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Kdo jsme

Nézev spolku: Spolek psoriatikii a atopickych ekzematiki (zkrat. SPAE)

ICO: 00200221

Datum vzniku: 18.5.1990

Sidlo: Praha

Plisobnost: celostatni — ve viech krajich Ceské republiky

Kontakt: WWW.spae.cz, cz.spae@gmail.com, https://www.facebook.com/spaecz

Spolek byl zapsan do seznamu pacientskych organizaci 24. 1. 2022 dle § 113f odst. 3 zakona
o zdravotnich sluzbach ¢. 372/2011 Sb.

Organy spolku:
Prezident: Ing. Josef Pohtinek
Viceprezidentka: Hana Piikrylova

Clenové vyboru:
Mgr. Gabriela Dolezelova, DiS
Miloslav Zavfel
Svatopluk Puda

Kontrolni komise:

Zdeiika MatyaSova — predsedkyné
Jaroslav Lacman

Jarmila Ostra

Poslanim spolku SPAE je sdruzovat nemocné s nepienosnymi a nenakazlivymi nemocemi,
zdravotniky a ostatni osoby, které chtéji zlepSit péci o tyto nemocné obhajobou, prosazovanim
a napliovanim jejich prav, zajmi a potfeb v sou¢innosti s organy statni spravy a samospravy v
CR i mezinarodnimi institucemi.

Cinnost spolku pro své &leny

e Koncem unora 2023
probéhl celostatni
sjezd  delegati v
Ttebi¢i. Delegati byli
voleni v jednotlivych
klubech.



http://www.spae.cz/
mailto:cz.spae@gmail.com
https://www.facebook.com/spaecz

Nekolikrat rocné¢ se sesli
Clenové  vyboru.  Dtlezita
jednani vyboru SPAE béhem
roku, rozhodovani a
schvalovani probihala vétSinou
distan¢ni metodou.

V klubech SPAE  probihala
setkani na schtizkach a akcich
vétSinou za osobni casti, n€kdy také on-line. Ale nikdy neni nad osobni setkavani. A kluby
téch ,,lidskych setkani* uskutecnily dost a dost na potadani nejriiznéjsich akei.

Miloslay Zavre!

Clenové si jiz zvykli, Ze setkani pies obrazovku pocitace je rychlejsi, méné nakladné na
svolani z hlediska zajisténi vyhovujiciho terminu a tim i pro kazdého ucastnika levnéjsi
(nemusi nikam jezdit, nékdy i ptes ptlku republiky).

Uskutecnili jsme letni setkani v Lipové (kvéten, Cerven).
Nékdo tu byl na komplexni lazenské lécbe, nékteti
Clenové si zaplatili wellness pobyty, nékolik clent
pfijelo jen tak za svymi pfateli, aby si také trochu
,Vvyspravili“ své zdravi.

Na zacatku cervence 2023 jsme zajistili pro naSe ¢leny
(opakované pro velky uspéch) ozdravny pobyt u mote
v Chorvatsku — v Basce Vodé. Moiska voda a slunce
maji blahodarny ucinek na pokozku i celkovou
regeneraci organizmu.

Vpali cervence jsme
v Laznich Lipova
spoluporadali  sportovni
odpoledne pro déti — jak
pro malé pacienty, tak pro
vSechny ostatni déti, zde
bydlici nebo jsouci zde na
prazdninach. Bylo 14.
soutéZnich stanovist’ a po
splnéni vSech soutézi si
pfichazeji déti na nas
stanek SPAE pro
zaslouZenou odménu.
Détem zéfila ocka radosti
a spokojenosti!

Dalsi sobotu v ¢ervenci se konal, jako uz po nékolikaté, v laznich Lipové Pohdadkovy les
pro déti. Pocasi bylo krasné slunné a bylo se na co teSit. Na stanovistich déti cekaly rizné
pohadkové bytosti, kralovna s kralem, Sn¢hurka, Karkulka a v lese schovany vlk, vodnik,
carodé€jnice aj. DEti maji toto pohadkové odpoledne moc rady! Zucastnilo se kolem stovky
déti, néktefi 1 s rodici.
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e Pocatkem zafi jsme zajistili pro nase Cleny (taktéz opakovang) ozdravny pobyt v termalnich
laznich Harkany na jihu Mad’arska. Mineralni termalni voda, slunce a odpo¢inek ma velky
vliv na zdravi nasSich ¢lenti. Parta lidi perfektni, néktefi uz pfijeli po dvanacté.

e SPAE vydava vlastni bulletin s ndzvem Zpravodaj, ktery je 4x rocné distribuovan vsem
¢lenlim az do jejich poStovni schranky. Obsahem jsou aktualni informace o 1é¢bé, co se déje
ve SPAE, ptehled akci v jednotlivych klubech, informace z vyboru a celkova osvéta ¢lenti.
Zpravodaj je registrovan na Ministerstvu kultury a dle zdkona zasilan k evidenci a uloZeni
do statnich a méstskych knihoven.
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Svétovy den psoridzy a Puntikovy den ve Velkém Mezifiti

e Vlednu jsme se zucCastnili 25. rocniku Lipovského dermatovenerologického fora, které
potada Ceska dermatovenerologické spole¢nost CLS a Schrothovy 1éebné 1azné s.r.o. Po
slavnostnim zahajeni nasledovaly ptrednéasky, které byly vesmés doprovazeny video
prezentacemi. Nase organizace SPAE zde méla stanek s letaky, bulletiny a na ptani jsme
vysvétlovali nasi ¢innost (vzhledem k tomu, Ze SPAE funguje pies 30 let, tak nés prakticky
vSichni kozni 1€kati znaji). Pfednasky odbornikti byly pro nas velmi poutavé, a naopak my
jsme konzultovali moderni zpisoby 1écby s odborniky.

Nabrali jsme sily a ,hiybaj hore® na Portds!

PODZIM-2023

Odborna Cinnost
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e V kvétnu prob¢hl jiz 29. ro¢nik Ndarodniho dermatologického kongresu, ktery
potadala CADV. Bylo zde piedneseno na 40 odbornych piednasek a kazuistik od
pfednich odbornikli. Soucasti kongresu byly i prezentace firem, které informovaly o
svych pripravcich i o novych pristrojich pro dermatologii.

e PiiprileZitosti tficatého vyroci firmy
UCB vCR probshlo v &ervnu
v prazské Belgické rezidenci setkani
pacientskych organizaci,
predstaviteli l1ékarskych spolecnosti
a akademikll z vysokych $kol. Po
celou dobu vladla dobra nalada a
prezident SPAE hovoftil jak se se
zastupci firmy, tak
s profesory/dermatology 1 se
zastupci  ostatnich  pacientskych
organizaci a samoziejme informoval
belgického velvyslance o spolupraci SPAE s UCB.




Nase organizace SPAE usporadala v zafi pii ptilezitosti Svétového dne atopického ekzému
jednéani U kulatého stolu. Nad timto jednanim pievzal osobni zastitu ministr zdravotnictvi.
Podrobna zprava byla zvefejnéna v Medical Tribune a najdete ji i na naSich webovych
strankach. Jednani se zacastnili:

Ing. Josef Pohiinek, prezident SPAE

prof. MUDr. Spyridon Gkalpakiotis, Ph.D., MBA, primai DK 3. LF UK

MUDr. Toméas Dolezal, Ph.D., feditel organizace iHETA

Vaclav Platenik, MA, LL.M., naméstek ministra zdravotnictvi

MUDr. Miluse Havlova, ktera v diskusi zastupovala VSeobecnou zdravotni pojistovnu
Mgr. Lucie Ondfichova, séfredaktorka Medical Tribune

Pti ptilezitosti Svétového dne psoridazy (pripadd na 29. 10.) jsme v fijnu usporadali dvé akce
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a) Puntikovy den ve Velkém Meziti¢i, ktery se také letos slavil i za hranicemi Ceské
republiky. Divodem vzniku Puntikového dne byla potieba informovat vefejnost o tom, Ze
lupénka neni infekéni onemocnéni. Lupénka je uz tak pro pacienty velice stresujici
zalezitosti a pokud se jesté setkd s nepochopenim okoli, neziidka takovy pacient dusevné
trpi, ¢imz se kozni projevy dale zhorsuji. Cely den probéhl v duchu plném her a soutézi pro
déti a jejich rodice, tancilo se, spousta zabavy a nechyb¢l ani vytvofeny zivy - "lidsky
puntik". Nakupem Igracka jsme pomohli uz dvéma malym détskym pacienttim (s lupénkou
a ekzémem) zacastnit se v letoSnim roce na tfi tydny ozdravného pobytu u moie

Lupénka se netyka pouze pacienta, ale celé jeho rodiny. Do Puntiki se totiz zapojilo velké
mnozstvi §kol, Skolek, podnik, firem a instituci nejenom z Ceské republiky.




b) Setkani ve Schrothovych lé¢ebnych laznich v Lipové, kde SPAE uspotadala slavnostni
vecer s hudebni produkci pro své €leny, pro pacienty ldzni i pro ostatni vetejnost, a také
odbornou prednasku psychologa na téma Stres a jeho souvislosti. Soucasti byl i stanek
s propagac¢nimi materidly o psoridze a vzorky lécebné kosmetiky ve formé masti.

e NaS c¢len Miloslav Zaviel pracoval béhem celého roku 2023 v Pacientské rade, coz je
poradni organ ministra zdravotnictvi.

e Jiny nas ¢len Jaroslav Lacman se pravidelné aktivné zucastnuje APO Skoly, pofadané pro
pacientské organizace.

Mezinarodni aktivity

e Zucastnovali jsme se on-line pracovnich setkani s organizacemi, ve kterych mame své
nezastupitelné ¢lenské misto: GlobalSkin, EuroPso, IFPA. Téchto webinafi bylo béhem
roku na padesat.

e Zacatkem cervna probihala v Bruselu konference pacientskych organizaci pod patronaci
celosvétoveé organizace GlobalSkin, kterd sdruzuje 200 pacientskych organizaci z 65 zemi
a je v ni zastoupeno 54 koznich diagnéz. Konference s nazvem ELEVATE 2023 byla
uréena pro vedouci predstavitele dermatologickych pacientskych organizaci a byla
zamé&fena na posileni spojeni napfi¢ své€tovymi regiony a oblastmi onemocnéni. Na 150



ucastniki bylo Skoleno a inspirovano ruznymi odborniky ve svych oborech, vcetné

psychologie a dermatologie, vyzkumu, advokacie a regiondlnich zdravotnich systémi. A
nase SPAE zde opét nemohla chybét.
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V Cervnu jsme usporadali jiz dvacaty treti rocnik tradi¢niho
Mezinarodniho vystupu na Portas. Na hranicnim kopci
Portas v pohoti Javorniky se pravidelné setkdvame s prateli
ze stejné organizace ze Slovenska. NaSe organizace byla
zalozena vr. 1990 jako Ceskoslovenskd, po rozdéleni
republiky se nechténé¢ musela rozdélit i naSe spolecnost.
Takova setkani starych i novych c¢lenil jsou plna krasnych
setkani, vypravénych ptib¢ht, co kterd spolecnost potada,

jak val¢éi s nemocemi a vzdycky ptijdou na fec i témata o roding, détech, vnoucatech. Na
Portasi se opét soutézilo, u nékterych disciplin byl adrenalin a vitézové byli odménéni
cenami. Jako vZdy obdrZel kazdy na paméatku diplom.




Zacatkem cervence probéhlo v Singapuru setkani psoriatickych organizaci, které jsou
sdruzeny v celosvétové organizaci IFPA (International Federation of Psoriasis
Association). Tento mitink byl zaméfen zejména na organizace a jejich ¢innosti, pochazejici
z Asie. Soucasti bylo také predstaveni dvou desitek ostatnich ¢lenskych organizaci, co
d¢laji, jak funguji, co se v minulosti povedlo a co planuji do budoucna. Predstavili jsme zde
1 naSi organizaci SPAE, pfestoze jsme si védomi, Ze za vice jak 15 let naseho plisobeni v
IFPA jsme jiz dostatecné v celém svété znami svymi ¢innostmi.

Nas spolek je pro svou zndmost opakované zvan ucastnit se nebo i prednadset na dalsi
dermatologické kongresy a konference, napt. do Japonska, Turecka, Polska, na Filipiny,
Vietnam, Kolumbie, Argentina, USA ...

Vzhledem k tomu, Ze jsme neziskové, dobrovolné sdruzeni, neni v nasich finan¢nich ani
casovych moznostech se téchto akci zicastnovat.

Edukace verejnosti

Mezi nase nejvetsi edukacni projekty patii Tiskova konference a Kulaty stiil, oboje bylo
potaddano k atopickému ekzému (bylo to popsano diive ve spolupraci s odbornou
spolecnosti).

Pokracuje nase on-line internetova poradna na webu BezLupenky.cz, Tuto poradnu jsme
zprovoznili v roce 2014 a stale funguje. Na dotazy odpovidaji specialisté — dermatologové.

I letos byla nase spole¢nost SPAE spolupotadatelem akce ,,Détsky den* v Laznich Lipové;
hry a soutéZe pro déti, pohddkovy les, rozdavali jsme letdky a omalovanky.

Mezi vetejnost jsme pii nejriznéjSich piileZitostech distribuovali letdky pro ucely edukace;
3 druhy o psoridze a 1 druh o atopickém ekzému. Tyto letaky Sifily také naSe kluby ve svém
okoli (mj. ordinace Iékait, Skoly a Skolky).


http://www.bezlupenky.cz/
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Spolecnost psariatiki a atopidsyjch ekzematiki SPAE
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V s molnesti SPAE
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Vice informaci o inosii speleinosii o podminkich densivi najdete na
Schazime se také v naSich klubech WWW.SpaS.cZ

v Praze, Bmé, Ostravé, Prostéjové, Pardubicich, a na Vysodiné.

Ve kterych organizacich jsme ¢leny

Nas pacientsky spolek SPAE je zapsan jako Pacientskd organizace na ministerstvu
zdravotnictvi. Nase SPAE je c¢lenem téchto organizaci (a pokud je to ptredepséano, platime
¢lenské ptispévky):

e Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR https:/nrzp.cz/

e EUROPSO se sidlem ve Slovinsku https://www.euro-pso.org/
Europso sdruzuje pacientské organizace s psoridzou v celé Evropé.

e International Federation of Psoriasis Associations (IFPA) se sidlem ve Svédsku
https://ifpa-pso.com/
IFPA sdruzuje pacientské organizace s psoridzou v ramci celého svéta. Je zde pies 60
organizaci (jeden stat = jedna pacientskd organizace)

e International Alliance of Dermatology Patient Organizations (IADPO nebo téz
GlobalSkin) se sidlem v Kanad¢ https://globalskin.org/
GlobalSkin je organizace, kterd sdruzuje pacientské organizace s jakymkoliv koznim
onemocnénim v ramci celého svéta. Je zde seskupeno 194 organizaci ze 65 statt a
reprezentuji 54 rliznych diagndz. SPAE je zakladajicim clenem této organizace (2015).

e Fondation René Touraine (FRT) se sidlem ve Francii https://www.fondation-r-

touraine.org/

SPAE dale spolupracuje s odbornymi spole¢nostmi a farmaceutickymi firmami, jak je vidét
na naSich webovych strankach

Kde nas najdete

Vsechny nase aktivity najdete na nasledujicich odkazech:
http://www.SPAE.cz
www.lupenkanacisto.cz
http://lupenkapodkontrolou.cz
http://www.bezlupenky.cz/
http://www.proatopiky.cz/alli
http://www.zivotslupenkou.cz/
https://www.facebook.com/spaecz
https://www.facebook.com/groups/315823095881430/
https://www.facebook.com/proAtopiky/
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Digitalné podepsal
Ing. Josef Pohutinek
SPAE
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