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Pacientská organizace Frieda, z.s. sdružuje pacienty a jejich rodiny, kterým do 

života zasáhla  Friedreichova ataxie.

Přestože je Friedreichova ataxie 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 roce 2023 byl na trh USA uveden první lék, jehož užívání slibuje zpomalení 
progrese projevů nemoci. Spolek Frieda svou činností usiluje mimo jiné o to, aby 
byl tento lék co nejdříve dostupný i pacientům v ČR. Činnost spolku je rozmanitá, 
ale ve všech svých aktivitách důsledně dbá o naplňování svého poslání.

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!

Slovo úvodem – o spolku, o nemoci FA

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.



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

Přehled činnosti -historie/současnost/výhled do budoucnosti

Členství v asociacích

2021, 2022 2023
Získávání finančních prostředků na podporu pacientů, nákup 
kompenzačních pomůcek

Kontakt mezi zakladateli

Definování cílů a poslání, založení spolku, tvorba webových 
stránek, vytvoření bezpečného komunikačního prostředí Zajištění provozu stánku Friedy na mezinárodním neurologickém 

kongresu

Organizace osobního a online setkání

Propagace onemocnění, šíření osvěty

Cíle 2024

Zajišťování kompenzačních pomůcek, poradenství

Akce pro pacienty a jejich rodiny

Získávání finančních zdrojů na fungování spolku a na 
zlepšování kvality života pacientů

Spolupráce na zavádění dostupné léčby v ČR

Rozšiřování členské základny
Komunikace s médii, informování veřejnosti o onemocnění 
a jeho projevech

Hledání dalších pacientů, získávání členů

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 zakladatelka, ředitelka spolku

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

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

Monika Justiánová m.justianova@frieda.cz fundraising, PR

Petra Maděrová  p.maderova@frieda.cz zpracování textů, dokumentůWeb: www.frieda.cz

Lenka Kubáčová  l.kubacova@frieda.cz supervize, odborné poradenství 

Tvorba pracovního týmu, organizace činnosti

Získávání finančních prostředků, první akce pro pacienty a jejich 
rodiny

Členství v asociacích, přípravné činnosti pro zapojení spolku do 
procesu schvalování léčiv

Jednání směřující k zajištění distribuce léků v ČR

Alžběta Zrcková  a.zrckova@frieda.cz koordinátorka
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V roce 2023 Frieda uspořádala sbírku 
na chodítka pro Kubu. Na Darujme.cz 
se podařilo vybrat 44.980,- Kč. Zbývající náklady 
ve  výši 7.400,- Kč Frieda uhradila ze svých 
prostředků. 

Frieda se také podílela na organizaci sbírky 
na ortézky pro Petrušku, díky níž se vybralo 
neuvěřitelných 214.561,- Kč. Tyto prostředky 
putovaly z webu Donio.cz rovnou na účet rodiny 
Petrušky.

Díky štědrým příspěvkům účastníků 
charitativního běhu organizovaného ZŠ 
Mohylová v Praze se podařilo vybrat 
příspěvek na nové vozítko pro Šimona 
ve výši 37.780,- Kč. Nadace Divoké Husy 
následně výtěžek sbírky zdvojnásobila, 
díky čemuž Šimon získal příspěvek 75.560,- 
Kč. Frieda mu ho předá, jakmile si Šimon 
nové vozítko vybere. 

Účastníci charitativního běhu Gastrothon 
2023 ovali své nasbírané body v aplikaci 
Pománasměrhej pohybem na projekt Friedy, 
díky němuž nám Nadace ČEZ přispěla 
rovných 100.000,- Kč, za které si členové 
Friedy, pacienti s FA, pořídili kompenzační 
pomůcky nebo dopřáli fyzioterapii či jiné 
pro tělo a duši prospěšné služby.  

Činnost spolku v roce 2023 – Finanční podpora pacientů 

Všem našim přispěvatelům, těm velkým 
i těm drobným, z celého srdce děkujeme!



I tak malý spolek, jakým Frieda je, dokázal zajistit 
provoz svého stánku na mezinárodní neurologické 
konferenci konané v Praze. Zúčastnili se jí lékaři, 
zástupci farmaceutických společností i pacientských 
organizací. Friedě se podařilo navázat cenné 
kontakty.

Díky finančnímu příspěvku od společnosti 
Lekarna.cz mohla Frieda pořídit dvě sady přístrojů 
Activadose tDCS. Jedná se o neinvazivní zařízení 
pro stimulaci mozku, které bylo navrženo tak, aby 
poskytovalo terapii transkraniální stimulace 
stejnosměrného proudu (tDCS). Pacientům S FA 
by měl přístroj pomoci zejména v oblasti jemné i 
hrubé motoriky. Sady přístrojů budou moci 
využívat zájemci o tento druh terapie z řad členů 
Friedy.

Činnost spolku v roce 2023 – Komunikace s odbornou veřejností



S cílem podpořit ostatní a zvýšit 
povědomí o FA několik pacientů a 
jejich rodin otevřelo dveře svých 
domovů televiznímu štábu. V rámci 
dokumentárního magazínu Klíč vznikl 
tak již druhý díl, který přibližuje 
veřejnosti úskalí života s 
onemocněním FA.

https://www.ceskatelevize.cz/porady/1096
060107-klic/223562221700010/

 

Prostřednictvím rozhovorů s báječnou moderátorkou přispěli 
naši zástupci také k informování účastníků běhu na ZŠ 
Mohylová. Náš dík patří všem přítomným nejen za finanční 
příspěvky, ale také za vřelé přijetí a přátelskou atmosféru celé 
akce. Programu se zúčastnila také manažerka americké asociace 
pro výzkum a léčbu FA, FARA, paní Jennifer Farmer, CEO. Díky 
tomu se podařilo navázat skvělou spolupráci a vyslat signál o 
našem zájmu podílet se na výzkumu onemocnění.

Zástupci Friedy nechyběli ani na 
charitativním závodu v Holandsku. Jeho 
organizátoři nesledovali jen získání 
finančních prostředků,  ale právě také 
propagaci nemoci, informování veřejnosti. 
Naši členové se tu setkali s další zástupkyní 
FARA, Dr. Myriam Rai, která je pověřena 
prací  pro Evropu.

https://www.curefa.org/

Činnost spolku v roce 2023 - Šíření informací a osvěty o onemocnění
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Hlavním cílem víkendového setkání v Doksech 
pro pacienty s FA a jejich blízké bylo společné 
seznámení a sdílení zkušeností. Účastníci mohli 
navštívit workshop a individuální konzultace 
s fyzioterapeutkou, vyzkoušet si různé 
kompenzační pomůcky či se zapojit do 
fotosoutěže. Díky pomoci skautů bylo možné si 
vyzkoušet i jízdu na loďce. Akce se zúčastnily 
také lékařky z Centra Hereditárních ataxií FN 
Motol a Dr. Myriam Rai z americké asociace pro 
výzkum a léčbu FA, FARA. 

V roce 2023 vznikla testovací verze mini hry, která v 
budoucnosti možná bude součástí vyšetření pro měření 
míry ataxie. Mohla by tak statisticky podložit funkčnost 
léku a tím přispět k schvalování nových léčiv. Hra by 
mohla sloužit k testovacím a léčebným účelům a k šíření 
osvěty o FA. U vzniku hry stál náš člen Jakub Procháska, 
který s FA žije, a programátor Petr Šťovíček. Sebraná 
data vyhodnocovala MUDr. Lucie Šťovíčková z Centra 
hereditárních ataxií FN Motol. Naši členové i ostatní 
veřejnost měli možnost si hru vyzkoušet pod svým 
speciálním ID a tím umožnit sběr dat důležitých pro její 
další vývoj. Doposud sebraná data se zdají být velmi 
slibná.

Hru si můžete zahrát zde: http://shapegame.s3-website.eu-
central-1.amazonaws.com/

Frieda nezahálela ani v 
oblasti společenské a pro 
své členy zorganizovala tři 
online setkání a jedno 
víkendové osobní setkání. 
V měsících mezi setkáními 
získávali členové Friedy 
informace o aktuálním dění 
prostřednictvím 
pravidelných newsletterů.

Činnost spolku v roce 2023 - Vzájemná podpora a pomoc mezi pacienty
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Příjmy - naši partneři a jejich příspěvky

Nadační fond ČEZ   100.000,-
Lekarna.cz    30.000,-
ZŠ Mohylová – Rada školy    37.780,-
Nadace Divoké Husy   37.780,-
Dárci na portálu Darujme.cz  (dary snížené o poplatky portálu)
➢ Podpora činnosti spolku  14.054,-
➢ Chodítka pro Kubu    44.080,-
Všeobecný lékař s.r.o.    30.000,-
Gastrothon 2022     28.000,-
Další finanční dary  15.791,-
Členské příspěvky    49.700,-
Příspěvky účastníků setkání    16.100,-
CELKEM   403.285,- Kč 

Společnost Všeobecný lékař s.r.o. přislíbila poskytnout Friedě v první čtvrtletí roku 2024 dalších 
30.000,- Kč. Srdečně jí za to děkujeme.

Výdaje:

Víkendové setkání v Doksech   35.142,- Kč
Stánek na neurologickém kongresu  20.922,- Kč 
Chodítka pro Kubu   51.420,- Kč
Vyplacené příspěvky z grantu Nadace ČEZ 29.400,- Kč
2 elektrostimulační přístroje  24.974,- Kč
Účast na závodě v Holandsku  11.625,- Kč 
Ostatní*   10.480,- Kč
CELKEM   183.963,- Kč
(* bankovní poplatky, členský příspěvek NAPO, úpravy webu, poštovné, platby v souvislosti s 
vánočním večírkem 2022, propagace na Gastrothon 2023)

Z celkové poskytnuté částky z grantu Nadace ČEZ byly v roce 2023 členům proplaceny příspěvky 
ve výši 29.400,- Kč. Zbývající příspěvky ve výši 70.600,- Kč budou proplaceny v prvním čtvrtletí 
roku 2024.

V roce 2024 bude také proplacen Šimonovi příspěvek na vozítko ve výši 75.560,- Kč. Jedná se o 
výtěžek charitativního běhu pořádaný radou rodičů při ZŠ Mohylová zdvojnásobený nadací 
Divoké husy.

Přehled hospodaření v roce 2023



Účetní uzávěrka 2023 (rozvaha, výkaz zisku a ztrát, příloha)







Děkujeme Vám za podporu! 
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