Milé mamky a tatkové nasich malych i vétSich Mohylakd, prosté vsichni nasi
z Mohylky.

V patek 28.4. se mél uskutecnit jiz tradicni charitativni béh Run and Help. Kdyz
jsme akce planovali vlastné rok dopredu, tak jsme nevédéli, Ze bychom tuto
akci, kterou jsme planovali pro nadeho asistenta Simona mohli vyuZit s vétsi
publicitou a osvétou o nemoci se kterou se potyka.

Radi bychom vam vysvétlili pojeti a souvislosti pozadi celé zamyslené akce.

Simon md vzacné degenerativni neurologické onemocnéni s nedikovnym
nazvem Friedreichova ataxie (FA). Viz https://www.frieda.cz/co je fa/
V republice je takovych lidi cca 40, dosud na FA neexistoval lék.

Rodi¢e Simona tak trochu ze zoufalstvi nad bezmoci, ale i s nadéji zalozili
pacientskou organizaci Frieda ( www.frieda.cz )

Nejvétsi pacientskou organizaci na svété sdruzujici lidi s FA je americka
FARA https://www.curefa.org ). Jeji vedeni iniciovalo vyzkum prvniho léku a
ten byl pred nékolika tydny schvalen - avSak pouze pro americky trh.

V C¢ervnu bude Praha hostit neurologicky kongres
(https://www.epns.info/epns-congress-2023/ ), kam dorazi $éfka zminéné
FARYy, ktera by se s nasimi pacienty a pacientskou organizaci rada setkala.

A tak nds napadlo spojit uz zminény béh pro Simona s pacientskou organizaci
Friedou a navstévou pani Jen Farmer a jejiho doprovodu.

Ale je potfeba presunout termin béhu az na cerven.

Ne plvodné planovany patek 28.4., ale na patek 23. 6.

Kromé Americanek a nasich pecujicich doktorek dorazi i nékolik (3-4) nasich
Frieddkd, ktefi budou trasy objizdét ¢i prochdazet podle svych moznosti spolu s
détmi, pripadné jim zapUjci sva vozitka, aby si je vyzkouseli a zjistili, jaké to je
“nechodit”.

Budeme moc radi, kdyz prijmete za své i tuto zménu terminu i koncepce.
Vérim, ze se akce jako ostatné kazdy rok povede a uzijeme si ji vSichni i s trochu
jinym rozmérem.

Rida a gkolni Mohylaci
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