Klicové informace o Friedreichove ataxii
nemohou byt vzacnosti
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Spolecnost Pears Health Cyber Europe reaguje na tento palcivy nedostatek informac¢nim
projektem, jehoz zamérem je zlepsit povédomi o onemocnéni a podporit pacienty i
odbornou verejnost.

,Nasim cilem je zjednodusit pristup k overenym informacim a nabidnout pomocnou ruku nejen
pacienttum, ale i Iékarum. Ve formé ¢lankt usnadriujeme pacientim pochopenti jejich nemoci. Lékare
(od pediatri pres neurology az po kardiology a diabetology) podporujeme v presné a véasné
diagnostice odbornymi c¢ldnky o FA, které byly publikovdny v rdmci nasi elektronické univerzity
EUNI.cz, a také e-mailovou kampani,” vysvétluje reditel spole¢nosti David Plodek. Soucéasti projektu
je finanéni podpora pacientskych organizaci.

Friedreichova ataxie z pohledu pacientu

Friedreichova ataxie je dédi¢né neurodegenerativni onemocnéni, které ovliviiuje koordinaci pohybt,
rovnovéahu a re¢. Pacienti zdliraznuji, Ze jednou z nejvétsich prekazek je zdlouhavé diagnostika. ,AZ
geneticky test mi potvrdil, Zze mam Friedreichovu ataxii, a Iékari mi sdélili, Ze neexistuje Zddnd
lécba,” vysvétluje Tomas Pik. FA ma vliv nejen na fyzické zdravi, ale také na psychiku a socialni zivot
pacientt. ,Kdyz nemiizete chodit nebo mluvit jako ostatni, lidé vds za¢nou prehliZet. Psychickd
podpora a spolecenstvi, které poskytuje Frieda, jsou pro nds zdsadni,” dodava. Pacientské
organizace jako Frieda pomdhaji nejen s informovanim, ale také s propojenim pacientll mezi sebou.
.Je to misto, kde sdilime nase pribehy a vzdjemné si doddvdme odvahu. Jiz 15 let se pohybuji pomoci
invalidniho voziku a je pro mé dulezitd psychickd vyrovnanost a to, Ze mam sny a plnim si je,” rika
Tomas.

Lécha a nadéje na zlepSeni

Prikopnickéa 1é¢ba FA prinasi pacientum novou nadéji. ,Na lécbé jsem uz pul roku. Nemoc sice
nevyléci, ale zpomaluje jeji postup. I kdyz na sobé zatim moc necitim zlepseni, lidé kolem mé rikaji,
Ze mluvim srozumitelnéji. To mi ddvad nadéji,” popisuje Tomas. Pacienti véri, ze klicova je podpora
vyzkumu. ,Velky dik patri nejen nasi pacientské organizaci Frieda, ale také americké organizaci
FARA, kterd financuje vyzkum dalsich 1é¢ebnych moznosti. Vérim, Ze jejich usili prinese lék, ktery
ndm pomiize nemoc prekonat a vrdtit se k plnohodnotnéjsimu zivotu,” dopliiuje. I kdyz v Ceské
republice jiz 1éCba FA existuje, kazdy pacient bohuZzel nema to Stésti, Ze mu pojistovna schvali
uhradu léku.

Progrese a priznaky Friedreichovy ataxie

s s

s FA obvykle do 10 az 20 let od prvnich priznaki ztraceji schopnost chodit. U mnoha pacientl
nastava potieba voziku priblizné ve 25 letech, a to i presto, ze rychlost progrese muze byt
individualni. Hlavni pri¢inou imrti jsou srde¢ni komplikace, pricemz prumérny vék pacienti je 36,5
roku.

Donor - spolecnost Pears Health Cyber Europe

Spolec¢nost Pears Health Cyber Europe podporila pacientskou organizaci Frieda ¢astkou 60.000 K¢.



,Nase podpora pacientti nekonci financni pomoci. Chceme zajistit, aby informace o FA byly dostupné
vsem, kdo je potrebuji. S cilem zvysit kvalitu Zivota pacientil s FA spolupracujeme s lékari i
pacientskymi organizacemi,” tika David Plodek.
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