Vyroéni zprava Klubu bechtérevika za rok 2007

Zakladni informace o Klubu bechtérevikt

Klub bechtérevikl je ob&anské sdruzeni pacientl s dg. ankylozujici spon-
dylitida (Bechtérevova choroba) a také vSech kolektivnich i jednotlivych
zajemcU o zlepSeni jejich Zivota (firem, odbornikd, rodinnych pfislusnikd, pratel
apod.), ustavené v souladu se zakonem €. 83/90 Sb. O sdruzovani ob¢and.

Sdruzeni pisobi na uzemi Ceské republiky, sidlem je Revmatologicky
Ustav, Na Slupi 4, 128 50 Praha 2. Cestnymi ¢leny klubu jsou: prof. MUDr.
Karel Trnavsky, Dr.Sc., spoluzakladatel Klubu bechtéreviki, MUDr. Hana
Hornatovd, spoluzakladatelka Klubu bechtérevik(l a byvala feditelka Lazni Ja-
chymov, Ing. Jindfich Zich, spoluzakladatel Klubu bechtérevikl a jeho dlouho-
lety pfedseda, prof. MUDr. Karel Pavelka, DrSc, feditel Revmatologického
Ustavu a pani Jana Kamenikova, dlouholeta ¢lenka a byvala predsedkyné Klu-
bu bechtéreviki. Cestnym predsedou Klubu bechtérevikl je Karel Vedral,
zakladajici ¢len a dlouholety prezident Klubu bechtéreviki.

Ukolem Klubu je sdruZovat pacienty — Bechtéreviky, prosazovat a héjit
jejich zajmy, zabezpecovat jejich informovanost (pfedevsim v oblasti socialniho
zabezpeceni, zdravotni péce, lazenstvi i vSech dalSich oblastech, které mohou
prispét ke zlepSeni a usnadnéni zivota bechtérevikl. Spolupracuje s vladnimi
a dalSimi organizacemi doma i v zahrani¢i. Klub bechtérevikli byl zalozen
v roce 1990. Je ¢lenem Mezinarodni fede-race Bechtérevickych organizaci —
ASIF (Ankylosing Spondylitis International Federation), ktera sdruzuje okolo 30
Bechtérevickych organizaci ze vSech svétadild (s vyjimkou Afriky).

Klub bechtérevikl se stal zakladajicim ¢lenem CARD (Ceské asociace
pro revmatické choroby — Czech Association of Rheumatic Diseases). Klub
bechtérevikd je Clenem fady pacientskych sdruzeni, koalic a skupin, je zakla-
dajicim ¢lenem Ceské rady humanitarnich organizaci a Narodni rady zdravotné
postizenych CR. V obou organizacich mé své stalé zastupce.

Klub vydavéa pro své ¢leny informaéni ¢asopis ,Bechtérevik®, ve kterém
jsou publikovany odborné ¢lanky lékaft — revmatologu, materidly s problema-
tikou socialné zdravotni, preklady odbornych ¢lankd ze zahrani¢nich zdra-
votnickych ¢€asopisu, rady bechtérevikiim, zpravy o ¢innosti Klubu a jeho
Krajskych vyboru, Vykonného vyboru a rdzné prispévky ¢lend Klubu. Od roku
2004 je vydavan jako mésicnik.

Klub bechtérevikGi organizuje na celostatni i krajské drovni tydenni
pripadné vikendové rekondic¢ni lazeriské pobyty, kterych se roéné zu€astni vice
jak 200 ¢lent Klubu bechtérevikl. V poslednich letech byvaji soucasti pobytu
i pfednasky, zejmeéna z oboru revmatologie. ;

Clenem Klubu bechtérevikl se mlze stat kazdy obcan Ceskeé republiky ¢i
cizi statni pFislusnik starsi 15 let, ktery projevi o ¢lenstvi zajem, a to na zakladé
platné pfihlaSky a po zaplaceni ¢lenského pfFispévku, ktery €ini 300,-K& rocné.
Kolektivnim ¢lenem se mohou stét i organizace po zaplaceni roéniho pfispévku
1000,-K¢.

NejvySSim organem Klubu bechtérevik(l je Shromazdéni delegatl, které



svolava predseda Vykonného vyboru Klubu bechtérevikid nejméné jedenkrat za
rok. Vykonny vybor sestava z predsedy a mistopfedsedy, které voli Shro-
mazdéni delegatu a ze &trnacti zastupcu kraju. Vykonny vybor Fidi ¢innost
Klubu, zajistuje akce s celostatni plsobnosti, vydavani klubového &asopisu
Bechtérevik, vede a provadi nutny technicko administrativni servis kancelare
klubu apod.

Predseda a ¢lenové Vykonného vyboru zastupuji Klub pfi riznych vnitro-
statnich i zahrani¢nich akcich. Vykonny vybor se snazi radit a pomahat svym
¢lenlim, ktefi o to pozadaji. K 31. prosinci roku 2007 Klub evidoval 2126 ¢lenu
jednotlivcll a 4 kolektivni ¢leny.

Kolektivnimi ¢leny jsou lazné Jachymov, Bohdane¢, Bélohrad a Hodonin.

Jako pomucku pro domaci rehabilitaci nemocnych Bechtérevovou cho-
robou vydal Klub ,Pfirucku pro bechtéreviky“. Ve spolupraci s Revma-
tologickym Ustavem v Praze vznikla magnetofonova kazeta s nazvem ,Domaci
cviceni“. Ve spolupraci s LL Jachymov a.s. byla nato¢ena videokazeta s na-
zvem ,Cvic¢eni a |é¢ba pfi zanétlivém onemocnéni patere”. Posledni kazety jsou
jesté k dostani za vyprodejni ceny. Audiokazety jsou za 30,- K& pro ¢leny KB
a za 50,- K¢ pro ostatni. Vyprodejni cena videokazety je 75,- K& pro ¢leny KB
a 100,- K¢ pro ostatni zajemce.

Pro pohodiné cviceni zajistil Klub bechtérevikGi pro své ¢leny jednotna
cvicebni tricka a ponozky oznacené logem Klubu bechtérevikd. Posledni
zasoby odkoupily krajské vybory, a je mozné je u pfedsedu ziskat.

Pro dalSi prezentaci naSich ¢len pfi spoleénych akcich jsme zajistili
sluSiva, modré tricka s kratkym rukavem a limeckem, ktera jsou rovnéz s logem
KB. Téchto je stale dostatek a jsou k dispozici za 100,- K& na Vykonném
vyboru.

Podstatu své €innosti vidi Klub bechtérevikd nadéale pfedevsim ve vycho-
vé pacientl k pravidelnym rehabilitaénim navykdm a Zivotospravé, odpovidajici
dg. Morbus Bechtérev. Je dulezité informovat o této chorobé ve svétle nejno-
véjSich poznatku, i o moznostech zpfistupnéni rehabilitacniho cviceni. Toto je
velky ukol pro krajské organizace, které se postupné vice zapojuji do prace
Klubu. Cilem Vykonného vyboru Klubu bechtérevika je vybudovat fungujici
systém krajskych a pfipadné i regionalnich skupin, obdobné, jako je tomu ve
vétSiné evropskych pacientskych organizacich a rovnéz tak v USA a Kanadé.

Klub s radosti vita spolupraci se vSemi revmatology a rehabilitaénimi
pracovniky v CR, ktefi jsou ochotni prispivat do klubového &asopisu
.Bechtérevik* a spolupracovat s KB jak v Praze, tak i v krajich. Doufame, ze
Iékafi budou své pacienty informovat o existenci a ¢innosti Klubu bechtérevika.
K tomu by jim mél poslouzit odkaz na internetovy portadl www.revmainfo.cz
poskytujici vSechny zékladni informace zejména pro nové pacienty.

Vybor Klubu se obraci pravidelné s prosbou na vSechny, ktefi mohou
pfispét na ¢innost klubu jak finan¢éni ¢astkou (napf.dar nebo sponzorsky dar, za
zvefejnéni Clanku v Casopise, tak i materidlné (napf. kancelafské potieby,
reklamni pfedméty apod.). Ziskané prostfedky budou pouzity napf. na
organizac¢ni zajiSténi rekondi¢nich pobytu nebo na vydani c¢asopisu
,Bechtérevik”.



Kontakty:
Predseda Klubu bechtéreviku: Jindfich Fanta
Telefon: 605 256 826, 321 722 158
e -mail: jindrich.fanta@volny.cz, klub.bechtereviku@seznam.cz

Mistopfedseda Klubu bechtétreviku: Alena Loudova
Telefon: 603 504 603
Email: albeacz@volny.cz

Zprava o ¢éinnosti KB zar. 2007

Rok 2007 byl v naSem ob¢anském sdruzeni ve znameni docela velkych
zmén. Na svou funkci rezignoval zakladajici ¢len KB a dlouholety prezident
Klubu pan Karel Vedral, rovnéz tak podal rezignaci na funkci viceprezidenta
a predsedy Vykonného vyboru pan Karel Pasler. V duchu téchto i dalSich zmén
se neslo lonské Shroméazdéni delegatli, které se uskutec¢nilo pred¢asné jiz
v mésici unoru.

Vyznamnou zmeénu, kterou toto shromazdéni schvalilo, zaznamenaly
Stanovy Klubu. Doslo ke zjednoduseni Fidici struktury. ZruSili jsme Prezidium
a ponechali pouze Vykonny vybor Klubu bechtérevikl, kde jsou voleni pouze
dva funkcionafi (pfedseda a mistopredseda klubu) a zbyvajici ¢lenové VV jsou
jmenovani zastupci jednotlivych krajskych organizaci.

lhned po lorfiském Shroméazdéni delegatli doSlo k pfedani funkce statu-
tarniho zastupce KB, coz byl predpoklad k dalSi ¢innosti. Musim konstatovat,
Ze uplynuly rok byl ve znameni tak trochu i improvizaci, nebot’ ani ja, ani moje
mistopredsedkyné, Alena Loudova, jsme nevédéli, co nas kdy ¢eka a co mu-
sime kdy udélat. Musim konstatovat, Zze jsme nakonec vSe zvladli, zejména
nam pomohla pani Uéetni Novakova, se kterou jsme méli jak my z Vykonného
vyboru, tak i jednotlivé krajské vybory ty nejlepsi zkuSenosti. Trochu komplikaci
pfinesla jeji pracovni neschopnost, jez pfiSla v zavéru roku. Ale vSe se podatfilo,
UcCetnictvi za rok 2007 bylo uzavreno, audit byl proveden a nyni nezbyva, nez
pokracovat déale. Velice nas mrzi, Ze jsme s ni museli ukonéit spolupraci. DoSlo
k tomu z ddvodu podstatného zhorSeni jejiho zdravotniho stavu, kdy ji Iékaf
zakazal tuto €innost vykonavat. Jesté jednou ji dékuji, za to, co pro nas Klub
udélala, jak dala naSe ucetnictvi do pofadku a preji ji, aby se jeji zdravi co nej-
drive zlepsilo.

Rok 2007 jednak znamenal organiza¢né i obsahové zvladnout jiz tradi¢ni
¢innosti, jako jsou rekondice, vydavani naSeho klubového Casopisu nebo
organiza¢né administrativni ¢innost, spojena s chodem Klubu.

Rekondiéni pobyty v lazeriskych zafizenich se staly jiz tradici, pro nékteré
¢leny i samozfejmosti. Vykonny vybor Klubu bechtérevikli mél snahu o zacho-
vani téchto pobytl i v roce 2007, bohuzel po nékolika letech, kdy byl zajem
spiSe rostouci, jsme zaznamenali pokles zajmu naSich ¢len(.

Rekondice jsme méli v Jachymové, Bélohradé, Bohdanci a v Bechyni.
Zde jsme opét byli jak v Olze, tak v Laznich Felicitas. Minirekondice byly
usporadany na Seci. V roce 2007 se uskute¢nilo celkem 5 tydennich rekondic-
nich pobytl na jafe a 8 rekondi¢nich pobyt na podzim. Celkem se jich zU¢ast-
nilo pouze 142 ¢lenu Klubu, z toho 131 bechtérevikd. Na vSechny zuéastnéné



osoby bylo vynalozeno 561 965,- K&. Timto jsme mohli ¢erpat z ministerské
dotace, ktera byla schvalena ve vySi 330.000,- K&, pouze 182.500,- K&.

Naklady na rekondice, které byly organizovany v jednotlivych krajich, byly
ve vysi témér 400.000,- K¢, zu€astnilo se jich na 250 ¢lend Klubu .

Dle vyjadreni nékterych ¢lent mélo vliv na snizeny zajem nékolik sku-
te€nosti. Jednak to, Ze se ceny vSeho zvySuji, coz je obecné objektivni jev, na
ktery nemame Zadny vliv. Za druhé potom skute¢nost, Ze informace o ziskani
pripadné dotace Ministerstva zdravotnictvi pfijde az v prabéhu roku, kdy jiz jsou
jarni rekondice v plném béhu. Toto jsme se snaZili pro letosni rok tak trochu
eliminovat tim, Ze jsme rekondice vyhlasili bez ndvaznosti na pfipadnou statni
dotaci. Samoziejmé, Ze pro Ucastniky rekondic to znamenalo uhradit pred
nastupem podstatné vySSi cenu, nez v minulosti, ale na druhou stranu si mohli
v€as vSe dobfe naplanovat.

V dalS§im obdobi bychom se chtéli i nadale vénovat tomuto druhu naSi
¢innosti. Rekondi¢ni pobyty maji nesmirnou dilezitost v rehabilitaci nemocnych
Bechtérevovou chorobou.

Velmi dllezité, pro nas bechtéreviky je nejen cvieni a spoleéné navyky,
které potom uplatriujeme pfi kazdodennim domacim cviceni, ale tyto spolecné
pobyty, kde se setkavaji postizeni se stejnou chorobou, ale rliznymi stupni
postizeni, umoznuji i vyménu zkuSenosti ¢i dalSich poznatkd. Pfinosem neni
vzdy jenom cviceni, ale celkova duSevni a télesna pohoda, coz potvrzuiji ti, ktefi
s nami jezdi na rekondice jiz vice let.

Nyni k druhému dilezitému tématu — vydavani ¢asopisu Bechtérevik.

V roce 2007 jsme vydali 12 vytisk( naSeho Casopisu (Cisla 82 az 93),
v mésici lednu vySel v maximalnim nékladu 2.100 kus(, tak aby ¢asopis spolu
se sloZzenkou na Uhradu ¢lenského prispévku, obdrzel kazdy registrovany ¢len
klubu. Od Unora do dubna vychéazel ¢asopis v nakladu 1400 az 1480 kusu, coz
odpovidalo platicim ¢lendm na konci roku 2006 s pfidanim potfebnych vytisku
pro nové ¢leny. Pocinaje kvétnem se naklad Fidil po¢tem skutecné platicich
¢lenl v daném roce, coz se pohybovalo od 1300 vytiskd v kvétnu az 1350
vytiskl v listopadu a prosinci.

Plny naklad pro vSechny registrované c¢leny byl uplatnén opét az
v letoSnim lednovém vydani, kdy dosahl poctu 2200 kusu.

Zde bych chtél jeSté pfipomenout, Ze vzhledem k tomu, Ze jsme na lorfisky
rok jiz neobdrzeli dotaci na vydavani ¢asopisu od Ministerstva zdravotnictvi,
pristoupili jsme k ispornému opatfeni. Pfestali jsme tisknout barevnou pfilohu,
kde se v minulosti prezentovali jednotlivé krajské organizace, nebo kde jsme
mohli formou fotografii seznamit naSe ¢leny s nejrliznéjSimi akcemi naSeho
Klubu.

Cely rok vznikal ¢asopis jiz osvédéenym zplsobem: na kazdém Cisle se
podilel vzdy jeden kraj. Velmi dobrou pfipravu prokéazali jiz tradi¢né Kraj Praha,
Kralovéhradecky, Moravskoslezsky a StfedoCesky kraj. Naopak se pravidelné
neGcastni JihoCesky kraj, a v tomto roce poprvé i Pardubicky kraj.

Casopis dodavame do tiskarny jiz v tiskové podobé, Setfi se tak financni
naklady na jeho tisk.

V soucasné dobé jsme oslovili nékteré dalSi tiskarny. Zde nam zpraco-
vavaji cenové nabidky na vyrobu ¢asopisu, ¢imz sledujeme, zda bychom jesté
vice nemohli uSetfit .



Treti okruh tvofi organiza¢né administrativni servis Klubu, coz je prede-
vSim administrativa. Po lofiském Shroméazdéni delegatd jsme nejprve museli
dat zaregistrovat nové Stanovy Klubu bechtéreviku, priibézné jsme se sezna-
movali s Ukoly, které pfed nami vyvstavaly. At jiZ je to tvorba a vyhodnocovani
dota¢nich program, Gcetnictvi, o kterém jsem se jiz dfive zminoval, nebo
zajistovani chodu kancelare Klubu.

Cely rok 2007 se potom nesl ve znameni odkazu Adventniho koncertu ze
zavéru roku 2006. Pocinaje bfeznem, 2007, kdy jsme obdrzeli prvni poznatky
o ziskanych prostfedcich, jsme absolvovali doslova koloto¢ hledani a vyje-
dnavani, kde a kolik kompenzaénich pomuicek nakoupime. Absolvovali jsme
vybérové Fizeni, které nebylo vibec jednoduché, nebot nas tlacil zejména ¢as,
abychom stihli pomucky také rozdélit naSim ¢lendm.
na nervy nas vSech, ktefi se tim zabyvali. Chtél bych timto podékovat zejména
Alence Loudové, ktera vyvinula veliké Usili ke spInéni tohoto naro¢ného Usili,
ale i nékterym predsedtm kraju, ktefi si vzorné plnili v tomto bodé své Ukoly.

V soucasné dobé je tento projekt uzavien, veSkeré prostfedky jsme
vy&erpali. Po uzavfeni hospodareni véetné auditu pfedame vyuacstovani Ceské
televizi.

Co fici ke krajskym organizacim? | kdyz vSechny krajské organizace jsou
fakticky v chodu, musim konstatovat, Ze jsme za cely rok vidéli na Vykonném
vyboru pouze 1x zastupce Libereckého kraje. Ale jsou i dalSi, které bych ne-
mohl chvalit. Pochvalu si na druhé strané zaslouzi Milada Jire¢kova z Krélo-
véhradeckého kraje, Ales Blazek z Usteckého kraje. Podileji se i na sluzbach
v kanceléfi Klubu. Pravidelné se zucastfiuje Jana RezZaninova z Jihomo-
ravského kraje, DrahuSka Vaculova z Prahy. Dobfe se tradi¢né spolupracuje
s Ludkem ImrySkem ze Zlinského kraje, v poslednim obdobi se v Olomouckém
kraji ujala aktivity pani Krischkova, ¢imz v Olomouckém kraji vytvofila fungujici
dvojici s Lenkou Prochazkovou .

Na tomto misté bych chtél podékovat téz ¢lenkam revizni komise, zejmé-
na Zdené Skovranové, ale i RGZe Novotné a v neposledni fadé pani AiSma-
nové. Doufam, Ze se s nami Uplné nelouéi, pfestoze pozadala o uvolnéni
z revizni komise.

DneSnimu jednani je pfedloZen navrh, aby na jeji uvolnéné misto byl zvo-
len p. Stanislav Tatoun, ktery byl do lofiského roku pfedsedou KV KB Morav-
skoslezského kraje. Pan Tatoun s tim souhlasi a tak zadam navrhovou komisi,
aby tento navrh predlozila ve své zpravé ke schvaleni.

Klub vyviji ¢innost i v tzv. zastfeSujicich organizacich. Podékovani patfi
naSemu Cestnému predsedovi Karlovi Vedralovi, ktery nas stéle reprezentuje
v fadé téchto organizaci.

Zastupce mame i ve vyboru pro mezinarodni spolupraci v Mezinarodni
federaci bechtérevickych spole¢nosti — ASIF. Zde bych chtél zduraznit, Ze na
tomto poli jsme zaznamenali vyrazny Uspéch, kterym bylo uspofadani 8. mezi-
narodniho kongresu ASIF.

Na 7. kongresu ASIF, ktery se konal v roce 2005 v Dansku, jsme byli
povéfeni usporadat pristi kongres v Ceské republice. Bylo to uznanim nasi
dosavadni prace a duveéry, kterou jsme si vybudovali v pfedchozich letech.
Pripravili jsme podrobny navrh na uspofadani kongresu a ustanovili pfipravny



organiza¢ni vybor. Vykonny vybor ASIFu nas navrh projednal a schvalil.

Za misto konani jsme po celé fadé raznych jednanich navrhli LéCebné
lazné Jachymov. Tyto lazné nejvice odpovidaly naSi predstavé a hlavné nasim
pozadavkdm. Vlastni prubéh kongresu potvrdil nasi pfedchozi volbu. Spolupra-
ce s vedenim lazni i s dalSim personalem byla vyborna.

Vlastnimu kongresu pfedchéazelo jednani pfipravného organiza¢niho vy-
boru s vedenim Vykonného vyboru ASIF. Toto probéhlo v Jachymové ve dnech
27.—29.dubna 2007. Z nasi strany byli pfitomni ¢lenové organiza¢niho vyboru:
Karel Vedral, Jindfich Fanta, MiloS Konrad, Irena KarpiSkova a Alena Loudova,
za vykonny vybor ASIFu: MUDr. Jon Erlendsson (Dansko) a Prof. Ernst
Feldtkeller (Némecko).

PFi projednavani jednotlivych organiza¢nich véci bylo samozfejmé pfi-
tomno i vedeni Lécebnych lazni Jachymov v Gele s jejim feditelem MUDr.
E. Blahou, Ing. Jifim Holym, &i feditelkou domu Béhounek Margitou Junkovou.
Vedle organizacnich otazek se podrobné projednaval i detailni program kon-
gresu. Zastupci vykonného vyboru ASIF po té zhodnotili stav pfiprav kladné
a veskeré naSe plany schvalili.

Nyni jeSté par slov ke sportovni oblasti v ¢innosti naSeho Klubu. Vedle
pravidelnych aktivit, které se vétSinou odehravaji v jednotlivych krajich ¢&i
mistnich skupinach, byl v loriském roce zorganizovan jiz druhy roénik turnaje
jednotlivell ve stolnim tenise, ktery se uskuteénuje v D&Ciné a zasluhu na jeho
usporfadani ma Usteckd krajska organizace, jmenovité jeji predseda Ales
Blazek.

V prosinci 2007 jsme zorganizovali jiz 3. ro¢nik celostatniho turnaje
v bowlingu. Nékteré krajské organizace tentokrate nepostavily druzstvo a tak
proti roku 2006, kdy se turnaje zlUc¢astnilo 12 kraji ze 14, tentokrate do nového
bowlingového centra v Pardubicich pfijelo ,jen* 9 krajskych druzstev. Zvitézilo
druZstvo Stfedodeského kraje, druhé bylo druZstvo Usteckého kraje a tieti byl
Kraj Jihomoravsky. Nové jsme vyhlasili a ocenili i nejlepsi jednotlivce.

Tyto dvé sportovni aktivity se dafi zdarné rozvijet a doufame, Ze v letos-
nim roce, kdy jsou tyto akce jiz rovnéz naplanovany, pfijede jeSté vice ucast-
nikd jak na bowling, tak na stolni tenis. O dalSich aktivitach se muzete urcité
zminit v diskusi.

Nyni mi dovolte, abych vas stru¢né seznamil se zpravou o hospodareni
nasi organizace.

Prehled o pfijmech a vydajich za rok 2007

PRIIMY 4 286 490,96 K&
Uroky a kurs. zisky 463,67 K&
\V/ytézek verejné sbirky — Advent 2291 712,20 K¢
Spolutiast ¢lenl KB na rekondicich 726 316,50 K¢
Sponzorské dary 260 016,50 K¢
Ostatni vynosy — provize 44 214,00 K¢




Trzby z prodeje sluzeb

30 100,00 K¢

Ostatni drobné vynosy (vef.sbirka 12.4. apod.)

2 540,50 K¢

Clenské prispévky

443 608,39 K¢

Dotace od statnich organa (MZCR)

299 570,20 K¢

Dotace od USC obce

22 966,20 K¢

Dotace od Magistratu (Brno, Ostrava, Opava,
Frydlant n/O.) a Kraje MS

164 983,00 K¢&

VYDAJE 4 079 916,23 K&
Kancelarské potfeby a material 10 439,00 K¢&
Pravni a socialni predpisy, predplatné 85,00 K¢
Rehabilitacni pomUcky ze sbirky Advent 2 291 864,80 K¢
Rehabilitacni pomucky — zbytek 4 300,00 K¢
Spotfeba elektrické energie 20 418,50 K¢&
Cestovné 35 921,00 K¢
yeélllglgg%j na reprezentaci vé. Shromazdéni 12 858,00 K&
Ostatni sluzby v¢. udrzby a opravovani 18 037,00 K¢&
Telefonni poplatky 18 816,00 K¢&
PoStovni poplatky 23 141,50 K¢&
Distribuce ¢asopisu ,Bechtérevik® 82 316,78 K¢
Tisk Gasopisu ,Bechtérevik” 182 080,40 K¢
Tisk vyro¢ni zpravy 900,70 K¢
Kancelar (najemné + sluzby) 47 057,50 K¢
Clenstvi v ASIF 4 987,86 K&
Naklady na kongres ASIF v Jachymové 208 197,20 K¢&
Povinny prispévek NRZP a CRHO 600,00 K&
Naklady spojené s vypocetni technikou,internet,SW 714,00 K¢
Ugetnictvi , audit 16 000,00 K¢&

Rekondice

848 585,08 K¢




Rekondice — ¢erpéani dotaci kraji a mést 168 255,00 K¢
Rekondice — krajské pfispévky ¢lenim 19 760,00 K¢&
Sluzby spojené se zajisténim rekondic 431,00 K¢
Osobni naklady 34 000,00 K¢
Dané a poplatky 600,00 K¢
Ostatni naklady 27 055,91 K¢
Rezijni naklady verejné sbirky — koncert 12.4. 2494,00 K¢

REKAPITULACE

Prijmy 4 286 490,96 Ké
\Vydani 4 079 916,23 K¢|
Rozdil 206 574,73 K¢
Stav bankovniho G¢tu k 1.1.2007 935 934,46 K¢
Stav bankovnich Géta k 31.12.2007 1 282 336,37 K¢
—z toho centralni G€et (v€. GEtu Vefejna shirka) |1 012 667,19 K&
ZUstatek pokladna OL kraje (ostatni pokladny =O) 5 361,50 K&

Mezinarodni spoluprace v roce 2007

Zahrani¢éni spoluprace Klubu je Uzce spojena s naSim c¢lenstvim
v Mezinarodni federaci bechtérevickych spoleénosti — ASIF. Jako kazdo-
ro¢né jsme odeslali podrobny dotaznik o naSi ¢innosti, ktery slouzi jako podklad
pro souhrnnou zpravu o ¢innosti bechtérevickych pacientskych organizaci v ce-
Iém svété. Jednd se o 28 organizaci s celkovym pocétem vice nez 40 000 ¢len.

Ze souhrnné zpravy, vydané vykonnym vyborem ASIFu, je mozné po-
rovnat nasi ¢innost v mezinarodnim meéfitku a Ize dovodit, Zze na$ Klub pracuje
velmi dobfe. Jako fadny ¢len ASIFu jsme uhradili ¢lensky poplatek na rok 2007.
Pokracovali jsme ve vzajemné vyméné clenskych ¢asopisu, které jsou pro nas
cennym zdrojem informaci. ASIF pfipravuje dalSi dotaznikovou akci o vlivu
léku, které se také Ucastnime.

Naklady na spolupraci a Clensky poplatek jsme Caste¢né hradili z dotace
poskytnuté Ministerstvem zdravotnictvi CR v ramci programu podpory vefejné
ucelnych aktivit obcanskych sdruzeni — projekt ,Cinnost Klubu bechtéreviku
v ASIF a ¢lensky poplatek®.
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8. Mezinarodni kongres ASIF

Na 7. kongresu ASIF, ktery se konal v roce 2005 v Dansku, jsme byli po-
véfeni usporéadat pristi kongres v Ceské republice. Povéreni bylo uznanim nasi
dosavadni prace a duvéry, kterou jsme si vybudovali v pfedchozich letech.
PFipravili jsme podrobny navrh na uspofadani kongresu a ustanovili pfipravny
organiza¢ni vybor. Vykonny vybor ASIFu nas navrh projednal a schvalil.

Za misto konani jsme po celé fadé raznych jednanich navrhli Lé¢ebné
lazné Jachymov. Tyto lazné nejvice odpovidaly naSi predstavé a hlavné nasim
pozadavkim. Vlastni priibéh kongresu potvrdil nasi pfedchozi volbu. Spolu-
prace s vedenim lazni i s dalSim personalem byla vyborna.

Vlastnimu kongresu pfedchéazelo jednani pfipravného organiza¢niho vy-
boru s vedenim Vykonného vyboru ASIF. Toto probéhlo v Jachymové ve dnech
27.—29.dubna 2007. Z nasi strany byli pfitomni ¢lenové organiza¢niho vyboru:
Karel Vedral, Jindfich Fanta, MiloS Konrad, Irena KarpiSkova a Alena Loudova,
za vykonny vybor ASIFu: MUDr. Jon Erlendsson (Dansko) a Prof. Ernst
Feldtkeller (Némecko).

PFi projednavani jednotlivych organiza¢nich véci bylo samozifejmé pfi-
tomno i vedeni Lécebnych lazni Jachymov v Gele s jejim feditelem MUDr.
E. Blahou, Ing. Jifim Holym, &i feditelkou domu Béhounek Margitou Junkovou.
Vedle organizacnich otazek se podrobné projednaval i detailni program kon-
gresu. Zastupci vykonného vyboru ASIF po té zhodnotili stav pfiprav kladné
a veskeré naSe plany schvalili.

Samotny 8. mezinarodni kongres ASIF se konal ve dnech 6. az 9. zafi
2007 v lazeriském domé Béhounek v Jachymové. V den pfijezdu, 6. zafi, se
delegati priibézné shromazdovali v Revmatologickém Ustavu v Praze. VétSina
jich pfilétala na letiSté Praha — Ruzyné, kde je cekali néktefi naSi ¢lenové
a dopravovali je pravé do Revmatologického Ustavu.

Navecer se delegati spole¢né autobusem odebrali do Jachymova, kde je
Cekala uvitaci vecere, spolecné i jednotlivé fotografovani a samoziejmé i uby-
tovani a prvni neformalni besedy mezi sebou.

Druhy den rano nejprve probéhlo oficielni zahajeni kongresu a po té jiz
zacalo dvoudenni pracovni jednani. Na kongres pfijeli delegati ze 17 zemi:
Belgie, Dansko, Holandsko, Irsko, Japonsko, Kanada, Madarsko, Némecko,
Norsko, Portugalsko, Rakousko, Slovinsko, Svycarsko, Turecko, USA a Velka
Britanie. Za Ceskou republiku to byli K. Vedral a M. Konrad. Na posledni chvili
se omluvila Francie a Spanélsko, ale i tak to byla nejvétsi dosavadni G&ast
a vSichni oceriovali, Ze se po delSi dobé ucastnili i delegéati z USA.

Ostatni ¢lenové organizaéniho vyboru se starali o hladky chod kongresu
po organizacni strance.

Jednani fidil Dr. Jon Erlendsson, prezident ASIFu. Vedle proceduralnich
a finanCnich otazek se diskutovaly problémy pacientd v jednotlivych zemich
a aktivity pacientskych organizaci. Za Ceskou republiku pfednesl pfispévek
K. Vedral. Déle se probiraly naméty na dalSi ¢innost a moznosti, jak ASIF muze
pomoci pfi vyzkumu Bechtérevovy choroby. Chystaji se dalSi dotaznikové akce,
které vyuzivaji obrovské Clenské zakladny a tak davaji statisticky prikazné
Udaje pro dalSi praci revmatologiim. Jednou z téchto akci je pokracovani studie
vlivu Bechtérevovy nemaoci a uzivanych Iékd na téhotenstvi. Ve stadiu pfiprav
je spoluprace s EULARem, kde pacienti budou mit moznost vyjadfit se k dopo-
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ruéenim pro Ié¢bu, které EULAR vydava. V zavéru kongresu probéhly volby
nového vykonného vyboru ASIF.

Organizaéni vybor pfipravil i bohaty spolec¢ensky program. Pro doprovod-
né osoby to byly vylety do Karlovych Varud, Lazné Jachymov nabidly prohlidku
dolu Svornost a mozZnost vyzkouSet si lazenské procedury. Pro vSechny
Ucastniky byl uspofadan kratky vylet do BeGova nad Teplou. Na zavérecné
slavnostni vecefi promluvil Dr. Erlendsson, prezident ASIFu, ktery oznadil
praci organiza¢niho vyboru slozeného z €lent Klubu bechtérevikl a vyjadril své
prekvapeni, jak necekané dobfe se organizatofi zhostili svého Ukolu. Také
podékoval persondlu lazni, ktery se vénoval delegatim s nevSedni ochotou.
Posledni den, 9. zafi, jsme zorganizovali spole¢ny odjezd delegéatt do Prahy.

Na uspésném prabéhu kongresu se nepfimo podilelo i Ministerstvo zdra-
votnictvi CR, které nam poskytlo finan¢ni dotaci v rdmci programu podpory
verejné ucelnych aktivit obéanskych sdruzeni — projekt ,,8. mezinarodni kongres
ASIF*.

Rekondiéni pobyty 2007

Rekondi¢nich pobytl se zucastnilo celkem 142 osob z celé republiky,
z toho bylo 131 pacientd s Bechtérevovou chorobou, na které se vztahovala
dotace.

Celkem i s osobami, které nemaji MB bylo vynalozeno 561 965,- K¢.
Z celkové dotace Ministerstva zdravotnictvi, kterd cinila 330 000,- K¢&, jsme
Cerpali pouze 182 500,-. Tzn. ze jsme 147 500,-K& museli vratit. DalSi naklady
byly vynalozeny na rekondi¢ni pobyty, které si organizovaly krajské organizace.

Projekt byl i pfes nedocerpani dotace Uspésné realizovan. Nedocerpani
dotace bylo zpGsobeno pfedevsim nejastnostmi pfi pfidélovani dotaci. Pozdni
pridéleni a tim i ¢erpani dotace zpUsobilo, Ze se neuskutecnily tradi¢ni jarni
terminy rekondic. Pozdéjsi, vlastné nahradni terminy jiz nebylo mozno piné
obsadit. Zajem o rekondice samoziejmé ovlivnil i celkovy nardst nakladu.

V dalSim obdobi bychom se chtéli i nadale vénovat tomuto druhu nasi
¢innosti. Rekondi¢ni pobyty maji nesmirnou dllezitost v rehabilitaci nemocnych
Bechtérevovou chorobou.

Velmi dulezité, pro nas bechtéreviky, je nejen cviceni a spoleéné navyky,
které uplatfiujeme pfi kazdodennim domacim cviceni, ale tyto spolecné pobyty,
kde se setkavaji postizeni se stejnou chorobou, ale rliznymi stupni postizeni,
umoznuji i vymeénu zkuSenosti ¢i dalSich poznatkd. Pfinosem neni vzdy jenom
cviceni, ale celkova duSevni a télesna pohoda, coz potvrzuji Ti, ktefi s nami
jezdi na rekondice jiz vice let. Jsme radi, Zze ndm tyto tydenni pobyty pomahaji,
Ze se na né hlasi i novi ¢lenové Klubu, ¢imz jim mdazeme velice pomaoci.

Vykonny vybor Klubu bechtérevikd konstatoval, Ze se podafilo za pomoci
dotacni politiky MZ CR udrzet na velmi dobré drovni pé¢i Klubu bechtérevikd
0 osoby postizené Bechtérevovou chorobou. Doporucil tento projekt opét
uskutecnit v roce 2008.
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Casopis ,Bechtérevik"

V roce 2007 jsme vydali 12 vytisk( naSeho Casopisu (Cisla 82 az 93),
v mésici lednu vySel v maximalnim nékladu 2.100 kust, tak aby ¢asopis spolu
se sloZzenkou na Ghradu ¢lenského prFispévku, obdrzel kazdy registrovany ¢len
klubu. Od Unora do dubna vychéazel ¢asopis v nakladu 1400 az 1480 kusu, coz
odpovidalo platicim ¢leniim na konci roku 2006 s pfidanim potfebnych vytiski
pro nové c¢leny. Pocinaje kvétnem se naklad Fidil po¢tem skutecné platicich
¢leni v daném roce, coz se pohybovalo od 1300 vytiskd v kvétnu az 1350
vytiskl v listopadu a prosinci.

PIlny naklad pro vSechny registrované c¢leny byl uplatnén opét az
v letoSnim lednovém vydani, kdy dosahl poctu 2200 kusu.

Zde bych chtél jeSté pfipomenout, Ze vzhledem k tomu, Ze jsme na lorisky
rok jiz neobdrzeli dotaci na vydavani ¢asopisu od Ministerstva zdravotnictvi,
pristoupili jsme k ispornému opatfeni. Pfestali jsme tisknout barevnou pfilohu,
kde se v minulosti prezentovali jednotlivé krajské organizace, nebo kde jsme
mohli formou fotografii seznamit naSe ¢leny s nejrliznéjSimi akcemi naSeho
Klubu.

Cely rok vznikal ¢asopis jiz osvédéenym zpusobem: na kazdém Cisle se
podilel vzdy jeden kraj. Velmi dobrou pfipravu prokazali jiz tradi¢né Kraj Praha,
Kralovéhradecky, Moravskoslezsky a Stfedocesky kraj. Naopak se pravidelné
neGcastni JihoCesky kraj, a v tomto roce poprvé i Pardubicky kraj.

Casopis dodavame do tiskarny jiz v tiskové podobé, Setfi se tak financni
naklady na jeho tisk.

Zéapis ze Shroméazdéni delegata
konaného dne 5.4.2008 v klubu Vrtule Salesidnského centra, Kobyliské
nam. v Praze 8
Listina pfitomnych delegéatu je uloZena u originalu zapisu
Omluveni: Pasler — PA , Mikova — KV, Krischkova — OL
Pritomni hosté: Vedral Karel, Kamenikova Jana, Flatscherova Hana —
manager Lazni Jachymov
Program:
Zahajeni a volba pracovnich komisi
Zpréava o ¢innosti KB od posledniho SD
Zprava o hospodareni KB
Zprava Revizni komise
Diskuse
Zprava Mandatové komise
Usneseni
Zavér
1. Zahajeni a volba pracovnich komisi
SD zahdjil pfedseda VV KB Jindfich Fanta, pfivital pfitomné delegaty
a hosty, podékoval Hané Flatscherové a LL Jachymov za déarek pro delegaty.
Do pracovnich komisi byli jednomysiné zvoleni:
Mandatova komise: p. ing. Dana Jurankova
p. AleS Blazek
p. Milada Jire¢kova

ONoh~WNE

13



Navrhova komise: p. Alena Loudova
p. Ludék Imrysek
p. Jana Rezaninova

2. Zprava o ¢innosti KB od posledniho SD

Zpravu o c&innosti KB od posledniho SD prednesl predseda VV KB

Jindfich Fanta (cely text v pfiloze zapisu).
3. Zprava o hospodareni KB

Zpravu o hospodareni prednesl predseda VV Jindfich Fanta (cely text

v pfiloze zapisu).
4. Zprava Revizni komise

5

Zpravu revizni komise prednesl Milo$ Konrad (cely text v pfiloze zapisu).

. Diskuse

Zastupce naSeho kolektivniho ¢lena — LL Jachymov pi Hana Flet-
scherova, obchodni zastupkyné, seznamila pfitomné s moznostmi pobytu
v LL Jachymov.

Jaroslav Miklik (Vysocéina) — vyjadfil se k problematice dotaci, vyjadfil
presvédcéeni, ze bychom je méli intenzivnéji sledovat, u ¢asopisu podal
navrh, zda by nebylo lepsi vydavat Casopis pouze 1x za ¥aroku.
Irena KarpiSkova — podékovala M. Jireckové, Z. Petrovicové, M. Cerve-
nému, L. Novotné, pi Stranské a dalSim za G€innou pomoc pfi organizaci
kongresu ASIF.

Karel Vedral a Jindfich Fanta zdlraznili, ze €asopis je ekonomicky
vyhodny pro informovani ¢lend o konkrétnich akcich — proto je pro VV
a hlavné pro kraje vyhodna mésic¢ni perioda.

Jifi Varnous (Pardubicky) — navrhl centralni internetové stranky KB
sjednotit s krajskymi tak, aby byly i zaktualizovany a byly tam pfimé
odkazy na jednotlivé kraje.

k témuz se shodné vyjadril M. Vrabec (Stfedocesky)

Jana Kamenikova (host — Cestny ¢len) navrhla téZz pfimé odkazy na
jednotlivé kraje, pokud jde o ¢asopis, konstatovala zhorSeni jeho Grovné a
pozadala o vétSi aktivitu vSechny €leny pfi shromazdovani pfispévka.
Jitka Koutna (Hl.m.Praha) — se vyjadrila k mimoradnym vyhodam na dobu
urcitou, na to reagoval s vysvétlenim a feSenim zejména pokud jde o pa-
cientku, ktera sv(j pfipad zvefejnila v Casopise Karel Vedral a Véra
Miklikova, ktera zdlraznila, Ze nejvice zalezi na oSetfujicim lékafi, jak
zhodnoti zdravotni stav svého pacienta a tim se posudkovy lékaF
zpravidla Fidi.

Dale (Vysocina) — podala stru¢ny referat o Skoleni CARD v Chrudimi.
Milada Jireckova (Kralovéhradecky) — vyzvala k €lenstvi v organech
NRZP a podala zpravu o €innosti kraje i o tom, Ze letos Hradecky kraj sla-
vi 10 let od svého zalozeni. Dale konstatovala, Ze nejnovéjsi trendy ve
spolecnosti jsou takové, Ze jen asociace pacientll maji Sanci v budoucnu
obstéat.

Ales Blazek (Ustecky) - vyzval k G&asti na bowlingovych turnajich 12. 4.
(spojeném s prednasSkou MUDr. Pavelkové o biologické 1é¢bé) a 27. 12.
2008 a na turnaji ve stolnim tenise 14. 10. 2008.

Jana Rezaninova — podala zpravu o ¢innosti Jihomoravského kraje.
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- Josef Urbansky (mistopfedseda Karlovarského kraje) podal zpravu
o ¢innosti Karlovarského kraje.

- Karel Vedral (Cestny pfedseda KB a prezident CARD) — poté prednesl
svUj prispévek, ve kterém podékoval predsedovi VV Jindfichovi Fantovi
za jeho préaci, vyjadfil se k aktualnim problémum v Klubu, zejména
vyslovil obavu z ubyvani ¢lenské zakladny a navrhl, aby VV pfijal opatfeni
k opétovnému zvySovani poctu ¢lend, a to v souladu se stanovami i ne-
bechtéreviku, ktefi vyjadfi vuli pro Klub pracovat. Déle navrhl, aby byly
rekondi¢ni pobyty organizovany prostfednictvim kraju za pouziti dotace
z centra, informoval o studii BEDA IlI., o IV. konferenci k reformé zdra-
votnictvi a nabidl dalSi a¢innou pomoc CARD, napf. edukacéni. Pozadal
predsedy kraji a pfitomné delegaty o soucinnost pfi obsazovani mist
zastupcl z ¢lentt KB ve Skupinach zfizovanych pfi Centrech pro biolo-
gickou lé¢bu a informoval o tom, Ze Skoleni pro dalSi kandidaty probéhne
ve dnech 6. — 8. ¢ervna v Chrudimi v hotelu Bohemia. Dale informoval
o pfipravené pomoci CARD pro zlepSeni kvality a Urovné ¢asopisu.

- Jindfich Fanta vyzval k urychlenému obsazeni 10 skupin zfizovanych pfi
Centrech pro biologickou lé¢bu.

- Miroslav Smecko (Moravskoslezsky) — podal zpravu o &innosti Severo-
moravského kraje.

6. Zprava Mandatové komise

Mandatova komise konstatovala, Ze SD se zUc&astnilo 58 delegat(, coz je
85% z celkového poctu 68 zvolenych delegéatl v jednotlivych krajskych
organizacich. Z toho vyplyva, ze SD je usnaSeni schopné Zpravu mandatové
komise prednesla jeji pfedsedkyné, pani ing. Jurankova.

7. Usneseni

Navrh usneseni prednesla predsedkyné navrhové komise Alena Loudova.

Nejprve bylo samostatné hlasovano o doplnéni Revizni komise o pana
Stanislava Tatouna na misto Jarmily AiSmanové, kterd pozadala o uvolnéni.
Pan Tatoun se svou kandidaturou souhlasil, pfestoze se nemohl SD osobné
zGc€astnit. Navrh byl jednomysiné pfijat. (Text Usneseni v pfiloze zapisu.)
8. Zaver

Predseda VV Jindfich Fanta podékoval delegatim a hostim za Ucast a za
prednesené podnéty a pozval Ucastniky na malé obcerstveni.

Zéastupci firmy BIOSTIMUL Mgr. Kuzelova a MUDr. Ptacek predvedli své
produkty, které jsou zaloZzeny na léCebném vyuziti svétla, ¢imz zpestfili
program Shromazdéni delegat(.

Usneseni

z jednani Shromazdéni delegattd Klubu bechtéreviki konaného dne 5.
dubna 2008 v Klubu Vrtule v Praze 8, Kobyliské nam.

Shroméazdéni delegatt Klubu bechtérevikd
schvaluje:

1. Zpravu o ¢innosti Klubu od posledniho shroméazdéni v roce 2007

2. Zpravu o hospodareni Klubu za rok 2007

3. Zpravu Kontrolni a revizni komise

4. Plan ¢innosti Vykonného vyboru na dalSi obdobi
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bere na védomi odstoupeni ¢lenky revizni komise pi AiSmanové
kooptuje pana Stanislava Tatouna do Revizni komise
konstatuje, Ze vSechny funkce ve Vykonném vyboru a Revizni komisi jsou
Gestné a bezplatné
uklada
1. Vyhodnotit diskusi i celé jednani SD, nadméty a pFipominky
zapracovat do planu prace VV. Zodpovida: pfedseda VV
2. Pripravit FeSeni rekond. pobytld prfes kraje s vyuzitim centralni
dotace. Zodpovida: pfedseda VV a predsedové KV
3. Prfijmout opatfeni k trvalému rozSifovani ¢l. zakladny. Zodpovida:
predseda VV
4. vSem clendm Klubu bechtérevikd vystupovat ve prospéch Klubu
a propagovat cile Klubu bechtérevikd

Schvéleno Shromézdénim delegatd dne 5. dubna 2008.
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