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Slovo úvodem

Pacientská organizace Frieda, z.s. sdružuje pacienty a jejich rodiny, kterým do života zasáhla  
Friedreichova ataxie.

Jedná se o vzácné neurodegenerativní onemocnění, které způsobuje problémy s pohybem 
(zhoršuje hrubou i jemnou motoriku a stabilitu, tzv. ataxii). Může přinést i řadu dalších příznaků, 
jako např. onemocnění srdce, cukrovku, skoliózu, únavu, problémy se zrakem, sluchem a řečí, 
nebo psychické problémy.

Přestože je Friedreichova ataxiie vzácná, je celosvětově nejběžnější formou ataxie, která 
postihuje přibližně 1 z 50 000 lidí. V ČR je diagnostikováno cca 45 lidí, ale statisticky by pacientů 
mělo být až 200. 

Friedreichova ataxie je způsobena defektem (mutací) v genu označeném FXN, který nese 
genetický kód pro protein zvaný frataxin.

V ČR neexistuje  ucelený systém péče o pacienty s touto diagnózou. Pacient a jeho rodina bývají 
po vyslechnutí diagnózy velmi bezradní. Za účelem zaplnění tohoto prázdného místa vznikla 
pacientská organizace Frieda. Naším posláním je naplnění těchto bodů:
� Vzájemná podpora a pomoc mezi pacienty a jejich rodinami, sdílení, předávání zkušeností
� Šíření informací a osvěty o onemocnění a jeho projevech
� Komunikace s odbornou lékařskou veřejností
� Podílení se na zavádění dostupné léčby v ČR

S rozvojem moderní medicíny, který slibuje v blízké době možnost léčby novými medikamenty a 
účast pacientů ve výzkumných studiích, je naplňování cílů spolku stále naléhavější. Pro zajištění 
vhodné léčby je nezbytné správné diagnostikování, distribuce nejnovějších informací,  podpora 
pacientů v jejich spolupráci s Centrem hereditárních ataxií ve FN Motol, které se onemocněním 
zabývá. 

V dalším roce na nás proto čeká řada úkolů. Z celého srdce Vám děkujeme, že nám v jejich 
naplňování pomáháte nebo nad tím uvažujete.

Poděkování

Ze srdce děkujeme všem našim dárcům a podporovatelům, kteří přispěli k naší činnosti. 

Bez finančních prostředků by se naše činnost neobešla. Neméně důležitá je pro nás morální 
podpora a vědomí, že mnozí lidé k nám nejsou lhostejní, že na naše potíže nejsme sami.

Vaší podpory si velmi vážíme a děkujeme Vám za ni!



Organizace nemá žádné zaměstnance. Všechna práce je zajišťována dobrovolnickou činností.

Přehled činnost -historie/současnost/výhled do budoucnosti

2021 2022

Hledání dalších pacientů, získávání členůKontakt mezi zakladateli

Definování cílů a poslání Tvorba pracovního týmu

Organizace činnosti, rozdělení pracovních rolí

Hledání cest k získávání finančních zdrojů
Akce pro pacienty a jejich rodiny

Cíle 2023

Zajišťování kompenzačních pomůcek, poradenství

Akce pro pacienty a jejich rodiny

Získávání finančních zdrojů
Spolupráce na zavádění dostupné léčby v ČR

Úpravy stanov, vytvoření loga

Přípravné činnosti pro zapojení organizace do procesu 
schvalování léčiv

Založení spolku

Tvorba webových stránek

Vytvoření bezpečného prostoru pro komunikaci Komunikace s médii, informování veřejnosti o onemocnění a jeho 
projevechHledání dalších pacientů

Základní informace o organizaci Kontakty

Název: Frieda, z.s.

Právní forma: spolek

IČO: 099 65 050

Sídlo: Běhounkova 2527/53, Stodůlky, 158 00 Praha 5

Spisová značka: L 74554 vedená u Městského soudu v Praze

Michaela Houšková m.houskova@frieda.cz ředitelka

Vladimír Houška vlada.houska@gmail.com správa spolku, komunikace

Tomáš Hladík preklady.hladik@seznam.cz správa bank. účtu

Tomáš Pik t.pik@frieda.cz fundraising

Jakub Procháska j.procházka@frieda.cz PR a marketing

Monika Justiánová mjustianova@frieda.cz fundraising, organizace akcí

Petra Maděrová p.maderova@frieda.cz zpracování textů, dokumentů

Členství v pacientských organizacích

Web: www.frieda.cz
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Naše činnosti – realizovaná setkání

Po několika online setkáním jsme se rozhodli udělat malé osobní setkání, lépe se poznat a snadněji tak vytvořit pracovní tým.

Pro většinu z nás to byla vůbec první možnost setkat se s někým, kdo řeší podobné problémy. Pozvání přijala i paní doktorka Šťovíčková.

            9. 9. 2022 se pak někteří znovu potkali na startu charitativního běhu Gastrothon 2022.

              Jeho organizátoři a účastníci přispěli nasbíranými body na náš projekt v aplikaci skupiny ČEZ Pomáhej pohybem

            a zároveň nás někteří podpořili i finančními dary. 

Díky nadačnímu fondu ČEZ a přispěvatelům v aplikaci Pomáhej pohybem jsme mohli uspořádat oficiálně první velké víkendové 

setkání pacientů a jejich rodin. Setkání proběhlo v klidné přátelské atmosféře. Silnou pozitivní energii podpořili paní doktorky

Zumrová a Šťovíčková z Centra  hereditárních ataxií ve FN Motol informacemi o rýsujících se možnostech léčby. Všichni jsme si 

odnesli překrásný hřejivý pocit, že na své potíže nejsme sami.

20.10. 2022 jsme si vyzkoušeli také velké online setkání, na které jsme pozvali všechny členy. Řada z nich se k naší velké radosti 

zúčastnila. Probrali jsme uskutečněné setkání i další směřování Friedy.

Na sklonku ruku jsme vytvořili další možnost setkání, tentokráte na vánočním večírku v Galerii Zátiší v Praze. 

V  průběhu celého roku se setkával náš pracovní tým na online poradách a intenzivně pracoval na přípravě a zajištění všech akcí.



Členství v asociacích

Abychom co nejúčinněji směřovali k naplněním našich cílů, stali jsme se členy těchto asociací:

• Národní asociace pacientských organizací (NAPO)
• Akademie pacientských organizací (APO)
• Česká asociace pro vzácná onemocnění (ČAVO)
• Pacientský hub

Prostřednictvím Pacientského hubu se dále vzděláváme v oblastech potřebných pro zajištění činnosti Friedy. Naši zástupci již absolvovali 
například kurz fundraisingu, seminář o tiskové zprávě, seminář o výroční zprávě a další. Velmi přínosné jsou také intervize, kde je možné sdílet 
zkušenosti se zástupci jiných pacientských organizací, získat cenné rady.

Někteří členové pracovního týmu se dále vzdělávají v rámci projektu „Šance na restart“.

Splnili jsme také podmínky Ministerstva zdravotnictví ČR pro zapsání na seznam pacientských organizací, které mohou zastupovat pacienty.



Přehled hospodaření v roce 2022

Příjmy - naši partneři a jejich příspěvky

Nadační fond ČEZ  80.000,-*
Firma VYSOT, s.r.o.  10.000,-
Dárci na portálu Darujme.cz  77.027,- (dary snížené o poplatky portálu)
� Podpora činnosti spolku  25.828,-
� Narozeninová sbírka T. Pika  51.199,-
Další finanční dary  12.950,-
Členské příspěvky    5.300,-
CELKEM 185.277,- Kč

Od organizátorů a účastníků dobročinné akce Gastrothon 2022 máme přislíbeno 28.000,-Kč.

Děkujeme Vám všem za Vaši podporu!

Výdaje:

Víkendové setkání v Doksech* 52.218,- Kč
Vánoční večírek 22.558,- Kč
Ostatní   8.513,- Kč
CELKEM 83.289,- Kč
(tj. právní poradenství, členský příspěvek NAPO, grantový kalendář, uložení loga organizace)

*Víkendové setkání v Doksech bylo financováno z příspěvku od Nadačního fondu ČEZ. Vzhledem k nižšímu 
počtu účastníků než byl plánován nebyl vyčerpán celý příspěvek. Rozhodli jsme se proto požádat zástupce 
nadačního fondu o možnost použití nevyužitých prostředků  ve výši 27.782,- Kč na realizaci dalšího 
setkání. 

Budeme velmi rádi, pokud se nás rozhodnete podpořit. Pro Vaše finanční dary využijte
prosím portál Darujme.cz na odkazu www.darujme.cz/projekt/1206457 nebo prostřednictvím
QR kódu.
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Účetní uzávěrka (rozvaha, výkaz zisku a ztrát, příloha)












