Historie REVMA LIGY v CR
1. Cast

Milovymi kroky se blizi novy rok 2011, rok dvacatého vyroc¢i zalozeni

//T‘{ REVMA LIGY v CR. Staii Clenové, kteii pamatuji zatatky RL pomalu
odchazeji, ptichazeji novi a povazuji proto za uzitecné ohlédnout se zpét,
pfipomenout si Uspéchy i netispéchy v ¢innosti a poucit se z nich. Pfedklddam Vam nyni prvni
¢ast, zahrnujici obdobi od r. 1991 do r. 1997, kdy bylo za vydatné pomoci prof. Pavelky a

vrchni sestry Jany Korandové ustaveno nové piedstavenstvo. D&kuji pfitom Ing. Helené
Cadkové, ktera obétavé vyhledala prvni ¢isla REVMATIKA, z tohoto obdobi.

REVMA LIGA byla zalozena z podnétu pacientli; hlavnimi inicidtory byli MUDr.
Stanislav Havelka, CSc. (pozd&jsi profesor), a MUDr. Pavla Vavfincova, CSc., kterd se
pozdéji zaslouzila o zalozeni Détské Revma Ligy, ktera funguje v Motole. Vydatné pfispéla
téz tehdejsi socidlni pracovnice Revmatologického ustavu pi Kost'dlovd. Revma Liga byla
zaregistrovana na ministerstvu vnitra 15. 8. 1991. Jiz 22. 10. 1991 se stava &lenem Ceské
komory Rady pro humanitarni spolupraci. 25. 3. 1992 se schazi prvni valna hromada, na které
je zvolen dvanicticlenny vybor v cele s Jitim JeCnym. Z technickych a casovych divodil
nebylo mozné svolat vSechny ¢leny, a proto zvoleny vybor svolal na 3. 10. 1992 dalsi valnou
hromadu, kterd méla potvrdit provedenou volbu. Ucast viak byla mald, takZe otdzka sloZeni
vyboru nebyla nastolena. Pfitom ¢lenové z fad 1ékait a rehabilitacnich pracovnikl pozéadali o
kvalifikovanou pomoci. To vybor akceptoval, a tak se pocet Clenli zuzil na 6. Pak jeste
odstoupila jedna ¢lenka ze zdravotnich divodi, a tak na celou Cinnost ziistalo 5 Clend.

Vybor se schazel jednou za mésic; ovSem byl problém, ze nemél kde, ani kam ulozit
pisemné materialy. Nebyly prostfedky na najem mistnosti a jiné vylohy (telefon aj.) Pfesto se
vybor muze pochlubit prvnimi Uspéchy. Podilel se na organizaci letniho rehabilitacniho
pobytu déti s revmatizmem pro cca 40 déti. Clenka vyboru RL Jindfiska Satavova se opétovné
ucastnila mezinarodni schiizky mladych lidi s revmatizmem. Vybor planoval zalozit klub
mladych lidi a déti s revmatizmem jako soucast RL.

Do budoucna navrhoval vybor nékteré funkce zprofesionalizovat a organizaci roz¢lenit
na regionalni skupiny, které by vyvijely vlastni ¢innost. Vyhodu regionti m.j. vidéli v lep$im
ptistupu k mistnim sponzorim. Revma liga zoufale hledala dalsi spolupracovniky.

Roc¢ni ¢lensky prispévek v r. 1992 30 K¢ byl zdhy zvysen na 50 K¢. Dalsi prostfedky se
vybor snaZil ziskat od sponzord. Jako prvni to byla Rada pro humanitarni spolupraci, firmy
Meyra, a Byk Gulden.

Tteti valnd hromada se schazi po 2 letech 1. fijna 1994, v sobotu, v nehostinné, chladné
a rozkopané ¢asti Revmatologického tistavu za vedeni piedsedy Jittho Jeéného. Uspéchem



uplynulého obdobi byly atraktivni informacni letdky, o které byl velky zajem, coz se bohuzel
neprojevilo vétSim ndristem poctu c¢lend. Vyraznym uspéchem bylo navazani kontaktu
s Deutsche Rheuma Ligou. Pfedsednictvo se zapojilo téZ do cinnosti dalSich organizaci
zdravotné postizenych a spole¢né se podafilo i pfes odmitavé stanovisko Ceské vlady prosadit
novelu stavebniho zdkona podle niZ ma byt do vSech vetejnych budov zajistén bezbariérovy
ptistup. Svou ¢innost zahgjila Détskd Revma Liga, jejimiz zakladateli a vedoucimi jsou Ing.
Choc a Dr. Dolezalova. Détskd RL byla dcefinou organizaci RL, méla vSak oddélené
hospodareni, a zaméfovala se na nejmladsi pacienty, déti s nemocemi pojiva.

Predsednictvo si stézuje, ze pfislo o mistnost pro své pisobeni a ulozeni databaze, ze
které méli jen kratkou radost. Zavérem schvalili pfitomni clenové hospodafeni RL, vysi
¢lenského prispévku S0K¢E, a slozeni predsednictva: pi Machacova, pi Halova, Dr. Navarova,
J. Satavova, pod vedenim piedsedy Jitiho Je¢ného.

Zavérem Doc. MUDr. Hrba, CSc. z RU mél piednasku na téma ,Nové trendy v 1é¢bé
revmatickych chorob* - od starych Egyptanti ptfes acylpyrin a dal$i nesteroidni antirevmatika
az knov¢ aplikovanym cytostatikim. Pak jest¢ Petra Bastlova, vedouci metodicka
rehabilitace RU vzala ptitomné na exkurzi do svého kralovstvi &erstvé po rekonstrukci. Nové
zalozena Détska Revma Liga byla z u¢tu RL podpofena castkou 4000,- K& RL rovnéz
poskytla finanéni ptispévek krouzku ergoterapie, ktery byl pouzit na nadkup palicek.

Na z4dost Bavorské organizace Deutsche Rheuma Ligy nase organizace pro jeji Cleny
pii pobytu v Praze zorganizovala pfednasku o lazeniské pé¢i v CR. Byli zajisténi kvalifikovani
lektofi. Pti této ptilezitosti byl navazan prvni kontakt mezi nasimi organizacemi.

Ptedsednictvo se schazelo pravidelné¢ kazdy mésic; jeho zastupci se zlcastiovali

valnych hromad organizaci sdruzujici zdravotné postizené, (které se v r. 2000 sloucily do
NRZP, - viz Revmatik ¢. 50.)

Problémy kterym musela RL celit, byl vedle nedostatku mistnosti, 1 dnes trvajici
problém s neplatici ¢lenskych ptispévkil aj. Hlavnim problémem ovSem byla skutecnost, Ze se
pies Cetné naborové akce a letaky nepodatilo vzbudit vétsi zdjem o REVMA LIGU, a zejména
ziskat ¢leny ochotné pomahat s praci predsednictva.



Historie REVMA LIGY v CR,
2. ¢ast.

Je tfeba si uvédomit, jaka byla situace v Revma Lize koncem roku 1997. Podle stanov,
registrovanych MV CR 15. srpna 1991, je RL dobrovolna organizace, sdruzujici viechny
obcany, ktefi maji zdjem o zlepSeni zivotnich podminek nemocnych s revmatickymi
chorobami. Jde tedy o svépomocnou organizaci pacientl, jejich piibuznych a dalsich osob,
které maji o tuto problematiku zajem. Stanovy hovoii o ¢tyfech zakladnich oblastech Cinnosti:
1) 1écebné preventivni péce,

2) rehabilitace,
3) socialni pomoc,
4)psychologicka pomoc.

Ceska Revma Liga byla piijata za ¢lena Evropské ligy proti revmatizmu (EULARu) v roce
1999. (Historii EULARu, zalozeného 4. zati 1947 v Kodani, bude vénovan samostatny
Clanek.)

Mezinarodni liga proti revmatizmu — ILAR — byla zaloZena v Piestanech 26. dubna jiz v r.
1926 za piitomnosti zakladatele moderni revmatologie v Ceskoslovensku, prof. Lenocha.

Ve dnech 19. — 22. listopadu 1997 se konalo ve Vidni zasedani stalého vyboru pro
zdravotnické pracovniky EULARu, kde byla do funkce vicepresidentky tohoto vyboru
zvolena pani Jana Korandova, vrchni sestra Revmatologického tstavu.

To bylo vyzvou k upevnéni pozice RL v nasi spolecnosti i na mezinarodnim foru, a téz
pomoci pii naplinovani naseho programu.

Od doby zalozeni RL se na jejim chodu podileli vyhradné pacienti. Zdravotnici
vypomahali odbornymi ¢lanky do bulletinu, 1ékafi téz ucasti v edukacnich programech RL.
Tato forma pomoci se z pocatku zdala postacujici. Vykonny vybor RL (dnes pfedstavenstvo)
se schazel pravideln¢ kazdy mésic, aby projednal dalsi ¢innost, pacienti vydavali sviij bulletin.
Akceschopnost vykonného vyboru v§ak méla své hranice, které pracovnici Revmatologického
ustavu trochu podcenili. Pacienti ve vykonném vyboru pies velky eldn, snahu i pracovni
nasazeni sami chod RL nezvladali. Chybélo jim technické vybaveni (na pf. pocitac), téz
zdravotni dispozice, a také zkuSenost a sila potykat se s pasivnim ptistupem vétSiny ¢leni. Po
Sesti letech proto RL témér zanikla.

O opravnénosti existence této pacientské organizace vSak nebylo pochyb; véd¢li to
pracovnici RU, tusili to i sami pacienti. Proto se nékolik pracovnikii RU rozhodlo pro
daleko vyraznéjsi a aktivnéjsi pomoc. Voditkem a vzorem v podstaté¢ byly a jsou dodnes
obdobné zahrani¢ni organizace zejména EULAR, kterd zasteSuje dveé spolecnosti :

1) Odbornou védeckou spolecnost ,,Health Professionals in Rheumatology* pro vzdélavani
zdravotnikid a vyzkum,

2)Socialni spolecnost ,,Social League* kterd pomaha pacientskym organizacim, spolkiim,
klublim. (Dnes PARE.)

Obe¢ spolecnosti jsou si co do vyznamu rovnocenné; napiiklad z hlediska volebniho fadu
EULARu maji naprostou rovnost hlasii. Z tohoto ptikladu je zfejmé, jakou vahu zdravotnici
ve statech Evropy ptikladaji své pomoci pacientskym organizacim.

Je tieba ptipomenout, ze pacientské spolky ve statech Evropy vznikaly nejméné o 20 let
diive nez nase RL a za tu dobu ziskaly mnoho cennych zkusenosti. Rovnéz ekonomicka
situace téchto statl je od nas odlisna.

Diky iniciativé zejména vrchni sestry Jany Korandové a feditele RU doc. MUDr K.
Pavelky (dnes prof.) byla 25. Fijna 1997. uspoiadana v Revmatologickém tstavu Valna
hromada Revma Ligy, ktera zvolila pro dalsi obdobi pfedstavenstvo ve slozent :

Prof. MUDr Robert Bardfeld CSc - ptedseda,
Doc. Ing Jifina Janatkova CSc - mistopiedsedkyné,



Ing Helena Cadkova, - sekretaf,
a jmenovala tfi ¢estné ¢leny: doc. MUDr Karla Pavelku CSc, prof. MUDr Ctibora Dostéla a
vrchni sestru Janu Korandovou.

Byl vypracovan program ¢innosti RL na dal$i funk¢éni obdobi. Doc. MUDr K. Pavelka

CSc ptislibil, ze umozni, aby se piedstavenstvo mohlo pravideln¢ schazet a pracovat

v prostorach RU. Hlavnim tikolem ostatnich zdravotnikti bude umoznit snadn&jsi dostupnost
informaci pro pacienty, popularizovat nové poznatky v oblasti diagnostiky, 1écby a prevence.
Dale se budou snazit o navazani kontaktii se stejnymi organizacemi v zahranici.

Nové predstavenstvo se dalo energicky do prace. Schéazelo se pravidelné jednou za mésic

za Ucasti vrchni sestry a feditele RU. Prace predstavenstva se zaméfila na :

a)

b)

Vzdélavaci ¢innost, a to :

1) Organizovani pirednasek, smefujicich k lepsi informovanosti pacientt a zvladani
onemocnéni.

2) Prednasky v ramci edukacniho programu ,,Pacient partnerem® (v originale ,,Patient to
Patient®). Tato ¢innost je velmi naro¢n4, ale vyznamnd, v zahranic¢i je na vysoké
urovni. Jedna se o kurz, ve kterém ¢lenové Revma Ligy absolvuji lekce o
revmatickych onemocnénich, zdravé zivotosprave, zakladni rehabilitaci, prevenci
padua a ochrané kloubii. Po absolvovani zavérecného testu ziska tispésSny absolvent
certifikat, ktery ho opraviluje poskytovat dalSim pacientiim rady a informace
v oblasti, pro kterou byl vyskolen.

3) Publikace ¢lankt v novinach a ¢asopisech, zamétenych na problematiku revmatickych
nemoci.

4) Byl vydan informaéni letdk pro pacienty ,,Revmatickd onemocnéni.

5) Byla vydana krasna knize¢ka ,, KLOUBIK* pro déti trpici revmatizmem.

6) Clenka piedstavenstva se zi¢astnila tiskové konference o Revma Lize v Brné 27.-30.
kvétna 1998 u piilezitosti 42.vyro¢niho sjezdu ceskych a slovenskych revmatologt.

Mezinarodni spolupraci :

1) Revma Liga se za¢astnila 11. sympozia EULARu v Zenevé ve dnech 5.-8.9.1998
»Standing Comittee of Social Leagues*.

2) Ve dnech 30.-31.10.1998 se zacastnila I. Celosvé€tové konference v Amsterodamu —
,Artriti¢ti pacienti na pochodu®.

3) Ve dnech 15.a 16. fijna 1999 se nase zastupkyn¢ zucastnily Druhé celosvétoveé
konference spolecnosti pacientll s revmatizmem v Madridu, organizované socialnimi
ligami EULARu. Konference se ztacastnilo kolem stovky delegati — pacienta ze 24
zemi. Nase delegatky tak sbiraly prvni cenné zkusenosti. Byly ptekvapeny, jak soc.
ligy ve vyspélych zemich funguji, jak obrovské maji ¢lenské zakladny a jaké se tési
podpoie statnich organti. Tyto spolecnosti vSak jiz tehdy existovaly 20, 30,

v n¢kterych zemich i vice nez 50 let !

Pomoc ¢lentim :

1) Dilezitym krokem bylo zavedeni rehabilitacniho cviceni. Zacalo 7. ijnal998
v télocviéné RU a probihalo pravidelné 1x tydné. Zpo&atku jsme cviéily pouze tii az
Ctyti, jeho obliba ale rychle stoupala. Cviceni vedla zkuSena rehabilitac¢ni sestra Véra
Cikankova. V té dob& nam vedeni RU poskytovalo t&locviénu zdarma. V soucasnosti
kapacita t€locvi¢ny nedostacuje, cviceni musime délit na dveé skupiny.

Snazili jsme se téz zavést rehabilitacni jogu, kterou vedla psycholozka pi Marta
Danesova. Ta vSak bohuzel zahy téZce onemocnéla a brzy zemfela.
Diky oblibenosti rehabilitaéniho cvi¢eni ndm rychle stoupal pocet ¢lenti.

2) Dal jsme vydavali informacni bulletin, ktery diky ptispévkim Iékait mél vysokou

uroven. Kromé organiza¢nich informaci z RL nds seznamoval s nasi nemoci, novymi



1€ky apod. V té dob¢ jsme ho ruén€ rozmnozovali v knihovné. VSichni ¢lenové ho
dostavali zdarma.

3) S podporou feditelstvi RU byla od 1.4.1998 ziizena linka prvni pomoci (,,Help Line*)
pro ¢leny RL. Pacienti se mohli na tuto linku obracet v pfipadé nahlych komplikaci
své nemoci. Na lince odpovidali 1ékati RU konajici sluZbu.

4) Pro ptedstavenstvo byla uspoiadana prednaska pravnika specializovaného na socialni
pravo. Vznikla tak stala spoluprace, ktera trva dodnes. (Bezplatna pravni poradna.)

V ramci této spoluprace nasledovaly ¢lanky do bulletinu o narocich na rtizné formy
socidlni pomoci.

5) Cast predstavenstva navitivila vystavu ,,Non Handicap 98%, kde jsme ziskali
katalogy kompenza¢nich pomtcek k vyuziti ¢lenim v pobockach.

Prvné jsme se dozvédéli o moznosti zadat Ministerstvo Zdravotnictvi o grant. Pro nasi
nezkusenost za nas zadosti vyplnila pi Svobodové, ekonomka RU.

Dne 20.11.1998 se konala v zasedaci mistnosti RU valna hromada RL, na které kromé
zpravy o ¢innosti, volby pfedstavenstva a planu dalsi ¢innosti byly zatazeny odborné
prednasky doc. Pavelky a doc. Hrby. Soucasn¢ se konal Den otevienych dveti — prohlidka
Revmatologického tstavu s vystavkou vyrobki pacientll v rdmci ergoterapie.

Do ptedstavenstva byli zvoleni :
Prof. MUDr R. Bardfeld CSc, - predseda,

Doc. Ing J. Janatkova CSc, - mistoptedseda,

Ing Helena Cadkova, - sekretar,

Ivana Valentova, - pokladni,

Eva Kalinova, - edi¢ni komise,

Jana Korandova, - kulturni a vzdé€lavaci komise,

J. Séaralova, - komise pro rekondi¢ni pobyty a spolecenské akce.

I v roce 1999 piredstavenstvo dosahlo vyznamnych vysledki i se potykalo s obtizemi ;

vvvvvv

- V oblasti mezinarodni spolupréce je nutno zdlraznit pfijeti RL do organizace EULAR
(Evropska Liga proti Revmatizmu) v ¢ervnu 1999 na kongresu v Glasgow.

Vyznamna je téz ucast dvou Clenek predstavenstva na akci ,,European Workshop for People
with Arthritis® ve dnech 14. AZ 16. kvétna v Praze.

- V ramci edukacnich dochézkovych akci byly potadany pravidelné hodiny rehabilitacniho
cviceni (1x tydné) a hodiny ergoterapie.

- V. 1999 se uskuteénilo postupné 8 prednasek lékati RU a vrchni sestry.

- V ramci edi¢ni ¢innosti pokracovalo vydavani bulletinu. Kromé& odbornych ¢lanka a
organizac¢nich zélezitosti RL bylo postupné zatfazovano ,,Socialn€ pravni minimum pro
zdravotné postizené* ve spolupraci s JUDr Cupkovou. Bulletin byl vydavéan s pomoci
pracovnikil knihovny RU.

- V dubnu ziskala RL v Revmatologickém ustavu mistnost, sice malou, ale pro RL velmi
vyznamnou. Po tpravé svépomoci mohly byt veskeré pisemné materidly RL zattidény a
uloZeny. V mistnosti byly zavedeny sluzby 2x tydné pro styk s Cleny.

- RL se potykala i s problémem odchodu nékterych ¢lenek predstavenstva a s dlouhotrvajici
nemoci V.S. Jany Korandové. Po Cetnych absencich sl. Valentové bylo konstatovano, ze pro
pracovni pretizeni nemiiZe pracovat pro RL. Po diskuzi bylo 1.3. navrZeno, aby tcetni



agendu pievzala pi Sasa Musilova. O ptevzeti ucetnictvi RL pi Musilovou byl sepsan
predavaci protokol a provedena revize hospodateni. S odstupem 12 let miizeme konstatovat,
Ze to byla Stastna volba. Dalsi revize hospodateni byla k 31.5.1999.

Déle rezignovala pi Kalinova na funkci edi¢ni komise. 8.9. pfichazi pi Véra Matéjkova,
stanicni sestra, a projevila ochotu pracovat v piedstavenstvu a vénovat se pripravé bulletinu.
Cinnost edi¢ni komise tak byla zachranéna.

- Az koncem roku se podarilo ziskat Dr Dolezalovou pro vedeni rehabilita¢ni jogy.

- S predstavenstvem také jiz v prubéhu roku spolupracovala pi Alena Slamova. Diky vyborné
znalosti anglictiny se ujala zastoupeni RL v zahrani¢nich akcich. Na Valné hromadé v r. 1999
byla zvolena do ptedstavenstva.

- Po delsi pfestavce od prvni informace o akci ,,Pacient partnerem* podatilo se ziskat finan¢ni
zajisténi diky pomoci firmy Searle pro tuto akci, a tak pod zastitou Koordina¢niho vyboru
,Dekady kosti a kloubti, RL v CR, Ceské revmatologické spoleénosti, Revmatologického
ustavu a firmy Searle — Pfizer se uskutecnil kurz ,,Pacient Partnerem* v Podébradech ve
dnech 25. —26. 11. 1999, ktery byl velmi kladné hodnocen.

- 20. listopadu 1999 se konala Valna hromada RL v prostorach RU, opét volebni. Dle stanov
ma predstavenstvo 7 ¢lend, revizni komise 3. Po zkuSenostech z minulého obdobi bylo
pracovat jako aktivisté¢ v komisich. Vysledek tajného hlasovani : Pfedstavenstvo : prof.
Bardfeld, doc. Janatkova, ing Cadkova, J. Korandova, L. Stastna, M. Svobodova, V.
Matéjkova, A. Musilova, A. Slamova, J. Hora¢kova.
Revizni komise : J. Jecny, V. Sramkova, V. Smolkova.

Prof. Bardfeld pfednesl navrh programu na rok 2000 a zavérem byla vyhlasena akce
,Dekada kosti a kloubti*“ pro 1éta 2000 az 2010.

- Tak jako ptedchozi rok podali jsme zadost na MZ o poskytnuti dotace, vypracovanou pi
Svobodovou, a obdrzeli jsme 90.000,-K¢.

Rok 2000 zacal ve znamenti jiz zminéné celosvétové akce ,,Dekada kosti a kloubt®. Téz
Revma Liga byla zvana na akce u pftilezitosti zahajeni. Probéhlo nékolik tiskovek, diky
kterym bylo nase sdruzeni propagovano v tisku.

- Zabyvali jsme se formulovanim piipominek k navrhlim zadkont z oblasti problematiky
zdravotné postizenych. Nase ptipominky zpracovala JUDr Cupkova s JUDr Hutafem ze
Svazu invalida. Byl podtrzen vyznam pravniho zakotveni humanitarnich organizaci.

- V unoru se po dlouhé nemoci vratila V.S. Korandova s ozndmenim, Ze se pfipravuje v r.
2001 kongres EULARu v Praze a sama pracuje na piipravé programovych okruht.

- Utastnili jsme se prace ve Sboru zastupct zdravotné postizenych, (Zajisténi sité dopravy
pro zdravotné postizené, umoznéni zaméstnani pro TP, chranéné dilny, prosazovani zakona o
socialni pomoci, vraceni DPH pii koupi auta osobami ZTP atd.).

Byla snaha o sjednoceni Sboru zastupcii zdravotné postizenych, zalozeného v r. 1990 se
Sdruzenim zdravotné postizenych, které existovalo jiz diive. Bylo to nutné zvlasté ve vztahu
k jednénim s vladou a se zahranic¢im. Tak byla zalozena Narodni rada pro zdravotné postizené
— NRZP (viz Revmatik ¢.50), ve které jsme zakladajicim ¢lenem.

- Snaha o zalozeni webovych stranek RL :



Bylo ndm ozndmeno, Ze nelze zapojit internet v mistnosti RL. (K tomu doSlo podstatné
pozdéji.)

- Po uréitych komplikacich s nasi korespondenci jsme ziskali za¢atkem dubna od vedeni RU
vlastni poStovni schranku v RU.

- 17. Gnora byly zahajeny pravidelné lekce rehabilitacni jogy; vzdy 2 hod. tydn€ pod vedenim
Dr Dolezalové.

- Probéhlo jednani se zastupkyni fy Searle sl. Kusendovou o pokra¢ovani akci ,,Pacient
partnerem®.

RL obdrzela certifikat potvrzujici nasi ti€ast v akci ,,Dekéada kosti a kloubi*.

Ucastnili jsme se dvou konferenci prazskych organizaci zdravotné postizenych.

- V.S. Korandové navrhuje moznost spoluprace s Klubem Bechtéreviki.

- Ve spolupraci V.S. Korandové s Firmou Searle se uskutecnily dalsi behy skoleni“Pacient
partnerem*. Také se jiz uskuteCnily zavére¢né zkousky.

- Byla vyhlasena soutéz Edgar Stene Prize s tématem ,,Dlouha cesta ke smifeni se
s chronickou nemoci®.

- Na MZ byla podéana zadost o grant na r. 2001.

- MUDr JaroSova piedala seznam 21 mladych revmatiki s doporu¢enim, aby byla zaloZena
zvlastni skupina pro mladé. Organizaci této skupiny byla povétena sl. Horackova.

- Rok 2000 byl bohaty na akce pofadané EULARem. Prof. Bardfeld se Gi€astnil svétové
kordinac¢ni porady v Budapesti, jejimz cilem bylo formulovat ,,ProhlaSeni Evropské ligy proti
revmatizmu®. Byly vytvofeny pracovni skupiny zastupcti mnoha statl, které na ném
pracovaly. Kone¢né znéni bylo slavnostné vyhlaSeno na kongresu v Nice.

Na kongresu v Nice byla prvné zvlastni sekce zdravotnickych pracovnikii a pacientskych
organizaci.

- Utastnili jsme se téz konference EULARu v Lublani ve dnech 13.a 14.10.2000. Byla to
akce pro pacienty.

- Valna hromada RL se konala 2. prosince 2000. Odborné piednasky byly zaméteny na
nejnovejsi poznatky v 1é¢bé revmatickych chorob a rozvoj farmakoterapie ve svété. JUDr
Cupkova prednasela o novinkach v socialné pravni oblasti.

Zasluhou akci poradanych k ,,Dekad¢ kosti a kloubti* a jejich publicité vzrostl zéjem o
problematiku revmatickych onemocnéni i o na§i REVMA LIGU, a tak pocet ¢lend — na
pocatku roku 2000 — 80 ¢lend, vzrostl k 30.11.2000 na 186 Clend.

Béhem roku zesilila snaha o zakladani regiondlnich pobocek a v zafi byla zaloZena prvni
pobocka v Bruntale.

P1isti pokra¢ovani bude vénovano zakladani pobocek, které teprve znamenalo opravdovy
rozvoj RL k nynéjSimu stavu.



Historie REVMA LIGY v CR
3. dast.
Zakladani pobocek.

V roce 2000 se jiz situace v Revma Lize natolik stabilizovala,
ze jsme mohli premyslet o tom, jak pravidelna rehabilitacni
cviceni, prednasky Iékait a dalsi aktivity, a zejména pocit
sounalezitosti lidi, trpicich podobnymi problémy, miizeme rozsitit
do dalgich oblasti CR. Tomu pomohla i snaha vrchni sestry RU
Jany Korandové, viceprezidentky Vyboru pro zdravotnické
pracovniky EULARu, realizovat u nas akci ,,Patient to patient®
neboli ,,Pacient partnerem®, ktera byla i finan¢né¢ podporovana
firmou Searle- Pfizer (viz 2. Dil historie str. 13)

Jako prvni byla zalozena pobocka (nyni klub) v Bruntale. O tom
trochu podrobnéji. V kvétnu r. 2000 se sestra Michaela Dobesova
zucastnila Skoleni ,,Kurz vybranych problémii péce o revmatiky*,
jehoz soucasti byla také prednaska o programu ,,Pacient
partnerem®. Hlavnim subjektem projektu je pacient, protoze on
zné svou chorobu nejlépe a pokud je spravné informovan, stava se
komunikace mezi nim a Ié¢kafem podnétnd a konstruktivni.
Znamena to, Ze pacient nejen pasivné piijima to, co mu péce
v systému zdrav. zabezpeceni poskytuje, ale také se sam na své
1é¢bé aktivné podili. Po ndvratu informovala revmatolozku MUDr
Galatikovou, kterd se rozhodla projekt pro své pacienty
podporovat a pomoci M. DobeSové pfi zalozeni pobocky Revma
Ligy v Bruntale. Od zac¢atku spoluptsobil 1 zdravotni bratr Roman
Horak. Akce méla i velky ohlas v tisku. Cituji z kroniky pobocky :

»Dne 19. 9. 2000 na poliklinice v Bruntéle ve velké zasedaci
mistnosti se uskute¢nilo prvni setkani Revma Ligy. Mezi
pozvanymi hosty bylo vedeni nemocnice, pacienti a jejich
ptibuzni, aby se dozvédéli co toto onemocnéni obnasi. Z Prahy
k nam zavitala Miluse Kusendova, ktera vSechny pfitomné
seznamila s programem ,,Pacient partnerem*. Nov¢ zalozena
pobocka méla 15 ¢lenil z fad pacient a zminéné tii zdravotniky.

Clenové pobocky se pravidelné schazeli 1x mésiéné

s programem : prednaska I¢kare, rehabilitacni cviceni, vzdjemné
popovidani. Prvni fijnovou schlizku natacela ¢eska televize.

V prosinci probéhlo v Revmatologickém tstavu zdravotni Skoleni
v ramci programu ,,Pacient partnerem®, zakoncené pisemnou
zkouskou, po které tispéSni jedinci dostali certifikat. Kromé
pravidelnych schiizek pobocka organizovala setkani u vano¢niho
stromecku se soutézi a bohatym programem, navstévy divadla
apod. Potvrdilo se, Ze pobocky RL maji pro revmatické pacienty
velky vyznam, ale také Ze je nutna odborna pomoc lékare ¢i
zdravotni sestry a G¢ast nejmén¢ jednoho aktivniho ¢lena z fad
pacientul.

Jako dalsi vznika pobocka v Ceskych Bud&jovicich. O jeji
vznik se zaslouzila a stale pomaha nejen ji ale celé RL
revmatolozka pi MUDr Véra Vlasédkova. Prvni schiizka pobocky se



uskutecnila 24.4.2001 za ucasti p. prof. Bardfelda. Zprvu mély
schlizky pravidelné Iékaiské prednasky na téma Revmatoidni
artritida (diagnoza, 1é€ba, kompenzacni pomucky apod.) V té¢ dobé
jim pomahaly i farmaceutické firmy, s jejichz pfispénim usporadali
1 zdafily vikendovy zé4jezd do Prahy s navstévou divadla a
Prithonického parku. Neméli ale trvalé misto ke schiizkam. Diky
pochopeni spole¢nosti Medipont a.s. pak ziskali na fadu let
klubovnu.

V 1. 2004 si 12 ¢lent pobocky rozsitilo znalosti o pohybovém
aparatu a RA v programu ,,Pacient partnerem®. Dik velkému
nasazeni vSichni uspésné slozili zkousky v Jachymové. Znalosti
uplatnuji dodnes pii Gcasti na vyuce o pohybovém aparatu na
Zdravotn¢ socidlni fakulté JihoCeské university, katedie
oSetfovatelstvi.

1.10.2005 navstivili spole¢né s tdborskou pobockou
Novohradsko

Népln schiizek postupné rozsifovali o ergoterapii a dalsi aktivity.
Maji velmi dobie rozdélené ukoly. (zajisténi kultury a vstupenek,
plavani, vyrobu ,,uméleckych d€l“, kroniku pobocky, nasténku
v ¢ekarn€, obcCerstveni na schlizky a j.). Vyhodou pobocky je
spoluprace se Zdravotné socidlni fakultou. Fakulta poskytuje
zdarma zasedaci mistnost ke schtizkam. Studenti se Gcastni jejich
akei, pfednési na zdravotnickd témata. Za to ¢lenky dochazeji do
vyuky jako modely revmatickych zmén. Maji tolik napada, ze jiz
schiizka 1x za mésic nestaci.

Jako tieti vznika dne 21.3.2002 pobocka v Ceské Lip&, zalozena
pacientkou Jifinou Medkovou za vydatné podpory revmatolozky
v Ceské Lip& pani MUDr Heleny Stehlikové. Jitina Medkova
prodélala borelidzu a ackoliv byla lé¢ena, onemocnéla velmi
tézkou postboreliovou artritidou, se kterou byla poslana do
Revmatologického ustavu. Tam se sezndmila s Revma Ligou,
piihlasila se za ¢lenku a rozhodla se zaloZit pobo¢ku v Ceské Lipé.
Na ustavujici schizce bylo 5 ¢lentl, mezi nimi i pani MUDr
Stehlikova, ktera se stala patronkou pobocky. Mimo jiné nezistné
zapujcila pobocce ¢ekarnu ke schiizkam. Iniciativné rozvijeli
¢innost; navazali dobré spojeni s méstskou radou. Jezdili do
Décina do termélniho bazénu, pani MUDr Stehlikova pro né vedla
kurz ,,Pacient partnerem, ktery zakoncili zkouskou. Vypravili se 1
do termalnich lazni Harkany v Mad’arsku. Od pocatku existence
hlasaji osvédcené heslo ,,Nesed'te doma, ptijd’te mezi nas!“

Jako ukazku jejich népaditosti uvadim jednu oslavu Svétového
dne artritidy : vystup na éeskolipskou horu Spi¢ak (460m n.m.),
pojaty jako skute¢ny vystup na himalajskou osmitisicovku;

s horskym vidcem, se zdkladnimi tabory s obcerstvenim.
Nechybély darky a medaile pro ,,pokoftitele hory*.

Nemohu se zde nezminit o obétavé clence pobocky Jaroslave
Vickové, ktera az do konce své t€¢zké nemoci v listopadu 2007
smifena s osudem, pracovala intenzivné pro zdar pobocky. (viz jeji
¢lanek v Revmatiku €. 41, zaii 2007.) Vyznamna je i ¢innost
Jitiny Medkové v Krajské radé zdravotné postizenych v Liberci.



Jesté v roce 2002 vzniké dalsi pobocka, a to v Tabore. Taborska
pobocka Revma Ligy byla zaloZena v prosinci 2002 sedmnécti
¢leny. Prvni schiizka byla vanocni a seslo se ptes 20 zajemci.
Pobocku zalozila a vede pi Marie Zuzakova, sestra revmatologie.
Na ustavujici schiizku piijely i ¢lenky RL z Ceskych Budgjovic.

Z nich Romana Lukasova méla vystiznou piednasku o vyznamu
Revma Ligy u nas i v zahrani¢i. Bud¢jovicti predali své zkuSenosti
a nabidli vzajemnou spolupraci, ktera stale trva. I kdyz ob¢
pobocky §ly v pribehu let svoji cestou, maji stale mnoho
spolec¢ného.

Schazeji se v aredlu tadborské nemocnice. Oblib¢ se t€si zejména
ergoterapie. Navstévuji je téz I¢kari, rehabilitacni sestry i socialni
pracovnici s prednaSkami, které jim poméhaji pfekonavat nemoc.
Od pocatku vedou kroniku, ktera je obrazem jejich prace. Kromé
pravidelnych schlizek chodi spole¢né do divadla, na prochazky,
jezdi na vylety. Kazdorocné potadaji vanoc¢ni besidku, v posledni
dobé i letni posezeni u tabordku.  Téaborska pobocka mé nyni
vice jak 40 aktivnich ¢lent.

Po zkuSenostech ziskanych v letech1991 az 97 jsme
v predstavenstvu pochopili, Ze zadné letdky o existenci a cilech
Revma Ligy ndm nové ¢leny do naSich fad nepfivedou, ze je tieba
pacientim néco nabidnout. Pomalu a s obtizemi jsme zavedli
pravidelna rehabilita¢ni cviceni, rehabilitacni jogu; dale pfisla na
fadu ergoterapie, ktera lakala krasnymi vyrobky. Vydatna byla
pomoc vedeni Revmatologického ustavu. Lékari a rehabilitacni
pracovnici pro nas poradali pravidelné pirednasky. Rostouci zajem
o tyto aktivity zacal ptivadét nové Cleny.

Spravnost této cesty se potvrdila zejména v pobockach. Vyhodou
¢innosti pobocek bylo soustfedéni vSech aktivit do jednoho mista,
do jednoho odpoledne, zatim co v Praze byla kazda akce jindy a uz
vibec chybéla moznost schiizek ke vzajemnému popovidani.
Vsechny tyto divody vedly k rozhodnuti disledné oddélit praci
predstavenstva Revma Ligy jakozto celostatni organizace od
prazskych aktivit a zalozit prazskou pobocku.

Prazska pobocka byla ustavena 4.kvétna 2004. Vedeni pobocky
se ujaly Jarka Zastérova s Vlastou Sramkovou a zdravotni sestrou
RU Vérou Matgjkovou. Na prvni schiizce se seslo 13 ¢lent. Byla
hlavné organizac¢ni, vénovana planovani ¢innosti. (odborné
prednasky, Gi¢ast na cviCeni, ergoterapie a j.) V dal$im roce planuji
vylety po Praze a okoli, navstévy divadel atd.

Dalsi pobockou je LitoméFice — Terezin. Vznikla zasluhou
MUDr Romana Zahory. Slavnostniho zalozeni 9.7. 2004 se
ucastnil p. prof. Robert Bardfeld CSc, VS Jana Korandova a p.
Karel Vedral. Pani, povétena vedenim pobocky ale nebyla ochotna
vénovat tomu potfebny Cas (vlastnila restauraci), a tak se ¢innost
pies veSkerou snahu MUDr Zahory nerozbéhla. Do této snahy
patfil i seminaf na téma ,,Quo vadis, revmatologie®, na ktery byla
pozvéana Ceskolipska i LitoméFicka pobocka. Po piednasce
nasledovala veéefe v pifjemném prostiedi a tanec. Ceskolipské
piednéska velmi zaujala a zabava potésila, ale Litométicke



neprildkala, - vSechny snahy marné. MUDr Zahora pak odjel 1
s celou rodinou pracovat do Anglie. Jiz se ale vratil, a do Litoméfic
se prestéhovala ¢lenka ¢eskolipské pobocky Zdena FiSerova a
Jifina Tyfova a ujaly se iniciativy. 26.10.2009 jiz byla prvni
schtizka pobocky.

Ne vSechny pobocky, které jsme zakladali, rozbéhly se tak
Stastné, jako prvni Ctyfi uvedené. To byla jednak pobocka
v Hradci Kralové ; snaha byla, pak do toho pfiSel vazny uraz
vedouci a nakonec vSe vyznélo naprazdno. Dalsi v r. 2007 byla
pobocka v Usti nad Labem. O zaloZeni projevil zajem p. Sabol
Nepodatilo se sehnat 1ékatfe revmatologa, ktery by s pobockou
spolupracoval. Vedeni se ujala pi JindfiSka Kromholzova;
navstivila i rozsifené piedstavenstvo. Po vdzném onemocnéni se
ale jiz neohlésila.

O zaloZeni pobocky v Libereci se zaslouzila pobocka v Ceské
Lip¢. Jifina Medkova pozadala o pomoc Krajskou radu zdravotné
postizenych, pomohla Tereza Simova a Centrum Ob&anskych
iniciativ, a t€z pi Krutské z Centra zdravotn¢ postizenych
v Liberci. Ta poskytla kontakt na pi Radlovou, s jejiz pomoci byla
pobocka zalozena. 30.11. byla slavnostn¢ zahéjena ¢innost za
ucasti Ceskolipské pobocky, libereckych zajemcii, déti z Jedlickova
ustavu vedenych sl. Jiroudkovou. Atmosféra byla skvéla. Vedeni se
ujala pi Marie Zavodska. Bohuzel, - aktivita postupné ustala.

Dalsi pobocka, tentokrat ispésna, ktera se duistojné postavila po
bok ¢tyt prvné jmenovanych, byla 9. listopadu 2006 zaloZzena
pobocka v Ostravé. Slavnostniho zaloZeni se za predstavenstvo
Gi¢astnila Alena Slamova a Helena Cadkova. Vedeni pobocky se
ujala pi Katarina Bélunkova, pacientka prof. MUDr Bardfelda. Po
zhorSeni jejiho zdravotniho stavu pievzala vedeni jeji zastupkyné
Renata Hrboticka. Pobocka si vede vyborné, pravidelné se schézi a
spolupracuje se zkusen&jsi pobockou v Bruntale. Clenkou a
patronkou pobocky je MUDr Polcarova, 1€katrka 1azni Klimkovice.
Spolupracuji téz s KRZP.

Pobocku v Domazlicich zalozila a dlouho vedla zkuSena ¢lenka
RL Alena Slamové, dlouholeta ¢lenka predstavenstva. Zalozeni
pobocky predchazelo nékolik let usili a pfemysleni o tom, jak
prildkat mistni revmatiky ke spole¢né praci. A. Slamové zacala
psat ¢lanky do mistniho tisku, uskutecnila pfednasku v centru pro
zdravotnég postizené ; pomoc pfislibila i mistni revmatolozka a
dovolila umistit nasténku ve své ordinaci. Na vystave pro
zdravotn¢ postizené ,,Podané ruce* méla RL informacni stanek, -
vSe s malym vysledkem. Osvédcil se teprve osobni kontakt :
presvedcit par znamych s bolavymi klouby k Gcasti na spolecném
rehabilitacnim cviceni. 22. zati 2007 byla pobocka po tomto
dlouhém usili zaloZena, s ptispénim tdborské pobocky. Rok po
zalozeni méla uz 7 aktivnich ¢lenti a pocet stale stoupa. Navazali
téz kontakt s némeckou Revma Ligou ; jezdi k nim do aquaparku a
ziskavat zkusenosti. Tato spoluprace je velkym piinosem pro celou
nasi Revma Ligu.



Jako posledni (- doufdm zatim -) byla zalozena pobocka ve
Zliné. Na to m¢l vliv pfiznivy ohlas kongresu ¢eskych a
slovenskych revmatologli ve Zlin€ v .2006. Na doporuceni p. prof.
Pavelky jsme pozadali o pomoc zlinského revmatologa p. MUDr
Petra Vitka. Velmi ochotné ndm vysel vstfic ; presvédcil fadu
pacientl o uzitecnosti RL a sdm se stal ¢lenem. Spolu s Helenou
Cadkovou jsme se 6. 12. 2007 zaéastnili zaloZeni pobo&ky. Velmi
nam viestranné pomahal pan Siska (vyrobce zdravotni obuvi),
ktery byl od prvniho setkani na zlinském kongresu velkym
piiznivcem Revma Ligy. Pfes velmi ptiznivé podminky se ¢innost
zlinské pobocky bohuZzel nerozb¢hla.

V soucasn¢ dobé¢ ziskavaji pobocky, nyni kluby RL, vEtsi
samostatnost. Po piijeti a registraci novych stanov ziskaji pravni
subjektivitu.

Do dalsi prace pieji vSem hodné¢ zdaru, hodné novych
pracovitych ¢lent !

S pouzitim materiali a kronik pobo¢ek  Jifina Janatkova.



