SPOLEK PSORIATIKU A
ATOPICKYCH EKZEMATIKU
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Vyroc€ni zprava za rok 2022

Zpracoval: Ing. Josef Pohtinek
Kvéten 2023



Kdo jsme

Nazev spolku: Spolek psoriatiki 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.spac@gmail.com

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 Pohlinek
Viceprezidentka: Hana Ptikrylova

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 nepienosnymi a nenakazlivymi
nemocemi, zdravotniky a ostatni osoby, které chtéji zlepSit péci o tyto nemocné
obhajobou, prosazovanim a napliiovanim jejich prav, zajmi a potieb v sou¢innosti
s organy statni spravy a samospravy v CR i mezinarodnimi institucemi.

Cinnost spolku pro své &leny

e V bieznu 2022 prob¢ehl celostatni sjezd delegatii v Tiebici. Dilezita jednani
vyboru béhem roku, rozhodovéni a schvalovéani probihala distanéni metodou.
V klubech probihala setkdni na schlizkach a akcich jiz pfi osobni ucasti
(minuly rok 2021 byvala setkani jesté s rouskami nebo on-line).


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

e Zajistili jsme pro nase Cleny (opakované pro velky Gspéch) ozdravny pobyt u
mote v Chorvatsku — v Basce Vod¢. Motska voda a slunce maji blahodarny
ucinek na pokozku i celkovou regeneraci organizmu.

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

e Uskutecnili jsme letni setkani v Lipové. Nékdo tu byl na komplexni lazenskeé
1é¢bé, nékteti Elenové vyuzili voucherl a doplatili si wellness pobyty, nékolik
¢lent pfijelo jen tak za svymi ptateli, aby si také trochu ,,vyspravili®“ své zdravi.



SPAE vydava vlastni bulletin s ndzvem Zpravodaj, ktery je 4x ro¢né
distribuovan vSem ¢lentiim az do jejich poStovni schranky. Obsahem jsou
aktualni informace o 1é¢bé&, co se déje ve SPAE, piehled akci v jednotlivych
klubech, informace z vyboru a celkova osvéta ¢lentl. Zpravodaj je registrovan
na Ministerstvu kultury a dle zadkona zasilan k evidenci a uloZeni do statnich a

méstskych knihoven.
E ZPRAVODA] 8 ZPRAVODA]
LETO-2022

SPOLEK PSORIATIRL A ATOPICEYCH FKZEMATIEL

Toekrpsiti sesls JBIT 1 bk Mljend

P blaibea & Janplahig v dinrndl d dori

JARO-2022

i~ ZPRAVODA] = ZPRAVODA]

podzim-2022 zima - 2022

SPOLER PAORIATIRE A ATOPICKYCH EKAEMATIKL SPOLER PSORIATIRD A ATOFICKYCH EKZEMATIRL

Uvwmatnics au Sedvsve s pporlos v Lipovy




Odborna Cinnost

e V lednu 2022 jsme se ucastnili 24. Lipovského dermatovenerologického fora,
které  pofadala  Ceska

dermatovenerologicka
spolecnost CLS a
Schrothovy 1écebné lazné
| s.r.o. NaSe organizace zde
méla  stanek s letdky,
bulletiny a na pfani jsme
vysvétlovali naSi  Cinnost
(vzhledem k tomu, Zze SPAE
funguje ptes 30 let, tak nas
vSichni kozni 1¢kati znaji).
Ptednasky odbornikii byly
pro nas velmi poutavé.

e Vkvétnu jsme se zOCastnili 28. Narodniho dermatologického kongresu
v Praze, ktery potadala Ceska akademie dermatovenerologie. Zde probihala
jednani mezi ndmi (SPAE) a odborniky — dermatology a se zastupci
farmaceutickych spolecnosti.

e Pan Miloslav Zaviel pracoval béhem celého roku 2022 v Pacientské radé, coz
. 1* |,r. je  poradni organ
|‘|“ v Jhl il ministra zdravotnictvi.
l_ ! = e Naptf. na vyjezdnim
R - - 8 zasedani v &ervnu v
\ Bmé& (za pritomnosti
Ministra  zdravotnictvi
prof. MUDr. Vlastimila
Valka, CSc., MBA,
EBIR a naméstka pro
legislativu a  préavo
JUDr. Radka Policara)
byla Pacientskou radou
stanovena prioritni
témata, na kterych se o
tomto vikendu pracovalo: Komplexni péfe o pacienty, Dostupnost péce a
uhrady, Pacientska rada a pacientské organizace a jejich financovani, Prevence
a gramotnost.




e V zafi jsme se zucastnili Lipovskych dnii v Lipové (stejné §
jako v roce predeslém). V prostorech 1dzni bylo postaveno
mnoho stanktli s rozlicnym sortimentem a SPAE tam mélo
také stanek s propagacnim materialem. Informovali jsme o
nasSich pfipravovanych akcich ke Svétovému dne psoriazy a
usporadali jsme soutéze pro déti o ceny s Igrackem (t;.
hracka pro déti, SPAE byla u ndvrhu jeho nové vizéaze,
zaméfené na kozni onemocnéni).

o Pti prilezitosti Svétového dne psoriazy 29. fijna jsme uspotadali dvé akce pro
sirokou vefejnost: Puntikovy den a setkdni v 1aznich.

a) Puntikovy den ve Velkém Mezifi€i, ktery se letos slavil 1 za hranicemi
Ceské republiky. Ditvodem vzniku Puntikového dne byla potieba informovat
vefejnost o tom, zZe lupénka neni infekéni onemocnéni. Lupénka je uz tak pro
pacienty velice stresujici zalezitosti a pokud se jesté setka s nepochopenim
okoli, neztidka takovy pacient duSevné trpi, ¢imz se kozni projevy dale
zhorSuji. Lupénka se netyka pouze pacienta, ale cel¢ jeho rodiny.

Oblecenim a doplitky s puntiky jsme tedy dali svému okoli najevo, Ze jsou ndm
znama zakladni fakta o lupénce a pacienti ndm nejsou lhostejni. Happening
mél i letos charitativni charakter. Ctyfélennd rodina hradek — Igrdckii s puntiky
détem béhem Skolniho roku vysvétluje, Ze lupénka neni infek¢éni a jejich
kamaradi se 1i§i maximaln¢ pravé témi ,,puntiky na kazi. Koupi Igracki
s puntiky (zde: https://revenium.cz/kategorie/puntikovy-den/) miizete jeste

stale podpofit rodiny déti s lupénkou ¢i podobnym onemocnénim, které se
vydaji v 1été na tfitydenni pobyt u moie. Slana voda a slunicko, to je ptesné to,
co (nejen detsti) pacienti potfebuji.

b) Setkani ve Schrothovych lécebnych laznich v Lipové, kde SPAE
usporadala slavnostni vecer s hudebni produkci pro své Cleny, pro pacienty


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

lazni 1 pro ostatni vetejnost, a hlavné odbornou pfednasku o pouziti 1écebné
kosmetiky Uriage pro kozni pacienty.

e Vlistopadu jsme se setkali na pracovné spoleCenské akci s piednimi
dermatology a zastupci firmy UCB na belgickém velvyslanectvi v Praze.
e Kolega Jaroslav Lacman se pravidelné aktivné zacastituje APO Skoly.

Mezinarodni aktivity

e Vlivem kovidové pandemie se aktivity na mezinarodni urovni z vétsi Casti
presunuly do elektronické roviny. Tak jsme se zacastnili pracovnich setkani
s organizacemi, ve kterych mame své nezastupitelné Cclenské misto:
GlobalSkin, EuroPso, IFPA. Téchto webinati bylo béhem roku cca 40-50.

e V Cervnu jsme uspotadali jiz dvacaty druhy ro¢nik tradi¢niho Mezinarodniho
vystupu na Portds. Na hranicnim kopci Portd§ v pohoti Javorniky se
pravideln¢ setkavame s ptateli ze stejné organizace ze Slovenska. NaSe
organizace byla zaloZena vr. 1990 jako Ceskoslovenskd, po rozdéleni
republiky se nechténé¢ musela rozdélit 1 nase spoleCnost. Takova setkani
starych 1 novych ¢lenil jsou plna krasnych setkani, vypravénych piibéht, co
kterd spolecnost porada, jak valci s nemocemi a vzdycky pfijdou na fe€ i
témata o rodin¢, détech, vnoucatech.



Setkani bylo sice po celé
3 dny vylozené pracovni
(jak se 1é¢i psoriaza
v riznych koutech svéta,
starostt a  problémy
s 1écbou a vibec
k ptistupu k této 1écbe,
co se kde podafilo a co
se kde d¢je a pripravuje).
V ramci predstaveni
¢innosti nekterych
narodnich  organizaci
pfedstavila naSe Clenka
Gabriela Dolezelova
Cesky prOJekt Puntikovy den. Tuto pfednaSku si vyzadalo vedeni IFPA,
protoze v predeslém roce byl tento Puntikovy den ptfedstaven na facebooku a
instagramu a byl pfebiran v 50 zemich svéta. Na pocest tohoto Puntikového
dne napt. v Japonsku nasvitili puntiky Tokijskou véz (jde o obdobu Eiffelovy
veéze).

Ve volnych chvilich a pfi slavnostni veceti zbylo trochu Casu 1 na osobni
promluvy a diskuze.



Digital

transfonnatban

and teleinodicins

e Viijnu méla za ukol celosvétovd organizace GlobalSkin vybrat ze svych
Clenskych fad 15
zastupcll na svétovy
kongres 0
atopickém ekzému
(vybrala jen 8).
Kongres se konal
v Montrealu (hlav.
poradatelem  byla
Jind organizace —
ISAD). Vybiralo se
ze 194 organizaci ze
65 zemi svéta a
Cesky zastupce byl
vybran a zucastnil
se.

e V listopadu byli pozvani nasi dva Clenové na zasedani Europso v Madridu.
NaSe clenka SPAE byla zvolena do vyboru této evropské psoriatické
organizace.



e Nase organizace je pro svou znamost opakovan¢ zvana prednaset na dalsi
dermatologické kongresy a konference, napt. do Japonska, Turecka, Polska,
na Filipiny, Vietnam, Kolumbie, Argentina, USA ...

Vzhledem ktomu, ze jsme neziskové sdruzeni, neni v naSich fina¢nich
moznostech se téchto akci zucastnit.

Edukace verejnosti

e Pokracuje nase on-line internetovd poradna na webu BezLupenky.cz, Tuto
poradnu jsme zprovoznili v roce 2014 a stale funguje. Na dotazy odpovidaji
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 letaky
Sitily také nase kluby ve svém okoli (mj. ordinace l1ékait, Skoly a Skolky).
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http://www.bezlupenky.cz/

e [ letos byla naSe spole¢nost SPAE spoluporadatelem akce ,,Détsky den* v
Laznich Lipova; hry a soutéze pro déti, pohddkovy les, rozdavali jsme letdky

e Nase cClenka Gabriela Dolezelova se aktivné Ucastnila tiskové konference ke
Svétovému dni psoridzy v fijnu v Praze, kde ptispéla se zkuSenostmi pacientli
s psoriazou.

o Edukace vetejnosti je popsana i piedesi¢ kapitole Odborna ¢innost, kde se pise
o Svétovém dnu psoriazy (jak v Lipové, tak Puntikovy den).

Ve kterych organizacich jsme ¢leny

Nas pacientsky spolek SPAE je zapsan jako Pacientska organizace na
ministerstvu zdravotnictvi. SPAE je ¢lenem téchto organizaci (krom& FRT u

vSech platime ro¢ni ¢lenské poplatky, ¢leny jsme od roku 20087 nebo od zalozeni-
GlobalSkin)):

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

e EUROPSO se sidlem ve Slovinsku https://www.euro-pso.org/
EUROPSO je organizace, ktera sdruzuje pacientské organizace s psoriazou
v celé Evropé.

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



https://nrzp.cz/
https://www.euro-pso.org/
https://ifpa-pso.com/

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
dermatologickym onemocnénim v ramci celého svéta. Je zde 194 organizaci
ze 65 statl a reprezentuji 54 riznych diagnoz. NaSe SPAE je zakladajicim
Clenem této organizace.

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,

Nasleduje priloha: Revizni zprava o hospodareni za rok 2022


https://globalskin.org/
https://www.fondation-r-touraine.org/
https://www.fondation-r-touraine.org/

Revizni zprdava o hospodaieni SPAE za rok 2022
obdobi od 1. 1.2022 do 31. 12. 2022
Spolek psoriatiki a atopickych ekzematikii
Nemocnice na Bulovce, Budinova 67/2, Libefi, 180 00 Praha 8

Misto a datum konani kontroly: -
Ke kontrole byly piedloZeny doklady pani Ing. Kamilou K¥ivkovou, ucetni SPAE.

Seznam kontrolovanvch doklada

- Bankovni vypisy: &islo tétu 68137329/0800, CS a.s. Praha, vypis: od 1. 1. 2022
do 31.12. 2022

- Faktury pfijaté: ¢. 1-52

- Pokladni doklady: dle klubt

- Doklady hlavni pokladny SPAE: 1 pfijmovy, 7 vydajovych

- Doklady klubu Praha: 1 ptijmovy, 9 vydajové

- Doklady klubu Ostrava: 1 pfijmovy, 12 vydajovych

- Doklady klubu Brno: 2 ptijmovy,12 vydajovych

- Doklady klubu Pardubice: 1 pfijmovy, 6 vydajové

- Doklady klubu Vysocina: 1 pfijmovy, 1 vydajovy

- Doklady Klubu Prostéjov: 1 ptijmovy, 1 vydajové

- Dohoda o provedeni prace: Puda Svatopluk

- Cestné prohlaseni — Anna Jirdova — vklad do pokladny

- Smlouva o pronajmu chaty Nivka

- Darovaci smlouvy — AbbVie s.r.o0., Janssen, Sanofi, UCB s.r.o.

- Smlouvy o vypujce pocitacti — 2X, Dolezalova PF 50, Zaviel PF 49

- Inventarni zapis 2x — Bio Lampy

- Ugetni vykazy:

- Vykaz zisku a ztrat k 31. 12. 2022
Rozvaha k 31. 12. 2022
Ucetni denik k 31. 12. 2022
Piedvaha k 31.12.2022
Analyticka evidence k 31. 12. 2022

1. Cast

Rozpocéet na rok 2022

Rozpocet na rok 2022 byl sestaven dle Smérnice o hospodafeni, projednan a schvalen
delegaty sjezdu dne 5. 3. 2022 v Ttebici. Rozpocet: piijmy ve vysi 256 900 K¢, vydaje 250 900
Ke¢.

2. Cast

Bankovni udet spolku

SPAE ma vedeny jeden hlavni b&ny udet u Ceské spotitelny as., &islo uétu je
68137329/0800. Pocatecni stav k 1. 1.2022 ¢inil 65.077,88 K¢, koneény stav k 31. 12. 2022
¢inil 46.467,33 K¢.



3. Cast

Pokladny — pokladni hotovost

Stav pokladen k 1. 1.2022 ¢inil 26.738 K¢, stav k 31. 12. 2022 ¢inil 27.979 K¢. Tento stav
zahrnuje hlavni pokladnu SPAE a klubové pokladny dle tabulky.

Pokladni hotovost pokladen SPAE

Druh pokladny k1.1.2022 k 31.12. 2022
Pokladna — SPAE hlavni pokl. 1535 0
Pokladna — Klub Pardubice 3170 3315
Pokladna — Klub Brno 3831 9429
Pokladna — Klub Prosté&jov 786 1064
Pokladna — Klub Ostrava 3301 491
Pokladna — Klub Praha 14 115 13 680
Pokladna — Klub Vysocina 0 0
Celkem 26 738 27 979
4. Cast

Zdroje prijmu SPAE v roce 2022

Hlavnim zdrojem pfijmu byly pfispévky ¢lent, zapisné, dary a za reklamy ve Zpravodaji.

5. Cast

Vyvsledek hospodareni SPAE za rok 2022

Celkové naklady SPAE v roce 2022 ¢inily 720 985,11 K¢. Vykazané vynosy spolku ¢inily
722 680 K¢.
Vysledek hospodateni k 31.12.2022 skongil ztratou v ¢astce -1 694,89 K¢.



6. Cast

Prehled hospodareni SPAE v roce 2022

Naklady
ucet nazev ukazatele Celkem
50110 kancelarské vybaveni 46 443,00
50190 spotieba ostatni — kluby 2 489,00
502 energie * 885,66
51200 cestovné 7726,14
51810 naklady na pobyt Harkany 207 960,00
naklady na pobyt Baska Voda 175 700,00
51830 ucetnictvi 5 000,00
sprava facebookové stranky+web At. 9 600,00
doména SPAE 153,70
doména bez lupénky 159,41
webové stranky 765,41
Milan, ubyt. — do UCB 20 000,00
grafické prace, kopirovani 1 095,48
51840 postovné 399,00
51850 sjezd Ttebic 53 450,00
Portas — ubytovani 12 800,00
Portas — ceny, diplomy 1 353,00
Lipova — détsky den 1 604,00
ubytovani na WPD 19 000,00
puntikovy den 2 324,24
ostatni akce — klubt 18 194,00
51860 pausal 1 000,00
51870 najemné sidla — Na Bulovce, Praha * 2234,76
51890 Zpravodaj, tisk 114 620,00
521 Nové stranky — Puda 9 600,00
dohody Puda — ¢tvrtletné 1412,00
548 Ostatni provozni ndklady 0,14
56801 poplatky — Europso, IFPA 2 404,17
56810 bankovni poplatky 261200
Niaklady celkem 720 985,11
Vynosy
ucet nazev ukazatele Celkem
64802 ucastnické poplatky — Harkany 207 950,00
ucastnické poplatky — Baska Voda 175 700,00
64806 zapisné * 330,00
64810 ptispévek sjezd Trebic (28 ¢lent) 19 400,00
68102 AbbVie s.r.o. 100 000,00
Janssen 50 600,00
Sanori-aventis, s.r.0. 70 000,00
UCB s.r.0. 20 000,00
68401 pfijaté ¢lenské piispévky * 78 700,00
Vynosy celkem 722 680,00
Hos.vysledek +/- Ztrata -1 694,89




7. Cast

Clenské prispévky SPAE v roce 2022

Uhrazené ¢lenské piispévky v roce 2022 ¢inily — 78.700 K¢, (dle evidence + zapisné) celkem
79.030 K¢.

8. Cast

Ekonomika a ucetnictvi

Finan¢ni a mzdové ucetnictvi veetné ro¢ni uzavérky a danového priznani zpracovala pani Ing.
Kamila Ktivkova, ucetni spolku.

9. Cast
Zavér

- Rozpocet na rok 2022 byl sestaven dle Smérnice o hospodateni, byl projednan
a schvalen delegaty sjezdu dne 5. 3. 2022 v Tiebici.

Plnéni rozpoctu — ptijmova a vydajova slozka byla naplnéna.
- Hospodareni spolku k 31.12.2022 skoncilo ztratou.

Revizni zprava o hospodafeni SPAE za rok 2022 byla vyhotovena ve tfech vytiscich — forma
originalu.

Rozd¢lovnik:
- Vytisk ¢. 1: Kontrolovany subjekt SPAE — prezident spolku — Ing. Josef Pohtinek
- Vytisk ¢. 2: kontrolni komise — Zdenka MatyaSova — pfedseda revizni komise
- Vytisk €. 3: tcetni SPAE — Kamila Ktivkovéa (Sanon — archiv)

Kontrolu provedli: Zdeiika M A TY A S O V A, ptedsedkyné kontrolni komise
Jaroslav L A C M A N, ¢len kontrolni komise

Tato Revizni zprava byla odsouhlasena delegaty sjezdu SPAE v Tiebici dne 25. 2. 2023.

Za kontrolni komisi:

Dhodlayr Lacman Zdetiha @MaWV@WZ

Jaroslav. LACMAN ZdeikaMATYASOVA
V Tiebici dne 25.2.2023 ity
Digitalné podepsal
Ing. Josef Pohlinek
SPAE

Datum: 2023.05.21
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