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Sofér, co mria dobre svéz,
aj ten, co nikom nepodlézl,
pekar, co ten chleba pékl,
aj ten, co nikam neutékl.
Chlap, co hentd strechu délal,
aj ten, co mi nikdy nelhdl,
vCelar, co to nepoloZi,
aj ten, co Zivot Cestno doZil...
To st moje celebrity,
nejst o nich Zadné hity,
nedostanu Zadny metal!
Kdo by jim ho délat nechal?
To st moje celebrity,
mezi nimi mozna si ty!
Nedostanu Zddny metdl...
— text Libor Myslivecek,
hudba Zdenék Hrachovy,
Fleret Vizovice 2020

Dékujeme v§em darctim, partnerlim a prateldm NF IMPULS.

Dékujeme, Ze Vam nejsou druzf Ihostejnt.

Vyroéni zpravu roku 2020 vénujeme Vam, kteff jste s otevienym

srdcem pomdhali, kde a kdy to bylo zapot¥ebf, podali pomocnou ruku tomu,
kdo potFeboval. A tim pfispéli k tomu, Ze den druhych byl lepsi...

Vénujeme ji Vam, vSem nadim celebritam...
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1. Nékolik slov Gvodem

Vazeni a mili pratelé,

co dodat k roku 20207 VSichni mame v Zivé paméti prvni ne-
jasné zpravy o vzdalené epidemii, zpravy, které svym zplisobem
tvofily pouze kulisy dennich zpréav. Neuplynulo ov§em mnoho
¢asu a pandemie covid -19 se rozhorela naplno.

Na jedné strané C-19 prepisoval svét, na druhé pfinesl| velkou
vinu lidské solidarity, sounaleZitosti, pomoci, podpory.

Uplynuly rok nam nastavil zrcadlo a postavil nas do situace,
kdy jsme se den ze dne vyrovnavali s novymi a komplikovanymi
prekazkami. A ano, provéFil vSechny, v odpovédnosti, ohledupl-
nosti, pomoci a péci, naucil nas si také vazit véci, které jsme po-
vazovali za samoziejmé. V&imat si skutecnych potreb lidi kolem
nas a mit radost z kaZzdého setkani, z kazdé akce.

AC se Zivot kolem zpomalil, zastavil, uzavrel nas mezi ¢tyfi
stény, pro nemocné jen vice zkomplikoval i tak leckdy obtiZznou
osobni situaci. Pandemie nezastavila potfebu fyzioterapie, reha-
bilitace a psychoterapie, to, co uc€inila, byla jeji ztizend dostup-
nost. I pFesto se dafilo poskytnout za ztiZenych podminek to, co
lidé s roztrousenou sklerézou potFebujf, na co maji — minimainé
z lidského Ghlu pohledu — nérok.

Pres vSechno, co si vybavime pfi rekapitulaci roku 2020,
to byl i rok plny dobrych véci. Novych moZnosti, velkych vyzev
i bilancovani a rozhodné hledani novych cest.

Dékuji viem, kdo stojite kazdy den tam, kde je zapotrebi,

abyste stéli. Dékuji vSem, kdo jste se nevzdali, kdo se nevzdavate.

Dékuiji... jen diky Vam jsme mohli realizovat projekty, poma-
hat tak, jak bylo potFeba. Diky Vasi podpore, nasazeni, diky tomu,
Ze jste stdle byli tam, kde bylo zapotrebi. Dékujeme za kazdy
dar, finanéni — pomohly zlepsit vSedni dny lidem s RS, dékujeme
za kazdé dobré slovo (byla jako jistici lano), setkéni (radostna
zastavent), povzbuzeni, Gsmév (ty jsme si schovavali pro ¢as
nouze), rady (a Ze jich nebylo malo), za hodiny a hodiny prace
dobrovolnikd. Dékujeme.

Vyroéni zpravou, tak jako kazdy rok, dékujeme nasim darcdm,
partnertim, dobrovolnikdim. Je hlavné uréena Vam a radi bychom,
aby — pokud ji Etete — nenudila. Aby vykouzlila Gsmév na rtech,

pobavila, moZna poté&sila. A pro€? ProtoZe chceme, abyste si ji
v8ichni precetli s chuti, aby se Vam libila. Vyro€ni zpréva jsou
¢isla, zavérka, tedy €erné na bilém, jak jsme obstali na poli
finanénim. Co mohou €isla ale Fici o radosti z pohybu na MaRSu,
2kh maratonu cvi¢eni? O Gsmévu nad zasazenou slunecnic...

0 rozzérenych tvéfich déti ze Skolky, zajimavych otazkach a dis-
kuzi mladych lidi ve 8kolach u projektu Rozsvitme CR...

Rokem 2016 provézely verSe a malé prézy divadelniho
reZiséra a basnika Jana Borny. Posledni shirku, ,Pséno o¢ima”
psal o€ima a nevzdaval se postupujici roztrousené skleréze do
posledniho dne. Dalsi rok 2017 jako pfedznamendni na notové os-
nové fejeton Martina Svihly — Oby&ejny strom, rok 2018 povidky,
basné, obrazky déti i dospélych — slune¢nice projektu Rozsvitme
CR. Minuly rok to byla malé antistresové kuchatka.

Letos trochu navazujeme, trochu se vracime a také trochu
priddvame néco nového.

PFeji Vam, abyste pfi zpétném ohlédnuti na rok 2020 nasli
mnoho dobrého. At uZ je to pfileZitost si uvédomit, co je sku-
tecné dlleZité a podstatné. Nase zdravi, nasi blizci, kazdy den
a kazdodenni dobré prileZitosti — k emukoli, co Vam mohlo udé-
lat radost. Usmé&v, pohlazeni, podana pomocn4 ruka, povzbuzen,
dobra kniha, a nékdy mozna i jen pocit, Ze jsme to zvladli. VSichni
spole¢né.

A'kdyZ jsme tedy u toho, jaky byl pro mne osobné? S pficho-
dem nového roku se mi narodila vnugka Lada (ano, hned 1. ledna)
a v srpnu, kdy dny byly jeté dlouhé, a zdalo se, Ze C-19 ustoupil
a mizi, vnucka Dorotka... nejen momenty $tésti, ale také nadéje.

Ak tomu jeSt&? Budoucnost, diky Vam.

Za Nadaéni fond IMPULS
Katefina Bémova



2. lychodiska a vyzvy

Roztrou$end skleréza je dnes jiZ 1é¢itelnd, ale stale patfi mezi

2 Xals 2

vox

centralnfho nervového systému, jehoZ pficina nenf doposud
znama, Castéji postihuje Zeny. Pro RS je typické stfidani obdobf
atak a obdobi zdanlivého klidu. Tento proces je nepredvidatelny,
a proto i 1éba €i prevence jsou tézké.

Je Vém 19 a konéite stfednf Skolu, studujete nebo nastupu-
jete do své prvni préce, nebo je Vam 25, jste pini pland a predstav
o0 svém dalsim Zivoté. Roztrousena skleréza je nemoc mladych
lidi. Nevyzpytatelné a nejednoznaéné pfiznaky, stéle panujici
povéry, obava mluvit o nemoci, strach z odsouzeni, manipulace.
Z3té7, kterd rozhodné Uspésné |éché nepomaha.

Stéle chybi zakladni a ddleZité informace, a to ve dvou rovinach -
jednak k Siroké verejnosti, jednak smérem k samotnym lidem s RS.

Ne v8echno, co lidé s RS potfebuji, je hrazené z verejného
pojisténi. A ne vechno, co pro sebe mohou a maji délat, je v3e-
obecné zndmé. Zde je osvéta jako jeden ze zékladnich kament
vSech projekt( nadacniho fondu pomdhajicich tém, kterym do
cesty vstoupila RS.

SnaZime se roz§ifit zakladni povédomf o projevech nemoci,
jak s touto nemoci Zit kvalitni Zivot, pribliZit moZnosti a umoznit
lidem se nebat Fici — mam roztrouSenou sklerzu.

,Minulost se méni podle pfitomnosti.
/meéni-li se pfitomnost, zméni se
i nds pohled na minulost.”

— Bohuslav Martint

JIRKA:
NEMOC
JE DAR

,Obcas spadnu, no a co,” Fikd JiFi, ktery se potykd s roztrousenou
sklerézou uz pres tricet let.

Nemoc se ohldsila béhem vojny. Psala se 80. Iéta, bylo mu 24 let.
,Zacal jsem pajdat na pravou nohu a levd ruka chromla,” vzpomind.
ViySetreni ve vojenské nemocnici v Olomouci a ndsledné v Plzni
potvrdilo eresku. ,Rekli mi, soudruhu Volny, jste volny. Stal se ze mé
vojin na trvalé dovolené,” sméje se.

Nemoc se béhem let rizné vracela a mizela. V roce 1989 se Jirka
oZenil. ManZelstvi se nakonec rozpadlo, md z néj vSak dvé dnes jiz
dospélé déti — Marka a Jitku.

Cely Zivot tihne k uméni. Hldsil se na vytvarnou Skolu, poz-
deji studoval a pracoval s keramikou a porceldnem, celoZivotné
pracuje s prestdvkami v Severoceském muzeu, od roku 1990 jako
vedouci konzervdtorskych dilen. Pred dvandcti lety se JiFi pfidal
k Libereckému FlaSinetdri, ktery v Iété kaZdoroCné porddd stejno-
jmenny sraz, jehoZ se ticastni nékolik desitek nadSenct do flasinetu,
a to nejen z Ceska, ale i z Némecka nebo Francie.

Je to tézkd choroba, téZky dar. Ale takhle to ten Bih fidi,
vSechno md néjaky smysl, déje se to, co md. Neméli bychom ztrdcet
viru, ta je jen jedna,” Fikd o nemoci muz, ktery je i pfes zdravotni
problémy stdle velice ¢inorody a rdd by se podival tfeba do Ameriky.
Neztrdci optimismus. ,Pofdd se musim ucit, svét jde ddl,” glosuje.



... A CO JSME PRO TO UDELALI

Je hezké vidét, Ze pFes problematickou situaci s C-19 a naporem
ddleZitych zprav, se naSel prostor i pro pozitivni relace a ¢lanky.
Tak, jako Ggast na viech akcich byla nizsi (ve vSech regionech),

& PROJEKTY S CELOREPUBLIKOVOU PUSOBNOSTI

A 4

A 4

A 4

SYSTEMATICKA PRACE S MEDII

— vydavani tiskovych zprav k aktualnim tématdm, podnéty
novinardm

— pfimé vystupovani v médiich

— poradani tiskové konference

— Ucast na odbornych konferencich a pofadani odbornych
seminard

OSVETOVE A ODBORNE AKCE, KTERE PRIMO PORADA
NEBO SPOLUPORADA NADAGNI FOND IMPULS

K jednotlivym akcim jsme vydali 7 vlastnich tiskovych zprav

a 14 zprav regionalnich a celostatnich.
Vystupy™:

— 1 video, 115 vystupi se sledovanosti 27879 926 MaRS 2020,
celostatni a regionalni

— b videi a vystupy se sledovanosti 29872046 — on-line
tiskova konference k registru ReMuS

— 85 vystupdi se sledovanosti 7021137 — Rozsvitme CR
a Svétovy den RS

— 6 videf s odbornymi pfednaskami a predstavenim RS centra
pfi VEN v Praze 2

— 22 vystup se sledovanosti 12959 000 — Rozsvitme podzim
a IV. roénik vytvarné a III. literarni soutéZe

tak i v médiich pfednost dostaly zpravy jiné (a rozhodné o ddle-
Fitosti t&chto zprav na prvnim misté ani nepolemizujeme); proto
jak pocet uverejnénych relaci, tak i celkova sledovanost je nizsi
neZ v minulych letech. Ale pfesto? Posudte sami:

234 CLANKU, ROZHOVORU, RELACT, VIDEL
77 732 109 SLEDOVANOST, CTENOST = READERSHIP

4 800 UCASTNIKU

* (Vystupy v tomto pFipadé zahrnuji celou medidini $kélu — cldnky

v novindch, casopisech, rozhovory v rozhlasovém a televiznim
vysildni vcetné regiondlnich médii. Sledovanost médii se méri pro-
strednictvim Siroké Skdly ndstroju, které se od sebe liSi zamérenim
na riiznd média a riznymi pristupy k jejich sledovanosti. Krom sledo-
vanosti televize se méfi také poslechovost rozhlasu (Radioprojekt),
ndvstévnost internetovych servert i ndklad a Ctenost tisku. Ndklad
tisku v Ceské republice ovéFuje kanceldF ABC CR a o vyzkum odhad(i
Ctenosti tisku se v Ceské republice stard Media projekt. Naklad tisku
Ize stejné jako sledovanost televize méFit hned z nékolika hledisek,
jako jsou napf. tistény ndklad, prodany ndklad, celkové distribuovany
ndklad apod. Zdroj: mediagram.cz)

Sledovanost je zajimavy fenomén dnesnf doby. Kolisa a do-
predu nikdy nem(Zete fici, jak ktery projekt ¢i akce bude zajimat
média. TEST nas ale vSechny mozZnosti, které oteviené pomahajt
dobré zpravy, které pomahaji povéram a myttm opét ulomit dalsi
hrot.



Inak. Snad Vam bude

MALA ANTISTRESOVA KUCHARKA
PRO DOBROU NALADU II.

Léska, ktera prochazi Zaludkem...

Zavarujete radi? Pokud jsou pro Vas hodiny v kuchyni dobrou
relaxacf, pokud chcete nékoho potésit dobrou marmeladou, po-
kud méte chut experimentovat, zkouSet nové, vylepSovat zndmé
recepty, tedy sméle dél.

ENINA...
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SVESTKOVA, SVESTKOVE, SVESTKOVY

POVIDLA, ZAVARENINA NEBO DZEM, KLIDNE I S PORTSKYM...

Svestky a dalsf slivong rostou od niZin po chladné polohy a zd4
se, Ze vSechny maji své predky z okoli Kavkazu, kde stale rostou
trnka a myrobalan, dva pdvodni druhy.

Vite, Ze dfive se uchovavaly Cerstvé ve studni na ufiznuté
vétvi? Dnes mame lednice a kromé toho pro cely rok je Ize ucho-
vat i v riiznych podobach a skupenstvich...

POVIDLA

Velmi snadna a jednoducha je pfiprava povidel v troubé. Nema to

Zadny hacek, a povidla? Ta vZdy potfebuji ¢as a trpélivost. Hodf

se... no, do jakychkoli buchet, kolackd, ale i do omacek, k masu.

A bramborovym plackam.

— 3 - & bio citrony

— 500 - 700 g titinového cukru podle zralosti ovoce (miiZe byt
i 0 trochu vic)

— mUZete a nemusite pFidat hfebigek, skoFici (3 — & hrebitky,
kousek celé skofice)

1. Vypeckované $vestky promichejte s citrénovou Stavou
a 500 g cukru, vlozZte kdru z 1 citrénu a nechte v chladu
odleZet idealné 24 hodin.

2. Prendejte do pekace (miZete vyloZit pecicim papirem kvdli
naslednému mysti).

3. VloZte do trouby rozpalené na 250 °C na hodinu, nezakry-
vejte, nemichejte!

Nemate Eas, nebo prostor nechavat nalozené? Lze vyne-
chat... potom promichejte Svestky jen s citrénem a rovnou vlozte
do trouby, po 30 minutéch pridejte polovinu cukru, po dalsich 15
minutach zbytek. Po celkové hodiné peceni mlzete prejit k bodu
4., nebo rovnou 5. Budete ale vic uvazani u spordku, aby se
Svestky nepfripdlily...

Umyté Svestky vypeckujte na 2 kg $vestek (je to tak akorat,

z vétsiho mnoZstvi ovoce trva déle a méné nema cenu). Ke
Svestkdm muZete pridavat korenf podle chuti, tedy skofici, hrebi-
¢ek, i badyan. Idealné v kuse, nemleté. Ale také vilbec nemusite
a i tak budou mit skvélou chut. Doporu€uji pouZit pouze tftinovy
cukr, zvyrazni vlastni chut $vestek.

Ted' si vyberte, co s nimi dal.

4. Pecte dale 1 — 2 hodiny pfi 150 °C, pak troubu stdhnéte
na 100° C.

5. Cast neho celé rozmixujte, prendejte do hrnce (pokud vlast-
nite ovalny €erny litinovy kastrol, pouZijte i do trouby, ani
nemusite vykladat pegicim papirem). MiZete pFidat skofici
a hfebitek, zaleZi na chuti (idedlné v platynku nebo Gajovém
filtru) a pomalu pFivedte k varu. Ochutnejte, jestli jsou povi-
dla pfijemné sladka i kysel3, ev. pfidejte dalsi cukr.

6. Ted je ¢as vloZit do trouby sklenice na sterilizovant, po 10
minutédch ztlumte na 85 °C.

7. Chvilku pomalu varte, nejspis uz jsou akorat. Jakmile se
z malych bublinek pfi varu — spi$ to vypad4, jako malé
bahennf sopky, zvIast pokud jste rozmixovali celé — zacnou
délat velké, trochu také zméni barvu z mdlé na jasnou, pfi
michdni z(stava za vareckou zfetelnd ryha, odstavte z ohné
a provedte Zelirovaci zkousku (VZ 2019, vzpominate? Talifek
v lednici, trochu na n&j kapnout).

8. Pliite do &istych, horkych sklenic, pokud pouZivate Weck,
Kilner, sterilizujte v troub pfi 85 °C. UpIn& nedoporuduji
Ceskou klasiku dnem vzhiru, miZe se stat, Ze budete mit
nahore a ne dole ©.

Inspirace prisla z receptu od babicky Pechové, a krat3i vari-
anta od ,yanull, kterd ma rada slunecnice a mize je mit témé&¥
vSude... no neni to hezké?



POSLANIM NADACNIHO FONDU IMPULS JE:

.. ulehCit pfitomnost pacienttm s roztrouSenou skler6zou formou podpory

komplexni a kvalitni rehabilitacni péce ve specializovanych centrech,
..dat jim Sanci na lepSi budoucnost podporou védy a vyzkumu nejen
v podobé registru ReMus, ktery se uplatni jak pfi vyzkumu onemocné-

ni, tak pfi vyvoji novych lékad,

v/

..0svétova €innost, zménit pohled na nemoc napfi¢ Casem.

CO A JAK RESIME A CO JSME JIZ DOKAZALI

Z kazdého projektu, ktery se podafi uvést do Zivota a ktery
pom0Ze tam, kde je nedostatek vefejnych financi, mame radost.
Projekty jsou navzajem propojené a rok od roku vice na sebe

PROJEKTY PODPORUJic
KAZDY DEN:

KOMPLEXNI LECBA ROZTROUSENE SKLEROZY

PotFeba dostupné komplexnfi 1é¢by, podpora fyzioterapie, psycho-
terapie a rehabilitace, vystupuje palCivé do popredi jiZ mnoho let.
I zde se v ramci projektl pfidava motivace samotnych pacient-
skych organizacf a jejich €lend k aktivnimu brani se za sva prava.
Prispévky nadacniho fondu putuji pfedevsim tam, kam vefejné
finance nedosdhnou.

volné navazuji, nesou stejné myslenky. Leitmotivem je podpora
lid' s RS, pomoc najit jim vlastni sily, spojit tam, kde cesty jsou —
jako myelin nervovych vldken u RS — pFerusené.

Projekty predstavime tak, jak naplfiuji a ukotvuji nase poslani.

FYZIOTERAPIE A REHABILITACE

Zakladem Gspésné |écby roztrouSené sklerzy — jak dnes vime —
je pravidelny pohyb a dobré fyzicka kondice. Vybavenf cvi€ebnimi
pom0ckami, ambulantni individualni péce, rehabilitace na ldzku,
skupinova rehabilitagni cvigeni (podporovana od roku 2011 ve
VFN v Praze), kruhovy trénink usity pfimo na miru pacientdm s RS
a dalsi vhodna cviceni — j6ga, taj-chi, pilates.

Myslenka 24hodinového maratonu cviceni pro RS se zrodila
pravé v ramci fyzioterapie.

12
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SPORTUJE ROZTROUSENE
SKLEROZE NAVZDORY

Dané (22) z Ceskych Budéjovic propukla roztrousend skleréza v ma-
turitnim roCniku.

Nemoc se nejprve projevila brnénim tvdre, které neustdvalo.
,Necitila jsem vyloZené bolest, tak jsem priznakiim nepriklddala
takovou véhu. Po mésici mi ale zacala brnét i Spicka jazyka a spodni
ret,” vzpomind Dana. Obrdtila se proto na svého praktického lékare,
ktery ji ihned poslal na podrobné vy3Setreni do nemocnice. Zatimco
zubni kontrola ani rentgen nic neprokdzaly, magnetickd rezonance
spolu s lumbdlni punkci odhalily roztrouSenou sklerézu. ,LeZela jsem
tehdy jeSté na détském oddéleni a rodice poprosili lékare, aby mi
diagnézu zatim nefikali. Sdélili mi ji aZ sami doma,” popisuje Dana,
které se v tu chvili zménil svét. Pfipravu na maturitu vystridaly
obavy o budoucnost.

Razantné proto zménila Zivotni styl — pfestala kourit a vy-
razné omezila i piti alkoholu. ,,Povoluji si maximalné sklenku
vina nebo jedno pivo. Navic jsem zacala jist mnohem zdravéji

MARS 2020 — 9. ROCNIK MARATONU
S ROZTROUSENOU SKLEROZOU, 6. — 7. BREZNA

Z Marathonu do Athén — tedy 42,196 km nebo z Athén
do Sparty 246 km?

Historie Marathénu za¢ind 490 let pF. n. I., kdy Perska fise
poslala svou armadu proti Athéfandm, historie MaRS, 24h mara-
tonu cviceni, za€ala pred deviti lety.

Pohyb znamené dobrou kondici, s n dobry pocit i dobrou
naladu, jak se o tuto zkuSenost podélit s druhymi? Odpovédi na
tuto otazku byl prvni roénik MaRS maratonu v roce 2012, u jehoZ

Uy

a experimentovadni v kuchyni se stalo mou velkou vasni,” fika Dana.
Od prvni ataky uplynuly Ctyri roky a nemoc se zatim ozvala pouze
jednou v podobné epileptického zdchvatu. Podobné jako v prvnim
pripade predchdzelo atace velké emocni vypéti. Dana musi pravi-
delné uZivat léky, které si nékolikrdt tydné sama aplikuje pomoci
injekci. Nemoci se ovsem nenechdvd odradit. SnaZi se aktivné spor-
tovat, coZ ji ted komplikuje pandemie koronaviru. ,Sice nemiizu cho-
dit plavat ani do posilovny, ale na prochdzky ano. Miluji sviznou chiizi
i s pomoci holi nordic walking,” Fikd Dana, kterd je také pravidelnou
Ucastnici Maratonu pro pacienty s roztrouenou sklerézou (MaRS).

Letos se spolu s dalsimi pacienty a jejich prdteli ponofila do feky
MalSe. O své nemoci se snazi mluvit oteviené a vysvétlit lidem, kterf
roztrousenou sklerézou netrpi, co diagnéza obndsi. I proto pfijala
nabidku pracovat v organizaci Roska — Ceské Budgjovice, kterd
pomdhd pravé pacienttim s roztrousenou sklerézou. Osvétu $ifi Dana
také na svém instagramovém tctu @Roztrousena.

zrodu stéli Roman Kvapil, sém pacient s RS a Klara Novotn4,
fyzioterapeutka z odborného MS centra na Karlové namésti.
Cil a smysl je zapojit ereskare do aktivniho Zivota, bourat myty,
které jsou stéle s nemoci spojené, motivovat k pohybu, k pravi-
delnému cvicent. A jak? Obout si dobré boty a jit cvi€it také.

Z jednoho mista a prvnich 84 cvi€icich dnes inspiruje tisice
lidi, desitky mést. Zapojuji se tymy sloZené z nejen lidi' s RS, ale
i jejich rodin, pratel, Iékard, sester, terapeut(, zéstupcl védy
a vyzkumu i sportovc, rGizné tymy, rlizné mista a rizné formy
sportovnich disciplin.
V Praze letosni 9. ro¢nik startoval v 18 hodin, prvni §tafeta — po-
zdrav do dal$iho cvi¢ictho mista byla vyslana v dobég, kdy prvni
tym v Prague Britisch International School (d&kujeme, byli jste
vybornf hostitelé) stal na pomysiné startovni &&Fe. Jak lépe
zahdjit maraton cviCeni neZ prvnim zapiskanim pi§talky? Tim
odstartoval dalsi ro¢nik, k tomu maléd hudebni chvile v podani
Pavla Pospiska, jako velka inspirace mladi tanecnici salsy,



Rozalie Lacinova a Albert Bfecka z TK Marendi. Pfes nepfiz-
nivé pocasi vyrazila skupina nadSenych bé&Zcli na 5 km trasu
Modranskou rokli a po celou dobu héZel kruhovy trénink Sity na
miru potFebam pravé lidi s RS (a kdo si vyzkougel, mGZe potvr-
dit, Ze to nenf ani nudné, ale ani snadné!), také skupinové lekce
pilates, jogy, relaxacniho cvi€ent, salsy, cviky na zlepSeni jemné
motoriky €i trénink paméti — hlavohratky. Ty si rok od roku zis-
kévaij nové pfiznivce (a vsichni staff se na né t&si). Hry, tradiéni
Happy Neuron, nové ekologickd dilna a pleteni §aly — trénink
jemné motoriky — byly zcela vytizené.

Novym grafickym symbolem, i v pfeneseném slova smyslu,
je mapa. Mapa, kterd dokéze spojit jednotlivéd mista, spojuje lidi,
skupiny lidi se spoleénym jmenovatelem roztrousena sklerdza,
ale i ty, ktefi tim vyjadfuji podporu a solidaritu. Rizna ztvarnéni
mapy evokuji riizné a leckdy odlidné projevy RS, nas osobni
pristup. UprostFed vrstevnic velké M — jako MaRS? Meta?
Mount, jako hora? Mapa ukazuje na zdolavani vlastnich kopcd,
pro kaZdého je ta ,meta” s velkym M jind. To, co je pro jednoho
SnéZka, je pro druhého kopecek v Jizerkach. Ale o tom to je, kazdy
zdolava svoji vlastni metu. Dalsi symbolika je o mapé samotné.
V mapé mame zakreslend jen ta mista, kterd zname. I dnes jsou
na mapé RS stéle bila mista.

JAKY BYL MARS 2020?

Diky Petru Vrestiakovi (www.petrvrestiak.com) se miZete podi-
vat sami na webovych strankach MaRS maratonu.

MaRS maraton propojil 20 mist Stafetou, telefonickymi
rozhovory a néktera mista spolecné i pres velkou vzdalenost
cviila — jako v pfipadé Bratislavy a Prahy — mnoho hodin.

Stafeta jako symbol, ktery ohiha Cechy, Slovensko, spojuje
Ceskd a slovenské mésta navzajem a mezi sebou, koresponduje
s leto$nim motivem - mapou v jejich rliznych podobach na po-
zvankdch, plakatech, trickach... s cilem propojit jednotlivd mista
a spolecné jit dal. S radosti...

A JAKE JSOU VYSLEDKY LETOSNIHO MARS?

2069 Gcastnika, cvicilo se ve 29 méstech, ale na 36 mistech,

s vétsim zapojenim $irSi vefejnosti i v organizovani aktivit pro
druhé mimo RS: Nordic Walking v Beroung, Bazén Radotin,
dal3i zapojeni v Brné, otuzilci u Bohumina, Kanada, ¢i propojeni

v Ostravé MCR ve squashi v SC Fajne — to napiklad pfineslo dar
20 K& na podporu fyzioterapie za kazdy odehrany set - 435 ode-
hranych setd... Dékujeme!

A dobry priklad? Fitpeople Bedfichov pro Rosku Jihlava
vybranou ¢&stku na dobrovolnych prispévcich zdvojnésobil...

Celkovy vytéZek MaRS 2020 je jako kazdy rok urceny na pod-
poru fyzioterapie a rehabilitace tam, kde verejné prostiedky nestaci.

A jesté jedna tfeSinka na dortu — pravé shirkovy prodej mara-
ténskych tricek a lahvi na piti (dodrZovén pitného rezimu eko-
logicky) ndm pfinesl prvni misto v sout&Zi Féra darcd v kategorii
SBIRKOVY PREDMET A VEREJNE PROSPESNY MERCHANDISING.
Mame velkou radost, ale doufame, Ze stejnou maji vsichni maji-
telé lahvi a tricek.

V jednotlivych mistech MaRS organizuji s podporou NF
IMPULS mistni regiondIni organizace Unie Roska, MSA Uherské
Hradisté (spolek pro pacienty s RS). Vsem moc dékujeme.

0 viditelné aktivizaci svéd¢i i fakt, Ze z maratonu MaRS kazdy rok
prichézeji pozitivni reakce jednotlivc(, skupin, pridavajf se lidé na
novych mistech, a vyjadfuji tim solidaritu tém, kteff svij béh na
dlouhé trati s nevylécitelnym onemocnénim nevzdali.

Velmi si vazime finanéni i nefinanéni podpory vSech partnerd
a obrovského Usili fady lidi, ktefi pracovali po celou dobu kam-
pané bez ndroku na odménu.

Dékujeme za opakovanou podporu Magistratu hlavniho
mésta Prahy a v8em partner(im, bez jejichZ podpory bychom
nemohli tuto akci usporadat.

Za opétovnou celostatni zastitu dékujeme Pavlu
Bélobradkovi. Tési nas jeho osobni G€ast na maratonu.

MaRS se proméfiuje, pfesto je to jedina akce s takovym
zabérem, prostor, kde se prolinajf svéty. UZ neni jenom o pohybu
a mozZnosti si zacvitit (moZnosti jsou mraky, kdo chce, ten se
hybe), ale stavé se vice osvétou, momentem, ktery umozni se
potkat tém, ktefi by se jinak spi§ nepotkali, moZnost ujit mili
v botéch druhého a porozumét. Na vSechny moZzné strany.
Motivuje kazdého jinak, na mnoha mistech uci se prat za sva
prava a hlavné pro to néco délat.

Kdy jindy se na tolika mistech najednou sejdou lidé s RS, je-
jich sestry, lékafi? Ti, co pijdou, se neboji pozvat druhé, neboji se
pfiznat druhym i sobg, Ze jejich souvrati je RS. Pfiznat si cokoli je
zaCatek cesty dal, dal$i moZnosti. I to je cesta MaRS maratonu,
a jaky bude dal? To je na nas vSech, i na lidech kolem nés...

Tak tedy Sursum Corda — Vzhiru srdce, motto Rosky Zdr
nad Sézavou — do pfistich maraténskych let!

1%
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PSYCHOTERAPIE

Psychoterapie pomaha vSude tam, kde se vyskytuji psychické
problémy (napF. Gizkost, deprese, poruchy emo&ni regulace,
kognitivni poruchy), at uZ jako soub&Zné onemocnéni nebo jako
nasledek chronického, Zivot zatéZujiciho onemocnént, jakym
roztrousena skleréza bohuZzel je.

K psychoterapeutickym prostiedkim patfi slova, rozhovor,
neverbdlni chovani, prace s emocemi a uvédomovénim, vytvoreni
terapeutického vztahu. Psychoterapie probiha jako strukturovana
a védecky podloZend interakce, v pribéhu které dochazi k rozsi-
fenf a prohloubeni sebepoznani, vede k omezeni sebezniéujiciho
chovant, k Géinnému zvladani problém(, konfliktd a Zivotnich Gkold.
Pomaha Iépe se prizplisobovat Zivotnim situacim, ziskat nahled -
porozuméni souvislostem a neuvédomovanym motivim i nadhled,
ziskat nové informace, ucit se chybéjicim socidlnim dovednostem.
Psychoterapie ma vést k pocitlim sebeuplatnéni a seberealizace
(zvy3eni sebevédomi), k uskutegfiovani vlastnich moznosti a napl-
fiovani Zivotniho smyslu, k pocitu vyrovnanosti, spokojenosti, a tim
k celkovému zvySenf kvality Zivota.

Podobné jako u fyzioterapie nenf ani péce psychoterapeuta
pIné hrazena ze zdravotniho pojisténi. Propojeni fyziotera-
pie a psychoterapie se zafazenim arteterapie, muzikoterapie
i tane¢ni terapie jsou intenzivni vikendova setkani s ndzvem

ol

,Potkalo se télo s dusi™.

,ZvIastni. Prekdzka zepredu vypada

Vetsi, neZ kdyz se na ni ohlizime.

V pFipadé Zivotni zkuSenosti je tomu
prdvé naopak.”

— Zdenék Hanka

Uspéch se dostavi s predsevzetim
,jd mohu” a nikoliv ,jG nemohu”...

— Henry Brooks Adams

POTKALO SE TELO S DUSI,
REKREACNI AREAL U JETRICHOVIC, JARO A PODZIM

Projekt kontinualné probihd od fijna 2011. Cyklus vikendovych
terapeutickych pobytd, kdy po boku zkuSenych terapeutd
pacienti hledaji souvislosti mezi psychikou a fyzickym stavem.
Pomoci netradicnich forem terapif, jako arteterapie, muzikotera-
pie ¢i tanecni terapie, se u¢i poznat sebe sama a Zit s diagnézou
RS. Roéni cyklus intenzivni terapie ,Potkalo se télo s dugi” je
nastaven na tfi zakladni komunitni vikendové setkani. ,Kolobéh
Zivota” pomoci tanecni terapie s prvky divadelnich technik a psy-
chodramatu pacienty ucf, jak lépe Zit se symptomy nemoci. ,Ja
amoje nemoc” s pomoci arteterapie napovid, jak se nenechat
nemoci ovladnout. Treti a plivodné posledni setkani pracovni
skupiny s ndzvem ,Komunikace v pohybu”, zasazuje v§e do
SirSich souvislosti pracovniho a osobniho Zivota.

Ctvrty vikend pro abiturienty je vénovén specializovanym
technikam osobnostniho rozvoje. Jednim z faktord, ktery se
podili na vzniku roztrousené sklerézy, je stres. Ale Zivot s chro-
nickym onemocnénim je mnohdy také stresujici i pro blizké
a rodinu. Je pro kazdého z nés spoustégem stresové reakce néco
jiného, nebo se vsichni v néjakém bodé schazime? A co to vlastné
ten stres je a jakym zplisobem se v nasem téle a dusi projevuje?
Do jaké miry miZeme ovlivnit stresujici situace ve svém Zivoté?
Jak miZeme té&lu pomoci, aby se s nastalou stresovou reakef vy-
rovnalo? Vikend pfinasi odpovédi na mnohé otazky, i to, Ze stres
nemusfi ovladat nase Zivoty...

Nadaéni fond IMPULS podpofil fyzioterapii a psychoterapii —
pfimo nadaénimi pfispévky ve vysi 829 524 K¢ a vlastnimi
projekty na podporu komplexni lécby 843 669 K&.



OSVETA A VZDELANI —
ZMENME NAS POHLED

V dnesni dob& informacnich technologif se zda byt absurdni
poradat osvétovou kampari, ale ne vSechny informace se lidé
maji moznost dozvédét na internetu, ne vzdy maji $anci se je
dozvédét vEas. To, o co usilujeme, je rozkryti mytd, nepravd

i polopravd, ukazat vSem, Ze mit RS, neni dlivod k odsouzeni. Ze
s RS Zivot nekondi, a Ze je dobré jit dal a nebat se. Mit moZnost
pfiznat nemoc beze strachu, Ze pfijdu o zaméstnani.

ROZSVITME CR, 4. ROCNIK OSVETOVE KAMPANE

Celoro€ni osvétovy projekt na podporu komplexni [é€by, vznikl
nejenom proto, abychom v celé republice Sifili osvétu o RS, ale
hlavné vyzvali vSechny lidi k pfimé pomoci a podpore.

Zastitu nad celostatni kampanf pfevzal Pavel Bélobradek,
dékujeme za nil

...neprfedvidatelnd, neuchopitelng, rozlicna, pliziva, tnavna,
ochromujici, omezujici, brnivd, rozostrujici, nenakazliva, bez jasné
priciny, nevylécitelnd, pres to ne beznadéjna... Takova je roztrou-
end sklerdza ocima téch, které provazi Zivotem.

Zivot s RS? To, co se nas kaZdy den, kazdou hodinu i minutu,
pravé ted, dotyka. Je to ndkup v samoobsluze, jizda metrem nebo
jen &tenf knizky. Zavazat si tkanicky, zapnout knofliky, uvafit
si kdvu, zvednout dité do naruce. Pro zdravého ¢lovéka samo-
zfejmosti... Stéle jeSté se o RS mluvi mélo a to, co je skute¢né
dlleZité, se nevi. Pfitom v€asna Iécba mlZe zachranit mnoho let
aktivniho Zivota.

Zasazeni slunecnice je mozna spravny zacatek pomoci lidem
kolem nds zatit o eresce premyslet jinak, vidét konkrétniho
¢lovéka, pomoci lidem s RS nebét se mluvit o svém onemocnéni,
umoznit Zit beze strachu z odsouzeni, stigma, manipulace.
Rozsvitme Cesko propojuje svéty a otevira nové moznosti. Vsem,
nejen nemocnym a jejich rodindm, ukazuje, Ze jsou tu lidé, kteff
se nevzddvaji. Zasadit slunecnici a rozsvitit nékdy tézké dny
i zasadit se o zlepenf podminek komplexni péce, to je cesta i cil
se slunecnici jako symbolem nadéje.

Rogné si vyslechne diagnézu RS na 700 mladych lidf, pfipojte
se a zasad'te slunegnici pro kazdého z nich. Kazd sluneénice
s sebou nese mnoho Gsmévdl... Dékujeme jednotlivym regional-
nim organizacim Unie Roska, které s nami sézi nadéji

,Povéz mi o tom a jG zapomenu, ukaZ
mi to a ja si to moZnd zapamatuji,
zapoj mne a jd pochopim.”

— Indidnskd moudrost

VYTVARNA A LITERARNI SOUTEZ
ROZSVITME CR, 4. ROCNIK
Nikdy nenf brzy se naugit nové véci”

Na jarni sazenf slune¢nic navazuje vytvarna soutéz pro
déti a literarni'i pro mladeZ a dospélé. Déti z matefskych Skolek,
zékladnich a stfednich kol jiz ¢tvrtym rokem malovaly, kreslily
a také psaly. To vSe jako podporu lidem, kterym v Zivoté po boku
kraci roztrouSena skleréza.

Odborna porota ve sloZeni Kristina Fialova, Zuzana Cizkova,
Marie Davita Velkova a Ales Zajicek by nejradéji odménila GpIné
vSechny soutéZici, o vitézich také rozhodovalo internetové hla-
sovant. Skolni dochézka byla ohroZena, a nebylo jasné, kdy a zda
vilbec se ndm podafi détem pfedat ocenénf a pfi tom si s nimi
povidat o tom, co to je, kdyZ se fekne roztrousend skleréza?

Co to znamend, kdyZ ma babicka, maminka nebo teta RS? Kdyz
maminky kamaradka je unavend a zakopava? A pro€ se nebat

o v§em mluvit. A pro ty starsi? PFibliZit svét, ktery ovliviiuje
nevylécitelnd nemoc a ménf Zivotni hodnoty, postoje i dalsf
smérovani. Nebat se a nebdt se byt otevieny... I presto vysledky
sout&Zi mluvi samy za sebe:

— 188 déti a dospélych prihlasilo sva dila do soutéZe, 17 mést,

3 matef'ské Skoly, 7 z&kladnich $kol, 3 stfedni koly,

— bk vitéz( - z toho 7 jak v internetovém hlasovani, tak
s ocenénim poroty, z toho 1 tfida s 21 d&tmi, dohromady
74 diplom0.
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Znalosti dé&ti mohou v budoucnosti zachranit kvalitu Zivota dru-
hych tim, Ze védi, Ze nékteré priznaky se nesmi podcefiovat, pre-
chézet a v€asnd diagnostika znamena v€asné nasazenf |échy.
Coz je zadsadni moment pro dalsi progresi onemocnént.
Dékujeme viem, kdo poméhate, kdo jste podali pomocnou
ruku, komu nenf lhostejny osud lidi' s roztrouenou sklerézou,
a at uZ budete pfisté hlasovat pro Markétku, Josefinku nebo
Robina, véfim, Ze i Vas potési a na chvili vrati do proslunéného
|éta obrazky, které déti nakreslily se srdcem na dlani. A co nés
dostalo do kolen? Do soutéZe se zapojily i déti z détského
domova. Déti, kterym chybf tolik, pomahaji druhym... maji radost
z pomoci druhym.

Uhrnem podpof¥il Nadaéni fond IMPULS osvétové
projekty véetné podpory vzdélavani v roce 2020
nadaénimi prispévky v ¢astce 298435 K¢ a vlastnimi
akcemi poradanymi ke Svétovému dni RS, jarni a pod-
zimni Rozsvitme CR, v astce 1018 858 K&.

Pevné doufame, Ze se bliZi den, kdy se verdikt nevyléci-
telné onemocnéni zméni v konstatovani, Ze jiz existuje
lék... Praveé proto se nase Usili soustredi na shér dat.

Registru pacientl ReMus je jednak vénovana
samostatna kapitola — Zavérecna prava ReMusS — ktera
osahuje vSechny detaily a podrobnosti projektu, véetné
zhodnoceni a vizi.

Budoucnost — véda a vyzkum, podpora projektu
ReMus - registru pacientt s RS véetné jeho projekto-
vého vedeni a pFipravy analyz, i dalsi rozvoj vynaloZil
Nadaéni fond IMPULS v roce 2020 ¢astku celkem
7434 689 KE. Dékujeme vSem, ktefi stale tento pro-
jekt podporujete, nebot v ném je nadéje do dalsich
let, nové mozZnosti, budoucnost pro ty, jimz roztrou-
Sena sklerdza zkfizila Zivotni cestu. Také NF IMPULS
podpofil nadaénimi prispévky ve vysi 306493 K¢
dalsi vyzkumné projekty.

STACI POUZE
BYT, RIKA
VITEZKA
LITERARNI
SOUTEZE

CtyFiadvacetileté Kldre z Liberce diagnostikovali roztrousenou
sklerézu na jare 2020.

Kolecko Iékarskych vySetreni odstartovalo zhorSené vidéni na
pravé oko. Pricinu lékarka zpocdtku nemohla odhalit a poslala Kldru
ke specialistiim, ktefi odhalili roztrouSenou sklerézu. Diagnéza nevy-
lécitelné nemoci pro ni byla Sok. ,KdyZ mi lékari fekli, co mi skutecné
je, tak to pro mé bylo hodné ndrocné. Uz néjakou dobu jsem byla
¢lenem internetovych diskuzi, kam psali prévé pacienti s roztrouSe-
nou sklerézou. Predstavila jsem si, Ze mé potkaji vSechny pfiznaky,

o kterych tam lidé psali, napfiklad ochrnuti” vysvétluje Kldra.

Brzy v3ak zjistila, Ze pfi véasném zdchytu onemocnéni a vhodné
Iécbé mohou byt projevy nemoci minimdini. , Pacienti, ktefi nemaji
akutni problémy, do diskuzi obvykle nepisi. S roztrouSenou skleré-
zou se navic poji fada mytd a predsudkd a chvili mi trvalo rozlisit,
co mohu od své nemoci rediné oCekdvat,” fikd Kldra. PrestoZe nyni
nemd Zadné priznaky, musela nemoci pfizpdsobit svij Zivot. V prdci
si zaridila volno, aby mohla jezdit pravidelné k Iékafi do jiného mésta.
Trikrat tydné si navic pichd injekce s léky.

Ani pres Zivotni komplikace ale neztraci pozitivitu. PokraCuje v dob-
rovolnické Cinnosti, které se vénovala pred diagnézou roztrouSené
sklerézy. Radost ji také déla prdce ucitelky v materské Skole. Nejvetsi
formou terapie je pro ni ale psani pfibéhii a povidek. S jednou, nazva-
nou Pofdd jsem to jd, dokonce ziskala prvni misto literérni soutéZe
Rozsvitme Ceskou republiku.

Akce mad za cil podporu pacientd s roztrousenou sklerézou
a jejich blizkych. ,Staci pouze byt. Pfedem se nestrachovat z toho,
jak sloZity a tézZky Zivot bude, kdyZ vidime vSechny problémy, strasti
a utrpeni okolo nds. Dovolme si byt konstantné Stastni a pomozme
tomu, aby mohli byt Stastniilidé okolo nds. Pojdme do toho vsichni
spolecng,” pise ve své povidce.



RECEPT NA DOMACT

e LA pd
KVASKOVY CHLEB s slune&nicovymi seminky k Rozsvitme CR a slunegnicim najdete ve VZ 2019.

Jak se ukazalo, v koronavirové dobé se stalo peceni chleba jak
terapif, tak nékdy i nutnostt, a z rdiznych dotaz( a pfipominek
pridavam nékolik poznamek.

Tésto je zapotrebi poradné hnist. Na zacatku staci jen
za$touchat, chvili, piilhodina staci, pockat a potom poradné pro-
pracovat... tak dlouho, dokud nemam hladké, hutné tésto, které
se za€ina odlepovat od misy a je hezky vlacné.

Dobu kynuti si mliZete prizpGsobit tak, jak potfebujete moznym
kynutim v chladu, a to bud rozkvasu, nebo tésta, nebo uplaca-
nych bochnigki (ty si pFipravime po cca 2h kynuti's preklada-
nim). V o3atce nebo misce s utérkou (pozor na peélivé vysypani
moukou, do utérky je zapotebf vetfit do osnovy tkaniny) v lednici
mUZete mit 8 hodin, ale klidné i 16, je$té dokynou. Potom vyklo-
pit, nafiznout, potfit vodou a hned do trouby.

Pro zé&kladni rozpoget (a je fajn ho dodrZet) plati, Ze pokud
do tésta ¢ast pSenicné mouky nahradim ovesnymi viockami,
na 100 ml vody pfipada 110 — 120 g mouky, pfipada-li z toho
alespori 10% na ovesné vlocky. PouzZijeme-li Inéné seminko spolu
se slunecnicovymi, také pomaha hustoté tésta.

Pokud neméte chut pridavat ovesné vlocky, na 100 ml
pripadne min. 130 g mouky.

Experimentujete? Vyborné! Nebojte se a pecte si chléb
takovy, jaky vdm chutna.

Cést vody mUZete nahradit &ernym pivem (jedla jsem na
Islandu a lahodn&jsi jsem snad neochutnala), potom si ale neza-
pomerite odebrat kvasek na pristé véas.

Cisté 7itny chléb — pedte ve formé, tam je dileZité hlidat
teplotu po celou dobu a nenechat prekynout.

Pridat miZete podmasli (také vyborné), strouhané brambory
(vafené), nebo ze zakladniho receptu udélat dalamanky. Potom si
nezapomerite alesporfi jeden schovat. Jinak na vés nezbyde...

+Pripravuj ho, kdyZ jsi naStvana nebo smutna, protoze peceni
i toho nejjednodussiho chleba je |éCivé. Délej ho, kdyZ potrebujes
zlepsit naladu a nenapada té, jak na to.”
— Teresa Driscollova, Darek na rozloucenou

I to je dobry diivod. Vedle toho, Ze domaci chleba je lepsi.
Je totiz vas...
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3. Pro¢ Nadac¢ni fond IMPULS?

VZNIK A CILE NADACNIHO FONDU IMPULS

Nadaénf fond IMPULS byl zaloZen 6. dubna 2000 jako viibec NADACNI FOND IMPULS JE CLENEM ASOCIACE
prvni nadacni fond se zaméFenim na problematiku roztrousené NADACNICH FONDU PRI FORU DARCU
skler6zy mozkomi$ni a na pomoc nemocnym s touto diagndzou. A DRZITELEM ZNAMKY KVALITY FORA DARCU.
Oblasti plisobenf jsou pfesné vymezeny statutem a zakladacf lis-
tinou. Cilem bylo, je a bude transparentni rozdélovani ziskanych
finan¢nich prostFedk( na Skélu projektd tak, aby byla pokryta Nazev: IMPULS, nadaéni fond
potfeba co nejvétsiho po€tu pacientii s RS. Sidlo:  Katefinska 30, 128 08 Praha 2
Vime, Ze nelze délat vSe, pfesto nade projekty mifi dal a dou- IC: 26169428
fame, Ze pfijde den, kdy véda a vyzkum, vyvoj novych €kl pokro€i  Vznik: 6. dubna 2000, zapsan v nadacnim rejstfiku vedeném
tak daleko, Ze nevylécitelna roztrousend skleréza bude minulostf. Méstskym soudem v Praze v oddilu N, vlozka 325
Dékujeme vSem, ktefi pomahate Nada¢nimu fondu IMPULS
nést tuto nadéji dal.

ZAKLADATELE NADACNIHO FONDU IMPULS
A VYSE JEJICH VKLADU DO VLASTNIHO JMENI

Zdena Hadrbolcova vklad 1000 K& JUDr. Cyril Svoboda vklad 1000 K¢
prof. MUDr. Eva Havrdové, CSc. vklad 1000 K& JUDr. Martin Solc vklad 1000 K¢
prof. ThDr. Jan Heller vklad 1000 K¢ Ing. Jaroslav Zika vklad 1000 K¢
prof. MUDr. Soria Nev&imalova, DrSc. vklad 1000 K¢

RIDicI A KONTROLNI ORGANY NADACNIHO FONDU IMPULS K 31. 12. 2020

SPRAVNI RADA DOZORCI RADA

predsedkyné spravni rady: Ing. Katefina Bémova predsedkyné dozor¢i rady: Ing. Hana Potmésilova
¢lenové spravni rady: Ing. Jifi Hrabak ¢lenové dozordi rady: Daniela Kopecka
MVDr. Hana Navrétilova Ji¥i Polenda
JUDr. Martin Solc
Adam Blecha Clenové sprévni a dozoréf rady pracovali po celou dobu ve vykonu

svoji funkce bez naroku na finanéni odménu.



VYKONNA REDITELKA NADACGNIHO FONDU IMPULS

Vykonnou pravomoc spojenou s vedenim projektl prevzala pred-
sedkyné spravni rady Ing. Katefina Bémova. Za praci spojenou

s vedenim projekt( je od €ervna 2018 sou€asti pracovniho tymu
a odméniovana za tuto praci.

REDITELKA PROJEKTU CELOSTATNIHO REGISTRU
PACIENTU REMUS NADACNIHO FONDU IMPULS
Mgr. Jana Vojackova, MBA

webové stranky:  www.nfimpuls.cz, www.multiplescerosis.cz
e-mail: info@nfimpuls.cz

BANKOVNI UCTY NADACNIHO FONDU IMPULS:

BEZNY UCET NADACNIHO FONDU IMPULS €ISLO
19-2833670227/0100
Je veden u Komeréni banky, a. s., Budé&jovicka 1667/64, 141 00
Praha 4. Podpisové pravo k tomuto G€tu ma predsedkyné spravni
rady Ing. Katefina Bémova a €lenka spravni rady MVDr. Hana
Navrétilova. Uget byl zaloZen pti vzniku Nada&niho fondu
IMPULS a je vyuZzivan dodnes jako komunikacni Gcet, ze kterého

jsou hrazeny vydaje nada¢niho fondu. Jsou na néj pfijimany
finanEni dary a poskytovany z néj nadacni prispévky.

DALST UCTY NADACNIHO FONDU

BEZNY UCET CISLO 2600340999/2010

Byl zaloZen dne 5. 12. 2012 u Fio banky, a. s., pobocka V celnici
1028/10, 117 21 Praha 1, pro Ggely projektu Registru pacientd

s roztrouSenou skler6zou ReMuS. Podpisové pravo k tomuto
G¢tu ma predsedkyné spravni rady Ing. Katefina Bémova, €lenka
spravni rady MVDr. Hana Navratilova a Mgr. Jana Vojackova, MBA
na zakladé plné moci.

BEZNY UCET &fSLO 3500892555/2010

Byl zaloZen dne 12. 11. 2015 u Fio banky, a. s., pobocka V Celnici
1028/10, 117 21 Praha 1, pro Ggely plateb grantovych projektd.
Podpisové pravo k tomuto G€tu ma predsedkyné spravni

rady Ing. Katefina BEmova, ¢lenka spravni rady MVDr. Hana
Navratilova a Mgr. Jana Vojackova, MBA na zakladé pIné moci.

UCET PRO VEREJNOU SBIRKU NADACNIHO FONDU
IMPULS E1SLO 2107056767/2700
Je veden u UniCredit Bank Czech Republic a Slovakia, a. s.,
pobocka Na Pankraci 58, 140 00 Praha 4. Byl zfizen pro Gcely
verejné shirky, ktera byla zahajena dne 16. 4. 2010. Rozhodnutim
Magistratu hl. m. Prahy byla shirka dne 14. 5. 2013 prodlouZena
na dobu neurcitou. Podpisové pravo k tomuto GEtu ma ¢lenka

spravni rady MVDr. Hana Navratilova a Mgr. Jana Vojackova, MBA
na zakladé plné moci.

UGET EfsLO 8888999000/2010

Byl zaloZen dne 28. 2. 2017u Fio banky, a. s., pobocka V Celnici
1028/10, 117 21 Praha 1, pro Ggely plateb projektu Rozsvitme
CR. Podpisové pravo k tomuto Giétu ma predsedkyné spravni
rady Ing. Katefina Bémova, ¢lenka spravni rady MVDr. Hana
Navratilova a Mgr. Jana Vojackova, MBA na zakladé pIné moci.

UGET CISLO 4444000333/2010

Byl zaloZen dne 26. 9. 2018 u Fio Banka, a. s., V Celnici 1028/10,
Praha 1, jako Gcet vedeny v méné EUR z ddvodu plateb v ramci
zahranicnich projektd. Podpisové pravo k tomuto G€tu ma pred-
sedkyné spravni rady Ing. Katefina Bémova, ¢lenka spravni rady
MVDr. Hana Navratilova a Mgr. Jana Vojackova, MBA na zakladé
plné moci.
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OGET EISLO 2601816741/2010

Byl zaloZen 1. 6. 2020 u Fio Banka, a. s., V Celnici 1028/10,

Praha 1, jako Gcet vedeny v méné CHF z dlivodu plateb v rémci
zahrani¢niho projektu. Podpisové pravo k tomuto G¢tu mé pred-
sedkyné spravni rady Ing. Katefina Bémova, €lenka spravni rady
MVDr. Hana Navratilova.

OBET GISLO 2104595466/2700

Byl zaloZen dne 21. 6. 2013 u UniCredit Bank Czech Republic

a Slovakia, a. s., pobocka Na Pankréci 58, 140 00 Praha 4, jako
b&Zny Gcet pro neziskové organizace. K tomuto G&tu byl zfizen
terminovany vklad a majetkovy Gcet s cennymi papiry z divodu
vyssiho zhodnocenf finanénich prostredk( Nadaéniho fondu
IMPULS. Podpisové pravo k tomuto G¢tu ma €lenka spravni rady
MVDr. Hana Navréatilové a Mgr. Jana Vojackova, MBA na zékladé
plné moci, dale Marcela Novakova.



FORMY A TYPY DARU

Nadacni fond IMPULS se pfi nakladani s pfijatymi dary fidi trans-
parentnostf, G&elnosti a efektivitou. Utelem nada&niho fondu

je shirat finan¢ni prostredky a cilené je rozdélovat na projekty

v oblasti roztrousené sklerdzy. ObdrZzi-li nadacni fond dar, vénuje
jej v souladu s pfanim darce na konkrétni projekt, nebo jej posoudf
a s ohledem na cile fondu a vysi pfispévku poukaze na projekt,

ktery pomiZe maximalnimu poctu pacientd. Darcdm poté putuje
zpétnd vazha, jak bylo s darem naloZeno. Nadacni fond IMPULS

si vazi kazdé finanéni pomoci bez ohledu na to, jaka je jeji vyse.
Chce-li vSak neziskovy subjekt poméhat dlouhodobé, neobejde se
bez darc(, ktefi pFispivaji pravidelné. Jejich prispévek je vic neZ dar,
je to projev dobré viile a divéry ve smysl podporovanych projektd.

ZMENTE S NAMI BUDOUCNOST — DARUJTE PRAVIDELNE.

PREVODEM NA UCET:

Bankovnim prevodem na Gget &islo 19-2833670227/0100

DARCOVSKOU SMS NA CIsLO 87777

Trvala podpora ve tvaru:

DMS TRV IMPULS 30

nebo DMS TRV IMPULS 60

nebo DMS TRV IMPULS 90.

Trvalou podporu Ize odvolat zaslanim SMS ve tvaru: STOP
IMPULS.

Jednorazova podpora ve tvaru:
DMS IMPULS 30

nebo DMS IMPULS 60

nebo DMS IMPULS 90.

Cena jedné DMS je 30 nebo 60 nebo 90 K¢,
NF IMPULS obdrZzi 29 nebo 59 nebo 89 K&.

Vice na www.darcovskasms.cz

Cesky charitativni crowdfundingovy portél Darujspravne.cz
se od 22. 6. 2017 stal unikatni online fundraisingovou platfor-
mou se vSemi nastroji, které svétovy digitalni fundraising nabizi
- od dlouhodobého online fundraisingu pres kratkodobé crowd-
fundingové projekty neziskovych organizaci.

ONLINE POMOCI PLATEBNI KARTY,

PORTALU DARUJSPRAVNE.CZ

Elektronicky pres platebni rozhrani nebo kartu z webovych
stranek www.nfimpuls.cz.

HMOTNA A DOBROVOLNICKA PODPORA

VaZime si kazdé podané ruky a u¢ime se od kazdého z Vas, kdo
neZelel svého ¢asu a pomohl. Kazda pomoc je vitana a dileZita,
velmi €asto s sebou nese ten spravny impuls na spravném misté.

Mnoho hodin €asu a mnoho energie mnoha nasich pratel,
protoZe vSichni ti, kdo nas podporuji, se stali nasimi prateli, témi,
bez kterych by naSe cesta byla pustd, smutna a velmi, velmi
kratka.

Dékujeme.
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4. Cinnost v roce 2020

Mezinarodni federace - MSIF — vyhlaSuje Svétovy den boje proti
RS, a s nim nosné téma, které se soustiedi na nékterou z dileZi-
tych oblasti.

Pro roky 2020 - 2025 je to Connections, €ili spojeni, podpora,
budovani komunit, mozZnosti a kvalita péce, propojenf svét(,
spoluprace, priblizeni Zivota s RS, upozornéni na tskalf této ne-
moci. Také na socialni bariéry, stigma, tabu a stale pretrvévajici
myty s dirazem na chybgjici povédomi o nemoci jako takové...
V8echny projekty NF IMPULS, v€etné projektu registru pacient(
ReMus, napliiuji tuto vyzvu jiz nékolik let.

0 roztrou$ené skleréze je zapotiebi mluvit nejen jeden den
v roce, 30. kvétna na Svétovy den RS...

KALENDARIUM 2020

CO OCI NEVIDI — BENEFICNI KONCERT,
14. LEDNA, CAFE V LESE

Benefiéni koncert jako zavérecny Skolni projekt Hany Jav(irkové.

Hanko, moc dékujeme za realizaci tohoto krasného vecera,
vEetné skvélého napadu s ndzvem, jenz je vystizny a zaroven ma
v sohé naboj i jinotaj. Mila komorni akce, jejiz vytéZzek — magicky
kulata ¢astka 2222 K¢ — z dobrovolného vstupného i beneficniho
obcerstveni podpofila psychoterapii. BEhem ve€era vystoupila
rakouska zpévacka a skladatelka Marley Wildhing, multizanrovy
slovensky hudebnik Dusan Marko a skladatelka ¢eského pivodu
Marie De La Montagne.

,V8ichni kdo prisli, byli nadseni. Myslim, Ze se akce velmi po-
vedla a doufam, Ze ji nékdy zopakujeme,” doufé Hana Jav(irkova.
TéSime se!

Motto: I Connect, We Connect” spojuje 2,3 milion( lidf, jejichZ
nezvanym privodcem v Zivoté je roztrouSena skleréza mozko-
mi$ni. Projekty NF IMPULS dlouhé roky propojuji riizné svéty

a snazi se budovat mosty, po kterych se pacientlim s RS bude
chodit Iépe. Mosty, které pomohou v kazdodennim a bézném
Zivoté, projekty, které vypliiuji bild mista na mapé&, moznosti,
které oteviraji dvefe. Nemocnym, jejich rodindm, také povédomi
o roztrou$ené skleréze jako takové, relevantnim informacim pro
pacienty, i pro $ir$i vefejnost. Dnes se rodi budoucnost, to, co
dnes zasadime, budeme jednoho dne sklizet.




ROZTROUSENE PIANO — BENEFICNI KONCERT,
6. UNORA, OBRADNI SIN MESTSKE CASTI PRAHA 9

Jak oslavit své narozeniny Iépe neZ usporadanim benefiéniho

koncertu? Vecerem uprostred svych préatel a k tomu jesté pridat
néco navic. Pavel PospiSek jako organizator, interpret a oslave-
nec v jednom. Koncert ,Na kordy s akordy”, tentokrat vedle piana
i saxofon a zpév. VytéZek ve vysi 28 513 K¢ vénoval NF IMPULS
pro boj s roztrouSenou sklerézou. Pavle, moc dékujeme!

MARS 2020 — 9. ROCNIK MARATONU
S ROZTROUSENOU SKLERGOZOU, 6. — 7. BREZNA

KaZdy rok prinasi malé prekvapent, a vedle skute&nych sportovcd,
kteff tuto akci podpofili bud' pfimo, nebo vzdalené z horskych
Gboti, to je vytézek, ktery putoval na podporu rehabilitace pro
pacienty s RS.
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BENEFICNI KONCERT PRO NADACNI FOND IMPULS,
SUKOVA SIN RUDOLFINA, PRAHA, 21. DUBNA
SPOLECNE PROTI ROZTROUSENE SKLEROZE

Koncerty se nekonaji, divadla jsou zavfena a jeSté néjaky ¢as
bude trvat, neZ se Zivot vrati do starych koleji. Prazdny sal,

a presto — diky pfimému pfenosu TV NOE — bylo moZné z do-
mova vychutnat jedinegny hudebni zaZitek. Kristina Fialova,
prvni ddma Ceské violy, jejiz pozvani prijali nejlepsi z nejlepsich
- Markéta a Ivan Vokadovi, Jan Mracek, Karel Untermiiller, Petr
Nouzovsky - pfipravila opét neopakovatelny program. Dvoje
housle, dvé violy, dvé violoncella.

Posledni tony doznély, hudba dal dozniva v kazdém z nés.
Dékujeme vSem partnerdim za podporu, velké diky patfi TV Noe
a Ceské filharmonii, Radiu Impuls, Hudebnim rozhleddim, Klasice
plus, a Animé Decor. VSichni jste pFispéli k tomu, Ze se koncert
viibec mohl uskutecnit... Dékujeme Tereze Kostkové za krasné
lidské pFiblizenf a spojeni prézdného sélu se v§emi posluchadi
prostFednictvim televiznich obrazovek.

A nejvétsi diky patff Kristiné Fialové, Markété a Ivanovi
Voké&covym, Janu Mrackovi, Karlu Untermiillerovi a Petrovi
Nouzovskému, kteff svym umem a dech berouci hudbou pomohli,
a pozvali k pomoci také druhé.

XV. benefiéni koncert vénujeme viem, kteff, a¢ si cestu
s roztrousenou sklerézou nevybrali, se neboji byt povzbuzenim
pro druhé. A Vam vSem, ktefi, i kdyZ nemusite, touto cestou jdete
také a poméhate tam, kde je to zapot¥ebi.

Koncert vynesl 449290 K¢ a z vyt&zku koncertu byla
podporena psychoterapie, ktera neni zcela hrazena z vefejného
pojisténi.

Dékujeme vSem laskavého srdce, koncert patfil Vam.
Koncert se konal pod zastitou senatora Pavla Fischera, predsedy

vyboru pro zahraniéni véci, obranu a bezpe&nost, dékujeme za
zastitu, velmi si ji vazime.
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Svétovy den RS:

Zivot s roztrougenou sklerézou

je téZky, kaZdy den pfindsi nové vy-
zvy, které potfebuji novd rozhodnuti.”
— Praha, 30. kvétna



HRUSKOVE POHLAZENE

Hrusky jsou zdravé a... vite, Ze hruSen je mezi ovocnymi stromy
velikdnem? Vzristem az 20 m pfevySuje ostatni ovocné stromy.
Roste pomalu a Zije v porovnani s ostatnimi ovocnymi mnohem
déle, 100 — 150 let. Listy obsahuji hodné tfislovin a ¢aj pomaha
pri zanétech mocového méchyre. Plody obsahuiji latky, které
priznivé ovliviiuji €innost stfev, pomahaji Cistit. Vazou na sebe

ZAVARENINA

Pokud mate zdroj jedlych jerabin, pridejte hrst, dvé, tfi jefabinek.

Krasné vyvazi, doplni a zvyrazni chut hrusky, podtrhnou jeji

jemnost. A ta barva... Potom uberte pektin.

— 2kg hrusek — oloupanych, bez jadfince a rozkrajenych na
kousky

— 500 - 800 g trtinového cukru, podle chuti a zralosti ovoce

— 2 — 4 bio citrény

1. jablegny pektin na 2 kg ovoce (nemusite, ale potom se bude
varit déle a vic ztmavne)

2. Oloupané hrusky odkladejte do misky s vodou a citrénem,
aby nezhnédly.

3. Podlijte trochou vody, pFidejte citrénovou $tavu i kiru z 1
citronu, pomalu pFivedte k varu a vafte 15 — 40 minut (podle
zralosti ovoce).

HRUSKOVY DZEM

... ano, i dZzem. Bez pfidaného pektinu, stejny rozpocet.

1. Oloupané, pokrajené hrusky zakapnéte citrénem a prosypejte
cukrem, promichejte a nechte 12 hodin v chladu.

2. — 5. Postupuijte stejné jako u Svestkového dZzemu, pouze
s tim rozdilem, Ze hrusky rozmixujte a dovarte podle chuti
i hustoty, kterou preferujete... (déle neZ $vestky a rozhodné
déle, neZ zavareninu s pfidanym pektinem). MliZete na zavér
pridat i ofechy, to k sobé pasuje moc hezky.

té7ké kovy, bud'je odvedou z téla, nebo neutralizuji. Odvodriuji,
blahodarné plisobi na zanétlivd onemocnént travici soustavy,
srdce ¢&i krevniho obéhu.

ProtoZe mohou vyvolat zaZivaci problémy, je lepsi konzumovat
hrusky varené...

4. Pridejte cukr a michejte, dokud se nerozpusti.

5. Rozmixujte (nemusite celé, ale v&tsinu), pfidejte pektin roz-
michany v €sti cukru — je zapotrebi ho pfisypavat pomalu
a rychle zapracovavat, aby se neutvofily hrudky. Zvyste pla-
men a nechte prudce VFit (Zblufika a d&la hezké velké bubliny)
5 — 15 minut, dokud zavarenina neztuhne. Pokud nechcete
pridavat pektin, budete do ztuhnutf varit déle.

6. Provedte Zelirovaci zkousku, nezapomerite pfi ni odstavit
hrnec z plotny.

7. Pokud zavarenina netuhne, pridejte trochu citrénové §tavy,
pokud je pfilis tuhd, podlijte trochu vodou a povarte minutu.

8. Nalévejte do horkych sklenic...

Uchovavejte pokud moZno v temnu, jinak krasna svétlounkd
zavarenina ztmavne (pomé&rné rychle).

Pravda, ze 2 kg hruSek je tak 1,5 kg dZzemu, v tom mate 700 g
cukru, vyslednd chut je ale pIna a stoji za to.
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ROZSVITME CR, 4. ROCNIK OSVETOVE KAMPANE,
30. KVETNA — 8. CERVENCE A 7. ZARL

NFI spolu s regionalnimi pacientskymi organizacemi reprezen-
tuje Ceskou republiku v ramci Svétového dne RS a vyzyva svymi
slune¢nicemi k Siroké podpore.

V Zir&i u Dvora Krélové, Praze, Jihlavé, Liberci, Hradci Kralové,
v Huling, KroméFiZi a Jirkové prisly stovky lidi podpofit nemocné
a jejich rodiny, podpofrit ty, ktefi svij Zivot s nevylécitelnou
nemoci nevzdali. Dékujeme jednotlivym regionalnim organizacim
Unie Roskal!




ROZTROUSENA STEZKA,
PRAHA, 12. ZARL

V rdmci Rodinné vyzvy, kterou poradala FYZIOklinika
v Centralnim parku na Opatové. Rodinna vyzva - www.fyziokli-
nika.cz/rodinnavyzva - je akce, kterd koresponduje s nasf MaRS
maraténskou vizi, a to motivace k pohybu a zapojenf celych rodin.
Stanovisté priblizujici hrou pfiznaky RS ,na vlastni kizi”, moznost
vyzkouset své smysly. Rodinnd vyzva provéfila zdatnost détf
arodigd, z celkového po&tu 181 rodinnych tymd (pFiblizné 550
lidf) pro3lo impulsi Roztrou$enou stezkou 101 tyma...

Je to trochu méné neZ v pfedchozim roce, ale vzhledem k ak-
tudlni situaci to bereme jako hojnou G&ast :-) a velky Gsp&ch.
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18. ROCNIK VYSTAVY CESTA ZA DUHOU,
PRAHA, NOVA RADNICE, 11. LISTOPADU

Cesta za duhou poprvé online, videovernisaz se uskutecnila
11.11. v 11 hodin a témé&F dvé desitky umélcl opét spojilo jedno
téma:

CESTA ZA DUHOU, RODINA A RS

Rodina je to, co pokud nemame, nebo nemame tak, jak bychom si
prali, chybi. Myslim si, Ze snad vSichni €etli nebo vidéli Saturnina,
tak si vzpomenite na filipiku o kamnech. Hrala a koufila, a je

v nasich silach, aby pouze hfala...

Co napsat, co uz nenapsali nebo nefekli druzi? Rodina je
daleZita tak, Ze samotné slovo duleZité zdaleka nevystihuje vse.
Opora, zazemi, dlvéra, bezpedi, laska, pomoc.

Letosni téma Cesty za duhou mi prijde dvojndsob sym-
bolické. Roztrousend sklerdza je prubifskym kamenem v§eho
v nasem Zivoté, tedy i rodiny v Case, kdy €lovéka dostévéa nemoc
do kolen.

Samotnd Cesta za duhou je nadéji, stane-li se cestou s na-
déjf, pak je to dobrd cesta na cely Zivot.

A pokud na té cesté nejste sami — tak jako na Cesté za
duhou — mate kolem sebe druhé lidi, mate vSe... i rodinu.

Dékuji vdem Gcastnikdim za vSechna jejich dila, jsou povzbu-
zenim a pomoci, dékuji vsem partnerdim za stalou podporu. Jsem
hrda na to, Ze smime byt sou¢ésti a Ze mame tak velkou rodinu.

Preji Vam vSem pIné a milujici rodiny, laskyplné a laskavé,
takové, co pomohou, kdyZ je zapotiebi a nezadaji zpét, zaroven
umi pevné stat a byt oporou, neboji se Fict pravdu a byt désledni
(i to je nékdy zapotfebi). Tak tedy plnymi plachtami vpFed Cestou
za duhou, cestou s nadéj.

DEN OTEVRENYCH DVERT V MS CENTRU
PRI VFN V PRAZE 2, 24. LISTOPADU

Den otevienych dvefi MS centra VFN v Praze na Karlové
namésti — prednasky, ukazky cviceni, konzultace s odborniky

v oblasti psychoterapie, fyzioterapie i socialniho poradenstvi,
moznost osobnich konzultaci a ziskani dilezitych informaci,
odpovédi na otézky, na které se pacienti i bali zeptat... tentokrat
on-line. Ve spolupréci s VFN v Praze a pfednimi odborniky.




A JESTE NECO Z RADOSTNYCH
ZPRAV, O KTERE SE S VAMI
CHCEME PODELIT:

4Hlavné hlavu vzharu, rozum do hrsti a strach do pytle, Ze, tati,”
drmolila nahlas vila, zatimco zalévala meduriku v hrni¢ku vrouct
vodou. Najednou uslySela zndmé jemné tukani na okno. Byla to
muska Zlatuska, ktera smluvenym znamenim naraZela do skle-
néné tabulky. Punticka utikala své kamaradce rychle otevfit...

Darek ke Svétovému dni roztrousené sklerdzy pripravila pro
své Ctenare novinarka, spisovatelka a nase dlouholeta kolegyné
Eva Vychodilova. Na podporu projektu Rozsvitme CR vydala
pohdadkovou knihu Punticka. Pribéh o pratelstvi, pomoci a novych
vyzvéch pro déti v predskolnim véku a v prvnich tfidach skolni
dochazky. Pravé pohadkové pribéhy détem v obdobf, kdy za&inaji
chépat svét, pomahaji budovat si a upeviiovat morainé volni
vlastnosti. Cilit na déti je vyznamné i proto, Ze pfi diagnostice
roztrou$ené skler6zy je nenahraditelnd informovanost a nikdy
neni brzy se dozvédét dleZité véci...

P¥ibéh vily Punticky, jejiho kogictho kamarada Prouzka
a dalSich hrdin vymyslela autorka spolu se svou dcerou Klarkou.
Inspiraci nasly u lidi, kteff jsou nuceni vyrovnavat se od raného
véku s nejrliznéjsimi hendikepy. ,Vila v détstvi utrpéla tragickou
nehodu, kvdli které ji pfestala fungovat kfidla, a proto musi na
své pouti prekondvat nové vyzvy, podobné jako lidé s nevylécitel-
nou nemoci. Oblibenymi kvétinami Iécitelky a bylinkarky Punticky
jsou slunecnice, které jsou symbolem nadéje a rovnéz symholem
letos ji 4. roéniku kampané Rozsvitme CR,” vysvétluje autorka.

ZAJICI NA CESTACH

Z4dné z akci by nebyla (plna bez fotografa Alese Zajitka
s Janou Svobodovou. Nezaménitelné fotografie, skicy lakajici
k cestam, zvouci na vylet... neutuchajici energie a radost, kterou
s sebou pFinaseji jakoby jen tak.

Zajici na cestach, dékujeme Vam a pfejeme Vam mnoho
stejné krasnych setkant, jako jste pfinesli nam, minimalné tolik
pomoci, kolik jste ji rozdali.
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ALES ZAJICEK:
S FOTAKEM NA KRKU

OBJET SVET

"y

,Nenf ddleZité nad nemocf zvitézit, ale boj s ni neprohrat,” fikd Ales
Zajicek ve vypraveni o ,roztrousené potvore”. Tento pokyn proZil ne-
jeden z nds. StaZeni gumového Skrtidla kolem bicepsu, zatnéte pést
a zapumpujte. Nyni'to malinko pichne, povolte pést a aZ kapacka
dokape, nebo pokud se budete citit Spatné, privolejte tlacitkem milou
sestficku. Pokud by takové tlacitko fungovalo imagindrné a samoob-
sluzné varovalo, lovék vice vnimal sém sebe a své fyzicno neprece-
fioval, nemuselo k zatindni pésti v nemocnici dojit.

Pricteme — li i nejistotu, zda se poskozené myelinové pochvy
jesté opravi, jak budou prechdzet nervové vzruchy, pomineme — i
nemozZnost urcit i potrebny ¢as na regeneraci, mdme zde rovnici,
kterd se nicemu nerovnd.

Roztrousend potvora je nemoci, kterd umi vyckavat a jisté
dumd, jak svého hostitele potrdpit. Pribéhy o atakdch doprovdzeji
Zivot kaZdého, kdo se touto diagnézou potykd a zdroveri vstupuji
do Zitf lidi okolo néj samého. Nejsou si podobny, pfesto maji mnohé
spolecného. Nelze vrdtit ¢as pred atakou a udélat ,néco” jinak. Je
nutno se zamyslet co udélat jinak ddl. Zménime jidelniCek vice ke
zdravému stylu, budeme dodrZovat pitny reZim (nenf totiZ duleZité,
kolik tekutiny za den vypijeme, nybrZ kolik za hodinu vypijeme).
Zapocneme den ne kdvou &i dZusem, ale alespori 2 dcl vody o poko-
jové teploté a teprve po té zapoCneme snidat. TotéZ udéldme pred
spdnkem. Télo je totiZ treba sprdvné nastartovat a i sprdvné uspat.
Pokud ¢lovék spi, kupodivu neni schopen prijimat tekutiny, ovsem
télo vodu potrebuje stdle a rdno md tudiz jeji deficit. TéZ jest radno
zapomenout na réenti: “Co t& nezabije, to té posili”. To nezabiti t&
hravé dostane na kapacku, na fadu dni té vyhodi z rytmu tvého byti
a otrdvi nejen tobé dalsi Ziti.

Poslouchat své télo nen sloZité, nutno umét naslouchat.
Naslouchdtko nepomiiZe, tinava se sama prihldsi a v tu chvili je
treba zastavit, sednout si a odpocinout. Neni to sloZité, jen je treba
si uvédomit ndsledujici: ,Nedéldm to jen pro své jg, ale i pro lidli
kolem sebe”, vZdyt oni jsou nékdy tim diileZitym motiirkem pro nase
aktivity. Tyto lidské bytosti ndm vénuji nejen svou energii a je téz
v nasem zdjmu jim energii vrdtit v mnoZstvi takovém, jaké jsme sami

schopni vénovat. Neni uméni brét, ale je uméni prijmout, kdyZ potre-
bujete a ddt, kdyZ je nutno pomoci tam, kde je potfeba. Nutno téZ
naslouchat jejich sloviim, a pokud ukdZi vztyceny prst s varovdnim,
neni radno ho ignorovat. Kolikrdt zazni. ,to je v pohodé, vyspim se
a bude to v klidku”, neZ najednou prestane fungovat Cdst téla, nékde
zacne brnét, dostavi se linava Ci Spatné spani. Poté je jiZ pozde zacit
bycha honit, kér kdyZ nevis, jak viastné vypadd.

Zacnes-li poté premyslet proc, kdyZ dlouhou dobu byl klid a tvé
télo, dokonce i hlava fungovala v pofddku. Nemoc té ddl nenicila
a nettocila a najednou bum a jsi na cesté, kterd zacing na svém
konci. Clovek potkd na své Zivotni pouti hodné lidi, nékteré jdou
s nim déle, jini pouze po dobu nezbytné nutnou. Jeden prindsi, druhy
odndsi, jeden je vitdn, jiného radéji nevidét. Roztrousend potvora
vSak nikdy neodejde, jen je tfeba se s ni naucit Zit a hlavné ji kaZdy
den poctivé naslouchat. Naslouchat velmi peclivé... a pokud si
nejsme jisti v odpovédi, radéji se zeptat. Zeptat se tam, kde ndm umfi
poradit a i pomoci. Zahodme ostych i jesitnost. VZdyt jedna otdzka
a dobrd rada ndm miiZe usnadnit Zivot. Nejsme v tom sami a nejsme
osamoceni jako labut, kterou opustil jeji labuti partner. Je to prosté
nds Zivot, a tak ho Zijme pro radost sobé i bliznich svych.

Neprospéme zbytek Zivota, na to je moc krdtky.

P. S. AZ jednou budou déjepravci psat Zivotopis strycka, bude se
jmenovat: ,Ten, ktery 3el po cesté, jenZ zacala na konci”.



Tym Nadaéniho fondu IMPULS

Mgr. Eva Vychodilova — webové stranky a socidlni sité
(text Jana Vojackov4, Katefina Tich4, Jifi Drahota)

Eva uZ odmalicka miluje skladat slova k sobé a tvofit z nich texty — od kratkych postreh

a basnicek, az po pohadky a povidky. Se stejnou laskou a vasni opecovava i socialni sité

a webové stranky registru. Evu asi nejlépe vystihuji prvni slova pisné, kterou ji kamaradi
napsali k narozenindm: ,Svétem chodi stovky Zen - jen jedna utikd, zkousim si vybavit jeji tvar,
je to n&s unikat...”. A nade Eva opravdu svétem spi3 utika, neZ jde — a stiha toho bravurné tolik
a takovym tempem, Ze ndm z toho vSem jde hlava kolem. KdyZ zrovna netrdvi &as s rodinou,
nesportuje, nepiSe nebo necestuje, najdete ji obklopenou prételi na koncertg, v divadle nebo

v prirodé.

Marcela Novéakova — asistent/back office
(text Eva Vychodilova)

Marcela se stara o administrativni zaleZitosti nadacniho fondu. Pro tuhle praci je jako
stvofend, Zadna polozka nez(istane nepovsimnuta. Kdybychom ji v IMPULSu neméli, brzy

by v nasi kancelafi bylo nejspi§ v§echno vzhiiru nohama. Diky dlouholetym zkuSenostem,
stfizlivému nadhledu a bystrému oku €asto pfichazi s praktickymi vychytavkami i podnétnymi
pfipominkami k nasim projekt(im a akcim. Spoustu &asu a energie vénuje také své rodiné. Rada
vyrazi na kolo, brusle nebo lyZe. Pfijemné straveny vecer pro ni znamend v divadle a s dobrym
jidlem. Jejim mottem je: ,Jednoduchost je nekone&na dokonalost. Dokonalost je nekonecnd
jednoduchost.”

info@nfimpuls.cz, novakova@nfimpuls.cz
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Ing. Katefina Bémova — projektova feditelka NFI a pfedsedkyné spravni rady
(text Eva Vychodilové, Marcela Novakova)

V literarnim svété, do kterého se necha rada lapit, by Katefina zcela jisté byla moudrou radkyni
Ci rozvaznou vladkyni. Zkratka Zenou, ktera s gracii, nadhledem a non$alantnim klidem dokaze
utisit zjitfené emoce, pohladit na dusi a vytésnit stres. Navrch pak vZdy prida nékteré ze své
bohaté zasoby Zivotnich rad a nezbytny citat, bez néhoZ se neobejde Zadny dokument z jejiho
pera. Diky svym komunikacnim schopnostem, které trefné dokaZe prizplsobit cilové skuping,
umfi okouzlit déti v matefské skole, zaujmout pubertaky a mezi dospélymi ziskat nad3ence,
partnery i prostredky pro dobrou véc. V&im timto umem kraluje také ndm v IMPULSu, jehoZz
akce a setkani navic vzdy okofeni vynikajicim domacim chlebem nebo palaginkami s neotfelymi
pestrobarevnymi marmelddami. Nejen témito dobrotami vytrvale a s ldskou syti také celou
svou pocetnou rodinu, kterou nade v§e miluje. Svj Zivot by si nedovedla pFedstavit také bez
skautskych tabord, mofe nebo aikida.

katerina.bem@seznam.cz
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registru ReMuS
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Vitejte!

vz

VéZzenf a milf pratelé,

rok 2020 nds v3echny proved| cestami, o jejichZ existenci jsme v pfedeslych letech neméli se-
bemensi tuseni. Byl to rok plny vyzev, ale také rok, kdy jsme méli kone&né ¢as vydechnout, ob-
ratit se do sebe a nastavit si nové priority. Postavit si onen pomysiny domecek z karet znovu
a jinak, moZna dokonce Iépe, neZ kdy predtim.

Osmy rok registru ReMuS byl rokem malych i velkych zmén; zmén technickych, profesnich
i lidskych. Zabydleli jsme se v novych samostatnych prostorech na Karlové namésti, pfijali
jsme do naseho tymu novou statisticku, ale také jsme vyrazné pokrogili v mezindrodni spo-
lupréci s dalimi vyznamnymi registry. Na novou Grovefi jsme posunuli i spole¢né Gsili nas,
Iékarll i sester ze spratelenych RS center. Diky nyni testovanému systému MDS budeme v bu-
doucnu shirat data jeSté efektivnéji a kvalitnéji neZ doposud.

A'i kdyZ jsme se jako mavnutim kouzelného proutku vSichni ocitli v dobé velkych, a ne vzdy
Uplné pffjemnych zmén, nékteré véci z(stavaji stejné. Jen diky plodnym, dlouhodobym, Gpl-
nym a opakované kvalitnim datdim mdZe vyzkum i redlna praxe pfindSet hmatatelné vysledky.
Jen diky peclivé mravenéi préaci vSech miZeme zkvalitiiovat Zivoty lidi, ktefi si nadi pomoc
a podporu zaslouZz.

Dékujeme, Ze jste s namil

Vase

,My sami jsme tou zménou, na kterou jsme Cekali.”
— Barack Obama



Cemu se vénujeme

Aby mohla byt stale zkvalitiovana lécba pacientl s RS, je tfeba
dbat predevSim o spravny management péce o nemocné. K tomu
jsou tfeba jak data z registracnich studif, tak data o bezpe€nosti
a Gcinnosti |écby, demografii, téhotenstvi, kojeni, praceschop-
nosti ¢i napfiklad psychickém zdravi. A pravé o shér takovych
dat z redlné klinické praxe se v registru ReMuS stardme. Nasimi
stavebnimi kameny jsou dlouhodobost, systematicka plosnost,
Uplnost a opakovand kvalita.

ZASTOUPENT KRAJU MEZI PACIENTY
PODLE DAT REGISTRU REMUS
K 31. 12. 2020

20%

Kromé shéru dat, jejich peclivé kontroly, pozdéjsi analyzy a pfi-
prav vystupl se v (zké spoluprdci s jednotlivymi centry snazime
také objevovat stale nové cesty k tomu, jak sbirat data co nej-
efektivnéji a s co nejmensi chybovosti. Proto neustéle zdokona-
lujeme interni systémy, poradéme edukacni workshopy pro jed-
notliva RS centra nebo zavédime nové techniky porovnavani dat.
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Co zUstava stejné

— Shér dat
— Kontrola kvality dat
— Analyza dat a pfiprava vystup

Stejné jako Rim nebyl postaven za den, ani my jsme se neza-
fadili mezi nejlepsi registry v Evrop& prfes noc. Prvni export
dat probéhl uz v roce 2013, tehdy ze tfi zapojenych center
— VSeobecné fakultni nemocnice v Praze, Nemocnice Teplice
a Nemocnice Jihlava. Tento export €inil v sou€tu 2920 pacientd.
Postupem &asu se pfipojilo dalsich 12 RS center z celé Ceské re-
publiky (Fakultni nemocnice v Motole, Fakultni nemocnice Plzef,
Nemocnice Pardubického kraje, Fakultni nemocnice Ostrava,
Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady, Thomayerova nemoc-
nice, Fakultni nemocnice Hradec Kréalové, Fakultni nemocnice
Brno, Fakultni nemocnice Olomouc, Nemocnice Ceské Budgjovice,
Fakultni nemocnice u sv. Anny v Brné a Krajska nemocnice T. Bati

VYVO0J POCTU PACIENTU V REGISTRU REMUS 2013—2020

20 000

ve ZIing) ze vSech 14 geskych krajd. Diky peglivé praci kazdého
jednotlivého RS centra se poCet pacient(l v registru neustdle
zvySuje — v roce 2020 shirame data od 17 485 pacient(i z pred-
pokladanych 20-22 000.

Podrobnou souhrnnou analyzu provédime u ¢&asti pacientd
s nejaktudinéjsimi daty. V praxi to znamend, Ze maji zazname-
nanou alespoii jednu navstévu v poslednim roce nebo ptlroce.
Pocet téchto pacient(i poprvé za historii registru mirné poklesl
a pro analyzu evidujeme celkem 14 597 pacientl bez ohledu
na zpUsob lécby.

15 000

10 000

5000

pocet pacientd
v registru

pocet pacientd
s aktudinimi daty

odhad celkového
poctu v CR
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Kromé toho, Ze pro RS centra jednou ro¢né peclivé zpracovavame
vystupni zprévy, zpracovavame také data pro komeréni i aka-
demickou oblast. V roce 2020 bylo zpracovéno 6 mimoradnych
vystupd.

Jiz druhy odborny ¢ldnek na téma RS od doc. MUDr. Dany
Horakové, Ph.D. s ndzvem ,Jaka data nabizi celostatni registr
pacient s roztrouenou sklerézou ReMuS?" publikoval vy-
znamny €asopis Neurologie pro praxi. V neméné vyznamném od-
borném Easopise Frontiers in Neurology byl v prosinci publikovan
¢lanek “Comparison of Therapies in MS Patients After the
First Demyelinating Event in Real Clinical Practice in the
Czech Republic: Data From the National Registry ReMuS"
od MUDr. Zbyska Pavelka, Ph.D. a autorského kolektivu. Oba tyto
pociny jsou diikazem toho, Ze informace z naseho registru skvéle
slouzi také k publikaéni €innosti [ékafu.

NaSe data prochdzi pravidelnou a soustavnou kontrolou kvality,
aby se registr i nadale mohl pysnit devizou dostate¢né vérohod-
nych Gdajd. Diky této Ctyfndsobné kontrole poskytujeme vy-
stupy, které vyznamné pfispivaji k hlub$imu poznani nemoci jako
takové v mnoha dlouhodobych i jednordzovych, Eeskych i zahra-
ni¢nich projektech a studiich.

Jaka da‘av“ab‘:
s roztrousen®

i celostatn!
sklerozou R

BEZPECNOST A UCINNOST LECBY

Ceské republika je v oblasti roztrousené sklerézy vyjime&na
v rychlosti nasazeni l1é¢by pacientiim s RS — to musf totiZ podle
zékona probéhnout do ¢ty tydni od stanoveni diagnézy. Vybér
spravné |échy s sebou ale samozfejmé nese velkou zodpovédnost
na strané lékafd a dnes jiZ i na strané pacientd. Kazdy lék ma své
prinosy i rizika a obé strany této pomyslné mince je vZdy tfeba
velmi peclivé zvaZit. Pro ziskani co nejvétsiho mnoZstvi dile-
Zitych informaci 0 moznych neZadoucich dcincich jsme se k po-
zorovani téchto rizik pripojili i my. Druhym rokem béZici projekt
TOPIK.CZ (Long-term surveillance of patients with multiple sclero-
sis to report progressive multifocal leukoencephalopathy and other
serious opportunistic infections among patients treated with nata-
lizumab) je tFiletd bezpegnostni studie v rezimu registru ReMuS
(tzv. PASS study), jejiZ cilem je zmapovat pFipadné zévazné neza-
doucf Giginky u kazdého, kdo v Ceské republice uZiva natalizumab.

Kromé bezpeénosti Ié¢by nesmime zapomenout ani na jeji G¢in-
nost — kazdy z nds totiz reaguje na konkrétni 1ébu jinym zpdso-
bem. Jsou pacienti, kterym po mnoho let vyhovuje jediny prepa-
rat, ale i taci, ktefi ten spravny najdou tfeba aZ na treti pokus.
V registru ReMuS nés zajima, zda je Iécba pro konkrétni pacienty
z Uhlu redlné klinické praxe Gsp&snd. Touto problematikou se za-
byva napriklad t¥iletd epidemiologickd studie ,Czech pharmaco —
epidemiological real word data study focused on effectiveness of dif-
ferent disease modifying drugs”.



Jak ménime svét RS

PROPOJENI SE ZAHRANICIM

THE BIG MULTIPLE SCLEROSIS DATA NETWORK, ZKRACENE
BMSD A RCN NEBOLI RESEARCH COLLABORATION
NETWORK

V radmci roku 2020 se registru ReMuS podafilo postupné prohlou-
bit spolupréci s vyznamnymi registry Evropy a svéta sdruZenymi
do neformalini skupiny BMSD, jejimz hlavnim dlouhodobym cilem
je zlepsit Zivot pacientd s RS prostfednictvim kvalitniho shéru
dlouhodobych dat.

Vedle této skupiny se registr ReMuS zapojil také do uskupenf
Research Collaboration Network (RCN), které sdruzuje celkem
devét svétovych registrl vfetné mezinarodni MSBase sidlici
v australském Melbourne. Koordinacnim strediskem zastitujicim
jednotlivé projekty je Svédsky Karolinska Institutet, znamy napfi-
klad udélovanim Nobelovych cen. V prvnich dvou fazich projektu

vyzkumu sekundarné progresivni formy roztrouSené sklerézy
se spojilo pét registrd RCN — britsky, cesky, dansky, némecky
a §védsky. Hlavnim cilem tohoto projektu bylo na datech z realné
klinické praxe ovéfit a doporu€it vhodnost riiznych metod pro
diagnostiku sekundarni progrese RS. Jsme radi, Ze jsme do tohoto
projektu mohli v roce 2020 prispét hned druhym nejvétsim obje-
mem dat. Kli€ova zjisténi prvni faze byla jiz sou€asti prezentace
na mezinarodnim kongresu ACTRIMS—ECTRIMS 2020, o kterém
pfinasime zpravu nize.
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CLARION

O bezpe€nostni studii CLARION jsme se zminili jiz ve zpravé
za rok 2019, kdy jsme zahajovali prvni diskuse o G¢asti na tomto
projektu. V roce 2020 jsme jiz poloZili zaklady Ceské acasti
a prosli Gvodnf fazi, jejimZ hlavnim cilem bylo posouzeni kvali-
tativni stranky registru ReMuS a spInéni naro¢nych pozadavkd
kladenych Evropskou lékovou agenturou a drZitelem licence
na zapojené registry. Nékolik mésict trvajici aktivity byly v listo-
padu 2020 zakong&eny kladnym doporucujicim stanoviskem pro
¢ast registru ReMuS v této studii.

NMOSD REDI

Neuromyelitis Optica Spectrum Disorder (NMOSD), nebo také
Devicova choroba, je stejné jako roztrouSend skleréza demyeli-
nizatni onemocnéni nesouci nékteré spole¢né znaky s RS. Proto
se miZe stat, Ze pacient je nejprve diagnostikovan jako pacient
s roztrousenou sklerzou, ale pozdéji je jeho diagndza upfesnéna
na NMOSD. V registru ReMuS jsme dosud neméli vybudované po-
stupy systematického shéru dat o I6¢bé pacientd s touto diagné-
zou. Rozhodli jsme se to zménit projektem NMOSD ReDi, jehoZz
posledni &tyfi pismena odkazuji pravé na Registr a Digitalizaci
téchto dat. Diky projektu, jehoZ z&klady jsme poloZili v roce 2020,
bude moZné realizovat stejné kvalitni analyzu dat mnoha desitek
pacientd s timto mimofradné nevyzpytatelnym onemocnénim
jako u pacientl s roztrou$enou sklerézou. Prvni vysledky o&eka-
vame jiZz na konci roku 2021.

BENCHMARKING

Jak miZe potvrdit kazdé z patnacti zapojenych RS center, v re-
gistru ReMuS klademe mimoradné vysoky ddraz na kvalitu shéru
dat. Pravidelnou aZ CtyFstupiiovou kontrolou dat tak prochazeji
data vSech center dvakrat rocné. Existuji ale oblasti registru, kde
nelze pouze ze zaznam@ samotnych rozpoznat problém. V roce
2020 jsme tak poloZili zaklady benchmarkingu center napfiklad
v oblastech relapst nebo téhotenstvi. Diky benchmarkingu Ize
rozpoznat neoGekdvané vykyvy v datech jednotlivych center
a nalézt potencidlni problém v Gplnosti dat. Diky tomu dokaZzeme
poskytovat RS centrlim jesté hodnotnéjsi zpétnou vazbu nez
doposud. Na prvotni Gspéchy tohoto projektu nyni déle navazu-
jeme, protoZe oblasti vyZadujicich zvIa$tni péci je vice.

ROZTROUSENE SPOLECNE

Ve spolupraci s mistnimi pobo¢nymi spolky pacientské organi-
zace Unie Roska pFipravuje tym registru ReMusS projekt s ndzvem
,Roztrousené spolecn&”. Jeho cilem je pozvat ke spolupréci s re-
gistrem ReMusS ty, ktefi nejsou IéCeni v patefnich RS centrech.
V budoucnu mohou vysledky projektu napomoci ke zpfistupnéni
novych typC komplexni1écby prévé tém, pro néZ do nedavné doby
nebyla Zadna z modernich terapii vhodna. Prvni vysledky projektu
miZzeme o€ekavat na konci roku 2021.




KLICOVE OKAMZIKY
ROKU 2020

EDUKACNI WORKSHOP
REGISTRU REMUS, PRAHA
15. 1. 2020

V lednu 2020 probéhla prvni ze série edukagnich workshoptl
registru ReMuS pro odbornou vefejnost, o ktery se posta-
rala projektova Feditelka registru Mgr. Jana Vojackova, MBA
a doc. MUDr. Horékova, Ph.D. O registru se zde hovofilo prede-
v8im z hlediska jeho celkového vyznamu pro pacienty s RS i pro
odhornou a lékafskou obec. Zdiraznény byly také benefity Siro-
kého vyuZiti registru a moznosti vytéZeni dat nejen v ramci Ceské
republiky.
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THE BIG MULTIPLE SCLEROSIS
DATA NETWORK PRACOVNI
SETKAN{, LYON, FRANCIE
12.—14. 2. 2020

Cinnost uskupeni BMSD (The Big Multiple Sclerosis Data
Network) byla zahajena v roce 2014 narodnimi registry Svédska,
Francie, Danska, Italie a mezindrodni databazi MSBase. Diky kva-
litni praci v8ech, ktefi se na &innosti registru ReMusS podilejf, nynf
toto uskupenf zahrnuje i registr Ceské republiky. Tato neformalni
skupina kvalitnich MS registri umoZriuje spolecnou analyzu vel-
kého mnoZstvi klinickych dat; celkovy pocet pacient( v této sku-
piné presahuje &islovku 200 000.

Unorové setkani ve francouzském Lyonu probéhlo ve znament in-
tenzivni spoluprace vSech registr(, zdokonalovani spole¢né prace
s daty a harmonizace pravidel pro interpretaci dat.

V ramci dvou dnd se uskutecnilo jednéni data manaZerd ze vSech
z(Castnénych zemi a také jejich setkani s Fidicim vyborem.
Diskutovaly se planované a jiz probihajici bezpecnostni studie
a také mimoradné zajimavy projekt v rdmci grantového pro-
gramu Evropské unie HORIZON 2020. Tento mezindrodni projekt
EuCoMS zaméreny na shér dat o pridruZzenych onemocnénich
a propojeni s dalsimi ndrodnimi zdravotnickymi databdzemi
by v budoucnu mohl posunout vyzkum 1é&hy RS jesté dale.

Zavér setkani byl ve znameni jednani se zastupci vyrobcl 1é¢i-
vych preparétd, které na zékladé poZadavk EMA (Evropské Ié-
kové agentury) realizuji ke svym 1ékdm bezpe&nostni studie, je-
jichZ aktudlIni stav byl na setkani prezentovan.
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TISKOVA KONFERENCE
25. 5. 2020

Tiskova konference byla v letoSnim roce v mnoha ohledech netra-
di¢ni. Poprvé v historii Nadaéniho fondu IMPULS i registru ReMuS
probihala online. A téma bylo pfihodné — ékafi a specialisté ho-
vorili nejen o reakcich RS pacientli na aktualni koronavirovou
krizi, ale také o nutnych reakcich ,na druhé strang stolu”, u lékafi
Ci sestficek. Ukazalo se, Ze pacienti s RS maji pfed koronaviro-
vym ohroZenim urcity ndskok — at uZ diky pravidelnému uzivani

vitaminu D nebo diky zvySené hygienické opatrnosti, na kterou
jsou zvykli i ve svém héZném Zivoté. Vzhledem k vysoké na-
v§tévnosti jednotlivych RS center museli také Iékafi velmi rychle
vyreSit problém s rozestupy a bezpe€nosti, aby tak zamezili
zbyte&nému $iteni viru. V ten moment pfisla na fadu mimo jiné
i telemedicina. Ackoli klasické setkavani plné nahradit nemiZe, jeji
vyhody lékafi i jejich klienti vyuZiji ur€ité i v budoucnu.

MEZINARODNI KONGRES
ACTRIMS—ECTRIMS
11.-13. 9. 2020

Svétovy neurologicky kongres Actrims—Ectrims mél v roce 2020
probéhnout ve Washingtonu. I kdyZ se odbornici z obou stran
Atlantiku kvdli pandemii nakonec setkali pouze virtualng, pfineslo
toto setkani své ovoce. Jednu z Gvodnich ¢asti celé akce mode-
rovala prof. MUDr. Eva Kubala Havrdova, CSc., €eskd neurolozka
a svétové uznavana odbornice na RS problematiku z prazské
VSeobecné fakultni nemocnice. Registr ReMuS pfispél do pro-
gramu prostfednictvim védecké skupiny Research Collaboration
Network (RCN). Byly prezentovany vechny predloZené abstrakty,
dva z nich dokonce v podobé& osobné prezentovanych pispévkl

védeckého sympozia. O prvni z pfednasek s tématem sekundérni

progrese RS se postaral prof. Jan Hillert, mimoradné respekto-
vany lékaf a védec z Oddélent klinickych neurovéd Svédské uni-
verzity a nemocnice Karolinska Institutet. Druhou predndsku
ved| Lars Eric Forsberg, data manaZer Svédského registru RS
a autor €i spoluautor vice nez 40 védeckych publikacich z oblasti
neurologie, zobrazovacich metod a RS.

Ongoing disease modifying treatment associated
with mis-classification of secondary progressive
as relapsing-remitting multiple sclerosis
J. Hillert!, L. Forsberg', A. Manouchehrinia', R. Ramanujam’, T.
Spelman’, P. Klyve', J. Drahota?, D. Horakova?, H. Joensen?, M.

D. Ellenberger®, A. Stahmann?, A. Van Der Walt$, J.
R. Middleton’, R. Nicholas8, V. Bezlyak?, N. Adlard®, T.

Objective classification methods result in an increased proportion of

y progressive multiple sclerosis in five patient registries

Validation of three Secondary Progressive Multiple Sclerosis classification
methods in five registries within the SPMS Research Collaboration Network

A. Glaser?, L. Forsberg?, A. Manouchehrinial, R. Ramanujam?, T. Spelman?,
P. Klyvel, ). Drahota?, D. Horakova3, H. Joensen?, M. Magyari‘,

D. Ellenbergers, A. Stahmann®, A. Van Der Walts, J. Rodgers’, R. Middleton?,
R. Nicholas8, V. Bezlyak?, N. Adlard®, T. Hach?, C. Lines?, J. Hillert!

iKarolinska Institutet/Stockholm/Sweden, ?Czech national multiple sclerosis patient registry ReMus, IMPULS
Endowment Fund/prague/Crech Republic, First Faulty of Medicine Charles University and General University

Hospital in Prague/Prague/Czech Republic, “Danish Multiple Sclerosis Center/G\ostrup/Denmark
orschungs- un Mon

VIC/Austialia, Swansea University Medical School/Swansea/United Kingdom, 'imperial College
London/London/United Kingdom, *Novartis Pharma AG/Basel/Switzerland
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VYSTAVA POBOCNEHO SPOLKU
UNIE ROSKA V PLZNI
10. — 31. 10. 2020

V rdmci nikdy nekoncici osvéty o roztrousené skleréze a jejich
aspektech usporéadala regionalni pacientskd organizace Roska
Plzefi ve spolupréci s Centrem pro diagnostiku a 1é¢bu demyelini-
zaEnich onemocnéni RS centrem fakultni nemocnice Plzefi infor-
mativni vystavu v prostorach Obchodniho centra Globus. Kromé
Nadaéniho fondu IMPULS a narodniho registru ReMuS se zde
predstavilo také RS centrum FN Plzen, 1azeriska zafizeni zamérend
na pacienty s RS ¢i dal3f neziskové organizace se stejnym cilem.

EDUKACNI SEMINAR PRO SESTRY
16. 10. 2020

Leto$ni eduka&ni semindF pro sestry z RS center v rdmci projektu
dlouhodobé edukace se supervizi se z plivodniho bfeznového
data pfesunul na podzimnf termin.

Tato skvéla a pifnosna akce ma za cil poskytnout nutnou a po-
trebnou psychickou podporu nelékafskym pracovnikiim RS cen-
ter aje jednou z ﬂéinnych prevenci proti moinému vyhoFem’

sr e

let a aktudlni workshop se zaméFil pfedevsim na tymovou reflexi
profesnich udalosti, hledani variant a moZnosti FeSeni situaci,
¢i zvySovani interpersondlnich kompetencf jedince i tymu. To vSe
v konecném dUsledku pFinasi vy$si prosperitu nejen jednotlivym
RS centrlim, ale predevsim jednotlivym pacientlm v nich.




Kdo jsme my, lidé registru ReMuS?

ReMuS — to je Cesky celostatni registr pacientl s roztrouSenou
sklerézou. Je to uZ vice neZ osm let, co pracujeme na shéru dat,
podporujeme védecké a vyzkumné aktivity a pomahame tak zjis-
tovat c¢innost jednotlivych druht 1é&by €i sledovat jeji rizikovost,
kterd mlze vést k progresi nemoci. Mapujeme aktudlni a skutec-
nou situaci v Ceské republice. Z pfiblizng 22000 lidi zasazenych
roztrou$enou sklerézou shirdme data od 17485 pacientd, ktefi
nam udélili sv(j informovany souhlas. Ten je také jedinou podmin-
kou pro vstup do registru — nezalezi na véku, pohlavi, stadiu ne-
moci, typu lécby ¢ misté bydlisté. Shirame systematicka, plosna,
Gpln4, dlouhodobé a opakované kvalitni data. Pfesné takovéa data
totiZ potfebujeme, abychom mohli pacientlim pomoci ve spravny
¢as najit tu spravnou lécbu. Jen kvalitni data z realné klinické

moznosti lé&by RS.

Pole plsobnosti registru ReMusS se s jeho pribyvajicimi roky po-
stupné rozsituje. V prvnich dvou letech jeho existence jsme shi-
rali pouze data pacient( Iégenych biologickou lé&bou (DMD 1é&-
bou), ve tfetim roce jsme zatali sledovat i pacienty, ktefi netrpf
atakovitou formou nemoci. Spolu s jednotlivymi RS centry po-
kryvédme (zemf celé Ceské republiky a navazujeme Uisp&$né spo-
luprace i se zahrani¢nimi registry a mezindrodnimi vyzkumnymi
tymy. UBastnime se mezindrodnich neurologickych konferenci
a kongres( a stéle hleddme nové moZnosti a zpusoby, jak pfi-
spét k vétsi bezpecnosti a Ucinnosti Iécby — a tak i ke kvalitnéj-
§imu a spokojenéj§imu Zivotu konkrétnich pacientd. Lidi z masa
a kosti, kteff maji své vlastni prib&hy, své vlastni sny a planya kte-
rym jako nezvany host do Zivota vstoupila roztrousend skleréza.
I kdyZ tuto nemoc stéle jeSté neni mozné pIné vylécit, vérime,
Ze je naprosto zésadni zpomalit jeji prabéh a zmirnit mozna zdra-
votni omezent, kterd ji provazeji. Véfime, Ze na kazdém clovéku
zéleZi — a Ze jen dlouhodobd a petliva prace ve shéru dat mize
v této oblasti pfinést Zadané pozitivni zmény.

MGR. JANA VOJACKOVA, MBA
Projektova Feditelka registru ReMu$S

o

Kdyby Jana nebyla ¢lovékem, v fisi techniky by ur¢ité byla lokomotivou. Jejim nejvétsim darem
je totiZ uvadét véci do pohybu, a to silou az neuvéFitelnou. S nadhledem a notnou davkou gra-
cie je v naSem registru tim pfesnym kompasem, ktery udava smér nasich dalSich krokd. S vasni
pro cokoliv, do €eho se vrhg, si ale zaroven vZdy najde €as na to byt nam oporou ve chvilich,
kdy nevime kudy a kam. Jana totiZ patfi mezi ten druh lidi, na které je vZdy a za kazdych okol-
nosti spolehnuti — a to nejen pracovné, ale také lidsky.

Nové sily nejradéji nabird na Cerstvém vzduchu a s rodinou, na zahradg, nebo v pfirodg, takze
kdyZ na chvilku ,vypne motor”, najdete ji pravé tam.

janavojackova@multiplesclerosis.cz
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DOC. MUDR. DANA HORAKOVA, PHD.
Odborny garant registru ReMu$

Dana réada Zertuje o tom, Ze spole&né s Janou jsou ,spolumatkami” naeho registru. A nezbyva
neZ ji dat zapravdu, protoZe bez jejtho neutuchajictho nasazeni, nad$enf a erudice by dnes
ReMusS nebyl tam kde je. Osud ji dal do vinku krasnou lidskou kombinaci — je vyborna Iékarka,
dobré manaZerka a predevsim skvély ¢lovék. A¢ je sama jako lékarka, vysokoskolskd peda-
gozka a vedouci mnoha védeckych projekt(i velmi vytiZzend, nebyla by to ona, kdyby si nevy-
Setfila Eas na to, co ma nejradéji — sport a rodinu.

dana.horakova@vfn.cz

ING. JIRT DRAHOTA
Manazer klinickych studii registru ReMuS

KdyZ jsme se rozhodli najit k ndm do tymu dalSiho srdcare, nasli jsme si pravé Jirku. Véda,
technika, lidé a obchod. Zdanlivé spolu nesouvisejici oblasti a pfesto v nich Jirka dokazal najit
propojenf a radost. Stastna nahoda, kterou dokéZe napsat jen sam Zivot, jej v Fijnu 2019 pFi-
vedla do naSeho tymu, kde s nadSenim vytvafi podminky pro €eskou G€ast v mezinarodnich
vyzkumnych projektech a je u nas v registru pravé tim, komu neunikne Zadny detail. MiZete
se tak spolehnout, Ze si v8imne véci, které ndm ostatnim lehce proklouznou mezi prsty —
a jeSté je svym sedmym estetickym smyslem vylepsi na vybornou. A kdyZ ndhodou nenf ve své
kanceldri, mZete ho potkat nékde v cizich krajich, které jsou jeho druhou radostt.

jiridrahota@multiplesclerosis.cz



BC. KATERINA TICHA
Asistentka registru ReMu$S

V ReMuSu je to pravé Kéta, kdo se stard o to, aby vSechno probihalo hladce. At uz jde o ko-
munikaci s partnery ¢i spolupracovniky nebo o zaji§téni véci, které nas ostatni moc nebavi.
Ackoliv jeji prace neni vzdy vidét navenek, jsou to pravé jeji svédomitost a peclivost, kterymi
z&sadné poméha kazdému z nés...a hlavné, kdy? je poteba, séhne do Sanonu a ma to!

AC klidnd a zdanlivé skute€né ticha, skryva se v ni neuvéfitelna vnitfni sila a predevsim Cista
lidskost. Miluje ¢estinu a dokéZe ji krdsné uplatnit nejen svych versich, ale i v hudbé, ve které
dokaze byt surové opravdovd, presné takové, jakou ji zndme z registru. A kde €erpa energii?
V zajimavych krajinéch, sama, dobrovolné odlougena od pretechnizované civilizace.

katerinaticha@multiplesclerosis.cz

MGR. ZDENEK TELICKA
IT podpora registru ReMu$S

Zdenda je svymi vlastnostmi zdobnou sou€asti naseho registru. Velky optimista a nadSenec,
pro kterého je registr srde€ni zaleZitosti a sou€asné i velkou vyzvou. Bohaté pracovni zkuSe-
nosti vklada ve volnych chvilich pravé sem k nam. Neni nic, co by po celé republice nevyfesil.
Ve vztahu k registru je neskute¢nym Setfilkem — vi, Ze penéz neni mnoho, a tak nejprve dlouho
premysli, a pak pfijde s naprosto originalnim a jednoduchym FeSenim, které stoji pétkrat
méné neZ vSechny ostatni névrhy. Ve volném Case je to ale pfedevsim gurman a velky pat-
riot. Chcete jit do dobré restaurace? Chcete poradit dobry mok? Nebojte se obratit na naseho
Zdendu! S naprostou jistotou vam doporuéi kvalitu v rodné Ostravé, v pracovni Praze &i v Brné,
kde pomé&ha malym Eeskym vinartm sklizet Grodu a vyrébét skvélé eské vino.

remus@multiplesclerosis.cz
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ING. ET ING. ANETA MAZOUCHOVA, PHD.
Statisticka registru ReMu$S

0 tom, Ze v registru ReMusS hraji isla naprosto zasadni roli nemdZe byt pochyb; jejich spravné
uchopeni, analyzu a predevsim nasledné zavéry maji ale vzdy na starosti lidé. Nejnovéjsi po-
sila nadeho tymu, vynikajici statisticka Aneta, se bezchybné a s nasazenim orientuje v divoké
dZungli procent, podild, kfivek ¢i koeficient(i. To vSe proto, aby né3 registr dokazal z Cisel zfs-
kat co nejpresnéjsi odpovédi na otédzky lékar(, védcd, partnerl i odbornikd z riznych oblastf
zdravotnictvi a socidlni péce.

Ze je statistika véda krasna a presna, presvédéuje kazdym dnem nejen nas, ale i své studenty
na vysoké Skole, kde vyucuje. KdyZ potfebuje nabrat nové sily, travi ¢as na Moravé se svou rodi-
nou — s manzelem Petrem a dvoj¢aty Jakubem a Anitkou nebo si jen rdda posedi u dobrého vina.

anetamazouchova@multiplesclerosis.cz

ZAKLADATELE A Rfpici ORGANY REGISTRU REMUS
K 31. 12. 2020

Zakladatelem registru ReMuS je Nadaéni fond IMPULS, ktery pini funkci vlastnika dat,
sprévce registru a jeho provozovatele. Sekce klinické neuroimunologie a likvorologie CLS
CNS JEP (SKNIL) prevzala Glohu odborného garanta na zékladé spolegného Memoranda
o spolupréci.




Co nas ¢eka a nemine

ROZTROUSENE SPOLECNE

Tento projekt by se mohl smé&le jmenovat ,Pacienti sob&”. Z inici-
ativy pacient(i samotnych se zrodila my3lenka, Ze a¢ néktefi ne-
jsou |éCeni v ramci specializovanych RS center, radi by se svymi
daty a podnéty zapojili do registru ReMuS. Pravé pro né nakonec
v roce 2020 vznikl projekt, jehoZ cilem je jeSté lépe zmapovat

situaci pacientd, ktefi doposud v registru nebyli, ale jsou spojeni
v pacientském spolku Unie ROSKA. Na konci roku 2020 byly po-
loZeny zaklady projektu a v roce 2021 je pfed nami samotny roz-
jezd, ktery bude znamenat dal$ milnik v Zivoté registru ReMus.

VYVO0J POCTU PACIENTU V REGISTRU REMUS DLE AKTUALNI LECBY 2013—2020
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RCN SPMS STUDY 3

Teti z Fady studii o sekundarné progresivni formé RS navazuje
na predchdzejici dvé Casti a posouva je jeSté dale. Kromé rozsiteni
této studie o dalsi partnerské RCN registry nas od roku 2021 ceka
také analyza mnoha zajimavych faktor(, které se sekundarné
progresivni fazi RS souviseji, napfiklad klinické a demografické
charakteristiky, frekvence relapst, efekt |écby, rezonan¢ni akti-
vita Ci stupef postiZeni. Hloubkové analyzy se docka predevsim

vyvoj disability sekundarné progresivnich pacientd v priibéhu let
v kontextu rizné 1écby a dalSich parametr(. Z&sadné inovativni
je tato studie tim, Ze na pacienty nahliZi optikou vSech €tyf me-
tod, jak sekundarni progresivni fézi RS odhalit — od odborného
posouzeni lékafem aZ po automatizované metody dle studie
EXPAND, australské metody MSBase dle Johannese Lorscheidera
a metodu Decision Tree Svédské Karolinska Institutet.

THE BIG MULTIPLE SCLEROSIS DATA NETWORK, ZKRACENE BMSD

Mezinarodni skupinu registri BMSD jsme jiz predstavili.
Mimoradné ddlezitym a komplexnim Gkolem, ktery pfed nami
v ramci BMSD stoji v roce 2021, je ziskani kladného stanoviska
nejvyssi evropské instituce pro zdravotnictvi — Evropské lékové
agentury (EMA) — ve véci realizace bezpegnostnich studif. Tyto
studie musi provadét kazdy vyrobce IéCivych preparatd, ktery
uvede novy lék na trh. Jejich cilem je dlouhodoby monitoring

MDS

Velkym Gkolem, ktery leZi pfed registrem ReMuS i vSemi patnacti
specializovanymi RS centry, je postupny pfechod na moderni
nastroj sbéru dat jménem MDS. Tento software je unikatné za-
méreny na specifika onemocnéni RS i jeji 1é¢by. Na jeho postupné
implementaci dlouhodobé pracujeme.

bezpe¢nosti Iécby v podminkach realné praxe. Doposud byly tyto
studie doménou specializovanych spolecnosti. Pokud se podafi
dosahnout stavu, kdy EMA udéli BMSD, véetné Eeského registru
ReMus, certifikaci, bude role registrll v budoucnosti zcela zdsadni
a umozni poskytovat plosny pohled nejen na bezpe€nost jednot-
livych Iéka.




Dékujeme!

Dékujeme koleglim z Nadaéniho fondu IMPULS za jejich usilf,
v8em nasim partnerdm za jejich podporu, jednotlivym spolupra-
covniklim v RS centrech po celé republice za jejich kaZzdodenni
poctivou praci a v neposledni fadé také pacientdm, kteff se léta
dobrovolné a zcela nezistné podileji na rozsifovani pisobnosti
registru ReMuS. ZvIaStni podékovéani patfi doc. MUDr. Dané
Horakové, PhD. za dlouholetou neutuchajici pracovni i psychickou
podporu naseho registru.
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6. Finanéni East vyrocni zpravy
Nadaéniho fondu IMPULS



SEZNAM NADACNICH PRISPEVKU

PRIZNANYCH SPRAVNI RADOU NADAGNIHO FONDU A VYPLACENYCH V ROCE 2020

BYL V CELKOVE VYSI 1381403 KC

Pfijemce pfispévku

MSA Uherské Hradi§té se sidlem Slerkova 800 Podpora fyzioterapie 3640
686 04 Kunovice, IC: 04844424 — vécny dar pofizeni cvi¢ebnich pomUcek

MSrehab, z.s. se sidlem Tomanova 1150/70 Podpora fyzioterapie — odborné vzdélavanf 40000
159 00 Praha 6, IC: 03819302

MSrehab, z.s. se sidlem Tomanova 1150/70 Podpora fyzioterapie — odborné vzdélavéan{ 20000
159 00 Praha 6, IC: 03819302

MSrehab, z.s. se sidlem Tomanova 1150/70 Vikendové terapeutické programy 100000
159 00 Praha 6, IC: 03819302 ,Potkalo se t&lo s dusi”

Oblastni charita Cerveny Kostelec stfedisko Domov sv. Josefa v Zir&i Podpora fyzioterapie 1560
Se sidlem 5. kvétna 1170, 549 42 Cerveny Kostelec , IC: 48623814 — vécny dar pofizeni cvicebnich pomicek

0Odborna RS centra v Ceské republice Podpora vzdélavani zdravotnich sester 271000
Regionalni organizace ROSKA Brno se sidlem Srbské 2741/53 Podpora fyzioterapie 1820
612 00 Brno, IC: 64331016 — vécny dar pofizeni cvi¢ebnich pomUcek

Regionalnf organizace ROSKA Ceské Lipa Podpora fyzioterapie 520
se sfdlem Rumburskych hrdind 860, 473 01 Novy Bor , IC: 63778611 — vécny dar pofizeni cvi¢ebnich pomUcek

Regionalni organizace ROSKA Ceské Budgjovice Podpora fyzioterapie 5850
se sfdlem Lipenska 869/17, 370 01 Ceské Budg&jovice, IC: 65011732 — vécny dar pofizeni cvicebnich pomicek

RegionélIni organizace ROSKA Frydek-Mistek se sidlem Novodvorské 3052 Podpora fyzioterapie 1170
738 01 Frydek-Mistek, IC: 64120252 — vécny dar pofizeni cvi¢ebnich pomUcek

Regionalni organizace ROSKA KroméfiZ se sidlem Lutopeckd 1410/3 Podpora fyzioterapie 1300
767 01 Kromé¥iz, IC: 18190111 — vécny dar pofizeni cvi¢ebnich pomUcek

RegionélIni organizace ROSKA Jihlava se sidlem Bfezinova 136 Podpora fyzioterapie 650
586 01 Jihlava, IC: 75072769 — vécny dar pofizeni cvi¢ebnich pomUcek

RegionéIni organizace ROSKA Hradec Kralové se sidlem Placelova 1257 Podpora osvétové ¢innosti 1135
500 03 Hradec Kralové, IC: 70935971 — projekt Rozsvitme CR

Regionalni organizace ROSKA Liberec se sidlem Americké 761/54 Podpora fyzioterapie 650
460 07 Liberec, IC: 65100395 — vécny dar pofizeni cvi¢ebnich pomUcek

Regionalni organizace, ROSKA Liberec se sidlem Americka 761/64 Podpora osvétové €innosti 550
460 07 Liberec, IC: 65100395 — projekt Rozsvitme CR

Regiondlnf organizace ROSKA Ustf nad Orlicf se sidlem Cs. Armady 1181 Podpora fyzioterapie 520
562 01 Ustf nad Orlici, IC: 69172234 — vécny dar pofizeni cvi¢ebnich pomUcek

Univerzita Karlova vefejnd vysokd Skola se sidlem Ovocny trh 560/5 Centrum pro demyelinizaéni onemocnéni, 306493

116 36 Praha 1. IC: 00216208

Podpora védy a vyzkumu — vécny dar
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V$eobecna fakultni nemocnice v Praze pfispévkova organizace
se sidlem U nemocnice 2, 128 08 Praha 2, IC: 00064165

Centrum pro demyelinizaéni onemocnénf, 362493
psychoterapeuticka péce o pacienty s RS
— Ghrada néklad( na mzdu psychoterapeutky

V8eobecné fakultni nemocnice v Praze — pfispévkovd organizace
se sidlem U nemocnice 2,128 08 Praha 2, IC: 00064165

Centrum pro demyelinizaéni onemocnén, 289351
fyzioterapeuticka péce o pacienty s RS
— Ghrada néklad( na mzdu fyzioterapeutky

Fakultnf nemocnice v Motole se sfdlem V Uvalu 84/1
150 06 Praha 5, IC: 00064203

FYZIOklinika, s. r. 0. se sfdlem Machkova 1642/2 Osvétova podpora — vécny dar 17500
149 00 Praha 11, IC:24222101
Knihy PUNTICKA Osvétova podpora — vécny dar 8250

Celkem 1434452

Centrum pro demyelinizaéni onemocnén, 5000
vratka nevy€erpaného nadaéniho p¥ispévku
registru ReMuS z roku 2014

Krajska nemocnice T. Bati, a. s. se sidlem Havlitkovo nabfezi 600
76275 Zlin, IC: 27661989

Celkem vyplacenych nadaénich prispévkil

Déle NFI vynaloZil v roce 2020 ¢astku 3630500 K¢

na sbér dat projektu narodniho registru pacientti s RS
ReMus, na zpracovani dat, technickou a IT podporu ¢astku
1349084 Ke.

Registr ReMu$S shérem dat a jejich zpracovanim pomaha
védé a vyzkumu. Véfime, Ze svym dilem pfispiva registr nejen
k odpovédim na diileZité otazky o RS, ale také dobré budouc-
nosti lé¢by sméfujici ke dni, kdy bude roztrou$ena skleréza

vylégitelna...

Na projekt registru ReMu$S kromé dar@ NFI vynaloZil dalsi
prostiedky z vlastnich zdroj.

Centrum pro demyelinizaéni onemocnénf, 48049
vratka nevycerpaného nadaéniho pfispévku
registru ReMuS z roku 2017

1381403

CO TO ZNAMENA? A PROC?

Aby mohla byt stale zkvalitfiovana lécha pacientt s RS, je tfeba dbat
prredevsim o sprdvny management péce o nemocné. K tomu jsou
treba jok data z registracnich studii, tak data o bezpecnosti a Gcin-
nosti léchy, demografii, téhotenstvi, kojeni, prdceschopnosti ¢i napri-
klad psychickém zdravi. A pravé o shér takovych dat z rediné klinické
praxe se v registru ReMu$ stardme. Nasimi stavebnimi kameny jsou
dlouhodobost, systematickd ploSnost, dplnost a opakovand kvalita.
Kromé sbéru dat, jejich peclivé kontroly, pozdéjsi analyzy a pfiprav
vystupli se v tizké spoluprdci s jednotlivymi centry snaZime také
objevovat stdle nové cesty k tomu, jak shirat data co nejefektivnéji
a s co nejmensi chybovosti. (ze zprévy o innosti registru ReMuS)




DARY A FINANCNI PRISPEVKY PRIJATE NADACNIM FONDEM IMPULS

V ROCE 2020 V CELKOVE VYSI 5793 694,82 KC

Dary a finanéni pfispévky od pravnickych osob vyssi nebo rovny 10 000 Ké&

Nadace CEZ 500 000,00 K¢
ROCHE s.r.0. 1043 400,00 K&
ROCHE s.r.0. 70 000,00 Ke

Sanofi-aventis, s.r.o.

500 000,00 K&

THOMAS Verpackungen Union, s.r.o.

20 000,00 K&

Merck spol. s r.o.

850 000,00 K&

Novartis s.r.o.

1500 000,00 Ke

UNIMEX GROUP, a.s.

200 000,00 K¢

Krajska nemocnice T. Bati, a.s.

48 049,00 k&

Celkem 4731 449 K¢

Dary a finanéni pfispévky od pravnickych osob nepresahujici 10 000 K¢ Celkem

Dary a finanéni prispévky od fyzickych osob vyssi nebo rovny 10 000 Ké

19 685,00 K&

Capkova Dana, PhDr. 10 000 K&
Exner Filip, JUDr. 150 000 Ké
Gerner Jan, Ing. 105 000 K&
Ha$ek Ivan 10 000 Ké
Kubala Havrdova Eva, prof. MUDr., CSc. 40 000 K¢
Mares FrantiSek 23 000 Ké
Miléfova Hana 10 000 K&
Vojtovi Jana a Martin 30 000 Ké

Celkem 378 000 k&

Dary a finanéni pfispévky od fyzickych osob nizsi nez 10 000 K& Celkem

Dary a finanéni pfispévky od darcu, ktefi si nepfeji zvefejnéni Celkem

DARY A FINANCNI PRISPEVKY CELKEM

102 961 k&

90 000 Ké

5322 095,00 K&

Shirka Celkem 126 157 k&

b4



Provozni dotace a granty

Magistrat hlavniho mésta Praha 135 800 Ké

Celkem 135 800 K&

Ostatni pFispévky

Férum darcti, z. s. - CSOB pomaha regionim 40 203 Ké

Nadace VIA 94 039,82 Ké
134 242,82 K¢

Vécné dary

Vychodil Ondfej PhDr., PhD. 75 400 Ké

Celkem 75 400,00 K¢

CELKEM ZA ROK 2020 5793 694,82 K¢

NAKLADY NADACNIHO FONDU, KONTROLA VYDAJU A HOSPODARSKY VYSLEDEK
CELKOVE NAKLADY NA PROVOZ NADACNIHO FONDU IMPULS V ROCE 2020 CINILY 440251 KC.

Osobni naklady mimo projekty 173 443 Ke
Ostatni ndklady mimo projekty 11002 ke
Sluzby a najemné mimo projekty 101 041 K¢
Ugetni, auditorské a ostatni sluzby véetné projekt 148139 K¢
Dafi z pfijmd 0 Ke
Cestovné 0 Ke
Jiné poplatky 6627 K&

Celkem 440251 K¢

MOZNE NAKLADY:

50 %z 1000000 K& 500000 K&
10 % z 381403 K& 38140 K¢
Celkové mozné naklady dle statutu Nadacéniho fondu IMPULS ze v§ech poskytnutych nadacnich prispévki v roce 2020: 538140 K&

Skute¢né naklady: 440251 K&



Statutem Nadacniho fondu IMPULS je ur€eno, Ze celkové naklady P¥imé naklady Nada¢niho fondu IMPULS v tomto roce

souvisejici se spravou nada¢niho fondu, nesmi ve vztahu k cel- zlstavaji na stejné hladiné. Nase snaha je co nejvice prosttedki
kové hodnoté v daném roce poskytnutych nadaénich pfispévka sméFovat tam, kde je to skute€né zapotrebt. Tj. na nada&nf
prevysit 50 % hodnoty, kterd nepresahuje 1000 000 K¢ a 10% prispévky a pfimou podporou projektd, které pomahajf lidem
hodnoty, ktera presahuje 1000000 K. s roztrousenou sklerézou Zit 1épe.

PAR SLOV NA ZAVER...

Jedna cesta pro vSechny neexistuje, ale vSichni maji jednu zdaleka je3t& neznamenajf ztroskoténi: KaZdy musf svou cestu
cestu. Proto bychom méli plni zvidavosti a ddvéry nasledovat zaZit, a to znamend i klopytat pres kameny, zamifit do slepych
vlastni cestu smérem, ktery se ndm zda perspektivni a spravny. ulicek, bloudit. Nietzsche fekl, Ze naSe tvir¢i schopnosti tkvi
NejduleZit&jsi vSak neni doséhnout cile, nybrz byt na cesté v nasich nohou a existence nasich tvircich sil se miize skutecné
a setkat se se v§im, co Ize objevit. Ve slepém chvatu se ndm to rozvinout teprve na cesté. A aby mohly pIné rozkvést, staci jen

nepodafi, spiSe volnou prochédzkou, kdy se rozhlizime kolem sebe, ~ mali¢ko: Musime ucinit prvni krok.
nékdy dokonce i smér zménime. Zachazky nebo zména orientace

v

Kdo vaha, stavi si pred sebe nejvétsi pfekdzku. Vydame-li se na cestu odvazné
a otevrené, plni diveéry ve své schopnosti, sily a vytrvalost, bude nds na nasi
cesté vérné provazet Stésti a Zivotni radost.

— Fabian Bergmann

Tak tedy — dobré cesty, dobré prvni kroky, dobra setkani, odvahu
a tolik dobrych lidi kolem sebe, kolik jich — diky Vam — mame my.
Prejeme Vam Zivotni radost a Stésti, mnoho Gsmévd, i kdyZ kolem

nas zuff boufe. At ji proplujete dobFe... ”Ka’yz' nemduzete zménit smér Vétru/
do roku 2021 prejeme dobry vitr, svéZi a zdravy... upra vie p/a(_‘hty .
— H. Jackson Brown, jr.
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UCETNT ZAVERKA A JEJI SCHVALEN{

Ugetnictvi Nadaniho fondu IMPULS je vedeno a G&etni zavérka byla pripravena v souladu se zékonem &. 563/1991 Sb. o G&etnictvi ve
znéni pozd&jsich zmén a dopliik(i a s nim spojenych provédécich opatFent. Ugetnictvi je vedeno extern&. PFiznani k dani byla a budou
podéna v souladu s pravnim fadem CR.

SPRAVNI RADA NADAGNIHO FONDU IMPULS NA SVEM ZASEDANI DNE 14. 10.2021:

1. prezkoumala a schvalila G€etni zavérku k 31. 12. 2020,
datum sestaveni G€etni zavérky 30. 6. 2021,

3. dospéla k zavéru, Ze tato Gcetni zavérka pravdivé zobrazuje majetek, nadacni jméni, pohledavky, zavazky, finan¢ni situaci a hospo-
darsky vysledek.

IMPULS, nadaéni fond

Ing. Katefina Bémova, predsedkyné spravni rady



SVESTKOVY DZEM S VLASSKYMI ORECHY
TO NEJLEPSI NAKONEC...

DZem? Ano ze Svestek mlizete udélat i dZzem... nemusf byt tak tuhy jako zavarenina a hlavné v ném zlstanou celé palky Svestek.

— 2kg vypeckovanych Svestek

— 700 - 900 g tftinového cukru

— 2 -k bio citrény (podle chuti)

— 50 - 70 g vlagskych ofech (na 2 kg 3vestek ale max. 100 g)
— podle potreby vodu

1. Rozpulené Svestky stejné jako u povidel promichejte s citrénovou §tévou a prosypte cukrem, pridejte kiiru z minimélné 1 citrénu,
promichejte a nechte do druhého dne v chladu.

2. Do druhého dne pusti §tavu. Zvolna pFivedte k varu, zlehka varte, dokud se cukr nerozpustf a dale cca 30 minut. Svestky jsou
povarené, asi jako v kompotu, pficemZ Svestky a Stava jsou nekompaktni. Michejte opatrné.

3. Nechte odstat do druhého dne. Pridejte, pokud chcete kofeni, zvolna privedte k varu a nechte pomalu probublavat 15 - 50 minut
dokud Svestky budou mékké (ale pFitom jesté drZi tvar), dZem nezhoustne. Stane se to nendpadné a opét je vidét zména v jasu
a lesku. Naopak, pokud by byl pfili§ husty, prilejte podle potfeby trochu vody.

4. Zelirovaci zkouska ukaZe, jak na tom jste ©.

5. Pokud je akorat, vyjméte citrénovou kiiru, vmichejte vlasské ofechy, dale nevarte, nechte chvili odpocinout a nalévejte do pfiprave-
nych horkych sklenic, nechte chvili otevfené zatuhnout povrch (chrani obsah) a sterilizujte.

6. Sterilizujte 20 minut pfi 85 °C, dZem jesté trochu ztuhne, jak bude chladnout. Pockejte alespofi do druhého dne, nez se do néj
pustite.
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