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Kdo jsme

Nazev spolku: Spolek psoriatika a atopickych ekzematiki (zkrat. SPAFE)
ICO: 00200221
Datum vzniku:  18.5. 1990

Sidlo: Praha
Plisobnost: celostatni — ve vSech krajich Ceské republiky
Kontakt: WWW.Spae.cz, cz.spae@gmail.com
Organy spolku:
Prezident: Ing. Josef Pohlinek

Viceprezidentka: Hana Piikrylova

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

Kontrolni komise:

Zdenka MatyaSova — predsedkyné
Jaroslav Lacman

Jarmila Ostra

Poslanim spolku SPAE je sdruzovat nemocné s nepfenosnymi a nenakazlivymi
nemocemi, zdravotniky a ostatni osoby, které chtéji zlepsit péci o tyto nemocné
obhajobou, prosazovanim a naplinovanim jejich prav, zajmu a potteb v soucinnosti
s organy statni spravy a samospravy v CR i mezinarodnimi institucemi.

Cinnost spolku pro své &leny

e Vzhledem ke kovidové situaci neprob¢ehl celostatni sjezd delegatia. Dllezita
jednani, rozhodovani a schvalovani probihala distancni metodou. Dokonce 1
v klubech probihala setkani pies internet, kdy se tuto komunikaci ptes
obrazovku pocitace naucili i ¢lenové vysSiho véku.

e Zajistili jsme pro nase ¢leny (opakované pro velky tspéch) ozdravny pobyt v
Harkanech v Mad’arsku. Mineralni termalni voda, slunce a odpocinek ma
velky vliv na zdravi naSich ¢lenti.


http://www.spae.cz/
mailto:cz.spae@gmail.com

Uskutecnili jsme (také opakovang) ozdravny pobyt u mote v BaSce-Vod¢
(Chorvatsko). Ptfimoiska oblast vzdycky zdarné ptsobi na pokozku a celkove
na zdravi.

Uskutecnili jsme letni setkani v Lipové. Nékdo tu byl na komplexni lazenské
1é¢be, nekteti ¢lenové vyuzili voucherl a doplatili si wellness pobyty, nékolik
Clenil ptijelo jen tak za svymi kamarady.



e Vzhledem ke zruSeni sjezdu delegatli musely byt ucetni uzavérka, kontrolni
zprava a zprava o hospodaieni odsouhlaseny vyborem 1 jednotlivymi kluby
SPAE per-rollam. Informace o ¢innosti za minuly rok (vyrocni zprava, ucetni
uzavérka) byly poddny organiim statni spravy elektronicky ptes datovou
schranku.

e Naplanované akce klubti musely byt pfehodnoceny. Nékteré byly zruSeny, jiné
presunuty ¢i pozménény podle aktudlni situace a dle vladnich nafizeni. Pfesto
se uskutecnily nékteré vyznacné akce v regionech pti dodrzovani celostatnich
pravidel.

e SPAE vydavéa vlastni bulletin s nazvem Zpravodaj, ktery je 4x roc¢né
distribuovan vSem cCleniim az do jejich poStovni schranky. Obsahem jsou
aktudlni informace o 1é¢bé, co se d€je ve SPAE, ptehled akci v jednotlivych
klubech, informace z vyboru a celkova osvéta ¢lenll. Zpravodaj je registrovan
na Ministerstvu kultury a dle zdkona zasildn k evidenci a uloZeni do statnich
knihoven.
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Odborna Cinnost

e Zacatkem roku jsme usporadali pomoci dotazniku internetové Setfeni o tom,
jak moc nas psoridza zatézuje, jak si ji 1é¢ime. Dotaznik vyplnilo na 50 naSich
Clent, vysledky byly zpracovany a my jsme je prezentovali zastupcim
zdravotniki a pojiStoven. Tuto akci ndm podpofila firma, kterd taky zajistila
dastojné prostory pro prezentaci na belgickém velvyslanectvi, a zastitu nad
touto akci ptebral sam ambasador Belgického kralovstvi. Prezentace byla
obséhla, zde uvedeme jen malou ukéazku jejiho zpracovani.

Postizeni jednotlivych ¢asti t&la lupénkou

Priithure bealitp Brecta paciennd s pserin |£5/2001)
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soience.

e V zafi jsme se zacastnili Lipovskych dnii v Lipové.
V prostorech lazni bylo postaveno mnoho stanki s

s propagacnim materidlem. Informovali jsme o nasich
ptipravovanych akcich ke Svétovému dne psoriazy a
uspotadali jsme soutéze pro déti o ceny s Igrackem (tj.
hracka pro déti, SPAE byla u navrhu jeho nové vizaze,
zaméfené na kozni onemocnéni).

o Pti prilezitosti Svétového dne psoridzy 29. fijna jsme uspotadali dvé akce pro
sirokou vefejnost:

a) Puntikovy den ve Velkém Mezifi€i, ktery se 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, neztidka takovy pacient duSevné trpi, ¢imz se kozni projevy dale
zhorSuji. Lupénka se netyka pouze pacienta, ale celé jeho rodiny.

Oblecenim a dopliiky s puntiky jsme tedy dali svému okoli najevo, Ze jsou ndm
znama zéakladni fakta o lupénce a pacienti ndm nejsou lhostejni. Happening
mél letos charitativni charakter. Ctyi¢lenna rodina hradek — Igrdckii s puntiky
détem uz od zacatku letoSniho Skolniho roku vysvétluje, Ze lupénka neni
infekéni a jejich kamaradi se 1i$1 maximalné pravé témi ,,puntiky* na kizi.
Koupi Igrackl s puntiky (zde: https://revenium.cz/kategorie/puntikovy-den/)



https://revenium.cz/kategorie/puntikovy-den/

muzeme jeSt¢ stale podpofit rodiny déti s lupénkou ¢i podobnym
onemocnénim, které se vydaji v 1ét€ na tiitydenni pobyt u mote. Slana voda a
slunicko, to je pfesn¢ to, co (nejen detsti) pacienti potiebuji.

b) Setkani ve Schrothovych lécebnych laznich v Lipové, kde SPAE
uspotadala slavnostni vecer s hudebni produkei (v rdmci natizeni o pandemiti)
pro své Cleny, pro pacienty lazni 1 pro ostatni vetfejnost, a hlavné¢ odbornou
prednasku o pouziti Ié€ebné kosmetiky pro kozZni pacienty.

o Clenové vyboru SPAE se zacastnili on-line kulatého stolu na téma ,,Lécba
v dermatologickych centrech®. Naplni byly diskuze nad stavajicim stavem
1éCby psoriatickych pacientti, jejich po€et a vyhled financovani na cely rok
2021. Zastupci Ceské dermatologické spoleénosti vysvétlili typy 1é¢by a
podpoiili evropskd doporuceni pro navyseni a zkvalitnéni 1écby modernimi
biologiky.



e Pan Miloslav Zavtel pracoval v celém minulém obdobi v Pacientské rade, coz

je poradni organ ministra zdravotnictvi. Jsme radi, Ze byl vybran a jmenovéan i
do dalsiho ¢tyfletého obdobi do této rady.

V fijnu jsme se zucastnili Narodniho
dermatologického kongresu v Brng,
ktery potadala Ceska akademie
dermatovenerologie. Zde probihala
jednani mezi nami (SPAE) a
odborniky — dermatology, odborniky
na viry a vakcinaci a se zastupci
farmaceutickych spolecnosti.

Mezindrodni aktivity

e ProtoZe se nepotadaji odborné ani pacientské konference, kterych jsme se

v minulosti zc¢astiiovali, museli jsme se spokojit s on-line webinafi a



konferencemi. Tak jsme se zucCastnili pracovnich setkani s organizacemi
GlobalSkin, EuroPso, IFPA, aj.

Uspotadali jsme dvacaty (ndhrada za lonisky, opozdény) a soucasné dvacaty
prvni ro¢nik Mezindrodniho vystupu na PortaS. Na hrani¢nim kopci Portas
v pohoti Javorniky se pravideln¢ setkdvame s prateli ze stejné organizace ze
Slovenska. Nase organizace byla zaloZzena v r. 1990 jako Ceskoslovenska, po
rozdéleni republiky se nechténé musela rozdé¢lit 1 naSe spole¢nost.

Vybor nasi spolecnosti byl pozvan na sném Spolocnosti psoriatikov a Atopikov
ve Slovenské republice. NaSe spolupréace je od prvopocatkli zaloZeni (tehdy
jesté spoleéné Ceskoslovenské Spolednosti psoriatikii a atopikil. Navzajem se
informujeme o déni v naSich krajindch, mame navéazana pracovni i osobni
pratelstvi.




Edukace verejnosti

e Pokracuje nase on-line internetova poradna na webu BezLupenky.cz, Tuto
poradnu jsme zprovoznili v roce 2014 a stale funguje. Na dotazy odpovida;ji
specialisté¢ — dermatologové na dotazy Siroké vetejnosti.

e Mezi vefejnost jsme pii nejriiznéjSich ptileZitostech distribuovali letdky pro
ucely edukace; 3 druhy o psoriaze a 1 druh o atopickém ekzému. Tyto letdky
Sitily také naSe kluby ve svém okoli (mj. ordinace lé¢kait, Skoly a Skolky).
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e [ letos byla nase spole¢nost SPAE spolupotadatelem akce ,,Détsky den* v
Laznich Lipové; hry a soutéZe pro déti, pohadkovy les, rozdavali jsme letaky
a omalovanky.

Ve kterych organizacich jsme ¢leny


http://www.bezlupenky.cz/

Nas pacientsky spolek je ¢lenem téchto organizaci:

e Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR https:/nrzp.cz/
e EUROPSO https://www.euro-pso.org/
e International Federation of Psoriasis Associations (IFPA) https://ifpa-

pso.com/
e International Alliance of Dermatology Patient Organizations
https://globalskin.org/

e Fondation René Touraine (FRT) https://www.fondation-r-touraine.org/

U&etni uzévérka a revizni zprava o hospodafeni za rok 2021

Viz ptiloha.


https://nrzp.cz/
https://www.euro-pso.org/
https://ifpa-pso.com/
https://ifpa-pso.com/
https://globalskin.org/
https://www.fondation-r-touraine.org/

Revizni zprava o hospodaieni SPAE za rok 2021
obdobi od 1. 1.2021 do 31. 12. 2021
Spolek psoriatikii a atopickych ekzematikii
Nemocnice na Bulovce, Budinova 67/2, Liberi, 180 00 Praha 8

Ke kontrole byly piedlozeny doklady pani Ing. Kamilou Ktivkovou, ucetni spolku SPAE.
Kontrola se konala v Praze, dne 24. unora 2022 za pfitomnosti: Zdenky Matyasové —

piedsedkyné KK a ¢lena KK pana Jaroslava Lacmana.

1.C4st - Rozpo&et na rok 2021

Spolek hospodaii podle ro¢nich rozpoctl, které jsou nastrojem planovité tvorby a ucelového
vyuzivani finan¢nich prostfedkli, jez ma spolek k dispozici. Rozpocet na rok 2021 byl
sestaven dle Smérnice o hospodateni, byl projednan a schvéalen vyborem dne 23.3.2021.
Prijmy ve vysi 166.300 K¢, vvdaje ve vysi 127.700 K¢.

2. Cast - Bankovni idet  k 1. 1.2021 110.772,05 K&

k 31.12. 2021 65.077,88 K&
3. Cést - Pokladni hotovost k 1. 1.2021 26.262,00 K¢
za celé SPAE k 31.12.2021 26.738,00 K&

4. Cast - Zdroje prijmia SPAE v roce 2021

Hlavnim zdrojem piijma byly prispévky cleni, zapisné, dary a finanéni prijmy za
reklamy ve Zpravodaji.

5. Cast - Vysledek hospodareni SPAE za rok 2021

Celkové naklady spolku SPAE v roce 2021 cinily 455.628,52 K¢. Vykazané vynosy spolku
¢inily 404.536,73 K¢.

Vysledek hospodareni k 31.12.2021 skoncil ztratou v ¢astce -51.091,79 K¢.

6. Cast — Prehled hospodaieni spolku SPAE v roce 2021 — tabulka - kde jsou podrobng

vycisleny néklady a vynosy (pouze pro vnitini potiebu SPAE)

7. Cast — Clenské prispévky SPAE v roce 2021

Uhrazené ¢lenské ptispévky v roce 2021 €inily — 48.500 K¢, (dle evidence + zapisné 300 K&) to
je celkem 48.800 K¢.



8. Cast - Ekonomika a G&etnictvi

Ptijmové a vydajové pokladni doklady jsou ¢islované a chronologicky zatazovany a souhlasi
s vySe uvedenou hotovosti. Bankovni vypisy jsou evidovany fadné a souhlasi se smérnici o
hospodareni.

Finan¢ni a mzdové ucetnictvi véetné rocni zavérky a danového ptiznani zpracovala pani Ing.
Kamila Ktivkova, acetni spolku.

9. Cast - Zaver

- Rozpocet na rok 2021 byl sestaven dle Smérnice o hospodateni, byl projednan
a schvalen vyborem dne 23.3.2021 (z divodu pandemie ne delegaty na sjezdu, ktery se
nekonal).

PInéni rozpoctu — piijmova a vydajova slozka byla naplnéna.
- Hospodareni spolku k 31.12.2021 skonéilo ztratou.

- Kontrolni komise konstatuje, Ze vedeni ucetnictvi SPAE je v souladu se stanovami
spolku.

Schvaleno delegaty sjezdu SPAE v Ttebi¢i dne 5.3.2022

Zpracovala: Zdenka MatyaSova — predsedkyné kontrolni komise

Digitalné podepsal

l ng * Josef Ing. Josef Pohlinek

Datum: 2022.03.11
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