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Vazena pani doktorko, vdzeny pane doktore,

s potésenim bychom Vas chtéli informovat o aktualnim vyvoji v oblasti Friedreichovy ataxie
a pozéadat Vas o spolupraci.

Centrum hereditarnich ataxii Fakultni nemocnice v Motole (¢len European Reference
Network for Rare Neurological Diseases, ERN-RND) nyni spolupracuje s mezinarodnimi
konsorcii se zaméfenim na geneticky podminéné onemocnéni Friedreichova ataxie. Vyzkum
Vv této oblasti poslednich letech vyrazn¢ pokrocil a je pravdépodobné, Ze v kratké dobé (do 1-3
let) bude pro toto onemocnéni schvélena inovativni biologicka, a mozna i geneticka 1é¢ba —
jako je tomu naptiklad u roztrousené skler6zy ¢i spindlni muskularni atrofie.

Aktualizujeme proto evidenci ¢eskych pacienti s geneticky potvrzenou
diagnézou Friedreichova ataxie a prosime o Vasi spolupraci.

Nase centrum v soucasnosti eviduje 60 Zijicich pacienti, ¢ast z nich pravidelné
superkonziliarn€ sledujeme. Diky rozmachu genetickych metod v§ak mohli byt v poslednich
letech po celé CR diagnostikovani dalSi pacienti. Pokud ve své ordinaci aktuilné
sledujete pacienty s Friedreichovou ataxii, prosime, kontaktujte nas. Koordinatorkou
projektu je MUDT. Ing. Lucie Stovickova (kontaktni iidaje viz niZe).

Té&sime se, ze Vas i Vase pacienty s geneticky potvrzenou Friedreichovou ataxii budeme, snad
jiz v dohledné dob¢, moci informovat 0 novych moznostech 1é¢by a konkrétnich moznostech
zapojeni se do klinickych studii.

V ptipadé Vasich dotazli se na nas nevahejte obratit.
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unu/o/\-'é._ Ph.D.

’ -___-'-"" |
predseda Spol cnoé détské neurologie Centrum hergditarnich ataxii FNM

-

MUDr. Ing. Lucie Stovickova

Centrum hereditarnich ataxii FN Motol
Klinikadétské neurologie2. LF a FNM
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