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SLOVO PREDSEDKYNE

Svétovy den artritidy, oznacovany jako SDA (angl.
WAD), je celosvétovy den osvéety, ktery se kona
kazdy rok 12. fijna. SDA si klade za cil pomoci
zwysSit informovanost vsech lidi po celém svété o
existenci a dopadu revmatickych a muskulo-
skeletalnich  onemocnéni, casto oznacovanych
jako RMD. Revma Liga CR si tento den pripomina
co moje pamét saha. SDA hral vyznamnou roli i v
obdobi Dekédy kosti a kloubl (2000-2010), kterd
upozorfiovala na zavaznost a zvysujici se vyskyt
onemocnéni pohybového aparatu.

V letoSnim roce, v roce 2023, jsme se rozhodli
svétovy den znovu rozsifit a spojit hned nékolik
nemoci, které ohrozuji naSe muskuloskeletalni
zdravi. Artritidu, psoridzu a psoriatickou artritidu a
osteoporozu.

Dékuji vsem koleglim, partnerdm a sponzortim za
dosavadni spolupraci a tésim se na jeji Uspesné
pokracovani. Revma si newybird, ale spolu to
zvlddnemel!

o Edita MUllerova,
predsedkyné Revma Liga CR
edita.mullerova@revmaliga.cz

POMAHEJTE S NAMI

Milf tenari,

Svétovy den, letos s oficidlnim podtitulem "VEasna
péce - silngjSi obrana", prindsi jedinecnou
prilezitost spojit sily pro dobrou véc. Jsme Revma
Liga CR, a nadim posldnim je prindset nadgji,
podporu a spolecné ménit zivoty téch, kdo bojujf s
revmatoidni artritidou a dalsimi revmatickymi
onemocnéenimi.

Nejsme jen organizaci, jsme pevnou oporou pro ty,
ktefi Cell bolestem a vyzvam. Jsme hrdi na to, ze
mUZeme byt pritomn( v Zivotech téchto odvaznych
bojovnikd, a pravé ted vas vsechny zveme, abyste
se pripojili k nasi sbirce a stali se spolecné s nami
nedocenitelnou soucasti této Uzasné cesty.

Je tfeba zdUraznit, Ze naSe prace je mozna i diky
vasi podpore. Nase (innost, kterd wvyrazné

dopliuje péci o pacienty s revmatickymi
onemocnénimi v Ceské republice, vyzaduje
finan¢ni  zdroje. Zajisténi kvalitnich  projektd,

osvétovych akci a odborného poradenstvi neni
levnou zdlezitosti, ale je to nezbytny krok pro
zlepSeni zivota nasich pacientd.

A pravé proto jsme se spojili s platformou
Darujme.cz, abychom vam umoznili jednoduse a
pohodiné se pfipojit k nasi sbirce. Stat se
pravidelnym ddrcem znamena mit dlouhodoby
pozitivni dopad na Zivoty pacientd s revmatismem.
Vase pravidelnd podpora nam umozni planovat
dlouhodobé projekty a zajistit, ze nase pomoc
dorazf tam, kde je to nejvice potieba.

VAS DAR JE PODANOU RUKOU VSEM,
KTERI JI POTREBUJI

Oskenuj kod (odkaz na Darujme.cz):

Kazdy prispévek méa vyznam. Vase stédrost mlze
byt klicovym krokem smérem k tomu, aby
revmatoidni  artritida a  dalsi  revmaticka
onemocnéni nebyla jen bolestivou realitou, ale aby
byla |épe diagnostikovana, |éCena a aby pacienti
méli  plnohodnotny Zivotni styl. Spolec¢né to
mUzZeme zménit.

Dékujeme vam za vasi pfizen, podporu a za to, ze
muazeme spolecné meénit ,revma svét” k lepsimu.

David Kfiz,
fundraiser Revma Liga CR
koordinator@revmaliga.cz




Informujeme

SPOLEK S HISTORII

Pribéh Revma Ligy (RL) se zacal psat v roce 1991.
ZaloZit spolek na podporu lidi s revmatickymi
nemocemi vznikl z podnétu pacientl i Iékard. Po
celou dobu trvani je Revma Liga pacientskou
organizaci, kterd své cleny sdruzuje, vzdélava,
motivuje a bojuje za lepSi zivotni podminky
revmatikd. Od zacdtku své cinnosti ma sidlo v
Revmatologickém Ustavu v Praze, se kterym Uzce
spolupracuje. Béhem vice nez tfi dekad se
podarilo uskute¢nit mnoho projektl, diky kterym
se RL postupné posunula do fad profesionalnich
pacientskych organizaci, kterou je dnes. Ucastnili
jsme se projektd evropskych i celosvétovych, jako
byly napfiklad Pacient partnerem, v jehoz ramci
pak nékolik let probihala praktickd zdravotnicka
Skoleni pacient(, ¢i Dekady kosti a kloub.

Regiondlni pUsobeni spolku nardstalo od roku
2000 diky postupnému zakladani  klubd v
jednotlivych  méstech. Pro détské revmatické
pacienty a jejich rodinné pfislusniky jsme vytvorili
samostatnou skupinu Kloubici. V roce 2018 jsme
vystartovali s projektem Revma vyzva, jejimz cilem
je priblizit revma zdravé populaci. V ramdci
kampané Revma v pohybu, kterda motivuje
nemocné k chlz, jsme prosli diky sbiranym
kilometrim napfi¢ republikou. Velkého Uspéchu
bylo dosazeno v roce 2019, kdy se diky soucasné
predsedkyni RL Edite Mdllerové a dalsim
zainteresovanym  partnerdm a  odbornikdm
podarilo prosadit Uhradu biologické 1écby pro

pacienty ve stfedni zavaznosti revmatoidni
artritidy. Pribézné vydavame informacni brozury,
zdjemclm nabizime i bezplatné workshopy

zamérené na komunikaci s Iékafem, rehabilitaci,
prijmuti své nemoci ¢i sdilenf zkuSenostf se stejné
nemocnymi  pod  vedenim  odbornika. V

soucasnosti vyuzivdme i moznosti on-line svéta.
Provozujeme podptrnou skupinu na socidlnich
sitich a natacime webindre na rlzna zdravotni
témata, které jsou ke shlédnuti na nasem YouTube
kandle.

*informace*
*podpora*
*vzdéldvani*

PRIDEJTE SE K NAM

MUzete byt u vSeho, co Revma Liga pfipravuje.
Stante se nasim ¢lenem! Vybrat si mUZete ze dvou
variant.

Klubové €lenstvi je vhodné pro ty, kteff se chtéji
Ucastnit programd organizovanych klubem a
pravidelné se setkdvat. Vizitky klubl najdete na
nasledujicich strankach ¢asopisu.

Pokud byste radi zalozili klub i ve vaSem mésté a
aktivné tak prispéli ve vaSem regionu k lepsi
informovanosti o revmatickych  nemocech,
pestrejsimu zivotu revmatik( a spole¢né s nami
rozvijeli svymi napady Revma Ligu, obratte se na
koordinatora RL Davida Kfize o vice informaci -
koordinator@revmaliga.cz.

Spolkové Elenstvi je vhodné pro ty, kteff chtéj
vyuzivat vyhod (clenstvi, ale nemohou nebo
nechtdji pravidelné navitévovat klub. Cinnost se
odehrava predevsim na socialnich sitich.

Clenstvim ve spolku vyjadFite sounaleZitost
a podporu cinnosti vykonavané spolkem.
Z3akladni povinnosti ¢lena je Uhrada rocniho
¢lenského prispévku ve wéi 300 Ke. Clen starsi 18
let ma prdvo volit a byt volen do orgdn( spolku i
klubu, ma pravo vyuzivat slev a vyhod ¢lena.

Pro odkaz k registraci oskenuj QR kod:




RL v regionech

REGIONALNi CINNOST V KLUBECH

Predstavujeme vizitky a ¢innost jednotlivych klub(
a skupin, které v ramci Revma Ligy v soucasné
dobé aktivné funguji. Jejich predsedkyné a aktivni

Clenové se pravidelné kazdorocné zucastnuij
shroméazdéni delegdtl RL CR.

Klub Ostrava

Klub byl zalozen v roce 2006. V soucasné dobé
mame 31 ¢lend nejen z Ostravy, ale z celé Moravy.
Spole¢né schiizky méme pravidelné 1x v mésici.
Organizujeme wylety, exkurze a prednasky.
Ucastnime se wellness pobytl a podnikdme
kratké wvylety. Nékolikrdt do roka mame tvofivé
dilnicky, kde vyrabime vanocni prani, adventni
vence, figurky z mlécného marcipanu, kvétiny z
filcu, velikono¢ni dekorace apod. Na zavér roku
mame spolecné posezeni spojené s predavanim
drobnych darkd, soutéZzemi apod. Jednou tydné
mame spolecné cviceni s fyzioterapeutkou, méli
jsme i cviceni v bazénu. Nékteré nase clenky se
Ucastni vyzvy Revma v pohybu a rekondic.

Predsedkyné klubu: Mgr. Sarka Bernsteinova
E-mail: ostrava@revmaliga.cz

Letni setkdni s opékdnim burtd

Ergoterapie
Klub Pardubice

Zatatky vzniku pardubického klubu se datuji do
roku 2014. Cleny mame prevazné z Pardubic, ale
vyznamna c¢ast dojizdi iz rlznych koutd
vychodoceského kraje. Pranf zorganizovat schiizku
i mimo Pardubice tedy radi vyslysime a uvitame.
Akce nasi skupiny se zaméruji hlavné na sdileni

zkuSenosti, ale snazime se nabidnout i aktivity
pfipravené centralou RL, jako byly workshopy pod
vedenim profesiondll, ¢i vikendové pobyty v
Orlickych horach. Cilem a naplni naseho klubu je
nabidnout revmaticky nemocnym zprostredkovani
odbornych informaci, moznost podileni se na
cflech Revma Ligy ve zvySovani kvality Zzivota
revmatikd, ale i podporu a porozumeéni v ramci
fajn kolektivu.

Predsedkyné klubu: Jifina Matéjkova
E-mail: pardubice@revmaliga.cz

Na rekondlici

Pravidelnd schiizka

Skupina Domazlice

Nase neformalni skupina v DomaZlicich existuje
od roku 2007 (dfive jako klub) a sestava z nékolika
spolkovych ¢lent Revma Ligy z naseho okresu a
jejich pratel. Vidame se nékolikrat do roka na
schlizkach, obcas si jdeme zaplavat, zahrat
bowling apod. Radi se zUcastriujeme rekondicnich
pobytl nebo se domluvime na néjakém wyletu.
Drive jsme i pravidelné cvicili, coz bychom do
budoucna radi obnovili.

Kontakt: Alena Sldmova
E-mail: aslamoval@seznam.cz

Na bowlingu



RL v regionech

Klub Ceské Budé&jovice

Klub byl zalozen v roce 2001. V soucasné dobé
evidujeme 32 clend. Schazime se pravidelné
posledni ¢tvrtek v mésici v 16 hodin na Zdravotné
socialni fakulté. S fakultou Uzce spolupracujeme.
Studenti pro nas pfipravuji pfedndsky se
zdravotnickou tematikou, ¢lenové klubu dochazi
do wvyuky studentl jako modely revmatickych
zmén. Na fakulté mame moznost rekondi¢niho
cviceni, které je pro osoby s revmatoidni artritidou
velmi dudlezité. Klouby na rukou procvicujeme i v
ramci ergoterapie, kterd je pravidelnou naplini
nasich schiizek. Vse si archivujeme v nasi klubové
kronice, kde si mohou zdjemci prohlédnout nase
dalsi aktivity.

Predsedkyné: Ing. Marie Dédicova
E-mail: ceske.budejovice@revmaliga.cz

Rekondice‘

Kvétinovy bdl
Klub Jihlava

Klub Jihlava funguje od roku 2018. Mame cleny z
celého Jihlavska. Pravidelné se schazime. PFi
setkani si predavame své zkuSenosti s Iécbou i
Zivotem s RA. Porfadame spolecné pohybové
aktivity. VSe je zaméfeno na revmatiky, aby
veskeré cviky zvladl opravdu kazdy. Diky RL
organizujeme  vzdélavaci seminafe a tim
predavame odborné informace mezi ¢leny. Nasim
cilem je byt nablizku revmatikdm i jejich rodindm a
podporovat je k aktivnimu Zivotu.

Predsedkyné: Jana Kfizkova
E-mail: jihlava@revmaliga.cz

SDA

Klub Praha

Klub Praha funguje oficidlné od roku 2004.
Existoval ale jiz od zaloZeni Revma Ligy, ovsem
drive byl spojeny s celorepublikovym vedenim a
nebyl samostatné oddélen. Zazemi ma v
Revmatologickém Ustavu, kde probihaji pravideln
cviceni. Schlzky ma klub jednou mésicné s
rlznym  programem.  Samoziejmosti  jsou
ergoterapie a wellness vikendy.

Predsedkyné: Renata Splichalové
E-mail: praha@revmaliga.cz

Na vyleté

Klub Tabor

Klub Tabor byl zalozen v roce 2002. Pravidelné
schidzky mdme kazdé druhé Utery v mésici na
poliklinice na Sidlisti nad Luznici, posledni pondéli
v mésici mame pravidelnou ergoterapii, kde
vyrdbime drobné predméty z korélkd, papiruy,
malujeme na sklo apod. Kazdé prvni pondéli v
meésici se nam tady dobre cvici, a to nejen télo, ale i
pamét. Kromé pravidelné cinnosti klub porada
jednodenni wlety do okoli, po CR i do zahranicf,
velké oblibé se tesi kazdoro¢ni rekondi¢ni pobyt s
bohatym sportovnim, poznavacim a spoleCenskym
programem, poradame oslavy SDA, kazdy rok se
tésime na vanocni vecirek.

Predsedkyné: Marie Zuzakova
E-mail: tabor@revmaliga.cz

Sportovni hry Rekondice Albrechtice



Skupina Skleroderma

Pacientska skupina Skleroderma funguje od konce
roku 2018. V soucasné dobé ma skupina 24 ¢lend.
Kazdy rok se vénujeme verejné osvéte. Letos jsme
pfipravili  kampan zaméfenou na organova
postizeni a dUlezitost mezioborové spoluprace.
Kampan byla podpofrena uméleckymi fotografiemi
pacientek. Stejné tak se vénujeme edukaci
pacientl. Letos jsme pro pacienty natocili video
zamérené na 5 zakladnich otdzek a odpovédi k
onemocnéni. Pro pacienty spoletné s partnery
provozujeme bezplatnou psychologickou poradnu
www.revmaporadna.cz, kterd je v tuto chvili
rozsifena i pro pacienty s myozitidou. Poradame
rehabilitacni workshopy a tiskneme informacni
materialy.

Vedouci skupiny: Michaela Linkova
E-mail: michaela.linkova@revmaliga.cz

A R L

Kampari podporend uméleckymi fotografiemi

Skupina Myozitida

Pacientska skupina Myozitida byla zalozena v roce
2020. Hlavnim cilem skupiny je pfedavat ovérené
informace o nemodi, jejich symptomech, jeji 1é¢bé
a zivotnim stylu pacientl. Za timto Ucelem byl
zpracovan informacni materidl - Zijeme s
myozitidou. Mezi nase dalsi priority patfi edukace
pacientd. V roce 2020 jsme spolecné se
zahranicnimi  partnery  pfipravili  pacientsky
program v ramci 4. Globdlni konference o
myozitidé. Vzhledem k zavérdm konference jsme
se zamérili na cviceni pacientd a zorganizovali
jsme rehabilita¢ni workshopy s fyzioterapeuty a
ergoterapeutem a wvydali brozuru Cvicime s
myozitidou.

V letosnim roce zvySujeme povedomi o této
vzacné nemoci a pfipravili jsme kampan, ktera
pravé probiha v rdznych médiich.

Vedouci skupiny: PaedDr. Olga Drapalova
E-mail: olga.drapalova@revmaliga.cz

Glob. kanference o myozitidé,
Praha

Rehabilitacni WS

Skupina Kloubici

Kloubici jsou skupina pro détské pacienty s
juvenilnf idiopatickou artritidou a jejich rodiny. Pro
snadnéjsi  komunikaci  rodin  provozujeme
facebookovou skupinu Kloubici (Revma Liga pro
déti a mladez). Vydali jsme také terapeutickou
knizku Zirafa Amalka, kterd je urcena détem ve
véku cca 4 - 10 let, které trpf artritidou. Kniha jim
pomaha zjistit, co se v jejich zivoté deje a diky ni se
mohou prestat bat svého onemocnéni. V
soucasnosti vydavame pohadku i v audioverzi.
Pofadame kampané pro vefejnou osvétu tohoto
onemocnéni. Rodiny jezdi na spoletné vikendy s
programem.

E-mail: kloubici@revmaliga.cz

Kloubici v Idznich Podébrady
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REKONDICNi POBYTY

Rekondice s lazerskymi procedurami jsou mezi
naSimi €leny velmi oblibené. Poradaji se od
konce 90. let, kdy se konal prvni takovy pobyt v
laznich Jachymov. Od té doby si mnozi z nas uzili
hodné hezkych ozdravnych ale i spolecenskych
chvilek v laznich Bélohrad, Luhacovice, MSené,
Klimkovice, Karlova Studanka, FrantiSkovy Lazné iv
Jachymové, kam jezdime dodnes.

Rekondi¢ni pobyty obvykle pofada Revma Liga,
ale pro své cleny si organizuji tydenni i
vikendové pobyty také jednotlivé kluby a
skupiny. Ucastnit se jich zpravidla mohou vedle
¢lend ijejich rodinni prislusnici.

V' nékterych ceskych laznich nebo wellness-
hotelech pak mohou nasi ¢lenové Cerpat pobytové

slevy.

FrantiSkovy ldzné Jdchymov

WORKSHOPY PRO PACIENTY

Workshopy (WS) pro pacienty s revmatickym
onemocnénim realizujeme jiz od roku 2019.
Probihaji v prlibéhu celého roku a proslo jimi uz
mnoho pacientd. Ukazujeme pacientlim cestu, jak
se vyporadat s nemoci, jak zvladat emoce, které
Clovék proziva a jakou roli hraje stres ve WS ,,Jak
(z)vladnou svoji (ne)moc”, jak efektivne vyuzit
Cas s lékarem v ordinaci a zaroven se navstévou
|ékare nestresovat ve WS ,,Komunikace (ne)jen s
lékafem”. Umoznujeme  bezpelné  sdilet
zkuSenosti, podporu a pochopeni pod vedenim
psycholozky v podplrnych skupindch ,Jak se
nebat o své nemoci mluvit” a také je ucime, jak
je ddlezity pohyb a cviceni ,Rehabilitacni
workshop pro pacienty se systémovou
sklerodermii a myozitidou”. Workshopy jsou
pod vedenim psycholozky a EQ koucky a jsou

zdarma. Rehabilita¢ni workshop vede
ergoterapeutka a  fyzioterapeuti. Vice o
workshopech se doctete na:

https://www.revmaliga.cz/workshopy/

Workshopy

MEZINARODNI SPOLUPRACE

Mezinarodni spoluprace zacala v roce 1999
vstupem Revma Ligy do EULAR (Evropska liga
proti revmatismu) - resp. jeji pacientské sekce
PARE (Lidé s artritidou/revmatismem napfic
Evropou) . Od té doby nas spolek spolupracuje na
projektech EULAR ve prospéch pacientl a jeho
zastupci se pravidelné zucastnuji celoevropskych
vyrocnich konferenci.

EULAR-PARE vyhlaSuje kaZdorocné ustredni
téma, jehoz problematice se pak cely rok
spoletné s narodnimi ¢lenskymi spolky vénuje. Na
stejné téma je pak obvykle vyhlaSena i literarni
soutéz pro lidi s revmatickou chorobou, které

se jiz léta kazdorocné zUcastnuji i Cesti pacienti.

Konference NY

Revma Liga vSak navazuje vztahy i s jednotlivymi
narodnimi ligami. Tato spoluprdce je dulezitd pro
ziskani novych poznatkl a vyménu zkuSenosti.
Takto jsme pred lety ziskali cenné rady v oblasti
rizenf a vedeni spolku od némeckych kolegu z
Deutsche Rheuma-Liga, kterd nam jako
mnohem starsi a zkuSenéjsi sdruzeni pomahala v
rémci projektu Experience Exchange.
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V kontaktu jsme i se sesterskou Ligou proti
reumatizmu na Slovensku, jejimz détskym
klubem Kibik jsme se inspirovali pfi zakladani
Kloubiku pro nase détské revmatiky a jejich rodice.
Spole¢né  jsme  organizovali  Svétovwy  den
revmatismu, ktery pak paralelné probihal v Ceskych
i slovenskych méstech. Vysledek nasi dalsi
spolecné akce je i "revmasala’, kterou postupné
pletly nase clenky v klubech napric obéma
republikami.

Cesko - slovenskd "revmasdla”

NORSKE FONDY A PLANY RL CR

Vyznamnou aktudlni zahranicéni spolupraci
jsme zahdjili s Norskou asociaci revmatismu a
to prostrednictvim Fond® EHP 2014 - 2021. Diky
schvadlenym dotacim v roce 2021 jsme mohli
zahdjit  projekt, jehoz hlavnim  cilem je
profesionalizace a personalni stabilizace nasi
organizace. V ramci tohoto projektu jsme si
stanovili pevny plan rozvoje na roky 2022 -
2026. Zamérili jsme se i na rozsirenf kvality a
obsahu nasich sluzeb. Zde vyuzijeme spoluprace
norského  partnera na  zrealizovani  jejich
cvicebniho modulu a prevedeni dobré praxe
pacientské organizace z Norska do CR. Déle
budeme rozvijet plan na ziskdvani zdrojd pro
financovani RL CR a wvytvofime komunikacnf
strategii zamérfenou smérem k Siroké i odborné
verejnosti a pacientlm.

Norskd asociace revmatismu (NRF) je jasnym
hlasem ve verejné diskusi a jednou z nejvétsich
norskych organizaci pacientl s vice nez 34 000
Cleny. Jeji ¢innost je zaloZzena na dobrovolné praci,

demokratickych procesech a solidarité. Snazi se
zajistit, aby kazdy, kdo ma revmatickou diagndzu,
dostal potfebnou kontrolu a lé¢bu a mohl mit
dobrou kvalitu Zivota bez ohledu na své zdravotni
problémy.

Iceland [P[l:l:'—Dﬂf

Liechtenstein Norway
Norway grants grants

HISTORIE CASOPISU REVMATIK

Drzite v rukou tisténé cislo bulletinu Revmatik,
Casopisu, ktery vychazi od samého vzniku Revma
Ligy. Ma za sebou tedy jiz dlouhou historii a
obsahové se po celou dobu snazi své Ctenare
informovat nejen o dcinnostech, které spolek
pfipravuje, ale i o novinkach v I1é¢bé, klubovych
regionalnich aktivitach, zajimavostech a dalsich
pfibuznych tématech, ktera se vazi k Zivotu s
revmatickym onemocnénim. V poslednich letech
vydavame casopis kvdli financni ndroc¢nosti tisku v
elektronické formé a rozesildame ho clendm
prostrednictvim e-mailu. Ke stazeni je i volné na
webu Revma Ligy. Toto Cislo je tedy vyjimecné
nejen obsahove, ale i svou tisténou formou.

NEZISKOVKA ROKU

V roce 2022 jsme se zucastnili soutéze Neziskovka
roku, kterou od roku 2012  wyhlasuje Nadace
rozvoje oblanské spolecnosti. Je to nezdvislé
prestizni ocenéni pro neziskové organizace v
Ceské republice, Revma Liga CR obdrzela
ocenéni 2. nejlepSi mala neziskovka roku
2022

Ocenéni bereme jako potvrzeni toho, ze smeér,
kterym jsme se vydali, je spravnym a ze dokazeme
pracovat efektivné a to nejen pro vsechny pacienty
s revmatem v Ceské republice.

Finalista ocenéni

» Neziskovka roku
2022 | 1o let profesionalizace
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