
Výroční zpráva  
za rok 2018



Tuto výroční zprávu věnujeme těm, kteří, 
ač si cestu s roztroušenou sklerózou 
nevybrali, se nebojí být povzbuzením pro 
druhé, a všem těm, kteří i když nemusí, 
touto cestou jdou také a pomáhají tam, 
kde je zapotřebí.

Symbolem provázejícím výroční 
zprávu 2018 je slunečnice. Slunečnice 
v pojetí dětí, studentů, dospělých, 
jedna slunečnice a stejně pokaždé 
úplně jiná, slunečnice stokrát jinak.



Smutný pán a Slunečnice
Hela, IV. C

Byl jeden pán, který žil ve městě. Byl hodně smutný. Ráno vstával 
v pět hodin, vstával brzy, protože si musel nachystat snídani 
a kravatu. V práci ho to nebavilo. Jednou ráno si řekl: „už toho mám 
dost, dnes do práce nepůjdu.“ Vyšel ven a uviděl jenom smutné 
tváře, špínu a šedivo. Podíval se na nebe a uviděl slunce. Nebylo ani 
špinavé ani šedivé. Rozhodl se, že půjde za sluncem. Šel, až vyšel 
z města. Když se rozhlédl, uviděl krásu, kterou nikdy neviděl. Pole 
malých sluncí. A už nikdy nebyl smutný, protože měl v sobě krásu 
a světlo z malých sluncí.
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Několik slov úvodem 

Vážení a milí přátelé Nadačního fondu IMPULS, držíte v rukou 
výroční zprávu roku 2018, zlomovým rokem některých projektů.

V tomto roce oslavil NFI své 18. narozeniny a symbolicky vstoupil 
do světa dospělých. V lidském životě svět dospělých s sebou nese 
úvahy, boje i zápasy o budoucnost, o podobě dalšího směřování, 
poměřování a bilancování nejenom posledního roku, ale i pří-
pravy na budování dalšího celého života. Mladí lidé se na prahu 
dospělosti v tomto údobí života – se závěrem středních škol 
– připravují na výběr budoucího povolání, na to, co by skutečně 
chtěli dělat, kde je jejich největší síla (a kde slabiny), pokládají 
základní kameny své celé budoucnosti. Vzpomeňte si na sebe v té 
době… Nastal čas prověřování a vážných otázek, co skutečně 
dělat dál. Studovat, a co, jít do práce – a jaké, jet sbírat zkušenosti 
do zahraničí… Stojíte na křižovatce, ke které se budete v duchu 
vracet celý život, protože zde si volíte jednu z mnoha cest. Plno sil, 
radosti, sebedůvěry i váhání a pochybností. Teprve čas a další roky 
prověří naše rozhodnutí.

V tomto roce ukončil svůj pilotní režim projekt registru pacientů 
ReMuS. Padlo nelehké rozhodnutí o osamostatnění a oddělení 
tohoto projektu do samostatného subjektu. Projekt potvrdil 
potřebu reálných dat z místního prostředí (česko-moravsko-slez-
ské kotliny) a dalece předčil očekávání. Pomáhá klást další a další 
otázky a přináší i nečekané odpovědi. A rozhodně pomoc na poli 
vědy a výzkumu. Více se dozvíte v samostatné části.

Celou výroční zprávou nás provází projekt nejmladší – Rozsviťme 
Česko – projekt, který úzce souvisí se směrem, který NFI nabral 
poslední roky. Osvěta a pomoc lidem s RS; víme, že pro zpomalení 
či zastavení progrese nemoci je naprosto zásadní včasná diagnos-
tika a nasazení biologické léčby. A to ruku v ruce s pravidelným 
aktivním pohybem, dostupnou fyzioterapií a psychoterapií.

 
 

Jak může ale být včasně diagnostikována nemoc, o které mladí 
lidé nikdy neslyšeli? Jak by mohli o RS cokoli slyšet, když chybí 
v povědomí široké veřejnosti základní informace? A jak může být 
dostatečná osvěta, když není nikoho, kdo by tuto osvětu šířil 
plošně… Nepodcenit první příznaky (ne každá bolest hlavy a rozos-
třené, dvojité vidění, brnění prstů na rukou je způsobené problémy 
s krční páteří, dlouhou prací na PC a špatným sezením, ne každé 
zakopávání, problémy s motorikou jsou způsobené nedostatkem 
spánku a možná bujarým zakončením týdne a naopak – ne každé 
rozostřené vidění, brnění v rukou je roztroušená skleróza…). Jak 
má mladého člověka, který se s RS dosud nesetkal, napadnout, 
že se může jednat o příznaky, se kterými je nutné bezodkladně 
navštívit odborného lékaře?

Nedostatek informací se zdá být dnes paradoxem. Bohužel, ne 
všechny dostupné informace jsou vždy pravdivé.

Děkujeme Vám všem, kteří čtete tyto řádky, protože jen díky Vám 
můžeme realizovat všechny projekty. Díky Vaší pomoci finanční, 
dobrovolnické, pracovní, díky osobní podpoře a důvěře jsme mohli 
zase společně o kus dál posunout hranice. Plni odpovědnosti 
s vědomím důvěry Vám pravdivě předkládáme zprávu o práci NF 
IMPULS v roce 2018. A také s přáním, ať Vám četba těchto řádků 
přinese alespoň tolik radosti, kolik jsme jí měli my díky Vám.

Přeji Vám dobré cesty plné dobrých setkání a dobrých lidí, smyslu-
plných cílů.

Za Nadační fond IMPULS
Kateřina Bémová

Tato výroční zpráva byla schválena správní radou Nadačního  
fondu IMPULS.
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Východiska a výzvy 

Roztroušená skleróza je nevyléčitelná, ač dnes již léčitelná, je to 
nemoc mladých lidí. Tuto diagnózu si nejčastěji vyslechnou na 
počátku profesního a rodinného života. Nevyzpytatelné a nejed-
noznačné příznaky, stále panující pověry, obava mluvit o nemoci 
a strach z odsouzení, manipulace. Zátěž, která rozhodně úspěšné 
léčbě nepomáhá.

V roce 1822 bylo Vincenci Priessnitzovi, zakladateli hydroléčby, za-
kázáno používat mycí houbu, protože jí byla přisuzována čarodějná 
moc. To bylo 19. století. A je překvapivé, kolik mýtů existuje v 21. 
století kolem roztroušené sklerózy. Potřeba základních, důležitých 
informací, a to ve dvou rovinách – jednak k široké veřejnosti, jednak 
směrem k samotným lidem s RS.

Ne všechno, co lidé s RS potřebují, je hrazené z veřejného pojištění. 
A ne všechno, co pro sebe mohou a mají dělat, je všeobecně 
známé. Zde je osvěta provázána s projekty nadačního fondu, které 
umožňují žít kvalitní život RS navzdory.

Snažíme se rozšířit základní povědomí o projevech nemoci, přiblížit 
možnosti a umožnit lidem se nebát říci – v práci, ve svém okolí – 
mám roztroušenou sklerózu.

… a co jsme pro to udělali:

4 projekty S celorepublikovou půSobnoStí

4 850 účastníků

81 813 536 sledovanost, čtenost = readership

441 článků, rozhovorů, relací

SyStematická práce S médii

 →vydávání tiskových zpráv k aktuálním tématům, podněty novinářům
 →přímé vystupování v médiích
 →pořádání tiskové konference
 →účast na odborných konferencích a pořádání odborných seminářů

oSvětové a odborné akce,  
které přímo pořádá nebo Spolupořádá 
nadační fond impulS

 →K jednotlivým akcím jsme vydali 27 tiskových zpráv.
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výStupy

 →65 výstupů se sledovaností 22 051 642 – MaRS 2018, celostátní
 →132 výstupů se sledovaností 12 874 920 – MaRS 2018 regionální
 →56 výstupů se sledovaností 28 100 811 – tisková konference k registru ReMuS
 →150 výstupů se sledovaností 16 837 398 – Rozsviťme ČR a Světový den RS
 →38 výstupů se sledovaností 1 948 765 – Rozsviťme podzim a II. ročník výtvarné a literární soutěže

* (Výstupy v tomto případě zahrnují celou mediální škálu – články 
v novinách, časopisech, rozhovory v rozhlasovém a televizním 
vysílání včetně regionálních médií. Sledovanost médií se měří pro-
střednictvím široké škály nástrojů, které se od sebe liší zaměřením 
na různá média a různými přístupy k jejich sledovanosti. Krom sledo-
vanosti televize se měří také poslechovost rozhlasu (Radioprojekt), 
návštěvnost internetových serverů či náklad a čtenost tisku. Náklad 
tisku v České republice ověřuje kancelář ABC ČR a o výzkum odhadů 
čtenosti tisku se v České republice stará Media projekt. Náklad tisku 

lze stejně jako sledovanost televize měřit hned z několika hledisek, 
jako jsou např. tištěný náklad, prodaný náklad, celkově distribuovaný 
náklad apod. Zdroj: mediagram.cz)

Proti minulému roku se zvýšila sledovanost o roztroušené skleróze 
o 21 976 273 relací, podpořilo se tím více povědomí o nemoci, její 
problematice (zhruba v rozsahu jedné celostátní akce). Těší nás 
všechny možnosti, které otevřeně pomáhají zarovnávat příkopy 
nevědomosti a předsudků.

Slunečnice
Václav, IV. C

Slunečnice je pro někoho olejnina a nic víc. Upřímně pro mě 
nedávno byla to samé, ale nabyl jsem dojmu, že to tak není. Je to 
krásná květina a dává nám olej a semena. Podle mě je užitečná. 
Ale proč ji Bůh stvořil? Dal nám vzkaz. A jaký? Prostředek je měsíc, 
který zakryl slunce, listy jsou paprsky, které nám svítí a dávají 
naději. Vzkaz tedy zní: Povedu vás tmou…
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Posláním Nadačního fondu IMPULS je:

— ulehčit přítomnost pacientům s roztroušenou sklerózou formou podpory  
     komplexní a kvalitní rehabilitační péče ve specializovaných centrech,

— dát jim šanci na lepší budoucnost podporou vědy a výzkumu nejen  
     v podobě registru ReMuS, který se uplatní jak při výzkumu onemocnění,  
     tak při vývoji nových léků,

— osvětová činnost, změnit pohled na nemoc napříč časem.

co a jak řešíme a co jSme již dokázali 

Z každého projektu, který se podaří uvést do života a který pomůže 
tam, kde je nedostatek veřejných financí, máme radost. Projekty 
jsou navzájem propojené a rok od roku více na sebe volně navazují, 
nesou stejné myšlenky. Leitmotivem je podpora lidí s RS, pomoc 
najít jim vlastní síly, spojit tam, kde cesty jsou – jako myelin nervo-
vých vláken u RS – přerušené.

podpora komplexní léčby  
roztroušené Sklerózy
Potřeba dostupné komplexní léčby, podpora fyzioterapie, psycho-
terapie a rehabilitace, vystupuje palčivě do popředí již mnoho let. 
I zde se v rámci projektů přidává motivace samotných pacient-
ských organizací a jejich členů k aktivnímu braní se za svá práva. 
Příspěvky nadačního fondu putují především tam, kam veřejné 
finance nedosáhnou.

fyzioterapie a rehabilitace
Základem úspěšné léčby roztroušené sklerózy – jak dnes víme – je 
pravidelný pohyb a dobrá fyzická kondice.

Vybavení cvičebními pomůckami, ambulantní individuální péče, 
rehabilitace na lůžku, skupinová rehabilitační cvičení (podporovaná 
od roku 2011 ve VFN v Praze), jejichž základem je kruhový trénink 
ušitý přímo na míru pacientům s RS. Myšlenka 24hodinového 
maratonu cvičení pro RS se zrodila právě v rámci fyzioterapie.

pSychoterapie
Co se stane, když si mladý člověk vyslechne verdikt diagnóza 
RS? Jak se lidé mohou vyrovnat s progresem nemoci? Jak svoji 
nemoc jednotlivě vnímají, jak o ní uvažují; naučit se číst signály 
svého těla, být v kontaktu se svými emocemi a tím lépe poznat, co 
zahání úzkost, depresi, strach či hněv. Různé relaxační techniky, 
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uvědomovací cvičení, rekonstrukce negativních myšlenek, pocho-
pení příčin vlastních symptomů. Naučit se je ovládat a naučit se, 
jak se jimi nenechat ovládat. Nemoc se stále proměňuje a to dává 
ohromný prostor k jejímu ovlivňování. V důsledku pokroku lékařské 
vědy je možné s diagnózou RS dobře žít, ale specifické obtíže pře-
trvávají, je možné tento fakt pasivně přijmout, nebo začít aktivně 
zpracovávat. Se stejnými chronickými příznaky, které odolávají 
léčbě, se potýká mnoho lidí, ale stejné potíže vyvolávají různé 
reakce a osobní vnímání událostí může být stejně důležité ne-li 
důležitější, než událost samotná. Podobně jako u fyzioterapie není 
ani péče psychoterapeuta plně hrazena ze zdravotního pojištění. 
Propojení fyzioterapie a psychoterapie se zařazením arteterapie, 
muzikoterapie i taneční terapie jsou intenzivní víkendová setkání 
s názvem „Potkalo se tělo s duší“.

Nadační fond IMPULS podpořil fyzioterapii a psychoterapii – 
přímo nadačními příspěvky a podporou projektů v regionech, 
dále projekty Potkalo se tělo s duší a MaRS 24hodinový ma-
raton cvičení částkou: 1 732 227 Kč. Suma zahrnuje částku 
289 384 Kč na podporu fyzioterapie na rok 2018, vyplacenou 
v závěru roku 2017.

oSvěta a vzdělání – změňme náš pohled
Pojem „osvěta“ je v době informačních technologií leckdy vnímán 
jako věc zbytečná, v případě roztroušené sklerózy se onemocnění 
dotýká širokého okruhu lidí. Důležitost včasné diagnózy a nasazení 
správné léčby, a tím zpomalení či zastavení progrese nemoci, důraz 
na fyzickou aktivitu, informace pro mladé lidi, podpora těm, kterým 
ubývají síly a optimismus. Každá z akcí, které nadační fond pořádá, 
v sobě nese některý z těchto důrazů.

Úhrnem podpořil Nadační fond IMPULS osvětové projekty 
v roce 2018 včetně vlastních pořádaných akcí ke Světovému 
dni RS – Den otevřených dveří MS centra VFN v Praze 2, jarní 
a podzimní Rozsviťme ČR v částce 1 153 895 Kč.

Pevně doufáme, že se blíží den, kdy se verdikt nevyléčitelné one-
mocnění změní v konstatování, že již existuje lék… Právě proto se 
naše úsilí soustředí na sběr dat.

Budoucnost – na projekt podpory vědy a výzkumu a ReMuS – 
registr pacientů s RS, vynaložil Nadační fond IMPULS částku 
4 156 616 Kč.

„Minulost se mění podle přítomnosti.  
Změní-li se přítomnost, změní se i náš pohled na minulost.“
 — Bohuslav Martinů

„… na přesných vahách život váží, co bývalo a to, co jest,  
na jedné misce naši touhu a ta druhá zbývá pro bolest…“ 
 — Jan Skácel
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Proč Nadační fond IMPULS? 

vznik a cíle nadačního fondu impulS

Nadační fond IMPULS byl založen 6. dubna 2000 jako vůbec první nadační fond se zaměřením na problematiku roztroušené sklerózy 
mozkomíšní a na pomoc nemocným s touto diagnózou. Oblasti působení jsou přesně vymezeny statutem a zakládací listinou. Cílem bylo, 
je a bude transparentní rozdělování získaných finančních prostředků na škálu projektů tak, aby byla pokryta potřeba co největšího počtu 
pacientů s RS. Víme, že nelze dělat vše, přesto naše projekty míří dál a doufáme, že přijde den, kdy věda a výzkum, vývoj nových léků 
pokročí tak daleko, že nevyléčitelná roztroušená skleróza bude minulostí.  
Děkujeme všem, kteří pomáháte Nadačnímu fondu IMPULS nést tuto naději dál.

nadační fond impulS je členem aSociace  
nadačních fondů při fóru dárců  
a držitelem známky kvality fóra dárců.

Název: IMPULS, nadační fond
Sídlo: Kateřinská 30, 128 08 Praha 2
IČ: 261 69 428
Vznik: 6. dubna 2000, zapsán v nadačním rejstříku vedeném 
Městským soudem v Praze v oddílu N, vložka 325

zakladatelé nadačního fondu impulS  
a výše jejich vkladu do vlaStního jmění

Zdena Hadrbolcová   vklad 1 000 Kč 
prof. MUDr. Eva Havrdová, CSc.  vklad 1 000 Kč 
prof. ThDr. Jan Heller   vklad 1 000 Kč 
prof. MUDr. Soňa Nevšímalová, DrSc. vklad 1 000 Kč 
JUDr. Cyril Svoboda   vklad 1 000 Kč 
JUDr. Martin Šolc   vklad 1 000 Kč 
Ing. Jaroslav Zika   vklad 1 000 Kč
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řídící a kontrolní orgány nadačního fondu  
impulS k 31. 12. 2018

Správní rada
předsedkyně správní rady: Ing. Kateřina Bémová
členové správní rady: Ing. Jiří Hrabák, MVDr. Hana Navrátilová, 
JUDr. Martin Šolc, Adam Blecha
Členové správní rady pracovali po celou dobu ve výkonu svojí 
funkce bez nároku na finanční odměnu.

Výkonná ředitelka Nadačního fondu IMPULS
Výkonnou pravomoc spojenou s vedením projektů převzala před-
sedkyně správní rady Ing. Kateřina Bémová. Za práci spojenou 

 
s vedením projektů byla od června 2018 součástí pracovního  
týmu a odměňována za tuto práci.

Ředitelka projektu celostátního registru pacientů ReMuS 
Nadačního fondu IMPULS: Mgr. Jana Vojáčková, MBA

Kontakty
www.nfimpuls.cz
www.multiplesclerosis.cz 
info@nfimpuls.cz

bankovní účty nadačního fondu impulS

Běžný účet Nadačního fondu IMPULS číslo 
19-2833670227/0100
Je veden u Komerční banky, a.s., Budějovická 1667/64, 141 00 
Praha 4. Podpisové právo k tomuto účtu mají předsedkyně správní 
rady Ing. Kateřina Bémová a členka správní rady MVDr. Hana 
Navrátilová. Účet byl založen při vzniku Nadačního fondu IMPULS 
a je využíván dodnes jako komunikační účet, ze kterého jsou hra-
zeny výdaje nadačního fondu. Jsou na něj přijímány finanční dary 
a poskytovány z něj nadační příspěvky.

Účet pro veřejnou sbírku Nadačního fondu IMPULS číslo 
2107056767/2700
Je veden u UniCredit Bank Czech Republic a Slovakia, a.s., pobočka 
Na Pankráci 58, 140 00 Praha 4. Byl zřízen pro účely veřejné sbírky, 
která byla zahájena dne 16. 4. 2010. Rozhodnutím Magistrátu hl. 
m. Prahy byla sbírka dne 14. 5. 2013 prodloužena na dobu neurči-
tou. Podpisové právo k tomuto účtu mají členka správní rady MVDr. 
Hana Navrátilová a Mgr. Jana Vojáčková, MBA, na základě plné 
moci, dále Marcela Nováková.
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další účty nadačního fondu

běžný účet číSlo 2600340999/2010
Byl založen dne 5. 12. 2012 u Fio banky, a. s., pobočka V celnici 
1028/10, 117 21 Praha 1, pro účely projektu Registru pacientů 
s roztroušenou sklerózou ReMuS. Podpisové právo k tomuto účtu 
má předsedkyně správní rady Ing. Kateřina Bémová, členka správní 
rady MVDr. Hana Navrátilová a Mgr. Jana Vojáčková, MBA na 
základě plné moci, dále Marcela Nováková. 

běžný účet číSlo 3500892555/2010
Byl založen dne 12. 11. 2015 u Fio banky, a. s., pobočka V Celnici 
1028/10, 117 21 Praha 1, pro účely plateb grantových projektů. 
Podpisové právo k tomuto účtu má předsedkyně správní rady 
Ing. Kateřina Bémová, členka správní rady MVDr. Hana Navrátilová 
a Mgr. Jana Vojáčková, MBA na základě plné moci, dále Marcela 
Nováková. 

účet číSlo 8888999000/2010
Byl založen dne 28. 2. 2017u Fio banky, a. s., pobočka V Celnici 
1028/10, 117 21 Praha 1, 
pro účely plateb projektu Rozsviťme ČR. Podpisové právo k tomuto 
účtu má předsedkyně správní rady Ing. Kateřina Bémová, členka 
správní rady MVDr. Hana Navrátilová a Mgr. Jana Vojáčková, MBA 
na základě plné moci, dále Marcela Nováková.

účet číSlo 2104595466/2700
Byl založen dne 21. 6. 2013 u UniCredit Bank Czech Republic 
a Slovakia, a. s., pobočka Na Pankráci 58, 140 00 Praha 4, jako 
běžný účet pro neziskové organizace. K tomuto účtu byl zřízen 
termínovaný vklad a majetkový účet s cennými papíry z důvodu 
vyššího zhodnocení finančních prostředků Nadačního fondu 
IMPULS. Podpisové právo k tomuto účtu má členka správní rady 
MVDr. Hana Navrátilová a Mgr. Jana Vojáčková, MBA na základě 
plné moci, dále Marcela Nováková. 

účet číSlo 2109805880/2700
Byl založen dne 12. 12. 2013 u UniCredit Bank Czech Republic 
a Slovakia, a. s., pobočka Na Pankráci 58, 140 00 Praha 4, jako 
účet vedený v měně EUR z důvodu plateb v rámci zahraničních 
projektů. Podpisové právo k tomuto účtu má členka správní rady 
MVDr. Hana Navrátilová a Mgr. Jana Vojáčková, MBA na základě 
plné moci, dále Marcela Nováková. 

účet číSlo 4444000333/2010
Byl založen dne 26. 9. 2018 u Fio Banka, a. s., V Celnici 1028/10, 
Praha 1, jako účet vedený v měně EUR z důvodu plateb v rámci 
zahraničních projektů. Podpisové právo k tomuto účtu má před-
sedkyně správní rady Ing. Kateřina Bémová, členka správní rady 
MVDr. Hana Navrátilová a Mgr. Jana Vojáčková, MBA na základě 
plné moci, dále Marcela Nováková.
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formy a typy darů

Finanční pomoc
Transparentnost, účelnost a efektivita jsou priority, kterými se 
Nadační fond IMPULS při nakládání s přijatými dary řídí. Účelem 
nadačního fondu je sbírat finanční prostředky a cíleně je rozdělo-
vat na projekty v oblasti roztroušené sklerózy. Obdrží-li nadační 
fond dar, věnuje jej v souladu s přáním dárce na konkrétní projekt, 
nebo jej posoudí a s ohledem na cíle fondu a výši příspěvku  

 
poukáže na projekt, který pomůže maximálnímu počtu pacientů. 
Dárcům poté putuje zpětná vazba, jak bylo s darem naloženo. 
Nadační fond IMPULS si váží každé finanční pomoci bez ohledu na 
to, jaká je její výše. Chce-li však neziskový subjekt pomáhat dlou-
hodobě, neobejde se bez dárců, kteří přispívají pravidelně. Jejich 
příspěvek je víc než dar, je to projev dobré vůle a důvěry ve smysl 
podporovaných projektů.

převodem na účet
Bankovním převodem na účet číslo 19-2833670227/0100.

dárcovSkou SmS na číSlo 87 777.
Trvalá podpora ve tvaru: DMS TRV IMPULS 30 nebo DMS TRV IMPULS 60 nebo DMS TRV IMPULS 90.
Trvalou podporu lze odvolat zasláním SMS ve tvaru: STOP IMPULS.

Jednorázová podpora ve tvaru: DMS IMPULS 30 nebo DMS IMPULS 60 nebo DMS IMPULS 90.
Cena jedné DMS je 30 nebo 60 nebo 90 Kč, NF IMPULS obdrží 29 nebo 59 nebo 89 Kč.

Více na www.darcovskasms.cz
Český charitativní crowdfundingový portál Darujspravne.cz se od 22. 6. 2017 stal v tuzemsku unikátní online fundraisingovou platfor-
mou se všemi nástroji, které světový digitální fundraising nabízí – od dlouhodobého online fundraisingu přes krátkodobé crowdfundingové 
projekty neziskových organizací.

Online pomocí PaySec, platební karty, portálu Darujsprávně.cz.
Elektronicky přes platební rozhraní nebo kartu z webových stránek www.nfimpuls.cz.

hmotná a dobrovolnická podpora
Vážíme si každé podané ruky a pomoci přátel kolem nás. Každá pomoc je nejen vítaná, ale také velmi důležitá, velmi často s sebou nese ten 
správný impuls na správném místě. Mnoho hodin času a mnoho energie mnoha našich přátel, protože všichni ti, kdo nás podporují, se stali 
našimi přáteli, těmi, bez kterých by naše cesta byla pustá a smutná a velmi krátká.

děkujeme.

změňte S námi budoucnoSt – darujte pravidelně.
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Slunečnice
Vilém, IV. C

O slunečnici toho moc nevím, ale něco přece. Slunečnice se jako 
jediná rostlina otáčí za sluncem. Je vysoká až dva metry. Většinou 
neroste osamoceně, ale na polích. Lidé si je pěstují, protože z ní 
mají olej. Moje babička jí pěstuje na zahradě. Slunečnice se mi líbí 
obzvlášť, když rostou samy od sebe. O slunečnici toho víc nevím, 
ale mám moc rád přírodu se slunečnicí.
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Činnost v roce 2018

Mezinárodní federace – MSIF – vyhlašuje každý rok téma ke 
Světovému dni RS a již podruhé je téma i motto leitmotivem akcí 
NFI. „Buďme si blíž“ a téma „Výzkum RS“ patřily roku 2018 s cílem 
propojit lidi s RS se všemi – kdo se zabývají výzkumem, vědci, 
lékaři, studenti, zdravotní sestry, farmaceutické firmy a jejich podíl 

na vývoji nových léků, fundraiseři a neziskový sektor, dobrovolníci… 
Každý má své místo a je zároveň součástí celku, každý je na svém 
místě důležitý. Společným jmenovatelem projektů NFI je stavění 
mostů a spojování, spolupráce a hledání cest jak ano.

kalendárium 2018

marS 2018 – 7. ročník maratonu  
S roztroušenou Sklerózou, 2. – 3. března 

MaRS je 24hodinový cvičební maraton, jedinečná akce dnes již 
mezinárodního charakteru, kdy na mnoha místech cvičí týmy 
na podporu lidí s roztroušenou sklerózou. Různá místa, různé formy 
sportovních disciplín vhodných pro nemocné s RS a různí účastníci 
(nejen pacienti, ale i jejich rodiny, přátelé, lékaři, sestry, terapeuti) 
– to je MaRS. Má dva hlavní cíle – zapojení nemocných do aktiv-
ního života a osvětu pro širokou veřejnost. Primárním účelem je 
aktivizovat pacienty k pravidelnému cvičení a zdravému životnímu 
stylu a seznámit je s novinkami v komplexní rehabilitaci. Dalším cílem 
je vyvracet mýty spojené s nemocí a zpřístupnit informace o nemoci 
jako takové. Rok od roku se zapojuje více a více lidí. V roce 2015 se 
cvičilo ve 12 městech, 2016 už ve 23 městech, v roce 2017 to bylo 
dohromady 31 míst ze šesti zemí, 2018 ve 22 městech v České 
republice (ale 25 místech), v 6 zemích a dohromady na 36 místech. 
Poprvé se zapojilo na celých 24h i další město, a to Bratislava. Dalším 
prvenstvím byl pražský orientační běh pro všechny věkové katego-
rie ve dvou trasách. Variantu pro hendikepované pomohl připravit 
Sportovní klub vozíčkářů, který se také aktivně zapojil. Program, 
nejenom pro děti, rozšířila Roztroušená stezka, interaktivní outdoor 
hra zaměřená na naše smysly. Kilometrová stezka  

 
podpořila výkon pražského maratonu a do slova a do písmene 
umožnila „ujít míli navíc s druhým“. 
 
Každé místo si organizuje svůj vlastní MaRS maraton, a to podle 
možností a konkrétní situace v daném místě. Cvičilo se v tělocvič-
nách, fitness centrech a jiných sportovištích, ale také v bazénech 
nebo pod širým nebem. Veškeré aktivity byly připraveny pro 
pacienty s roztroušenou sklerózou, i takové, které se vymykají 
běžným představám. A to vše s cílem motivovat všechny k pohybu 
a ukázat, že si pacienti s RS mohou vybrat ze široké škály a zvolit 
si pohyb, který jim bude nejenom pomáhat, ale zároveň je i bavit. 
Cvičení v každém městě probíhalo pod dohledem vyškolených 
cvičitelů a fyzioterapeutů. Vedle samotného cvičení si organizátoři 
jednotlivých měst připravili bohatý doprovodný program, a to po-
dle možností i potřeb místních. Každý maraton je o stovkách hodin 
dobrovolníků, pacientů, přátel, fyzioterapeutů, lékařů a terapeutů 
z RS center, všem děkujeme!

Děkujeme všem za přípravu, pomoc, podporu. Velké poděkování 
Romanu Kvapilovi, bez kterého by žádný maraton MaRS nebyl. 
Záštitu a péči maratonu MaRS v Praze poskytla místostarostka Iva 
Kotvová. Celorepublikovou záštitu převzal jako v minulých letech 
Pavel Bělobrádek.
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Maraton MaRS je aktivita, které se může zúčastnit, alespoň na 
chvíli, každý. …a tak, máte-li čas, přidejte se k nám příští rok, 
k životu naplno s těmi, kteří chtějí být stále v pohybu, i když mají 
roztroušenou sklerózu!

Velkých cílů je možné dosáhnout  
jedině tehdy, když se spojí mnoho  
lidí dohromady.
 — John C. Maxwell

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

1 1

11 12

23

33
36marS 2012 – 2018

POČET CVIČÍCÍCH MÍST
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benefiční koncert pro nadační fond impulS, 
Sacre coeur, praha 5, 17. dubna 
„koncert bez kompromiSů“ 

Třetím rokem pořádá benefiční koncert na podporu psychoterapie 
Kristina Fialová, první dáma české violy: „Letošní dramaturgie 
koncertu byla bez kompromisů. Měla jsem radost, že pozvání přijali 
ti nejlepší z nejlepších a mohli jsme společně odehrát dva klenoty 
komorní tvorby – klavírní kvinteta Roberta Schumanna a Antonína 
Dvořáka.” Na pódiu se tentokrát v rámci svých pro bono aktivit 
setkala pětice renomovaných českých hudebníků. Houslisté Eva 
a Radim Krestovi, violistka Kristina Fialová, violoncellista Petr 
Nouzovský a klavírista Martin Kasík. Mladí studenti z Hotelové 
školy Poděbrady pod vedením Ivy Koštýřové se zapojili do pomoci 
lidem s RS a benefičně připravili občerstvení. Potěšili svými kuli-
nářskými výtvory nejen chuť, ale i srdce; v dnešní uspěchané době 
pomohli zastavit se a zamyslet nad tím, co je skutečně důležité. 

O příjemnou atmosféru večera se postarala také moderátorka 
Martina Kociánová. Závěr nezapomenutelného večera zpestřila 
řízená degustace sommeliéra Víta Poppa, se kterým se návštěvníci 
vydali do mnoha koutů vinařského světa. O příslovečnou tečku se 
postaral Clarion Congress Hotel Prague. Děkujeme všem přáte-
lům NF IMPULS za podporu, děkujeme všem našim partnerům, 
generálnímu partnerovi koncertu společnosti Unimex Group, který 
podpořil psychoterapii částkou 250 000 Kč. Na podporu, která 
není hrazena ze zdravotního pojištění, šlo celkem 395 980 Kč.

Nad koncertem přijal záštitu Milan Štěch, předseda Senátu 
Parlamentu České republiky.
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chanbara a taekwondo turnaj,  
praha, 19. května a 24. liStopadu 

Kangsim Knights opět propojil sportovní klání s osvětou roz-
troušené sklerózy, s propagací nadačního fondu a také sbírkou. 
Tělocvična plná mládí, radostného pohybu a energie. Výtěžek ve 
výši 3 216 Kč a 5 283 Kč (od ledna 2016 mladí sportovci podpořili 
částkou 28 966 Kč) byl věnován na fyzioterapii pacientů s RS.

Světový den rS: „život S roztroušenou 
Sklerózou je těžký, každý den přináší nové 
výzvy, které potřebují nová rozhodnutí.“, 
praha, 30. května 

Tak, jako je zapotřebí necvičit pouze jeden den v roce na MaRS ma-
ratonu, je zapotřebí nemluvit o RS jenom jeden den. SDRS vyzývá 
celý svět k zapojení se, k podpoře, osvětě, k pomoci těm, jejichž 
nezvaným společníkem je roztroušená skleróza. Den otevřených 

dveří RS centra na Karlově náměstí, sázení slunečnic, seminář, 
plavba lodí po Vltavě, koncert tria Michala Prokopa, to jsou jen 
některé z aktivit, které ČR přidala na světovou mapu akcí.
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den otevřených dveří v mS centru  
při vfn v praze 2 

Odpoledne plné času na zodpovězení otázek, na které normálně není 
čas, konzultace s lékaři a dalšími odborníky, přednášky pro zájemce 
z řad pacientů i rodinných příslušníků, možnost vyzkoušet si neuro-
stimulátor nebo mobilní aplikaci pomáhající pacientům s RS. Nemoc 
není konstanta – stále se proměňuje, a to dává ohromný prostor 
k jejímu ovlivňování. Ve spolupráci s VFN a předními odborníky.

rozSviťme čr, 2. ročník oSvětové kampaně 

…nepředvídatelná, neuchopitelná, rozličná, plíživá, únavná, 
ochromující, omezující, brnivá, rozostřující, nenakažlivá, bez jasné 
příčiny, nevyléčitelná, přes to ne beznadějná… Taková je RS očima 
pacientů.

Jadérka slunečnice představují jednotlivé pacienty – každý z nich 
je jedinečný v boji se zákeřnou nemocí. Okvětní lístky slunečnice 
představují aktivity Nadačního fondu IMPULS a zároveň i jednot-
livé pacientské organizace. Stonek představuje zdravou populaci, 
o níž se potřebují lidí s „ereskou“ opřít. Listy na stoncích znázorňují 
podané pomocné ruce. Každé ráno otáčí slunečnice hlavu za slun-
cem, jde vstříc nové naději, tak jako pacienti s vážnou diagnózou.

První ročník s pěti místy a desítkami dalších, kteří se připojili 
vzdáleně, druhý ročník s 10 místy a stovkami dalších zasazených 
slunečnic jako manifest podpory lidí s RS, soutěž, kde se spontánně 
zapojují jednotlivci, rodiny, třídy mateřských, základních a středních 
škol. To je mladý osvětový projekt, který má mnoho možností 
a pevně věříme, že pomůže posunout hranice nevědomosti dál. 
A lidem s RS se bude žít lépe.

Každá zasazená slunečnice za sebou měla mnoho úsměvů…
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výtvarná a literární Soutěž  
rozSviťme čr, 2. ročník 

První ročník pouze výtvarné soutěže Nadačnímu fondu přinesl 
mnoho radostí a chytil za srdce všechny, kdo měli tu možnost ob-
rázky vidět a držet v ruce. Každé dílko ještě neslo další vzkaz, ano, 
nejsou nám lhostejní lidé kolem nás. Nejsou nám lhostejní ti, jejichž 
životním souputníkem je nevyléčitelná nemoc.

Druhý ročník rozšířil kategorie i disciplíny. Slunečnice rozzářily 
podzimní dny, básně, povídky v duchu vrátily do letních dní. Opět 
jedna hezčí než druhá, všechny plné radosti, optimismu.

Odborná porota ve složení Kristina Fialová, Zuzana Čížková a Aleš 
Zajíček by nejraději odměnila úplně všechny soutěžící, o vítě-
zích také rozhodovalo internetové hlasování. Všechno, co děti 
nakreslily, napsaly, bylo neuvěřitelně optimistické a bylo vidět, že si 

se slunečnicemi daly velkou práci. Obrázky pomohly hned dvakrát, 
nadějí pro lidi s RS a potom v projektu Ježíškova vnoučata rozzářila 
dny lidem v domovech pro seniory.

„Nikdy není brzy se naučit nové věci“ – 6 škol, 3 školky. Interaktivní 
hodiny, kde se děti dozvěděly důležité informace o roztroušené 
skleróze a mohly si prostřednictvím her vyzkoušet, jak se asi lidé 
s touto nemocí cítí, třeba během stavění kostek v rukavicích. Školní 
děti si vyzkoušely paměť během Kimovy hry, jemnou motoriku 
skládáním MaRSího puzzle…

„Na dětech je nejlepší, že vidí svět takový jaký je, na nic si nehrají 
a jsou upřímné, obrázek kreslily s nadšením…“ říká paní učitelka 
Anežka Abelová z MŠ Černošice.
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5. potkalo Se tělo S duší, rekreační areál 
u jetřichovic, jaro a podzim 

Projekt kontinuálně probíhá od října 2011. Roční cyklus intenzivní 
terapie „Potkalo se tělo s duší“ je nastaven na tři komunitní 
víkendová setkání. „Koloběh života“ pomocí taneční terapie s prvky 
divadelních technik a psychodramatu pacienty učí, jak lépe žít 
se symptomy nemoci. „Já a moje nemoc“ s pomocí arteterapie 
napovídá, jak se nenechat nemocí ovládnout. Třetí a původně po-
slední setkání pracovní skupiny s názvem „Komunikace v pohybu“, 
zasazuje vše do širších souvislostí pracovního a osobního života. 
Pod vedením zkušených terapeutů pracují lidé s RS na tom, aby si 
uvědomili spojení psychické a fyzické stránky své osobnosti.

Projekt byl rozšířený o čtvrtý víkend pro abiturienty „Stres“, téma 
aktuální pro každého. Život se nezastavil a další možnost práce na 
sobě je velká výzva. To, že jedním z faktorů podílejícím se na vzniku 
RS je stres, je všeobecně známo. Ale život s chronickým onemoc-
něním je stresující i pro blízké a rodinu. Víkend přinesl odpovědi 
na mnohé otázky a přinesl mnoho užitečných otázek a náhledů 
do dalšího života všech. Každý z účastníků odjížděl s vědomím, že 
stres nemusí ovládat naše životy…
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16. ročník výStavy ceSta za duhou 

…kdo z nás se kdy neocitl v situaci, kdy se zdá, že život nakládá více, 
než člověk unese… a přeci, i po těžkých a tmavých nocích přichází 
ráno, někdy svěží, někdy zamračené, a i z toho může vzejít krásný 
den. A je jenom na nás, jestli ho vnímáme, a jak ho vnímáme. Krásný 
den může přejít nepozorován, tak jako bouřlivý může přinést výzvu.

Výzvu umět se postavit překážkám, které přináší život do cesty. 
Někdy to jde lépe. Nevím jak vy, ale myslím si, že nikdy nevíme, co 
všechno v tu chvíli je tou pomocnou rukou, tou duhou a tou nadějí, 
která pomáhá zdolat úskalí.

Opět se potkáváme na Cestě za duhou, a jako každý rok (je to 
možné, že už 16 let?) zůstávám stát v tichém obdivu ke všem, 

…a ještě něco z radoStných zpráv,  
o které Se S vámi chceme podělit:

kdo se na své cestě, společné s roztroušenou sklerózou, nevzdali, 
nevzdávají a toto poselství předávají dál. Všem kolem sebe. Mě, 
Tobě, Vám, každému, kdo se na chvíli zastaví před obrazy, fotogra-
fiemi, poezií i prózou, keramikou a vlastně tak různorodou a plnou 
tvorbou. Tvorbou, která je sama o sobě nadějí, která je sama 
o sobě cestou za duhou.

Každá výstava je povzbuzením a velikou radostí, přístavem v roz-
bouřeném moři, útěchou těm, kdo procházejí temnou nocí… ale 
v dálce svítá den.

p. f. 2018 – novoroční přání od dětí  
ze zš m. šolleho, kouřim
 
Rok 2018 jsme všichni začínali s přáním, které nakreslily děti 
ze základní školy v Kouřimi… Přání ruku v ruce s textem a obrázkem 
zimní krajiny směřuje naše vize, přání a touhy k momentu, kdy 
stejně jako zimu střídá jaro, přijde ten den, kdy roztroušená 
skleróza bude nemoc vyléčitelná…

p. f. 2019
 
Doufám, že všichni, kdo jste dočetli až sem – jste začínali další 
rok 2019 s pexesem plným obrázků slunečnic, za kterým stojí také 
děti. Tentokrát z mnoha škol, školek, které se zapojily do výtvarné 
soutěže Rozsviťme ČR. Obrázky skutečně rozsvítily všední 
dny lidem s RS, seniorům, kteří obrázky v rámci akce Ježíškova 
vnoučata dostali jako dárek, a myslíme si, že také těm, kdo měli 
možnost díla vidět.

Děkujeme všem dětem a jejich paním učitelkám, které děti vedou 
k umění otevřít oči a vidět věci tak, jak jsou, ale zároveň s důvěrou 
a nadějí, bez bázně. Děti, děkujeme. Děkujeme všem školám, které 
se spojily s naší vizí osvěty mezi dětmi.

zajíci na ceStách a kalendář, který pomáhá

Celý rok nás opět provázel svými momentkami a neuvěřitelnou 
energií fotograf Aleš Zajíček s Janou Svobodovou. Kdo měl štěstí, 
tak ho provázely Alešovy fotografie v kalendáři celý rok, a provází 
i letos… kalendář, který potěší každé oko, srdce, pohladí po duši. 
Zajíci na cestách, děkujeme Vám za spoustu krásných chvil, mnoho 
podpory, za to, že Vaše ruce jsou vždy tam, kde je zapotřebí. Za 
to, že Vy sami jste dobrým ukazatelem u cesty, která sice má na 
dlažebních kostkách napsáno RS, ale vede dál a ukazujete těm 
druhým, jak jít dál.

Hodně dobrých cest!
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naděje, či…?
Karolína

Slunečnice. Námi vnímané jen jako velmi vysoké žluté hvězdicovité 
hlavičky, hrdě se tyčící na silném zeleném stonku s lehkým olistěním. 
Jakoby nám tím všem chtěly ukázat svou důležitost a převahu nad 
námi, kteří jsme “jen” lidmi. Přemýšlel vlastně někdy někdo z vás, jak 
důležité jsou pro nás tyto květiny?

Na první pohled se můžou zdát jako každá jiná rostlina, avšak není 
tomu tak. Jejich skrytá semínka slouží jako zdroj potravy nejen pro nás, 
ale i pro jistá zvířata. Když zrovna nekrademe slunečnicím jejich krásu, 
tím, že jejich semínka jen slepě přetvoříme v olej, můžou nám poslou-
žit jako milé až romantické gesto od hocha, který chtěl na večerní 
procházce potěšit dívku.

Slunečnice dle mého názoru představuje i jistou naději. Majestátní 
vysoká květina, natahující se ke slunci, jakoby nám chtěla naznačit,  
ať se nikdy nevzdáváme a ať to stojí, co chce, vždy se musíme alespoň 
pokusit dosáhnout našeho cíle.

Víte, co mám na mysli, když říkám cíl? Nemyslím tím jen povýšení 
v práci či vyznamenání ve škole. Myslím tím hlavně spokojený a klidný 
život, pro lidi, kteří třeba nemají tolik možností jako jiní. Pro lidi, které 
postihlo nějaké neštěstí, ať už vinou vlastní nebo přírodní.

Proto se odvažuji říct, že by pro nás všechny měla být slunečnice 
příkladem. Protože i když zná svůj osud, nestojí jen seschle na místě, 
jakoby to měl být poslední den jejího života. Ne. Hrdě a nebojácně 
vzhlíží vzhůru k lepším zítřkům a to je vlastnost, kterou dnes mnoho lidí 
postrádá.

Zamyslete se teď všichni nad tím, co jste zde přečetli a řekněte, nemám 
snad pravdu? Nebo vnímáte tuto květinu, jako symbol něčeho jiného? 
Jen povězte, co znamená slunečnice právě pro Vás?
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Finanční část
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Seznam nadačních příSpěvků přiznaných Správních radou nadačního fondu  
a vyplacených v roce 2018 včetně nadačních příSpěvků na projekt remuS  
v celkové výši 1 495 249 kč.

Příjemce příspěvku Účel Kč

Krajská zdravotní, a.s.
se sídlem Sociální péče 3316/12A
401 13 Ústí nad Labem, IČ: 25488627

Centrum pro demyelinizační onemocnění, 
fyzioterapeutická péče o pacienty s RS –  
vybavení tělocvičny

38 342 Kč

MSA Uherské Hradiště, z.s.
se sídlem Šlerkova 800
686 04 Kunovice, IČ: 04844424

Podpora fyzioterapie –  
věcný dar rehabilitační a cvičební pomůcky

4 544 Kč 

MSrehab, z.s.
se sídlem Tomanova 1150/70 
169 00 Praha 6, IČ: 03819302

Odborné vzdělávání fyzioterapeutů –  
kurz Instruktor jógy

19 588 Kč

MSrehab, z.s.
se sídlem Tomanova 1150/70 
169 00 Praha 6, IČ: 03819302

Víkendové terapeutické programy
„Potkalo se tělo s duší “

266 829 Kč

Oblastní charita Červený Kostelec
Středisko Domov sv. Josefa v Žirči
se sídlem 5. května 1170
549 42 Červený Kostelec, IČ: 48623814

Přístroj Xsensor (prevence tvorby dekubitů) –  
částečné financování

200 000 Kč

Ostravská univerzita – Lékařská fakulta
Katedra biometrických oborů
se sídlem Syllabova 19
703 00 Ostrava 3, IČ: 61988987

Podpora výzkumu –  
nákup dvou párů diagnostických souprav

69 980 Kč

Regionální organizace 
ROSKA Brno
se sídlem Srbská 2741/53
612 00 Brno, IČ: 64331016

Podpora fyzioterapie –  
věcný dar rehabilitační a cvičební pomůcky

5 000 Kč

Regionální organizace 
ROSKA České Budějovice
se sídlem Na Zlaté stoce 551/14 
370 05 České Budějovice, IČ: 65011732

Podpora fyzioterapie –  
nákup rehabilitačních a cvičebních pomůcek

5 000 Kč

Regionální organizace 
ROSKA Česká Lípa
se sídlem Rumburských hrdinů 860
473 01 Nový Bor, IČ: 63778611

Podpora fyzioterapie –  
věcný dar rehabilitační a cvičební pomůcky

4 864 Kč
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Regionální organizace 
ROSKA Frýdek–Místek
se sídlem Novodvorská 3052
738 01 Frýdek–Místek, IČ: 64120252

Podpora fyzioterapie –  
nákup rehabilitačních a cvičebních pomůcek

5 000 Kč

Krajská nemocnice T. Bati
akciová společnost
se sídlem Havlíčkovo nábřeží 600
762 75 Zlín, IČ: 27661989

Centrum pro demyelinizační onemocnění, 
databáze pacientů s RS – projekt ReMuS  

84 500 Kč

Regionální organizace 
ROSKA Hradec Králové
se sídlem Plácelova 1 257
500 03 Hradec Králové, IČ: 70935971

Podpora fyzioterapie –  
nákup rehabilitačních a cvičebních pomůcek

5 000 Kč

Regionální organizace 
ROSKA Jihlava
se sídlem Březinova 4064/136
586 01 Jihlava, IČ: 75072769

Podpora fyzioterapie –  
nákup rehabilitačních a cvičebních pomůcek

5 000 Kč

Regionální organizace 
ROSKA Kroměříž
se sídlem Lutopecká 1410/3
767 01 Kroměříž, IČ: 18190111

Podpora fyzioterapie –  
nákup rehabilitačních a cvičebních pomůcek

5 000 Kč

Regionální organizace 
ROSKA Liberec
se sídlem Americká 761/54
460 10 Liberec, IČ: 65100395

Podpora fyzioterapie –  
nákup rehabilitačních a cvičebních pomůcek

3 200 Kč

Regionální organizace 
ROSKA Liberec
se sídlem Americká 761/54
460 10 Liberec, IČ: 65100395

Podpora fyzioterapie –  
věcný dar rehabilitační a cvičební pomůcky

1 800 Kč

Regionální organizace 
ROSKA Ostrava
se sídlem Ruská 99/44
703 00 Ostrava, IČ: 65469097

Podpora psychoterapie –  
odborný seminář – částečné financování

5 000 Kč

Regionální organizace 
ROSKA Plzeň
se sídlem Rabštějnská 1590/2
323 00 Plzeň, IČ: 64353729

Podpora fyzioterapie –  
nákup rehabilitačních a cvičebních pomůcek

5 000 Kč

Regionální organizace 
ROSKA Ústí nad Orlicí
se sídlem Čs. Armády 1 181
562 01 Ústí nad Orlicí, IČ: 69172234

Podpora fyzioterapie –  
nákup rehabilitačních a cvičebních pomůcek

4 438 Kč
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Růžičková Eva, PhDr.
se sídlem Na Záhonech 65
140 00 Praha 4, IČ: 71859012

Podpora fyzioterapie –  
úhrada tréninkového kurzu pro pacienty s RS

25 000 Kč

Suchá Lucie, Mgr.
se sídlem Tomanova 1150/70
169 00 Praha 6, IČ: 76617947

Odborné vzdělávání psychoterapeutů – kurz 
Interaktivní psychoterapie zaměřená na tělo

20 000 Kč

Všeobecná fakultní nemocnice v Praze
příspěvková organizace
se sídlem U nemocnice 2
128 08 Praha 2, IČ: 00064165

Centrum pro demyelinizační onemocnění, 
fyzioterapeutická pče o pacienty s RS
– úhrada nákladů na mzdu fyzioterapeutky, vyplacený 
v roce 2017, nezahrnutý mezi NP v minulém období

289 284 Kč

Všeobecná fakultní nemocnice v Praze
příspěvková organizace
se sídlem U nemocnice 2
128 08 Praha 2, IČ: 00064165

Centrum pro demyelinizační onemocnění, 
psychoterapeutická péče o pacienty s RS
– úhrada nákladů na mzdu psychoterapeutky, z toho  
na rok 2018 náleží částka 283 851 Kč

422 880 Kč 

Celkem 1 495 249 Kč
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dary a finanční příSpěvky nadačnímu fondu včetně obdržených grantů v roce 2018 v celkové 
výši 4 575 318 kč

Dary a finanční příspěvky od právnických osob vyšší nebo rovny 10 000 Kč

Aurum – Crystal, s. r. o. 50 000 Kč

Biogen (Czech Republic), s. r. o. 50 000 Kč

Lesy České republiky, s. p. 93 000 Kč

Merck, spol. s r. o. 50 000 Kč

Merck, spol. s r. o. 850 000 Kč

Nadace ČEZ 50 000 Kč

Nadace ČEZ 500 000 Kč

Novartis, s. r. o. 1 000 000 Kč

Orange controls, s. r. o. 10 000 Kč

ROCHE, s. r. o. 40 000 Kč

Sanofi–aventis, s. r. o. 250 000 Kč

Sanofi–aventis, s. r. o. 450 000 Kč

UNIMEX GROUP, a. s. 250 000 Kč

W.A.G. payment solutions, a. s. 15 200 Kč

Celkem 3 658 200 Kč

Dary a finanční příspěvky od právnických osob nepřesahující 10 000 Kč

Celkem 34 762 Kč
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Dary a finanční příspěvky od fyzických osob vyšší nebo rovny 10 000 Kč

Beran Marian 15 000 Kč

Exner Filip, JUDr. 50 000 Kč

Hitzger Jan, Ing. 12 000 Kč

Horáková Dana, doc. MUDr. , Ph.D. 20 000 Kč

Kubala Havrdová Eva, prof. MUDr. , CSc. 35 000 Kč

Miléřová Hana 10 000 Kč

Skrip Marian 10 000 Kč

Stonišová Kateřina, Ing. 20 000 Kč

Vojtovi Jana a Martin 30 000 Kč

Zajíček Aleš 15 000 Kč

Celkem 217 000 Kč

Dary a finanční příspěvky od fyzických osob nižší než 10 000 Kč

Celkem 105 784 Kč

Dary a finanční příspěvky od dárců, kteří si nepřejí zveřejnění

Celkem 143 000 Kč

DARY A FINANČNÍ PŘÍSPĚVKY CELKEM 4 158 746 Kč

Sbírka

Celkem 203 072 Kč

Provozní dotace a granty

HLAVNÍ MĚSTO PRAHA 193 500 Kč

Městská část Praha 4 20 000 Kč

Celkem 213 500 Kč

CELKEM ZA ROK 2018 4 575 318 Kč
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Věcné dary

ROCHE, s. r. o. 23 400 Kč

ROCHE, s. r. o. 117 000 Kč

Celkem 140 400 Kč

CELKEM VČETNĚ VĚCNÝCH DARŮ 2018 4 705 854 Kč

náklady nadačního fondu, kontrola výdajů a hoSpodářSký výSledek
celkové náklady na provoz nadačního fondu impulS v roce 2018 činily 507 832 kč.

Náklady na provoz

Osobní náklady 335 330 Kč

Ostatní daně a poplatky 1 640 Kč

Spotřeba materiálu 14 368 Kč

Cestovné 0 Kč

Jiné náklady 60 895 Kč

Účetní, auditorské a ostatní služby 95 599 Kč

Daň z příjmů 0 Kč

Celkem 507 832 Kč

Možné náklady:

50 % z 1 000 000 Kč 500 000 Kč

10 % ze 495 249 Kč 49 525 Kč

Celkové možné náklady dle statutu Nadačního fondu IMPULS ze všech poskytnutých nadačních příspěvků v roce 
2018:

549 525 Kč

Skutečné náklady: 507 832 Kč

Statutem Nadačního fondu IMPULS je určeno, že celkové náklady související se správou nadačního fondu, nesmí ve vztahu k celkové hodnotě v daném 
roce poskytnutých nadačních příspěvků převýšit 50 % hodnoty, která nepřesahuje 1 000 000 Kč a 10% hodnoty, která přesahuje 1 000 000 Kč.
Přímé náklady Nadačního fondu IMPULS se v tomto roce nezvýšily, zůstávají – i přes narůstající aktivity – stejné.
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Účetní závěrka a její schválení

Účetnictví Nadačního fondu IMPULS je vedeno a účetní závěrka byla připravena v souladu se zákonem č. 563/1991 Sb. o účetnictví ve 
znění pozdějších změn a doplňků a s ním spojených prováděcích opatření. Účetnictví je vedeno externě. Přiznání k dani byla a budou 
podána v souladu s právním řádem ČR.

Správní rada nadačního fondu impulS  
na Svém zaSedání dne 14. Srpna 2018
1.  přezkoumala a schválila účetní závěrku k 31. 12. 2018,
2. datum sestavení účetní závěrky 30. 6. 2018,
3. dospěla k závěru, že tato účetní závěrka pravdivě zobrazuje majetek, nadační jmění, pohledávky,  

závazky, finanční situaci a hospodářský výsledek.

IMPULS, nadační fond
Ing. Kateřina Bémová, předsedkyně správní rady
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Výroční zpráva  
za rok 2018
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Několik slov úvodem

 
Vážení a milí přátelé,

je nám ctí a potěšením vám již druhým rokem představit výroční 
zprávu registru ReMuS jako samostatnou část výroční zprávy 
Nadačního fondu IMPULS (NF IMPULS). Od svého vzniku v roce 
2013 se registr ReMuS zařadil mezi nejlepší registry v Evropě. Po 
boku svých starších kolegů, dánského či švédského registru, které 
shromažďují data už více než 50 let, sbírá informace od takřka 15 
000 pacientů na území celé České republiky.

A jak to celé funguje? Stručně a jasně řečeno je registr ReMuS 
plošnou databází, která mapuje nemoc jako takovou, bez omezu-
jících podmínek. Nezáleží tak na tom, kde jste se narodili, kde nyní 
žijete, kolik je vám let, jaký máte typ léčby nebo jakého jste pohlaví 
– jedinou podmínkou pro vstup do databáze registru je podpis 
informovaného souhlasu se zpracováním osobních údajů.

Díky tomuto podpisu – a díky nezištnému poskytnutí dat právě 
pacienty s roztroušenou sklerózou – může tak dál žít naděje, že se 
z nevyléčitelné nemoci stane vyléčitelná.

I tak závažné onemocnění jako je roztroušená skleróza nám všem 
může být výzvou a posunem k větší laskavosti a lidskosti. I proto 
je na místě poděkovat lidem, kterým není osud pacientů s touto 
diagnózou lhostejný, a kteří se jakkoli podílejí na tom, že může 
registr ReMuS dál pokračovat ve svojí činnosti.

Je těžké k poděkování vybrat jen některá jména a současně  
na někoho nezapomenout, protože každá pomoc, byť zdánlivě  
drobná, může být ve svém výsledku pomocí zásadní. Proto  

 
 
 
dovolte jmenovitě poděkovat odborné garantce registru ReMuS 
doc. MUDr. Daně Horákové, PhD, která během šesti let věnovala 
stovky hodin odborné práce bez nároku na odměnu. Bez její 
nezištné pomoci by registr ReMuS nemohl plnohodnotně fungo-
vat. Poděkování patří všem, kteří pomáhají svojí prací, časem nebo 
dobrým slovem, které ve chvílích, kdy už máme pocit, že nemůžeme 
dál, je velkou podporou. A bez lidí, ke kterým osud nebyl přívětivý, 
a kteří poskytli svoje data do registru ReMuS, by český registr 
nebyl tím, čím je. Děkujeme!

Uznávaný americký vizionář a filozofický ekonom Peter Drucker 
vyslovil kdysi myšlenku, která nám uvízla v paměti, a v jejímž duchu 
si toto krátké úvodní slovo dovolíme zakončit, totiž že to, co nemů-
žeme změřit, nemůžeme pravděpodobně ani zlepšit.

A právě proto je tu registr ReMuS. Abychom společnými silami 
dokázali odhalit všechna zákoutí a úskalí roztroušené sklerózy 
– a pomohli tak lidem, kteří ji k sobě sami nepozvali, k plnohodnot-
nému prožívání života.

Vaše 
Jana Vojáčková
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Vznik a cíle registru ReMuS

 
Cílem a dlouhodobou vizí projektu ReMuS je získávání spolehlivých 
a nezávislých klinických dat o pacientech s roztroušenou sklerózou 
na území celé České republiky.

Výstupy z registru ReMuS mohou více než 20 000 pacientů 
usnadnit přístup k cíleným, bezpečným a účinným způsobům léčby 
– a pomoci jim tak žít co nejplnohodnotnější profesní i soukromý 
život.

Roztroušená skleróza je rozhodně nemocí, o které je třeba mluvit 
bez příkras. Je onemocněním, které bez léčby vede u většiny 
pacientů k závažné invaliditě – a tuto diagnózu se dozví každým 
rokem průměrně dalších 700 až 1000 mladých lidí. Je to nemoc, 
kterou zatím lékaři neumí vyléčit, umí ji pouze léčit a stabilizovat, ať 
už pomocí léků, psychoterapie, fyzioterapie nebo úpravy životního 
stylu. Léčba je velmi individuální a současně komplexní – a proto  

 
jsou potřeba spolehlivá, celistvá a ničím neomezená data. A přesně 
taková data z reálné klinické praxe poskytuje ve spolupráci se 
specializovanými RS centry registr ReMuS.

Právě tato spolupráce je naší nadějí, že se nevyléčitelná nemoc 
stane vyléčitelnou. Získaná data nám poskytují informace nejen 
o nákladech a efektivitě léčivých přípravků a zdravotní péče či 
o socioekonomických dopadech pro vědecké, epidemiologické 
a statistické účely, ale také informace o výskytu relapsů, o závaž-
nosti a progresi onemocnění, invaliditě, přidružených chorobách či 
přesných příčinách úmrtí pacientů. Jsou to data, která mohou po-
moci s prevencí, diagnostikou a efektivitou léčby: tedy data, jejichž 
správné využití a zpracování může pomoci reálně zlepšit životní 
úroveň mnoha lidí, kteří si svůj osud dobrovolně nevybrali.
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Zakladatelé a řídící orgány  
registru ReMuS k 31. 12. 2018
 
 
Zakladatelem registru ReMuS je Nadační fond IMPULS, který plní funkci vlastníka dat, správce registru a jeho provozovatele. Sekce klinické 
neuroimunologie a likvorologie ČLS ČNS JEP (SKNIL) převzala úlohu odborného garanta na základě společného Memoranda o spolupráci.

Projektová ředitelka registru ReMuS
Mgr. Jana Vojáčková, MBA

Odborný garant registru ReMuS
doc. MUDr. Dana Horáková, Ph.D.

Kontakty
www.multiplesclerosis.cz 
info@multiplesclerosis.cz, janavojackova@gmail.com
+420 604 232 583 

bankovní účet regiStru remuS
běžný účet číSlo 2600340999/2010
Byl založen dne 5. 12. 2012 u Fio banky, a. s., pobočka V celnici 
1028/10, 117 21 Praha 1, pro účely projektu Registru pacientů 
s roztroušenou sklerózou ReMuS. Podpisové právo k tomuto 
účtu mají předsedkyně správní rady Ing. Kateřina Bémová, 
členka správní rady MVDr. Hana Navrátilová a dále Mgr. Jana 
Vojáčková, MBA a Marcela Nováková na základě plných mocí.

běžný účet číSlo 3500892555/2010
Cizoměnový eurový účet byl zřízen dne 12. 11. 2015 u Fio 
banky, a. s., pobočka V celnici 1028/10, 117 21 Praha 1, 
pro účely výzkumných projektů v oblasti registru ReMuS. 
Podpisové právo k tomuto účtu mají předsedkyně správní 
rady Ing. Kateřina Bémová, členka správní rady MVDr. Hana 
Navrátilová a dále Mgr. Jana Vojáčková, MBA a Marcela 
Nováková na základě plných mocí.

běžný účet číSlo 4444000333/2010
Dne 26. 9. 2018 byl zřízen cizoměnový eurový účet u Fio banky, 
a.s, pobočka V celnici 1028/10, 117 21 Praha 1, pro účely projektu 
Registru pacientů s roztroušenou sklerózou ReMuS. Podpisové 
právo k tomuto účtu má předsedkyně správní rady Ing. Kateřina 
Bémová a Mgr. Jana Vojáčková, MBA na základě plné moci. 

finanční zajištění  
regiStru remuS
Registr ReMuS je plně financován ze zdrojů Nadačního fondu 
IMPULS. Jeho provoz se neobejde bez darů a grantů, kdy každý 
příspěvek je projevem důvěry v tento projekt. Do registru vkládá 
své příspěvky i jeho strůjce, ať již z výtěžků vlastních akcí nebo 
vlastními fondy.
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Činnost registru ReMuS v roce 2018

Každý rok máme radost z rozšiřování datové základny registru 
ReMuS, protože jen dlouhodobým plnohodnotným sběrem dat 
můžeme vytvořit kvalitní registr. K 31. 12. 2018 bylo v registru 
ReMuS desetinásobně více dat než při prvním exportu. Je zapojena 
celá Česká republika – všech 14 krajů a 15 odborných center, ve 
kterých se lidé s diagnózou G35 léčí. Každého půl roku pravidelně 
zpracujeme 33 výstupních zpráv. Proč tolik? Každé odborné cent-
rum z celkového počtu patnácti, které přispívá do registru, od nás 
dostane svoje vlastní data ve vyčištěné a zpracované podobě. 14 
krajů znamená v kombinaci s umístěním odborných center dalších 
17 zpráv. Celostátní zpracování obnáší další dvě zprávy. Poslední 
zprávou je anglická verze, kterou lze nalézt i na webových strán-
kách www.multiplesclerosis.cz.

Registr ReMuS zpracovává data také pro komerční a akademickou 
oblast. V roce 2018 bylo zpracováno 7 mimořádných výstupů týka-
jících se jednak jednotlivých léčivých přípravků a jednak i výstupů, 
které jsou odrazem reálné klinické praxe. Registr ReMuS tak nadále 
přispívá k rozšíření léčebných možností pacientů.

Registr ReMuS obsahuje data o léčených a neléčených pacientech. 
Je tomu tak proto, aby bylo možné srovnání obou skupin z různých 
úhlů pohledu – účinnost léčby, práceschopnost, stupeň postižení, 
míra disability a další. Díky registru víme mnoho věcí, které jsme 
před šesti lety nevěděli – jen namátkou – průměrný věk v počátku 
vzplanutí nemoci, stupeň postižení, návrat příznaků onemocnění, 
složení zdravotních pojišťoven, práceschopnost, těhotenství 
včetně porodů, poměr forem léčby a další parametry. V roce 2018 
jsme věnovali velkou pozornost kontrolám dat. Každého půl roku 
probíhá a do budoucna bude probíhat čtyřnásobná kontrola dat 
tak, aby registr poskytoval dostatečně věrohodné údaje.
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jaké jSou aktuální výSledky regiStru?
Podle posledního výstupu z registru ReMuS ze dne 31. 12. 2018 
byl proveden dvanáctý export dat do registru ReMuS a následně 
proběhla průběžná analýza dat z registru zaměřená na období 
od 1. 1. 2018 do 31. 12. 2018. V hodnoceném období jsou sou-
částí registru ReMuS data DMD/IVIG pacientů z patnácti center 
pro léčbu RS – Všeobecné fakultní nemocnice v Praze (VFN), 
Nemocnice Teplice, Nemocnice Jihlava, Fakultní nemocnice Motol 
v Praze, Fakultní nemocnice v Plzni, Nemocnice Pardubického 
kraje, Fakultní nemocnice v Ostravě, Fakultní nemocnice Královské 
Vinohrady v Praze, Thomayerovy nemocnice v Praze v Krči, Fakultní 
nemocnice Hradec Králové, Fakultní nemocnice Brno v Bohunicích, 
Fakultní nemocnice Olomouc, Nemocnice České Budějovice, 
Fakultní nemocnice u sv. Anny v Brně a Krajské nemocnice T. Bati 
ve Zlíně. Údaje o non-DMD pacientech jsou k dispozici z 11 RS 
center – Všeobecné fakultní nemocnice v Praze (VFN), Nemocnice 
Teplice, Nemocnice Jihlava, Fakultní nemocnice Motol v Praze, 
Fakultní nemocnice v Plzni, Fakultní nemocnice v Ostravě, Fakultní 
nemocnice Královské Vinohrady v Praze, Thomayerovy nemocnice 
v Praze v Krči, Fakultní nemocnice Hradec Králové, Nemocnice 
České Budějovice a Krajské nemocnice T. Bati ve Zlíně, zaslala 
do registru data více než 20 non-DMD pacientů. Žádná RS centra 
již nejsou v zahajovací dvouleté fázi projektu (zadávají data paci-
entů více než 2 roky). RS centra vkládají údaje o svých pacientech 
do registru průběžně a ke dni exportu 31. 12. 2018 byla k dispozici 
data o léčbě 12 172 DMD/IVIG pacientů a 2 736 non-DMD pacientů. 
Po vyřazení pacientů bez aktuálních dat vstupovala do analýzy 
data 11 067 DMD/IVIG pacientů a 2 279 non-DMD pacientů z celé 
České republiky.

Hlavní část analýzy byla provedena pro podskupinu DMD/IVIG 
pacientů. Pacienti v registru jsou ze 71,6 % ženy, průměrný věk 
v době poslední návštěvy je 42,3 let a v době začátku onemocnění 
31,3 let. 99,7 % pacientů je v době poslední návštěvy starších 
18 let. V registru jsou data pacientů ze všech krajů České republiky. 
74,9 % pacientů do 65 let věku je práceschopných (pracuje na 
plný nebo částečný úvazek) a 33,0 % je v invalidním důchodu 
stupně 1–3. Nejpočetnější skupinou z hlediska stupně postižení 
jsou pacienti s EDSS mezi 1,5 a 2. Non-DMD pacienti byli popsáni 
z hlediska demografie, zaměstnanosti a sociálních dávek, doby 
trvání onemocnění, EDSS, relapsů a těhotenství. Analýza proběhla 
v 11 RS centrech, která data non-DMD pacientů do registru zasílají. 
Non-DMD pacienti jsou v průměru starší (55,0 let x 42,3 let) a mají 
také vyšší průměrný věk v době začátku onemocnění (35,5 let 
x 31,30 let). Výrazně nižší podíl z non-DMD pacientů je pracovně 
aktivní, což může být způsobeno také vyšším věkem pacientů. 
2 non-DMD pacientkám (0,1 %) se v roce 2018 narodilo dítě.

Od založení registru se jednotlivá centra pro léčbu RS zapojovala 
postupně a pozvolna přidávala nové pacienty. Ve všech zapojených 
centrech jsou data na základě chybových reportů doplňována 
a opravována. Ve srovnání s prvním exportem dat v červnu roku 
2013 je nyní v registru takřka desetinásobné množství pacientů, 
snížilo se množství chybějících údajů a s novými zapojenými centry 
se zvýraznila variabilita pacientů a jejich léčby v České republice.

jak vypadá regiStr graficky?
Od samého vzniku registru jsou sbírána data pacientů na biologické 
léčbě (DMD). Tato data již poskytují reprezentativní vzorek, protože 
registr dnes obsahuje 95 % těchto pacientů. Data pacientů bez 

biologické léčby jsme začali sbírat až po prvních dvou letech, v sou-
časné době teprve začínají mít dostatečnou vypovídající hodnotu.
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Výstup z registru k 31. 12. 2018

pacienti léčení biologickou léčbou 
počty hiStoricky 

k 30. 6. 13 31. 12. 13 31. 12. 14 31. 12. 15 31. 12. 16 31. 12. 17 31. 12. 18

VFN v Praze 1284 1393 1726 2009 2086 2192 2264

Nemocnice Teplice 163 470 612 730 919 1002 1078

Nemocnice Jihlava 54 105 192 238 274 301 349

FN v Motole 0 575 720 887 1071 1146 1163

FN Plzeň 0 78 400 471 511 564 627

Nemocnice Pardubického kraje 0 104 336 439 491 536 646

FN Ostrava 0 195 523 792 866 944 1028

FN Královské Vinohrady 0 0 112 361 456 474 598

Thomayerova nemocnice 0 0 236 277 307 353 387

FN Hradec Králové 0 0 617 710 785 845 600

FN Brno Bohunice 0 0 100 336 354 407 453

FN Olomouc 0 0 65 177 214 396 612

Nemocnice České Budějovice 0 0 0 359 394 439 483

FN u sv. Anny 0 0 0 0 69 312 452

Krajská nemocnice T. Bati, Zlín 0 0 0 0 247 319 327

1501 2920 5639 7786 9044 10230 11067
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zaměStnanoSt do 65 let věku

59 % plný úvazek

3 % student

1 % neuvedeno

21 % nepracuje

16 % částečný úvazek
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Sociální dávky

56 % nepobírá žádné sociální dávky

1 % neuvedeno

14 % invalidní důchod

0 % nezaměstnaný 1. stupně

8 % invalidní důchod
2. stupně11 % invalidní důchod

3. stupně

3% starobní
důchod

6 % mateřská
dovolená
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jaké jSou roční náklady na provoz regiStru?
 
V roce 2018 Nadační fond IMPULS vynaložil na provoz registru ReMuS částku 4 156 616 Kč.

Největší podíl výdajů je vynakládán na sběr klinických dat. Tuto činnost vzhledem ke sběru osobních a citlivých 
údajů nelze nahradit dobrovolnickou prací.

65 % sběr klinických dat

9 % režie

26 % správa registru,  
bezpečnost a analýzy dat
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výStup z regiStru remuS k 30. 6. 2018
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rozložení pacientů podle kraje bydliště k 30. 6. 2018

74,7 % pacientů do 65 let je práceschopných (pracuje na plný nebo 
částečný úvazek) a 33,9 % je v invalidním důchodu stupně 1–3. 
Nejpočetnější skupinou z hlediska stupně postižení jsou pacienti 
s EDSS mezi 1,5 a 2.

Non-DMD pacienti byli popsáni z hlediska demografie, zaměstna-
nosti a sociálních dávek, doby trvání onemocnění, EDSS, relapsů 
a těhotenství. Analýza proběhla pouze v 11 RS centrech, která 
data non-DMD pacientů do registru zasílají. Non-DMD paci-
enti jsou v průměru starší (53,6 let x 41,6 let) a mají také vyšší 
průměrný věk v době začátku onemocnění (54,6 let x 42,1 let). 
Výrazně nižší podíl z non-DMD pacientů je pracovně aktivní, což 
může být způsobeno také vyšším věkem pacientů. Non-DMD paci-
enti z registru mají v průměru vyšší EDSS než DMD/IVIG pacienti 
(4,8 x 2,7), nejčetnější skupinou podle EDSS jsou pacienti s EDSS 
stupně 6,5–7 (24,8 %). Non-DMD pacientkám se v posledních 
6 měsících nenarodily žádné děti.

Dne 30. 6. 2018 byl proveden jedenáctý export dat do registru 
ReMuS a následně proběhla průběžná analýza dat z registru zamě-
řená na období od 1. 1. 2018 do 30. 6. 2018. V hodnoceném období 
jsou součástí registru ReMuS data DMD/IVIG pacientů z patnácti 
center pro léčbu RS. Tato RS centra již nejsou v zahajovací dvou-
leté fázi projektu (zadávají data pacientů více než 2 roky) a zároveň 
zaslala do registru data alespoň 20 non-DMD pacientů. Ke dni 
exportu 30. 6. 2018 byla k dispozici data o léčbě 11 252 DMD/
IVIG pacientů a 2 598 non-DMD pacientů. Po vyřazení pacientů 
bez aktuálních dat vstupovala do analýzy data 10 633 DMD/IVIG 
pacientů a 2 082 non-DMD pacientů z celé České republiky.

Hlavní část analýzy byla provedena pro podskupinu DMD/IVIG 
pacientů. Pacienti v registru jsou ze 71,5 % ženy, průměrný věk 
v době poslední návštěvy je 42,1 let a v době začátku onemocnění 
31,1 let. 99,7 % pacientů je v době poslední návštěvy starších 
18 let. V registru jsou data pacientů ze všech krajů České republiky. 
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výzkumný projekt – „vyhodnocení trajektorií mozkové  
atrofie jednotlivých pacientů S roztroušenou Sklerózou – 
připraveno k zavedení do klinické praxe?“

Registr ReMuS již obsahuje několik stovek tisíc dat, proto je po-
třeba myslet na budoucnost a vychovávat si odborníky, kteří z po-
hledu lékařského i z pohledu statistického budou v budoucnosti 

kalendárium 2018

tiSková konference k regiStru remuS,  
téma: „ženy S roztroušenou Sklerózou by měly 
těhotenStví plánovat“, 23. května 2018, praha

Ročně se ženám s roztroušenou sklerózou rodí stovky dětí, jen 
rok 2018 se může chlubit 151 těhotenstvími, které byly ukončeny 
porodem. Proto je těhotenství pacientek s roztroušenou sklerózou 
velmi důležitým tématem. Nemoc pro budoucí maminky přestává 
být strašákem – i o tom informovala jarní tisková konference.  
Jak by mělo probíhat plánování těhotenství

schopni data analyzovat a zpracovávat tak, aby z nich mohli 
profitovat v reálné klinické praxi pacienti i lékaři. Tento výzkumný 
projekt je právě příkladem toho, že registr je projekt na desítky let.

u žen s RS vysvětlovala např. gynekoložka MUDr. Petra Hanulíková 
z Ústavu pro péči o matku a dítě v Praze–Podolí nebo 
také doc. MUDr. Dana Horáková, Ph.D. (odborný garant pro-
jektu ReMuS). O problematice hrazení úpravy léčby těhotným 
pacientkám ze strany zdravotních pojišťoven informovala 
prof. MUDr. Eva Havrdová, CSc.
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konference 2018 – 3. konference remuS 
S názvem „regiStry – klíčový náStroj moderní 
medicíny“, 18. května 2018, olomouc
 
Mezi odborné akce, na kterých se pořadatelsky z důvodu podpory 
registru ReMuS podílí Nadační fond IMPULS, patří konference pořá-
dané ve spolupráci se SKNIL. Ta letošní se konala v Arcibiskupském 
paláci v Olomouci, kdy hlavními tématy bylo seznámení se s ev-
ropským vývojem podmínek a fungování registrů RS, vysvětlení 
zavedení nového nástroje sběru dat MDS, shrnutí výsledků 
činnosti registru, seznámeni s dalším plánovaným rozvojem 
projektu a interpretace problematiky GDPR. Praktická část byla 
věnována problematice těhotenství, možnosti praktického využití 
dat v registru a seznámení se s řešením otázky likvoru v registru 
ReMuS. Současnou realitu registru přiblížila data z konkrétních 
center s akcentem na důsledné zadávání požadovaných dat, kdy 
cílovou skupinou je ve výsledku akademická veřejnost. Seminář 
byl zařazen do systému celoživotního vzdělávání České lékařské 
komory a České asociace sester.
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Budoucnost registru ReMuS

Rozvoj registru ReMuS jsme rozčlenili do několika etap. V první 
dvouleté etapě jsme sbírali data pacientů s RS na biologické léčbě 
v odborných centrech a v dalších dvou letech jsme zaměřili pozor-
nost na rozšíření o sběr dat pacientů na jiné než biologické léčbě 
a bez léčby. Rok 2018 byl ve znamení nastavení infrastruktury 
kontrol dat s postupným zaváděním data kvality managementu 
a sběru dat s akcentem na účinnost léčby. Nyní je třeba věnovat 
velkou pozornost sběru dat o nežádoucích účincích a rizicích léčby.

„Naděje není přesvědčení, že něco dobře dopadne, ale jistota,  
že něco má smysl – bez ohledu na to, jak to dopadne.“
 — Václav Havel

Každá úspěšná léčba, každý lék je přínosem – je nadějí, že bude 
lépe – ale je třeba věnovat pozornost bezpečnosti léčby, protože 
jedině bezpečný lék je lékem přínosným. V přípravné fázi je také 
spolupráce s pacientskými organizacemi, které mohou registru 
ReMuS přinést mnoho užitečného. Dále se účastníme se jednání 
o mezinárodní spolupráci s ostatními registry s cílem podpory 
mezinárodních projektů.

Čeká nás mnoho práce, ale nemáme z toho strach.  
Společně s Vámi všemi ji zvládneme.
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Finanční část
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Seznam nadačních příSpěvků přiznaných Správních radou  
a vyplacených v roce 2018 v celkové výši 84 500 kč

Příjemce příspěvku Účel Kč

Krajská nemocnice T. Bati, akciová společnost
Havlíčkovo nábřeží 600, 762 75 Zlín
IČ: 27661989

Centrum pro demyelinizační onemocnění,
databáze pacientů s RS – projekt ReMuS

84 500 Kč

Celkem 84 500 Kč

Seznam úplat za Sběr dat do regiStru remuS vyplacených  
v roce 2018 v celkové výši 1 791 500 kč

Příjemce příspěvku Účel Kč

Fakultní nemocnice Brno, příspěvková organizace
se sídlem Jihlavská 20
625 00 Brno, IČ: 65269705

Centrum pro demyelinizační onemocnění,
databáze pacientů s RS – projekt ReMuS

61 050 Kč

Fakultní nemocnice Hradec Králové, 
příspěvková organizace 
se sídlem Sokolská 581
500 05 Hradec Králové, IČ: 00179906

Centrum pro demyelinizační onemocnění,
databáze pacientů s RS – projekt ReMuS

172 500 Kč

Fakultní nemocnice Královské Vinohrady
příspěvková organizace
se sídlem Šrobárova 1150/50
100 34 Praha 10, IČ: 00064173

Centrum pro demyelinizační onemocnění,
databáze pacientů s RS – projekt ReMuS

72 000 Kč

Fakultní nemocnice Olomouc
příspěvková organizace
se sídlem I. P. Pavlova 6
775 20 Olomouc, IČ: 00098892

Centrum pro demyelinizační onemocnění,
databáze pacientů s RS – projekt ReMuS 59 700 Kč

Fakultní nemocnice Ostrava
příspěvková organizace
se sídlem 17. listopadu 1790/5, 
708 52 Ostrava – Poruba, IČ: 00843989

Centrum pro demyelinizační onemocnění,
databáze pacientů s RS – projekt ReMuS

166 200 Kč
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Fakultní nemocnice Plzeň, příspěvková organizace
se sídlem E. Beneše 13
305 99 Plzeň, IČ: 00669806

Centrum pro demyelinizační onemocnění,
databáze pacientů s RS – projekt ReMuS

115 050 Kč

Fakultní nemocnice v Motole, 
příspěvková organizace
se sídlem V Úvalu 84
150 06 Praha 5, IČ: 00064203

Centrum pro demyelinizační onemocnění,
databáze pacientů s RS – projekt ReMuS

173 250 Kč

Krajská zdravotní, a. s., Sociální péče 3316/12 A 
401 13 Ústí nad Labem, IČ: 25488627
Odštěpný závod: Krajská zdravotní, a. s.
Nemocnice Teplice, o.z., Duchcovská 53
415 29 Teplice

Centrum pro demyelinizační onemocnění,
databáze pacientů s RS – projekt ReMuS

206 250 Kč

Nemocnice České Budějovice, akciová společnost
B. Němcové 585/54
370 01 České Budějovice, IČ: 26068877

Centrum pro demyelinizační onemocnění,
databáze pacientů s RS – projekt ReMuS

69 000 Kč

Nemocnice Jihlava, příspěvková organizace
se sídlem Vrchlického 
461/59, 586 01 Jihlava, IČ: 0090689

Centrum pro demyelinizační onemocnění,
databáze pacientů s RS – projekt ReMuS

61 800 Kč

Nemocnice Pardubického kraje
akciová společnost
se sídlem Kyjevská 44
532 03 Pardubice, IČ: 27520536

Centrum pro demyelinizační onemocnění,
databáze pacientů s RS – projekt ReMuS

81 000 Kč

Thomayerova nemocnice
příspěvková organizace
se sídlem Vídeňská 800, 
140 59 Praha 4 – Krč, IČ: 00064190

Centrum pro demyelinizační onemocnění,
databáze pacientů s RS – projekt ReMuS

60 000 Kč

Všeobecná fakultní nemocnice v Praze
příspěvková organizace
se sídlem U nemocnice 2
128 08 Praha 2, IČ: 00064165

Centrum pro demyelinizační onemocnění,
databáze pacientů s RS – projekt ReMuS

443 000 Kč

Fakultní nemocnice u sv. Anny v Brně
příspěvková organizace
se sídlem Pekařská 53
656 91 Brno, IČ: 00159816

Centrum pro demyelinizační onemocnění,  
databáze pacientů s RS – projekt ReMuS

50 700 Kč

Celkem 1 791 500 Kč
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oStatní výdaje regiStru remuS v roce 2018 v celkové výši 2 331 316 kč

Ostatní výdaje

Spotřeba materiálu a ostatní náklady 41 161 Kč

Služby (kontrola dat, zpracování analýz, účetní a auditorské služby, koordinace, administrativa, nájemné a další služby) 2 107 143 Kč

Osobní náklady 103 393 Kč

Odpisy dlouhodobého majetku 79 619 Kč

Celkem 2 331 316 Kč

dary a jiné příjmy regiStru remuS v roce 2018 v celkové výši 5 387 082 kč

Dary a jiné příjmy

Merck, spol. s r. o. 850 000 Kč

Nadace ČEZ 500 000 Kč

Novartis, s. r. o. 1 000 000 Kč

Drobné dary do 10 000 Kč 7 760 Kč

Ostatní dary 600 000 Kč

Vlastní tržby 2 424 010 Kč

Kurzové zisky 5 312 Kč

Celkem 5 387 082 Kč
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