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Kdo jsme
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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

0 zdravotnich sluzbach ¢. 372/2011 Sb.

Organy spolku:

Prezident: Ing. Josef Pohtinek
Viceprezidentka: Hana Ptikrylova

Clenové vyboru:

Mgr. Gabriela Dolezelova, DiS

Miloslav Zaviel
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 naplnovanim jejich prav, z4jmu a potieb v sou€innosti s organy statni spravy a samospravy v

CR 1 mezinarodnimi institucemi.

Cinnost spolku pro své &leny

Jednani vyboru SPAE

Ttikrdt rocné¢ se sesli
¢lenové vyboru k jednani
on-line. Konkrétné¢ ve
dnech 10.2., 15.9. a 8.12.
2025. Dilezita jednani
mezi Cleny vyboru SPAE
probihala b&éhem celého
roku — osobn¢, telefonem Ci
dalkovym spojenim
(elektronicky).

Josef Pohiinek


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

Sjezd SPAE brezen 2025

Od patku 7. do nedéle 9. biezna se sjeli vybrani delegati z celé CR spolku SPAE do Lipové
Lazni, kde se uskute¢nil celorepublikovy Sjezd. Po nezbytnych organiza¢nich a ucetnich
zalezitostech jsme si zde také ptipomenuli jiz 35 let trvani od svého vzniku v roce 1990, od kdy
pomaha SPAE prosazovat prava a potieby pacientli a zlepSovat jejich péci. V ramci sjezdu byly
promitany staré fotografie a pfipomenuty zacatky zakladani spolku SPAE a ohlédnuti za celym
obdobim.

29. fijna
O svétor
World

Prace v regionalnich klubech SPAE

V Sesti klubech SPAE probihala setkani na schiizkach a akcich, pofadanych nejen pro ¢leny
svych klubi, ale vzdy se mohou zucastnit i z jinych klubli SPAE. Zcela vyjime¢né se potadaly
schiizky on-line. VSechny akce klubti jsou pfedem zvefejnény v nasem bulletinu Zpravodaj a
jsou také vyvéSeny na naSich internetovych strankach.

Ozdravny pobyt u more v Chorvatsku




Ozdravny pobyt se uskutecnil v ¢ervenci v malebném chorvatském letovisku Baska Voda na
Makarské riviéte. 1 kdyz zpocatku dost foukalo a mote bylo studené, za par dnl uz ale bylo
krasn€, 1 mote se oteplilo, a tak uz to zlstalo cel¢ dva tydny. Bouika, kterd se prohnala
nedalekym Splitem, se ndm naStésti vyhnula, a tak jsme byli radi, ze miizeme dal pokracovat
v nasem ozdravném pobytu. Z Basky jsme si piivezli nejen opaleni a odpocinek, ale hlavné
vzpominky. Pobtezi Jaderského mofte poskytlo idedlni podminky pro odpocinek i rehabilitaci —
¢isté mote, slune¢né pocasi a piijemné prostiedi piispély k celkovému zlepSeni fyzické i
psychické kondice ucastnikd.

Sportovni odpoledne pro déti — Schrothovy lé€ebné lazné, Dolni Lipova

Ve spolupraci s vedenim lazni jsme uspotadali ve ¢tvrtek 17. 7. 2025 na zelené louce détské
sportovni odpoledne. Na déti ¢ekala spousta zazitki, kdy pfechazely mezi stanovisti a bojovaly,

: jak nejvice -
mohly! Bohuzel
pocasi nam letos
nepifalo a asi po
dvou  hodinédch
zacalo prSet. A
tak si stovka déti
odnala pckné
darecky a spoustu
zazitku.

Z pohadky do pohadky — Schrothovy 1é¢ebné lazné, Dolni Lipova

I tato akce se jiz po n€kolikaté konala ve spolupraci s
vedenim Schrothovych lécebnych lazni v Dolni
Lipové a pacientl 1azni. V sobotu 19. Cervence 2025
za nadherného pocasi ptichazely déti s rodici, aby si
prosSly Pohadkovy les. Bylo tam mnoho krasnych
nadpfirozenych bytosti, napf. Kralovna a Kral,
Kremilek a Vochomiirka, Vodnici, Karkulka a VIk,
Rumcajs s Mankou, Snéhurka a sedm trpasliki,

Dojaté déti
byly plné
zazitki a
po navratu
zpét
dostaly
pcknou
odménu za
ucast na
této akci.




Ozdravny pobyt v termalnich laznich v Mad’arsku

Lécebné-ozdravny pobyt probéhl v zafi v mad’arskych termalnich laznich Harkény, které jsou
proslulé svymi lé€ivymi prameny s vysokym obsahem siry. Lazeiiské procedury a relaxace v
minerdlnich bazénech pfinesly ucastnikiim vyraznou ulevu a povzbuzeni. Kromé lazenskych
aktivit byl ¢as 1 na spole¢né posezeni, kulturni vyziti a poznavani okoli.

Vydavani bulletinu Zpravodaj SPAE

SPAE vydava vlastni bulletin s nazvem 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, piehled akci v jednotlivych klubech, informace z vyboru a celkova osvéta clent.
Zpravodaj je registrovan na Ministerstvu kultury a dle zdkona zasilan k evidenci a uloZeni do
statnich a méstskych knihoven.
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Odborna Cinnost

Narodni rada zdravotné postiZzenych — NRZP

Jsme ¢leny NRZP a aktivné spolupracujeme zejména pii pripominkovani zédkonnych norem a
zucCastiiujeme se Skoleni a jinych akci (napi. ceny MOSTY).

Den vzacnych onemocnéni

SPAE se pripojila k celosvétové kampani k Dni vzacnych onemocnéni (28. inora), ktery
upozoriuje na vyznam vzacnych koznich i jinych chorob a podporuje zvyseni povédomi
vefejnosti a instituci o jejich dopadech na Zivot pacientt.

Predstaveni LabTestsOnline.cz

V unoru jsme upozornili své Cleny na portal LabTestsOnline.cz — nekomer¢ni zdroj, kde
pacienti najdou srozumitelné vysvétleni laboratornich testli, jejich vyznamu a vyuziti v
diagnostice i [é€bé onemocnéni.

Lipovské dny — dermatologicky kongres CLS

V lednu jsme se zucastnili 27. roéniku Lipovského
dermatovenerologického fora, které porada Ceska
dermatovenerologickd  spoleénost CLS a
Schrothovy 1écebné lazn€ s.r.o. Po slavnostnim
zahajeni nasledovaly prednasky, které byly vesmés
doprovazeny video prezentacemi. NaSe organizace
SPAE zde méla stanek s letaky, bulletiny a na pfani
jsme vysvétlovali nasi ¢innost (vzhledem k tomu,
ze SPAE tu je jiz 36. rokem, tak nas prakticky f r“
vsichni kozni 1ékafi znaji). Pfednasky odbornikt ‘ |
byly pro nas velmi poutavé, a naopak my jsme S
konzultovali moderni zptisoby 1é¢by s odborniky. Soucésti tohoto kongresu byly i prezentace
farmaceutickych firem a ptfedvadeni 1é€ebné kosmetiky a zkraSlovacich ptistrojt

Svétovy den atopické dermatitidy

Na c¢trnactého zaii piipada kazdorocné Svétovy den Atopické Dermatitidy (AD — atopického
ekzému). Tuto akci jsme podpofili jak u nasich ¢leni, tak jsme dali Cerstvé informace také na
nas web.

Téma kampané roku 2025: Nase kiize, nase cesta

Téma ,,NaSe kiiZe, naSe cesta” si klade za cil zvysit povédomi o Zivoté¢ s AD a sjednotit
problémy pacientil v jejich kazdodennim boji za lepsi péci. Soucasné posiluje Zivotni zkuSenosti
pacientll s onemocnénim, které se neustadle vyviji. Téma je kolektivni, je naSe, umoziuje
propojit se s celosvétovou komunitou pacientl a podporuje pozitivni piibéhy, ma ukazat cestu,



jak dale sl1écbou kiize. Nase kiize, nase cesta je vSestranné téma platformy, které muze
integrovat jakykoli specificky mistni a individualni pozadavek nebo piibéh, ktery 1ze definovat
na mistni urovni.

Statistika k atopické dermatitidé je uvedena taktéz na nasich strankach.

Nase klze
Nase kize, nase cesta h enl’
Svétovy den atopické Cesta s AD zacina prekazkou -
dermatitidy porozuménim - 3 4 P
- i . Je soucasti
R— atopicka dermatitida =
nasi

neni nakazliva. 3 ) S
Cun Abin, Cun ‘Qomnzg; JedlneCne

#AtopicEczemalourney cesty.
#ATOpIC , - #AtopicEczemalourney.
Septer 5 ﬁﬂﬁ.@ﬁﬁl@? 14, 2025

Svétovy den psoriazy a Puntikovy den

Pti prilezitosti Svétového dne psoriazy (pfipada na 29. 10.) jsme v fijnu usporadali dvé akce
pro Sirokou vetejnost: a) Puntikovy den ve Velkém Mezific¢i a b) setkani v Lipové.

a) Puntikovy den ve Velkém Mezirici
Dne 11. fijna 2025 se ve ve § wumm
Velkém Meziti¢i uskutecnil
jiz 6. rocnik Puntikového
dne, ktery se

nesl v duchu pohody, barev a
solidarity. Utastnici pfisli v
obleceni s puntiky, aby
symbolicky vyjadfili
podporu lidem Zijicim s
lupénkou a zvysili povédomi
o tomto onemocnéni. V
piijemném prostiedi Dozy
nechybéla dobrd nalada,
vzajemné sdileni zkuSenosti,
povidani o  zdravi a
samoziejme spousta usmeévu.
Na Facebooku Puntikového -
dne se i letos objevuji fantastické fotografie z celé Ceské republiky i ze svéta (do puntiki byla
nasvicena i1 Tokijska véZ, coz je japonska obdoba Eiffelovky), které dokazuji, Ze lidé napfic¢
kontinenty Puntikovym dnem vyjadiuji podporu Svétovému dni lupénky a pacientlim s timto
onemocnénim.

g



vyvrcholila oslava WPD. Cely den se nesl ve slavnostnim,
ale zaroven pratelském duchu. Béhem dne probihaly
pfednasky, vzpominani a promitani fotografii, které
piipomnély bohatou 35letou historii a ¢innost SPAE.
Vecerni Cast programu patiila posezeni s prateli, kde
nechybéla oteviena diskuse o tom, co vSechno jsme za ta
1éta dokézali a jaké vyzvy a plany nas ¢ekaji do dalsich let.
Atmosféra byla plnad pohody, vzijemného porozumeéni a
radosti z toho, Ze nase spolecenstvi stale drzi pohromad¢ a roste. Soucasti oslav bylo i slavnostni
pokiténi knihy o historii obce a zejména lazni s ndzvem ,,Cti Lipova-lazn&“.

Pacientska rada a APO Skola

Nas clen Miloslav Zavfel je jiz druhé funkcni obdobi Clenem v Pacientské rade. Pacientska
rada je poradnim organem ministra zdravotnictvi a na$ zastupce zde vyrazné podpofil hlas
pacientil v systému zdravotni péce v CR.

Jaroslav Lacman se pravidelné aktivné zcastituje Skoleni Akademie pacientskych organizaci
(zkracené APO skoly), poradané pro pacientské organizace. APO vydava o svych aktivitach
bulletin, ktery rozesilame naSim ¢lentim.

Mezindrodni aktivity

Pracovni setkani on-line

Zucastiovali jsme se on-line pracovnich setkani s organizacemi, ve kterych mame své
nezastupitelné ¢lenské misto: GlobalSkin, EuroPso, IFPA, WPA. Téchto webinait bylo béhem
roku cca 50.

Medicinsko-informacni seminar PieSt'any

Na konci ledna se prezident SPAE na
pozvani vedeni Slovenskych 1é¢ebnych
lazni PieStany zOcCastnil lékarské
konference s ptednaskou, aby ze svého
pohledu nastinil , moZznou cestu
Ceského pacienta ke komplexni
lazenské 1€¢beé na Slovensku®.

Odbornici z fad dermatologt,
revmatologli, ortopedi a détskych
lékait  informovali  zejména o
balneologické 1é€b¢ jak v PieStanech,
tak 1 v laznich Smrdaky.




Zahajeni lazenské sezony, Den otevienych dveri v laznich Smrdaky

Koncem kvétna jsme byli pozvani a zacastnili jsme se ve Smrdacich Otvirani lazeiiské sezony,
kde jsme se setkali s vedenim 14zni a se spoustou kolegii ze slovenské partnerské organizace
Spolocnost’ Psoriatikov a Atopikov (SPaA). Pacienti 1 vetejnost se zde mohli pfipojit k fadé
programd, konzultaci 1 zabavnych aktivit. A také si mohli vychutnat lazenské procedury.

Mezinarodni vystup na Portas

Jiz dvacaty paty, tedy jubilejni, roénik Mezindrodniho vystupu na Portas se uskutecnil 14.
Gervna 2025. Utast byla dobra, ze Slovenska bylo 3x vice éastniki, neZ nas z Ceska Pfi
spole¢nych sportovnich hrach na Portasi jsme se bavili o vSem moZzném, co nam pfislo po roce
na mysl. Nalada byla vyborna, uzili jsme si nadhern¢ sportovni dopoledne. Nakonec byli
vyhlaSeni vyherci turnaje — tfi nejlepsi. Ale stejné vyhrali vSichni, ktefi zde byli. Kazdy dostal
zlatou medaili, pamétni list s popisem jednotlivych symbolii na ném a sladky perni¢ek na
doplnéni spalenych kalorii. A protoZe to bylo setkéni, které se zde opakuje jiz ¢tvrt stoleti, byli
odmeénéni Ctyfi Gcastnici sportovnimi pohary (po dvou z kazdé krajiny) za svou ¢innost pro
pacientskou organizaci a za dlouholetou i€ast a ptipravu akce Portas. Po rozlou€eni jsme kazdy




zamifili z kopce dolti na svou stranu s tim, ze co jsme si netekli ted’, tak si urcité fekneme zase
pristé, nejpozdéji za rok.

Svétova konference pacientskych organizaci IFPA, Bogota

Ve dnech 3. -7. dubna
2025 se prezident

zucastnil konference
IFPA v Kolumbijské

Bogote (Jizni
Amerika).

Spolecnost IFPA
zastteSuje pacientské
organizace, které
sdruzuji pacienty
s psoriazou, z celého
svéta. Bylo

fantastické se osobné
sejit sdvéma sty
delegaty ze 60 zemi
svéta, sdilet napady a
slySet nazory
ostatnich na to, jak
muzeme pokraCovat
v prosazovani lepsi a spravedlivéjsi péce o lidi zijici s psoriatickou nemoci. Spole¢né jsme 5
dnli fesili naléhavé vyzvy, sdileli neocenitelné poznatky a hledali taktiku pfi prosazovani
lepsiho pfistupu k péci o komorbidity.

Svétova konference pacientskych organizaci GlobalSkin, Praha

V Praze probéhla ve dnech 24. —
27. dubna 2025 celosvétova
konference pacientskych
organizaci GlobalSkin.

Konference zacala slavnostni
uvitaci recepci pod ndzvem
Recepce ve spolecném svéte.
Piivitani  probéhlo ve dvou
urovnich: 1) za GlobalSkin jako
celek a 2) za zemi, ve které je
konference potadana. Takze druhé
uvitaci slovo mél prezident SPAE
Josef Pohlinek, ktery jakozto
domorodec  pfivital v Ceské
republice na 250 ucastnikit z 60
zemi svéta, ktefi reprezentuji 300
pacientskych organizaci s koznimi nemocemi. Soucasné v kratkosti v péti bodech piedstavil

vvvvv

Po pét dnil probihala fada plendrnich zasedani, kterd byla vénovana nejnovéjsim pokrokiim v
dermatologické péc¢i a obhajobé pacientll v pozadavcich na pfistup k moderni 1é€bé a jeji



uhradé, byla poradana
interaktivni vyukova

sezeni, nabizejici
praktické néstroje a Z:
strategie pro zvySeni T "wj‘»

ONE VOICE.

dopadu jednotlivych
organizaci, byli jsme
téZ  sezndmeni s
pocitacovymi

prilezitostmi pro
podporu kontaktii
mezi nami, ucastniky
z celého svéta, a
dalsimi odbornymi a

svétovymi
institucemi.
Dostatek casu byl
vénovan psychickému

zdravi a védeckym poznatkim. Zastupci Svétové zdravotmcke organizace (WHO) nés
seznamili s celosvétovou problematikou v oblasti koznich onemocnéni.

Narodni dermatologicky kongres CADV
Prezident SPAE Josef Pohiinek reprezentoval na konci fijna SPAE na 31. Ndrodnim

dermatologickém kongresu v Brn¢, kde probihaly diskuze i odborné prednasky zamétrené na
psoriazu, ekzém a moderni diagnostické a terapeutické postupy.
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Sném Spole¢nosti psoriatikii a atopikt na Slovensku

Ve dnech 28. - 30. 11. 2025 probéhl v laznich Smrdéky celoslovensky sném SPaA, kam jsme
byli pozvéni. Vlastni sném probihal v sobotu odpoledne. Protoze nasi kolegové na Slovensku
mivaji sném jen 1x za dva roky, méli vice prace se schvalovanim uzavérek (vcetné rozpravy a



vysvétlivek) za dva uéetni roky. My jsme delegaty seznamili s tim, co délame v CR pro déti,
edukace vetejnosti, Puntikovy den apod. Také jsme se zamysleli spolecné nad akci Portas, co
by se dalo vylepsit ¢i doplnit, a vSichni byvali Gi€astnici ji hodnotili kladné a t&ési se na dalsi
ro¢niky. Diskuze a vzpominky na uplynulych 35 let nasich organizaci po celé 3 dny nebraly
konce.

Evropska konference psoriatickych organizaci Europso, Viden

V listopadu 2025 probéhla ve Vidni mezinarodni konference EUROPSO, kde si delegati
z evropskych zemi navzdjem piedali zkuSenosti a ukazali, co se u nich podatilo.

Za SPAE CR vystoupil prezident spolku Josef Pohtinek, ktery mluvil o moderni biologické a
systémové 16¢bé, o tom, jak se v CR pacienti k 16¢bé dostavaji, i o piidruzenych onemocnénich
(komorbiditach), které psoridzu Casto doprovazeji.

Delegaty zaujala také prezentace ¢lenky vyboru SPAE a zaroven ¢lenky vyboru EUROPSO
Gabriely Dolezelové. Predstavila ,, Puntikovy den‘ — Ceskou détskou osvétovou akei, kterd uz
Sest let pfipomina Svétovy den psoriazy (29. fijna) v CR.

Po celou dobu probihaly skupinové préace, sdileni narodnich projekt a predavani zkuSenosti
mezi organizacemi.
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Publikaéni ¢innost

Kromé¢ propagace SPAE na internetu a socidlnich sitich je prezident SPAE ucastnikem v
mezinarodnim kolektivu autorti, ktery pfipravuje studii o aktudlnim stavu a 1écbé psoriazy.
Zavery studie budou publikovany v prestiznim bulletinu Journal of the European Academy of
Dermatology and Venereology.

Dalsi aktivity

Nas spolek je pro svou zndmost opakované zvan UcCastnit se nebo i pfedndSet na dalsi
dermatologické kongresy a konference spratelenych pacientskych organizaci, napf. do
Japonska, Turecka, Kataru, Francie, Argentiny, USA ... Vzhledem k tomu, Ze jsme neziskové,
dobrovolné sdruzeni, neni v naSich financnich ani casovych moznostech se téchto akci
zucCastiovat.

Edukace verejnosti

Svétovy den bezpecnosti pacientt

SPAE se zapojila do intenzivni osvétové kampané k Svetovému dni bezpecnosti pacientii (17.
zai1), ktery poukazuje na nutnost zvySovat kvalitu a bezpecnost zdravotni péce po celém svete.
Hlavni cile tohoto dne:

Zvysit povédomi o diilezitosti bezpe¢nosti pacientt

Podpofit zapojeni pacientt do vlastni péce

Motivovat zdravotnické pracovniky k dal§imu vzdélavani

Prosazovat systémové zmény ve zdravotnictvi

Mate lupénku a chcete se zacastnit vyzkumu?



SPAE na svém webu zvefejnila vyzvu k ucasti na vyzkumném projektu zaméfeném na
identifikaci osob s vyS$im rizikem vyvoje psoriatické artritidy po celé Evropé, kterou vede
vyzkumny tym z Oxfordské a Dublinské univerzity. (Termin zverejnén 3. 9. 2025, presné
provedeni projektu probihalo v pribéhu roku.)

Odborna poradna o psoriaza

Pokracovala také nase on-line internetova poradna na webu BezLupenky.cz, Tuto poradnu jsme
zprovoznili jiz v roce 2014 a i v roce 2025 jesté fungovala. Na dotazy zde odpovidaji specialisté
— dermatologové. Poradnu neukoncujeme, protoze stale jsou vyhleddvané nejcastcjsi dotazy a
odpovédi na n€ z minulych let.

ﬂ DeZI'Up enky, =7 UOvodni slovo  Fakta o lupénce  Nejcastdjsi otdzky —Lécba lupénky Centra biologicke [6¢by — Nasi lékari

Lupénka vas uz nemusi tizit

Vice ne? 200.000 lidi v Ceské republice trpi lupénkou (psoriazou). Ta se viak da
1&¢it. VyuZijte sluZeb nasich renomovanych edbornikd, ktefi vam pomohou s vadim
problémem.

TiSténé informace — letaky

Mezi vetejnost jsme pii nejriiznéjSich piileZitostech distribuovali letdky pro ucely edukace —o

psoriaze a o atopickém ekzému. Tyto letaky Sifily také nase kluby ve svém okoli (mj. ordinace
1€katti, Skoly a Skolky).
Spolek psoriatikd

i ke SpoleZnost psoriatiki a stopicch ekzemtiki) SPAE
a afopf:kggh ekzematika SPAE ﬁ B0 lepsi 2ivot 5 lupénkou a atopickym ekzemem
7 = Spoleénost psoriatiki a atopickych ekzematikl SPAE 0
NEMUSIME BYT SAMI — . —
na LUPE'"KU a ATOPICKY EI(ZE'M NEMUSiME BYT SAMI NA LUPENKU & ATOPICKY EXZEM d
Pojdime si spolecné pomdhat, smdt se a prosazevat svd prdva! Py

Reknéme ostatnim, Ze nase koini nemoc neni nakaitivd,
aZejsme uplné stejni a bdjedni lidé.

SPAE=prolepsizivol s lupénkou aatopickym ekzémem

) NA LUPENKU A ATOPICKY EKZEM
Pold e spoteéné pomatol it seap it g NEMUSIME BYT SAMI

Heknéme ostatnim, 3 i nemo Pojdme si spolecne pomahat, st se a prosazovat sva prava
azejsme tplné stejni a bajecni lide.

V1m0 momesti SPAE

Shamisituace e

Vice Informacs
www.spae.cz

Schazime se taka v natich klubech Ve mixica e M wok s bt e v 1ie

v Praze, Bmé, Ostravé, Prostéjové, Pardubicich, a na Vyso&iné. Www.spae.cz

Z.akladni informace SPAE na socialnich sitich


http://www.bezlupenky.cz/

Spoustu dalsich informaci pro Sirokou vefejnost piindSime na naSich internetovych strankach
www.spae.cz, v sekci /Novinky a také na facebooku https://www.facebook.com/spaecz.

Facebookova stranka ProAtopiky

N¢kolik let provozujeme stranky https://www.facebook.com/proAtopiky/?locale=cs CZ .

Jde o klicovy kanal, ktery dlouhodobé slouzi k edukaci a podpote pacientl v oblasti atopické
dermatitidy, astmatu a nosnich polypd. V pribéhu celého roku byly publikovany stabilné 4
piispévky mésicné, celkem tedy vzniklo 48 postii, které tematicky reflektovaly aktualni potiteby
pacientil v jednotlivych ro¢nich obdobich. Od praktickych doporuceni, pfes sezénni témata az
po piehledné infografiky. Konkrétn¢ zde bylo uvedeno 14 postli na téma astma, 14 postii na
téma nosni polypy a 20 postl na téma atopicka dermatitida.

Souhrnna ¢isla:

* Publikovano celkem 48 ptispévk.

* Pocet followerti vzrostl zhruba z 2 248 v roce 2024 na 4 658 v r. 2025 (+2 410 za rok).
* Soucet zasaht (reach) za kvartaly: 649 609; soucet impresi: 1 616 980

Internetova stranka ProAtopiky
Prestoze hlavni Cast informaci o atopické dermatitidé pfinasime na Facebooku, dalsi davame i

na webové stranky https://www.proatopiky.cz/. Najdete zde spoustu informaci, véetné testl a
blogt.

Ve kterych organizacich je SPAE ¢lenem

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

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

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

o International Federation of Psoriasis Associations (IFPA) se sidlem ve Svédsku
https://ifpa-pso.com/
IFPA sdruzuje pacientské organizace s psoriazou v ramci celého svéta. Je zde 65
organizaci (jeden stat = jedna pacientska organizace)

e International Alliance of Dermatology Patient Organizations (IADPO nebo téz
GlobalSkin) se sidlem v Kanadé¢ https://globalskin.org/
Sdruzuje pacientské organizace s jakymkoliv koznim onemocnénim v rdmci celého svéta.
Je zde seskupeno 300 organizaci ze 60 statii a reprezentuji asi 70 riznych diagnéz. SPAE
je zakladajicim clenem této organizace (2015).



http://www.spae.cz/
https://www.facebook.com/spaecz
https://www.facebook.com/proAtopiky/?locale=cs_CZ
https://www.proatopiky.cz/
https://nrzp.cz/
https://www.euro-pso.org/
https://ifpa-pso.com/
https://globalskin.org/

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

¢ World Patients Alliance = WPA se sidlem v USA http://www.worldpatientsalliance.org
Svétova komunita pacientl WPA sdruzuje pacienty vSech diagndz v celém svété. K 1. 1.
2026 zastupuje vice nez 722 pacientskych organizaci ve 138 zemich.

SPAE dale spolupracuje s odbornymi lékaiskymi spole¢nostmi, farmaceutickymi firmami a
organizacemi s 1é¢ebnou kosmetikou a 1écivymi pripravky, jak je vidét na nasich webovych
strankach.

Kde nds najdete
Vsechny nase aktivity najdete na nasledujicich odkazech:

http:// www.SPAE.cz
https://www.facebook.com/spaecz
www.lupenkanacisto.cz
http://lupenkapodkontrolou.cz
http://www.proatopiky.cz/alli
http://www.zivotslupenkou.cz/ n Digitélné podepsal
https://www.facebook.com/proAtopiky/ SPANY g Joser Pohunek
15:26:34 +01'00'

Pozn. misto zavéru:
Pamétni list pro Gcastniky vystupu na Portas byl vytvoren s ohledem na 35. vyroci zaloZzeni SPAE
s touto symbolikou:

jojoteleloieiolelojoletalojotetolelole o olelelolelolototelotele e

Komentar k Pamétnimu listu Portas 2025 2 AR
P&METNI LIST

MEZINARODNIMO
V¥STUPU NA PORTAS

Tim, Ze chodime na vrchol kopee Portase 960 m/m, checeme zanechat pod
sebou viechny trable, odpoutat se od bé&Znych starosti a dostat se nad viechny
piekazky v zivote.

Pamétni list je vytvoren ve stylu ceniny (znamky) s peceti a se skrytou
symbolikou.

Pamétni list obsahuje:

1. Nazev a datum akce: "25. recnik Mezindrodniho vystupu na Portds”

2. Centralni motiv slunce, inspirovany ob&éma logy

3. 25 paprskd vychazejicich ze slunce (kazdy symbolizujici jeden rocnik akce)
4. Petet, znadici ditlezitost akce. Cislici 25 ve stiedu peceti = podet roénikii

5. Silueta horské chaty Portas, ktera ma umisténi na mapé se soufadnicemi
49°19'37.94"N, 18°15'10.374"E.

6. Motto " Pratelstvi bez hranic, spolecné nad piekaiky"

7. Stylizovanou cestu spirdlovité stoupajici na vrchol (symbolizujici naroénost vystupu)
8. Dvé loga organizaci SPAE CR a SPaA SR po stranach dole

9. Barevnost listu odpovida barvam z obou log (tyrkysova, Zluta, oranzova)

e Semn

Kdyby uz nebyl na pamétnim listu Zzadny jiny text, jeho symbolika a stvl vytvoreni
naznaduji jiz samy o sob& vyznamnost této akce.

SOOOQOOOOOH OO0
SO CHIO OO QOO0
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