NADACNI FOND
SSUUBO

VYROCNI
ZPRAVA
2020



Obsah

Predstaveni
Zakladni cile

Plany pro rok 2021
Finance



Predstaveni

Nadacni fond SSUUBO byl zaloZzen dne 23.3.2020 zapsanim do nadacniho rejstfiku vedeného
u Krajského soudu v Brné, v oddilu N, vlozce 738. Zakladateli jsou pan Martin Zidlik (pfedseda
spravni rady) a Prof.MUDr. Zdenék R&cil, Ph.D. (¢len spravni rady). Tretim ¢lenem spravni rady
pak je MUDr. Iva Tomaskova a revizorem fondu pan Jifi Rychtera.

Nase mise

Poskytnout zdravotni péci a socialni zazemi nemocnych se srpkovitou anémii ve venkovském
regionu Buikwe v Ugandé. V Ugandé se kazdoro¢né narodi 20 000 déti se srpkovitou anémii
a jen 80% z nich se dozije 5. roku Zivot. Vétsinu nasich pacientl proto tvofi déti.

Co to je srpkovita anémie

Srpkovitd anemie je vrozené onemocnéni krvetvorby, které vede kdlouhodobé anémii
(poklesu cervenych krvinek) a k poruse prokrveni tkani, ktera vede k zachvatim kruté bolesti
a poskozeni funkce fady organ(l. TéZce a v kratké dobé od narozeni poskozenym organem je
slezina, ktera tak pfestane plnit svoji roli v obrané proti bakteridlnim infekcim. Nej¢asté;jsi
pri¢inou umrti u nasich déti je proto zadvazna ibakteridlni infekce.

Kde pracujeme a s kym spolupracujeme

Péce o nase nemocné se odehrava na Klinice Jana Pavla Il. ve venkovské oblasti Ugandy v
okrese Buikwe a ve mésté Buikwe, vychodné od hlavniho mésta Ugandy - Kampaly. Hlavnim
zamérenim kliniky je zdravotni a socialni péce o venkovské déti s HIV onemocnénim, tak
rozsirenym v této oblasti.

V roce 2019 Prof.MUDr. Zdenék Racil poprvé navstivil kliniku, kde se vénoval mimo jiné
pacientim se srpkovitou anémii. Tou dobou vytvoril specializovanou ambulanci (dale jen “SCD
ambulance”) pro déti se srpkovitou anémii, stanovil zakladni strukturu potfebné péce o tyto
pacienty, metodické postupy a ¢asovy harmonogram pro pravidelné klinické a laboratorni
kontroly. Nezbytna je vCasna |Iécba vsech infekci, vakcinace proti pneumokoku nebo Iécba
krutych bolesti pti tzv. ,vasooclusivnich krizich”. Zakladnim pilifem péce je vsak |écba
hydroxyureou (dale jen “HU lécba”), pfipravkem, ktery jediny dokaze zvratit pribéh tohoto
onemocnéni.

Se zaloZenim ambulance pro nemocné srpkovitou anémii se vsak otevrela otazka financovani
|éCby a laboratornich kontrol, kterd je mnohonasobné nad moznostmi pocetnych venkovskych
rodin. Skutecnost, Ze HIV klinika Jana Pavla Il. nema prostfedky pro tuto péci se stala prvnim
impulzem pro zaloZeni Nadac¢niho fondu SSUUBO.



Zakladni cile

Kolik mame pacientt

V kvétnu 2020 — 9 mésicl od zaloZeni ambulance ( a dva mésice od zaloZzeni nada¢niho fondu
SSUUBO) mame v péci pres 40 déti se srpkovitou anémii. Na konci roku 2020 se pak jednalo
0 52 pacientll v SCD programu, ktefi chodi na chodi na pravidelné klinické a laboratorni
kontroly jednou za 1 az 2 mésice.

K medikaci Hydroxyurei dochazi na zakladé posouzeni klinickych vysledk( pacienta. Zahajena
lécba nemUzZe byt prerusena, proto je nezbytné mit v této fazi i zajisténé financ¢ni prostredky
pro kazdou konkrétni osobu, kde idealem je pravidelny a trvaly donator. Na konci roku 2020
bylo na HU |écbé 9 pacientd.

Cil nadacniho fondu

Cilem nadacniho fondu SSUUBO je zajistit |ékarskou péci maximalnimu poctu détskych
pacientd v oblasti Buikwe v Ugandé s vrozenou srpkovitou anémii. Pro financovani této péce
nadacni fond shromazduje finan¢ni prostredky od darcl z rady fyzickych osob tak i firemnich
darcl. Pro pacienty uzivajici trvale |ék hydroxyureu se pak snazime najit dlouhodobé a
pravidelné dondtory. Pfijem novych pacientd do péce SCD ambulance pak je limitovan jen
finanénimi moznostmi nadaéniho fondu. Zakladnim pilifem nasi prace je ale odborna péce
|ékarska, ktera obndsi jak Skoleni mistnich zdravotnikl v Ugandé, tak i pravidelné vyjezdy
lékaft z CR do Ugandy. Z CR pak probihd sledovani laboratornich vysledkd pacientd v
ambulanci, konzultace jednotlivych pacientt a |Ié¢ebnych postup(.




Plany pro rok 2021

Cile roku 2021

Pacienti

Cilem je Uuspésneé rozvijet SCD program a prijimat nové pacienty do péce SCD ambulance.
Min. 120 pacientl evidovanych v SCD ambulanci / min. 20 pacientl v HU |éCbé je cilem pro
rok 2021.

Vzdélani

Pravidelné lékarské kontroly pacientl ze strany zastupcl nadacniho fondu; dale pak kontroly
lékarské dokumentace, Skoleni a dalsi vzdélavani mistnich pracovnikl kliniky Jana Pavla Il.,
ktefi maji v péci SCD pacienty.

3x lékarsky vyjezd na kliniku Jana Pavla Il. v roce 2021.

Dondtofi / Finance

Zabezpeceni dostatku financnich prostredkd pro péci o celou skupinu pacientl evidovanych v
SCD ambulance.

100% pokryti nakladd pacient(i s probihajici HU [é¢bou a to véetné noveé zahajené IéCby v roce
2021.

Laboratorni vybaveni

Ultrazvuk — poZzadavkem je grantové pokryti nového zafizeni jehoz soucasti bude i sonda pro
transkranialni vySetieni SCD pacientl jako prevenci mozkové mrtvice u anemickych déti.
Dal$im krokem je | doplnéni vzdélani pracovnik( kliniky v obsluze zafizeni a vyhodnocovani
vysledk.

Socidlni

Socialni situace rodiny ma zasadni vliv na zdravotni stav pacienta. S orientaci na pacienty s
probihajici HU lé¢bou se pak chceme s dobrovolniky vénovat terénni praci - seznameni se s
domacnostmi pacient(, jejich ekonomickou situaci a hledani spole¢nych feseni v pripadé
obtizné situace. K dispozici jsou socidlni pracovnici kliniky, pro nas nezbytni z divodu znalosti
lokalnich realii a predevsim pak lokalniho jazyka.



Finance

Rok 2020 byl prvnim rokem ¢innosti nada¢niho fondu SSUUBO.

Pfijaté dary v roce 2020 byly v celkové vysi 54.726 KC.

Financni prostfedky nashromdazdéné v roce 2020 budou vyplaceny klinice Jana Pavla Il. v
Buikwe na zakladé smlouvy o nadac¢nim prispévku v prvnim pololeti roku 2021.

Snahou nadacniho fondu SSUUBO je minimalizovat rezijni naklady na jen ty nezbytné v prvnim
roce ¢innosti. Fond nema zadné zaméstnance. Veskera provozni ¢innost fondu je provadéna
bezplatné a to zakladateli fondu nebo dobrovolniky.

Jedinou nakladovou polozkou v roce 2020 je dle ucetni zavérky naklad na vedeni Ucetnictvi
uctovany dohadnou polozkou ve vysi 2.000 K¢, fakturovany pak az v roce 2021.

Prilohy:

Rozvaha ke dni 31.12.2020

Vykaz zisku a ztrat ke dni 31.12.2020

Financni zprédva — zprava o hospodareni

Pfiloha k ucetni zavérce k 31.12.2020 v plném rozsahu




