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Moznosti lécby Fri,e d a

pacientska organizace

Friedreichovu ataxii
nejde rozchodit.
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Rehabilitace a podplirna opatreni jsou
dulezita. Pro zpomaleni projevu
onemocnéni je viak klicova
farmakologicka lééba. V CR maji néktefi
pacienti od roku 2024 moznost prvni
léCby zpomalujici progresi onemocneéni.
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MUDT. Ing. Lucie Stovickova

LAktivni pacientskd organizace je dnes
nezbytnym partnerem vyzkumu. Evropské
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mezindrodni primyslovi partneri se lékaru
a vyzkumnika vZdy nejprve ptaji, zda v CR www.frieda.cz

takovy partner plsobi. Frieda zajistuje, aby Pacientskd organizace sdruZujici pacienty
spoluprdce  probihala  transparentné, a jejich rodiny, kterym do Zivota zasdhla
eticky a v zdjmu pacientd a jejich rodin.“ +420 607 872 373 Friedreichova ataxie.

info@frieda.cz
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Friedreichova ataxie?

“Je to vzacné dédi¢né onemocnéni, které
postihuje predevsim nervovy systém a
srdce. Postupné zhorsuje rovnovahu,
koordinaci a silu.”

Prvni obtize se obvykle objevuji v détstvi
¢i dospivani a v pribéhu let pozvolna
pfibyvaji. Béhem 10 az 20 let od prvnich
priznak( pacienti k samostatnému
pohybu obvykle vyuzivaji nejprve
choditko a pozdéji invalidni vozik.

Vite, ze...
V Ceské republice je podle dostupnych

dat diagnostikovano priblizné
45-50 pacientd.

Friedreichova ataxie zkracuje délku
zivota. NejCastejsi pricinou umrti je
onemocnéni srdce. Nékteri lidé s méné
zavaznymi rysy FA se vSak dozZivaji
vysokého veéku.

Miso,
co Frieda
vSechno déla?

Mgr. Michaela HouSkova
reditelka Frieda, zs.

Jdeme pacientim naproti.

Organizujeme setkani pacientl. Vytvarime

prostfedi, kde si pacienti a jejich blizci

mohou vymeénovat zkusenosti. Pomahame

pacientim vzdélavanim, poradenstvim i
finan&nimi prispévky na pomucky a
terapie.

Usilujeme o pfistupnou
lécbu.

Spolupracujeme s odbornymi
spole¢nostmi, zdravotnickymi zarizenimi,
platci péce, zdkonodarci a primyslovymi
partnery na transparentni a bezpecné
dostupnosti léCby.

Role pacientské organizace Frieda je

v jednani o pristupnosti lé€by zasadni.

Zvysujeme povédomi o FA.

PFistupnou formou informujeme
verejnost, aby lépe rozpoznala projevy
onemocnéni a dokazala pacientdm
spravné pomoci.

jaké jsou projevy

Friedreichovy ataxie?

e nestabilni chlze a poruchy rovnovahy,

¢ zhorSenajemna i hruba motorika,

e slabnutisvald a silnd unava,

* potize s feci (dysartrie),

e srdecni obtiZe (kardiomyopatie),

¢ skolidza a dalSi ortopedickeé problémy,

e zhorSovani zraku a sluchu,

e nékdy i psychické obtize i cukrovka,

¢ schopnost mysleni a rozhodovani
nemoc neovliviuje.

Jak vznika

FA vznika obvykle tim, Ze dité zdédi od
obou rodi¢li zménénou verzi stejného
genu. KvUli tomu buriky postradaji
dostatek bilkoviny zvané frataxin, coz
vede k postupnému poskozovani
zejména, avsak nikoli vylucné,
nervoveho systému a srdce.



