podavejte s Cerstvym
chlebem nebo varenymi brambory.




Skupina Myozitida

Praha pfivita odborniky a pacienty z celého svéta

Pandemie Covid19 priméla organizatory 4.
Globalni konference o myozitidé odlozit tuto
vyznamnou akci o rok, na cerven 2022. V
prostorach O2 Univerzum se od 6. do 9. Cervna
uskutecni sveétove vyznamny kongres o vzacné, ale
potencionadlné nebezpecné nemoci - myozitide.
Probihat bude v hybridni formé.

Odbornici z celého svéta budou jednat prezencné
Ci online o vSech aspektech vyskytu, vyzkumu a
léCbé této nemoci. Jednacim jazykem konference
je anglictina.

Soubézné s odbornym programem probéhne
pacientsky  program, ktery je pfipravovan
ctyfeélennym  mezindrodnim  tymem.  Ceskou
republiku v tymu reprezentuji Olga Drapalova,
predsedkyné  skupiny Myozitida, a Hana
Smucrovd, ergoterapeutka z Revmatologického
Ustavu. K zahrani¢nim reprezentantdm patfi dvé
predsedkyné pacientskych skupin, Ingrid de Groot
z Holandska a Silke Schlueter z Némecka.
Konference pro pacienty bude zahajena
virtudlnim  setkdnim, které nabidne vsem
Ucastnikam, tém, ktefi budou pritomni i tém, kteri
se pfipoji online, aby se vzajemné pozdravili,
poznali, neformalné  sdileli informace a

v

prodiskutovali vSe, co je zajima.

Foto: M. PospiSilovd
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Hlavni program nabidne dva workshopy. V prvnim
CeSti i zahrani¢ni odbornici odpovi na palcivé
otazky, které trapi pacienty. Sesbirané otazky
pochézeji od pacientd z rdznych koutl svéta a
pracovnim tymem byly rozdéleny do tri oblasti -
Co je nového v oblasti vyzkumu a lécby, Obecné
otazky a Covid19 a myozitida.

Fyzioterapeuticky a ergoterapeuticky workshop
povedou odbornici ze Svédska a z Ceské
republiky a bude zahrnovat teorii a praktické
ukazky cviceni, dodrzovani cvicebniho programu a
Ucinkl  funkéniho tréninku se zamérenim na
aktivity  kazdodenniho  Zivota. Z  pohledu
ergoterapie budou nabidnuty techniky zamérené
na Setfeni energie, kompenzac¢ni pomUcky apod.
Kromé teorie bude nabidnuta prakticka ukazka
rehabilitacnich  technik a cviceni rukou pro
pacienty s myozitidou. Otazky tykajici se
prezentované teorie a praktického cviceni, ale i
dalSich souvisejicich s danou problematikou,
budou rovnéz odpovézeny vsem prezencnim i
online Ucastnikdm v prabéhu workshopu.
Reprezentanti  pacientskych  organizaci  Dbyli
vyzvani, aby se zapojili do pripravy plakatd o
velikosti 140%x90 centimetrd, jejichz
prostrednictvim budou mit moznost prezentovat
¢innost svych skupin ¢ asociacl. Védecké i
pacientské  plakaty  budou  vystaveny v
konferencnich prostorach v dobé konani a také
budou zverejnény na webovych strankach
konference
(https://www.congressprague.cz/en/kongresy/my
0sitis2022/aktivni-ucast.ntml).

Pracovni tym pripravuje konferencni brozuru se
seznamem Ucastnikl v elektronické verzi, veetné
fotografii, kratkych  biografii a  kontaktnich
informaci se zamérem podporit mezinarodni
spolupréaci pacientl s myozitidou.
Zavery konference tykajici  se nejnovéjsich
informaci  ohledné  vyzkumu,  lécby a
rehabilitacnich technik budou prezentovany vsem
¢lendm skupiny Myozitida a zajimavosti rovnéz
nabidneme redakci casopisu eRevmatik.

Olga Drapalova, predsedkyné skupiny Myozitida



Zpravy z klubt

Klub Pardubice

Prvni letosni setkanf probehlo zacatkem brezna.

Z plvodné napldnovaného workshopu "Jak
(z)vlddnout  svou (ne)moc" kvdli  nahlému
onemocnéni lektorky seSlo.  Nahradnim

programem tak bylo vdécné setkani u kavy.
Probrali jsme vSechno mozné a poté se opét
rozjeli do swych domovl a méstecek, protoze
jsme sice klub Pardubice, ale clenové jsou z
rlznych (i dost vzdalenych) koutl vychodnich
Cech.

Bez aktivnich ¢lend nelze fungovat, proto velky
dik vSem, kteri se alespon obcas, kdyz zdravi
dovoli, nasich schlizek Gcastn.

Text: Helena Havlickovéa

Pokud mozno klidné jarni dny v
neklidné dobé preje cely tym
Revma Ligy CR!

Bojujeme jiz
od roku 1991.
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Klub Jihlava

Nase prvni lednova schizka v jihlavském klubu
probéhla v pracovnim duchu. Nejdfive jsme
privitali novy rok a potom jsme volili nové vedenf
klubu. Za predsedkyni byla zvolena Jana Krizkova
a mistopredsedkyni Alena Lnénickova.  Klub
funguje jiz od roku 2018. Pokud situace dovoli,
schazime se kazdy mesic. Jelikoz nemame své
prostory, schazime se vzdy v kavarng, kde si
popovidame, sdilime své zazitky. V tomto duchu
chceme stale pokracovat. Radi privitame i nové
Cleny, kterf se s nami budou chtit schazet.

Klubu preji, abychom byli stale dobry a vesely
kolektiv lidf.

Text: Jana Krizkova

Foto: M. PospiSilovd



Redakce:
Alena Slamové, Helena Havlickova
newsletter@revmaliga.cz

Autori ¢lankd:
Edita Mullerova, Alena Slamova, Helena Havlickova, Olga Drapalova,
Marie Pospisilova, Petra Fibromyalgik, Jana Krizkova

Pouzité foto: www.canva.com, garen.cz, storymag.cz, Marie
PospiSilova

Korekce:
Alena Sldmova

Grafické zpracovant:
Helena Havlickova

Facebook: www.facebook.com/revmaliga
Twitter: @Revma_Liga

Instagram: @revmaligacz

YouTube: kanal Revma Liga
www.revmaliga.cz

Revma Liga Ceska republika, z. s.
Revmatologicky Ustav

Na Slupi 450/4

128 50 Praha 2

IC: 41193644




