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vzkaz od adolescentni
pacientky

Ahoj Stépdnko.

Dnesni setkani pro mne bylo dobré.

PFeji si, abychom v nich pokraéovaly.

Vazim si té za vie, co pro nds srpkovité délas, jsem na tebe pysna.
Nauéila jsem se mnoho véci jako napriklad:

1/ jak pochopit svij zivot

2/ védét, ze byt nemocny srpkovitou anémii neni konec naseho Zivota.
Dékuiji ti za vse. Buh ti zehnej.

T
HL &TEPANKR .

for this meeting has bwen ‘3°°‘l W,
| wish that we go on with ¥

| appreciole U for every thing U do for us as gickiers
oam_poud of U

| have |ern many things Whe!
1)&1“1 well known akoul our lives

)To know that being sicklers its not the end of our lives.

Thank ¥ for every fhinj-fGoJ bless U)
Good bve -




Mili pratelé, ptate se, jaky byl pro SSUUBO rok 2022? Jakou novou
otazku prinesl?

Treti rok naseho pusobeni pro nas znamenal dilezity krok ke komplexni
pédi, kterou chceme poskytovat.

Kdyby bylo SSUUBO strom, dalo by se o ném Fict, Ze v roce 2020
zakorenil, v nasledujicim vyrostl a zesilil a v roce 2022 uz na solidnim
kmeni rostou dalsi dulezité vétve.

Srpkovita anémie zatézuje pacienty nejen fyzicky, ale i psychicky,
zasahuje jejich rodiny a v rozsahu, v jakém je v Ugandé rozsifena, timto
tématem zije i celd komunita. Komplexni a systematickou lékaFskou péci
tedy rozsifujeme o praci psychologa a posilujeme i vétev prace edukaéni a
vétev starosti o problematiku socidlni.

A nova otazka? Ta, ktera se stava aktualné velkou vyzvou, je “Co se
Zivotem, ktery dostanu jako neéekany dar?”.

Nasi nejmladsi pacienti, predskoldci a mali skoldci, mohou diky nasi péci
vyrustat bez zavaznych komplikaci, vzdélavat se, a pripravovat se tak na
dospély Zivot. To je smyslem naseho projektu. My ale mame i pacienty,
kteFi k nam prisli jako adolescenti. Po patndcti ¢i Sestnacti letech fyzického
utrpeni, velké Unavy a nezFidka i Sikany. Po letech bez Fadné skolni
dochazky, s oéekavanim, ze s nejvétsi pravdépodobnosti velmi brzo
zemrou, s védomim, Ze jsou pFitézi pro své blizké a s jedinym prdanim, at’
aspon ta smrt neboli. Diky SSUUBO uz je bolesti netrapi. Jsou vdééni.
Dostali perspektivu dalSich 30 let Zivota. Ale. Nepoditali s tim. Nejsou
pripraveni. Jsou bezradni. Bude se mnou nékdo ochoten mit déti? Budu
schopen se uzivit? Co s takovym darem? Je silny zazitek slyset od “nasich
déti” takové Gvahy.

Téhle vétvi se ted' chceme vénovat. Zaéing pomalu kvést a véFime, ze v
ndsledujicich letech pFinese ovoce. Ve spoluprdci s psychologem a
socidlnimi pracovniky kliniky hledame cesty, jak nase pacienty podpoFit v
prvnich krocich dospélého zivota. V pristich dvou letech se vice zamérime i
na edukaci v tématech specifickych pro tuto skupinu a vybudujeme
kvalifikaéni programy, abychom jim vytvorili prilezitosti k drobnému
podnikani.

Starame se o nas SSUUBO stromek s laskou a zodpovédné. Jsme vdééni
Vam vsem, ktefi jste vtom s nami.

Dékujeme nasim darcom, podporovatelim a tém, kdo s ndmi na projektu
na Klinice Jana Pavla Il. v Buikwe pracuji.

Mgr. Stépdnka Podrazilova
psycholozka projektu



rok

leden
185 pacientud v péci na pocatku roku 2022
unor

odjezd Prof. MUDr. Zdenka Récila, Ph.D. na 7tydenni pracovni pobyt v Buikwe
jeden mésic patfila praiska kavarna Café Nezisk projektu SSUUBO

brezen

predndska v Semilech

nadaéni fond SSUUBO slavi druhé narozeniny

dva tydny skolila v Ugandé laboratorni pracovniky pani Renata Hordkova
dva tydny pracoval na projektu v Ugandé pan Martin Zidlik

prijali jsme do tymu prvniho vlastniho zdravetnika, pana Mohameda Aliho
zahaijili jsme Sdenni pracovni tyden v ambulanci pro srpkovitou anémii

duben

psycholozka projektu Mgr. Stépdnka Podrazilové na pracovnim pobytu v Ugandé
navstéva projektu pani Ewelyn Harlow z ugandského ministerstva zdravotnictvi

kvéten

prednaska ve Zliné
prednaska v Boskovicich
predndska v Mikulové na XXXII. celostatni pracovni konferenci laborants a sester
350 pacientd v péci
cerven

socidlni tym Kliniky Jana Pavla Il. navstivil téméF viechny domadcnosti nasich pacientd
prijali jsme do tymu druhou asistentku lékare, pani Serinah Nabatanzi

cervenec
vydéana vyroéni zprdava za rok 2021
srpen

dobrovolnice Viktoria Zidlikové a Prof. MUDr. Zdenék Rééil, Ph.D. odjeli na 4tydenni
pracovni pobyt do Ugandy



ey
zari

nase navstéva centrdlni ugandské laboratofe na ministerstvu zdravotnictvi Ugandy
navstéva naseho projektu hlavnim statnim koordindtorem programu pro srpkovitou
anémii

predndska pro zdravotnicky personadl kraje Buikwe / cca 140 zdravotniks z vétsiny
krajskych zdravotnickych zaFizeni /

predndska a kFest charitativniho kalenddre SSUUBO 2023 v Rock Café Praha

Fijen

predndaska ve Krtinach

prednaska ve Vimperku

prijali jsme do tymu na pozici recepéni, ridi¢, koordindtor pana Alfreda Tabana
listopad

spusténi charitativniho e-shopu

prosinec

letecky transport jedné palety pacientskych vyrobku do Ceské republiky
366 pacientu v péci na konci roku



SSUUBO

Nadaéni fond SSUUBO byl zaloZen dne 23. 3. 2020 zapséanim do nadaéniho rejstfiku vedeného u Krajského
soudu v Brné, v oddilu N, vlozce 738. Zakladateli jsou pan Martin Zidlik (predseda spravni rady)

a Prof. MUDr. Zdenék R&cil, Ph.D. (¢len spravni rady). Tretim élenem sprdvni rady pak je

MUDr. Iva Toméaskova a revizorem fondu pan Jifi Rychtera.

MISE

Misi nadaéniho fondu SSUUBO je: "Zavést systematickou a komplexni zdravotni pééi o nemocné se srpkovitou
anémii ve venkovském regionu Buikwe v Ugandé a rozvinout systém podpory socidlniho zdzemi pacientd. "

Dlouhodobym cilem nadaéniho fondu je:

vybudovat v regionu Buikwe centrum odborné péce pro nemocné srpkovitou anémii

sestavit stabilni tym mistnich zdravotnikd a trvale prohlubovat jejich vzdélani

poskytovat psychologickou podporu pacientim se srpkovitou anémii a jejich rodinam

zalozit rehabilitaéni ambulanci pro pacienty po prodélané mozkové mrtvici a kostnich nekrézdach
zalozit lGzkové oddéleni pro Feseni nejzavaznéjsich komplikaci u nemocnych

zalozit krevni banku a denni stacionar pro podavani transfuzi

sledovat socidlni situaci rodin pacientd a napomdéhat rodinam v nouzi

podporovat a motivovat pacienty tak, aby dokoncili vzdélani

podporovat pacienty v zaélenéni do spole¢nosti s ohledem na jejich moznosti

vybudovat chranénou dilnu pro handicapované pacienty

Srpkovita anémie je vrozené onemocnéni krvetvorby, které vede k dlouhodobé anémii (poklesu éervenych
krvinek) a k poruse prokrveni tkani, coz ma za nasledek zachvaty kruté bolesti a poskozeni funkce Fady
organu. Téice, a v kratké dobé od narozeni, poskozenym orgdanem je slezina, kterd tak prestane plnit svoji
roli v obrané proti bakteridlnim infekcim. Nejéastéjsi pricinou umrti u nasich déti je proto zdvaind bakterialni
infekce. V Ugandé se kazdoroéné narodi vice nez 25.000 déti se srpkovitou anémii a jen cca 20 - 30 % z nich
se dozije 5. roku Zivota. Vétsinu nasich pacientd proto tvori déti.



Projekt SSUUBO je realizovan na détské HIV/AIDS Klinice Jana Pavlalll.,
provozované pres Health Initiatives Association ve venkovské oblasti
Ugandy, v okrese Buikwe a ve mésté Buikwe, vychodné od hlavniho
mésta Kampala. Hlavnim zaméFenim kliniky je zdravotni a socidlni péce
o venkovské déti s HIV onemocnénim, tak rozsifenym v této oblasti.

Vytvorili jsme specializovanou ambulanci pro déti se srpkovitou anémii.

Zde probihdgji pravidelné klinické a laboratorni kontroly, ultrazvukové
vysetiFeni mozkovych cév, véasnd lé¢ba viech infekci, vakcinace proti
pneumokoku, lécba krutych bolesti pFi tzv. "vazookluzivnich krizich",
vydej vSech poskytovanych 1ékd.

Pro komplexitu nasi péée vyuzivame celého zazemi i personalu kliniky.
Pro nasi prdci potfebujeme nejen zdravotniky a laboranty, ale i
psychologa kliniky a socidlni pracovniky.

Vyvoj poétu pacienti v programu ke konci roku

2019 2020

40 pacientd 55 pacientd







BUIKWE
Uganda

dle aktudlnich odhadd Zije v Ugandé vice nez 49 miliond
obyvatel

prognézy na pristi roky hovori o:
> 52,2 milion0 obyvatel v roce 2025
> 59,4 miliont obyvatel v roce 2030

v distriktu Buikwe Zije 422.771 obyvatel /v roce 2014/
z toho 223.871 je déti ve véku 0 - 17 let

rozloha distriktu je 1.209 étverecnich kilometrd

> 20.000 porodi rocné

> 1% z narozenych déti ma srpkovitou anémii

8 % déti ve véku 12 - 17 let jsou jiz rodici
11,6 % populace nad 2 roky md néjakou formu postizeni
8,4 % déti ve véku pod 18 let je sirotky

85 % obyvatel ma pFistup k pitné vodé /éasto viak
velmi vzdalené/

27 % domdcnosti sviti diky elektFiné, 50 % domdcnosti
pouiiva k sviceni parafin

57,6 % domacnosti vari na drévéném uhli

zdroj: BUIKWE DISTRICT LOCAL GOVERNMENT
STATISTICAL ABSTRACT 2016
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DIAGNOSTIKA

v roce 2022

181 nové potvrzenych a do programu zafazenych
nemocnych se srpkovitou anémii

446 vysetfenych pacientd pomoci HaemoType SC°

Zdkladem celé péce je sprdvné stanoveni diagnézy
srpkovité anémie.

Vedle mikroskopického vysetreni krve, orientaéniho
testu srpkovaténi, je nutné provést vysetreni bilkovin v
Zervenych krvinkach, tzv. elektroforézu hemoglobinu.
Toto velmi nakladné vy3Setfeni je v Ugandé pro béinou
komunitu mozné pouze v centrdlni laboratofi v hlavnim
mésté Kampale. Dostupnost vysledku je tak velmi
komplikovand a zdlouhavd.

Moderni, v Ugandé béiné nedostupnou alternativou
pouzitelnou pro rychlou diagnostiku v terénu, jsou
takzvané point-of-care testy (napf. HaemoType® ).
Tento test je nejen velmi rychly, ale dokaze odlisit nosice
od skuteéné nemocného pacienta. Navic jej lze pouzit
také u novorozencd.

Provadime aktivni vyhleddvani dosud
nediagnostikovanych déti se srpkovitou anémii v
rodindch nasich pacientd.

Srpkovita anémie je vrozené onemocnéni. Proto v
rodindch nasich pacientd, jejichz oba rodiée jsou nosiéi
genu pro srpkovitou anémii, je ¢asto vice déti s timto
onemocnénim.

Pravé proto, Ze prognéza onemocnéni je velmi zavisla
na véasném zaédtku viech preventivnich opatfeni,
zahdjili jsme v roce 2021 systematické vyhleddavani
dalsich moznych nemocnych sourozenci v rodindch
nasich pacientd.
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LABORATOR
A LEKY

vroce 2022:

366 celkem pravidelné sledovanych nemocnych se
srpkovitou anémii

181 novych komplexnich vstupnich laboratornich
vysetfFeni

2.097 pravidelnych lékaFskych kontrol nasich
nemocnych se srpkovitou anémii

1.202 pravidelnych laboratornich vysetieni krevniho
obrazu

4.118 tablet preventivné podanych antimalarik

2 tydny intenzivniho koleni pracovniki laboratore

Pravidelné klinicky a laboratorné sledujeme pacienty,
poddvdme preventivni léky.

Srpkovita anémie je chronické celozivotni onemocnéni
a pacienty je nutno po cely zivot pravidelné klinicky

a laboratorné kontrolovat minimdiné jednou za 2 - 4
mésice.

PFi téchto navstévdach je nemocny podrobné lékarsky
vysetfen, je posouzen stav vyZivy a jsou posouzeny
laboratorni nebo klinické zndmky chudokrevnosti nebo

infekce.

Vzhledem k celozivotni zvysené tvorbé €ervenych
krvinek a trvalému riziku bakteridlnich infekci a maldrie
jsou nemocnym se srpkovitou anémii poddvdna
preventivné antibiotika, antimalarika a kyselina listova
a jsou ockovdni proti pneumokoku.
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LABQRATOR
VZDELAVANI

"Béhem mého pobytu v Ugandé v bifeznu 2022 jsme se
v laboratofi zaméfFili predevsim na zakladni hodnoty
krevniho obrazu, mikroskopické hodnoceni krevniho
natéru a pocetni hodnoceni retikulocytd.

Zpracovani a poditdni retikulocytl jsme s mistnimi
laboranty procvicovali jiz na dalku pred mym
prijezdem. Na misté pak slo hlavné o vylepseni techniky
pFipravy prepardtd a o kontrolu sprdvnosti hodnoceni
v mikroskopu. Hodnoty retikulocytd ndm ukazuji, jak
rychly je rozpad €ervenych krvinek a také z jejich poctu
muozZeme posoudit toxicitu lé¢by hydroxyureou.

Po pFijezdu jsme pro mistni laboranty pfipravili
predndsku o zdkladnim popisu hodnot krevniho obrazu
a mikroskopickych preparatu. V priobéhu pobytu jsme
pak kazdy den procvi¢ovali a prohlubovali tyto
védomosti. Vystupem je jejich znalost popisu patologie
€ervenych krvinek a uréeni spravného poctu
erytroblasti v natéru krve. Z této dovednosti také
vyplyvd kontrola a prepoéet vysokych hodnot
leukocytl, které jsou zméreny na hematologickém
analyzatoru. PFi vysokém poctu erytroblasts v krvi jsou
hodnoty leukocytid falesné zvySené a bez spravné
hodnoty bilych krvinek dochazi ke zbyteéné lécbé
antibiotiky.

Mistni laboranti se také postupné zdokonaluji

v morfologickém hodnoceni leukocytd. Prijemnou
odezvou mé prdce byl pFipad, ktery se stal v pribéhu
roku, kdy byl u pacientky naméFen patologicky vysledek
krevniho obrazu. Laboranti pripravili mikroskopicky
preparat a vyfotili obrazek z mikroskopu. Nastésti se
zrovna jednalo o hematologickou chorobu, kterou jsem
mohla bezpeéné poznat i na ddlku z mého praiského
pracovisté.

Ja jsem se od mistnich laborantd naopak nauéila, jak
rozpoznat maldrii. V tom jsou velci odbornici."

RENATA HORAKOVA
laboratorni expertka projektu
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ULTRAZVUK
CEV MOZKU

v roce 2021 jsme zakoupili ultrazvukovy pFistroj pro

vysetfeni pritoku krve mozkovymi cévami diky grantu
spoleénosti NOVARTIS s.r.o.

v roce 2022:

296 provedenych vysetfeni protoku krve

priblizné 15 - 20 % pacienty ve véku 3 - 15 let mélo
abnormdilni nebo kriticky ndlez pFi vySetfeni mozkovych
tepen

u 9 pacientt byla zahdjena lééba hydroxyureou pro

kriticky nélez pFi vySetfeni mozkovych tepen, souéasné
musi dostdvat pravidelné mési¢ni transfuze krve

Az 10 % déti se srpkovitou anémii prodéla nejéastéji
mezi 5. - 10. rokem véku Zivota mozkovou mrtvici, kterd
je zpUsobena zuZovdnim mozkovych cév pFi srpkovité
anémii.

Pravidelné kazdoroéni vysetreni prutoku krve
mozkovymi tepnami pomoci ultrazvuku (takzvané
transkranidlni dopplerovské vySetreni) dokdze véasné
identifikovat déti v riziku vzniku této zavainé
komplikace.

Preventivni poddni krevnich transfuzi a hydroxyurey
pak u téchto véasné zachycenych déti sniZi riziko mrtvice
az témé¥ na nulu.

Nas3 projekt je jediny v celé Ugandé, kde je toto velmi
dilezZité preventivni vySetieni provadéno.
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HYDROXYUREA

v roce 2022:

40 nemocnych, u kterych byla nové zahdjena lééba
hydroxyureou

82 celkem nemocnych lé¢enych lékem hydroxyureou v
nasem projektu ke konci roku

15koleni a prakticky trénink persondlu pro vysetreni

retikulocytt
500 zakoupenych barveni pro monitoring retikulocyti

640 vysetreni retikulocytt

Zdasadnim zpisobem ovliviiujeme pribé&h onemocnéni,
a to poddvanim cilené lé¢by - hydroxyurey.

Hydroxyurea u indikovanych nemocnych se srpkovitou
anémii dokdie ve velkém procentu zdsadné ovlivnit
klinické projevy choroby - snizuje bolestivé krize, snizuje
frekvenci transfuzi i pocet infekénich komplikaci.

PFesto, Ze hydroxyurea dokdie tak vyraznym zpisobem
ovlivnit Zivot nemocnych se srpkovitou anémii, je lécba
pro pacienty v Ugandé prakticky nedostupna.

PFic¢inou je zejména cena lécby, kterd se pohybuje

v zavislosti na velikosti ddvky mezi 60 - 400 K¢ za mésic
za samotné léky. Dalsi naklady pak jsou na potrebné
pravidelné laboratorni testy.

V nasem projektu je Iééba umoinéna jediné diky trvalé
podpofe od nasich pravidelnych darcu, ktefi jednotlivé
nemocné dlouhodobé podporuji.

Poddvani hydroxyurey navic vyzaduje pravidelné
laboratorni monitorovéni kazdé 1- 2 mésice a sledovani
poétu mladych Eervenych krvinek - tzv. retikulocytd.
Jejich monitoring je viak v Ugandé pro vieobecnou
populaci prakticky nedostupny, a to jednak kvuli cené,
ale zejména také kvili chybéjicimu vzdélani a tréninku
laboratorniho persondlu pro toto vysetfeni.
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KOMPLIKACE

Lécime komplikace.

Nemocni se srpkovitou anémii trpi zdvaznymi
komplikacemi, které plynou z rozpadu ¢ervenych
krvinek, z potkozeni pritoku krve drobnymi cévami

v tkdnich a z poruchy funkce sleziny.

Az 80 % nasich nemocnych ma alespon jeden zachvat
akutni bolesti za rok, 50 % ma chronickou bolest
ruzného stupné, 80 % prodéld za rok bakteridini infekci
vyzadujici antibiotickou lé¢bu, 60 % infekci maldrii

a 30 % vyzaduje transfuzi krve.

Velka éast pacientt pak musi byt hospitalizovéana v
nemocnici, nejéastéji kvili potFebé transfuze krve, lécbé
tézké bolesti nebo zdvainé infekce.

Cca 5.665 K¢ stdla lééba komplikaci a externi
hospitalizace nasich pacientd za prvni étvrtleti roku
2022. Po zbytek roku pak Klinika Jana Pavla . hradila
ndklady spojené s komplikacemi pacientd se srpkovitou
anémii z vlastnich zdroji, a to pFedevsim diky stédrému
daru ze strany Vysoké skoly zdravotnictva a socidlnej

prdce sv. Alzbety.

V roce 2022:

13 pacientd v programu aktivni fyzioterapie

2 pacienti na éekaci listiné pro zarazeni do programu
fyzioterapie

9 pacientd v programu aktivniho poddvani krevnich
transfuzi

VREDY

Vznik ulceraci, viedi v okoli kotnikd, je jednou

z &astych a velmi typickych komplikaci pacientd se
srpkovitou anémii po 15. roku véku. Réany vznikaji
kvili nedokrvenosti kize a podkoznich tkani pFi
zablokovani cév srpkovitymi krvinkami. Odumrela
tkan se velmi rychle infikuje a rdna se pak nehoji a SiFi
do okoli. Hojeni téchto $patné prokrvenych
chronickych ran, které stigmatizuji mladé pacienty se
srpkovitou anémii, je velmi komplikované. Podafrilo se
nam zajistit podporu a lé¢ime tak 3 nase nemocné

s rozsdhlymi bércovymi viedy moderni a efektivni
metodou tzv. vlhkého hojeni. Pfevazy a &isténi ran
musi byt provadéno 2 - 3krat tydné. Diky této péci se
viak u jednoho pacienta jiz viedy zcela zahojily

a u dvou dalsich se vyznamné zmensuji.

5.733 K¢ vynalozeno na ndakup materidlu vihkého
hojeni v prvnim &tvrtleti 2022 / po zbytek roku pak
byl materidl na léébu viedl poskytovdn darem panem
MUDr. Danem Romportlem.
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KOMPLIKACE

REHABILITACE

et

Nejzdavaznéjsi komplikaci déti se srpkovitou anémii je
mozkovd mrtvice, kterd zanechdvé tézké ndsledky ve
formé poskozeni hybnosti konéetin, nebo poruchy Feéi
i mysleni. Mozkovou mrtvici prodéla asi 10 % déti se
srpkovitou anémii, a to kvili poruse pritoku krve
mozkovymi tepnami.

Vzniku této komplikace se snazime zabranit
pravidelnym monitorovdanim pritoku krve mozkovymi
tepnami. Cdst nasich nemocnych viak prodélala
mozkovou mrtvice jiZ dfive, neZ byli zaFazeni do naseho
programu. Jedinou moznosti, jak alespon &asteéné

zajistit zlepSeni hybnosti déti, je pravidelna rehabilitace.

Viechny nase nemocné po prodélané mozkové jsme
zaradili do pravidelného rehabilitaéniho programu,
ktery na Klinice Jana Pavla Il. probihd. Aby byla
rehabilitace po mozkové mrtvici efektivni, je nezbytné,
aby byla dlouhodobd, u tézkych pFipadi pak
celoZivotni.

V roce 2022 zahdjila Klinika Jana Pavla Il. vystavbu
nového détského rehabilitaéniho centra, hrazeného

z daru od slovenské nadace Pomoc druhému. Stejna
nadace se pak podili i na hrazeni externich

a mimo jiné se vénuji prdvé i nasim pacientim

se srpkovitou anémii.

KREVNiI TRANSFUZE

Vyskyt mozkové mrtvice, zavainé komplikace, Ize
sniZit na minimum zejména pravidelnym
monitorovdnim pritoku krve mozkovymi tepnami

1- 2x roéné, které u nasich nemocnych provadime. Pri
ndlezu kritického zhorseni pritoku krve je nutné ihned
zaéit lé€bu hydroxyureou a zahdjit pravidelné
poddvdni krevnich transfuzi 1x mésiéné. Tato ndkladnd
lIééba viak musi byt podavana pravidelné az do
zlepseni nalezu na tepndch, k éemuz dochazi ¢asto

az po nékolika letech.
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VZDELANI

Vzdéldvame rodiny déti se srpkovitou anémii.

Nedilnou soucasti nasi prace je edukace rodi¢t nasich
détskych pacientd, ale i pacientd samotnych, o viem, co
se nemoci tykd, a co vnimdame jako uZiteéné, aby védéli.
Kazdy den, v prub&hu vyckavani na vysledky
laboratornich testl, nase dospélé tzv. "klientské
expertky" pomoci informaénich tabuli informuji rodiny
o moZném Zivotnim stylu, ktery je vhodné dodrzovat,
aby se snizila frekvence komplikaci spojenych se
srpkovitou anémii.

Rodiny a zejména pacienti jsou informovdni o dileZitosti
spravného a pravidelného uzivdni lékd. Koneéné pak
dilezitou souédsti vzdélavacich rozhovort je také
debata s rodinami a nemocnymi, s cilem minimalizovat
stigma u déti s touto vrozenou chorobou.

Cekarnu jsme vybavili nejen edukaénimi materidly, ale
nabizime i moZnost poddavdni napoji béhem pobytu na
klinice. To ndm umoiziiuje pFirozené poukazovat na
dolezitost pitného rezimu a pfispivat k vytvareni

navyku u déti.

Nové mapujeme potFebu specifickych témat pro skupinu
adolescent’, abychom mohli vzdélavani rozsifovat
i o nové otazky.

PSYCHOLOGICKA
PECE

Snazime se, aby klinika byla mistem, kde nasi pacienti
a jejich blizei ziskaji pocit porozuméni, respektu

a pfijeti. V tomto smyslu vedeme pracovniky kliniky,
ktefi s nimi pFichazeji do kontaktu. Ucime je, jak
takové prostredi spoleéné vytvaret.

Nase klientské expertky kromé vzdélavacich aktivit
vedou s pacienty individudlni rozhovory s cilem
identifikovat i pripadné specifické potreby
psychoterapeutické &i psychiatrické péce. V tomto
bodé poté spolupracujeme

i s konzultantkou/psycholozkou Kliniky Jana Pavla .
Tyto aktivity probihaji nejen na klinice, ale i pFi
navitévach socidlnich pracovnikd u pacientd doma.

Zavadime skupinovou praci s nasimi adolescenty, ktefi
potiebuji zejména ziskat potFebnou sebeduvéru k
osamostatnéni.

V roce 2022:

2 trvale zaméstnané dospélé pacientky - ,.klientské
expertky”, které edukuji nemocné a jejich rodiny.
Prvni z nich, Janet, je nasi expertkou jiz od roku 2021.
V roce 2022 opustila nas tym Sofie, byla viak
nahrazenou novou pracovnici, a to Serinah.

Cca 35.000 Ké byly mzdové naklady za obé expertky.
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SOCIALNI
PRACE

Zndme pribéh i socidini zdzemi kazdého jednoho
pacienta.

Identifikujeme rodiny, které potiebuji pomoc v socidlni
situaci, a postupné rozvijime programy, které jim
umozni se o sebe v budoucnu ekonomicky postarat.
Prestoze lé¢bu poskytujeme nasim pacientim bezplatné,
tak i transporty na kliniku k pravidelnym kontrolém
nebo v pFipadé akutnich krizi, mohou nékteré rodiny
finanéné vycerpat. Pocet cest roste spolu s tim, jakou
komplexni pééi poskytujeme. Kontroly, ultrazvuk, vihké
hojeni viedu, fyzioterapie, krevni transfuze atd. Kazda
navitéva predstavuje celodenni cestu na kliniku a
absenci rodice nebo prarodice v zaméstnani. Zajimame
se proto o zdroje pFijmu rodiny a o jejich mozZnosti.
SnazZime se eliminovat absence ditéte v pééi na
predepsanych navstévdch lékare z divodu ndkladit na
transport.

Zajimdme se o budouci povoldni nasich adolescentnich
pacienty a snazime se asistovat jim u vhodného vybéru,
adekvatnimu k jejich moznostem.

K tomu viemu vyuZivdme zdzemi a zkuSenosti
rozsdhlého socialniho tymu Kliniky Jana Pavla Il.

V roce 2022:

Do socidlniho tymu Kliniky Jana Pavla Il. nastoupila
pani Musiimenta Immaculate, kterd se zacala vénovat
predeviim rodindm pacientd se srpkovitou anemii. Od
ledna 2023 pak budeme hradit i jeji mzdu a stane se
pevnou souasti naseho SSUUBO tymu.

2 krejéové v programu podpory rodin
5 vyrobci osatek v programu podpory rodin

31.859 K¢ jsme vyplatili za materidl a vyrobu rodindm

spusténi charitativniho e-shopu s produkty rodin v
programu

160 domdcich navitév socidglnimi pracovniky kliniky
33 déti je zarazeno v programu pro vzdélavani

"Adopce na dalku"

1 plnou paletu vyrobkd jsme transportovali do €R diky
daru firmy DHL Global Forwarding CZ s.r.o.
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FINANCE

V roce 2022 byly veskeré prijmy fondu formou daru, a to od fyzickych i pravnickych osob. V roce 2022
neprijal fond Zaddné granty ani dotace.

V Ceské republice nemé nadaéni fond Zadné zaméstnance. Veskera provozni ¢innost fondu je provadéna
bezplatné, a to zakladateli fondu a dobrovolniky.

Dlouhodobé se snazime minimalizovat i ostatni ndklady spojené s chodem nadaéniho fondu a nédklady
spojené s nezbytnymi vyjezdy do Ugandy.

V roce 2022 se podarilo uskuteénit celkem 6 vyjezdd na Kliniku Jana Pavla Il. v Buikwe.

2x se jednalo o vyjezd Prof. MUDr. Zdeiika Rééila, Ph.D.

Ubytovani a stravné bylo poskytnuto pFimo zFizovatelem Kliniky Jana Pavla Il., organizaci Health
Initiatives Association /ddle jen HIA/. Letenky uhradila Vysoka skola zdravotnictva a socidlnej prace sv.
Alzbety, n. o..

1x dobrovolnicky vyjezd pani Renaty Hordkové

1x dobrovolnicky vyjezd pani Mgr. Stépdnky Podrazilové

1x dobrovolnicky vyjezd pani Viktorie Zidlikové

1x dobrovolnicky vyjezd pana Martina Zidlika

/u viech - letenky i ostatni naklady hrazeny z vlastnich zdrojd, ubytovéni poskytnuto organizaci HIA/

Poéateéni zistatek na bankovnim Gétu nadaéniho fondu ke dni 1. 1. 2022 byl 29.972,33 K¢ / + 5.000 K¢
v pokladné v hotovosti.

Koneény zistatek na bankovnim Gétu nadaéniho fondu ke dni 31. 12. 2022 byl 157.495,63 K¢ / + 167 K¢
v pokladné v hotovosti.

V roce 2022 nadaéni fond prijal z dar 680.779,20 Ké.

PRIJATE DARY STRUKTURA PRIJATYCH DARU

dary fyzické osoby

zahraniéni

dary z charitativniho 2%
680 779 K¢ 2boii
- /— —
%

dary firmy tuzemské
2%

dary fyzické asoby
tuzemske
26%

54 726 K&

0 Ke 200 000 K& 400 000 K 600 000 K¢ 800 000 K&

m2022 m2021 2020

adopce pacienta na
dilku
36%
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Ndaklady na hrazenou pacientskou péci v Ugandé, poskytnuté formou étyr nadaénich prispévku, Cinily
celkem 533.238 K&. V porovndnim s rokem 2021 se vydaje v Ugandé zdvojnasobily, coz koresponduje

i s dvojndsobnym poétem pacientu v péci. Nejvétsi polozkou hrazenou v Ugandé jsou ndklady na léky, ddle
pak na laboratorni testy a mzdy nasich mistnich pracovnikd.

NADACNI PRISPEVKY NA PECI V UGANDE STRUKTURA NAKLADU V UGANDE
Platba rodinam za
MimoFadné vyrobky
0 Ke Laboratof /
30% lrr
|
0 Ké 200 000 Ké 400 000 KE 6L )&\Q
m2022 w2021 2020
Léky

43%

Ostatni provozni naklady ¢inily 25.361Ke. =
Z ostatnich nakladu pak nejvyssi polozky byly 8.150 K& na nakup zdravotniho materidlu v CR, 1.276 K¢
tisk vizitek, 6.846 K¢ za postovné a prondjem prednaskového sdlu, 9.750 K za vedeni Géetnictvi.

STRUKTURA VYDAJU V ROCE 2022

Ostatni naklady a
vedeni Géetnictvi
3%

Nékup
zdravotnického
materidlu v €R
1%
@ Bl

Lééebné naklady
Uganda
96%
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Dékujeme viem darcim, ktefi podporili nase aktivity.

Zvlasté dékujeme viem dlouhodobym a pravidelnym podporovatelim, nebot predevsim diky nim
muzZeme rozvijet a planovat nase aktivity i do budoucna.

Dékujeme firemnim darcim za podporu v roce 2022: Lanik s.r.o. / WB Aesthetics s.r.o. / Soprieta s.r.o. /
MUDr. Jan Machaé / Vysoka skola zdravotnictva a socidlnej prace sv. Alzbety, n. o. / SYSMEX s.r.0. / Ter
Plastics spol. sp. z. o 0.

Dékujeme za podporu nejvyznamnéjsim nefiremnim ddrcim v roce 2022, mezi které patfi: pani Renata
Hordkovd / Mgr. Stépdnka Podrazilové / Prof. MUDr. Ji¥i Litzman, CSc. / Prof. MUDr. Zdenék Racil, Ph.D. /
pan Kamil Novy / pan Martin Zidlik / pani Barbora Medkova / MUDr. Dagmar Ditétova / pani Adelu
Prochdzkova / Ing. Milan Batha / Ing. Jan Teply, MBA a dalsi.

Dékujeme MUDr. Barbore Silhérové a pracovnikdm Kliniky Jana Pavla Il. v Buikwe za viechnu jejich praci.
Dékujeme pani Lence Mednanské za pomoc s rozvojem socialniho programu.

Dékujeme kavarné Café Nezisk za jejich divéru a poskytnuti kavarny k nasi presentaci.

Dékujeme Rock Café Praha za poskytnuti prostoru pro kiest naseho kalenddre.

Dékujeme panu Mariénu Kvapilovi, pani lvané Taéikové a pani Petfe Pecinkové za poskytnuti poéitaél pro
nase pracovniky.

Dékujeme pani Ljubé Krbové za patronaci nad fondem SSUUBO i fotografie pro nadaéni kalendar.
Dékujeme pani Dané Edrové za grafické prace na kalendéfi, panu Frantisku Mazaéovi za tisk, pani Denise
Bldhové za hodiny u Siciho stroje, panu Adamu Savickému za korektury textd.

Dékujeme MUDr. Danovi Romportlovi a pani Monice Rebové za nekonéici podporu.

Dékujeme firmé DHL Global Forwarding CZ s.r.o. za transport palety z Ugandy do CR i za vhrazeni da.

Dékujeme dobrovolnikim za viechnu jejich energii vénovanou projektu SSUUBO.
Dékujeme!

Vyroéni zpravu zpracoval: Martin Zudlﬂ(
Fotografie a grafika: Martin Zidlik, $tépénka Podrazilové

Nadaéni fond SSUUBO Instagram: ssuubo_foundation
Pod Strelnici 1904/10 Facebook: ssuubo
680 01 Boskovice www.ssuubo.cz

ICO: 09055380




