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Dobrého zdravi Ize dosahnout prostfednictvim osvéty, prevence, véasné diagnostiky, kvalitni
Iééby a odpovédnych Zivotnich rozhodnuti. Jak pravi jedna africka moudrost: ,,Clovék, ktery
predchazi nemoci, jiz zapocal své uzdravovani.“ Prevence je jednoznac¢né lepsi nez lécba,

a proto hraje kliCovou roli v péci o pacienty se srpkovitou anémii.

Mili pratelé,

za tym SSUUBO kliniky pro 1é¢bu déti se srpkovitou anémii bych velice rad vyjadril upfimnou vdéénost
vSem darcim a partnertim za jejich trvalou podporu prii zlepsovani kvality zivota lidi se srpkovitou
anémii. Tato velkorysost pfinesla rodinam, které kazdodenné celi vyzvam spojenym s timto celozivotnim
onemocnénim, finanéni pomoc, zdravotni péci, odborné znalosti, povzbuzeni, partnerstvi i nadé€ji. Diky
vasi podpote se mnoha rodindm dostalo pomoci pravé v dob€, kdy ji nejvice pottebovaly.

Srpkovita anémie neni pouze 1ékarskou diagn6zou. Je to naro¢né cesta provazena opakovanymi
bolestivymi krizemi, tézkou anémii, infekcemi, ¢astymi hospitalizacemi, zameskanou $kolni dochazkou,
psychickou zatézi a financni tisni. Pro mnoho rodin mohou komplikace nastat zcela necekané. Dité, které
se jeden den zda byt zdravé, miZe nasledujici den trpét nesnesitelnymi bolestmi, zatimco jeho rodice
zoufale shanéji prostfedky na dopravu a potiebnou lékatskou péci. Tato realita ukazuje, proc je prace
kliniky SSUUBO tak dtlezita. Jak rikdvala moje matka Hajira Nabukenya, kdyz mé v atlém véku vodila
do nemocnice: ,,Kdyz je nemocné jedno dité, bolest citi cela vesnice.”

My vSichni na klinice si uvédomujeme, Ze péée o nemocné vyzaduje spole¢né Gsili. Rodiny, zdravotnici,
laboratote, Skoly, mistni komunity, statni instituce i mezinarodni partnefi — vSichni hraji dilezitou roli.
Béhem roku 2025 se organizace SSUUBO zamétila na sluzby orientované na potieby pacienti, véetné
osvéty, screeningu, véasné diagnostiky, klinické péce, poradenstvi, zajistovani navazné specializované
péce a nasledného sledovani. Tyto sluzby jsou zivotné dilezité, protoze poméhaji détem a rodinam ziskat
potifebnou péci veas.

Pouze spole¢né usili vSech zainteresovanych stran miize piinést trvalé zlepseni zivota lidi se srpkovitou
anémii. Jednim z hlavnich aspéchti kliniky v uplynulém roce bylo vzd€lavani komunit. Osvétové aktivity
probéhly v 16 komunitich napti¢ okresem Buikwe v Ugandé a oslovily rodice, uditele, mladé lidi,
duchovni predstavitele i mistni lidry. Tym kliniky vysvétloval, jak se srpkovita anémie dédi, jaké jsou jeji
varovné priznaky, jaky vyznam ma screening a pro¢ je diilezité kliniku pravidelné navstévovat. Vyssi
informovanost poméha sniZovat strach, stigma a dezinformace a zaroven motivuje rodiny k véasnému
vyhledani pottebné péce. Jak pravi prislovi: ,, Védeni je jako zahrada; pokud se o ni pecuje, nasyti celou
rodinu.”

Diky pravidelnym c¢tvrtletnim pracovnim vyjezdtim nasich zahrani¢nich partnert — odborného
1ékarského garanta projektu profesora Zdenka Racila a doktorky Ilony Patenicové bylo provedeno 500
transkranidlnich dopplerovskych vySetteni a 23 déti bylo zarazeno do programu chronickych krevnich
transfuzi jako prevence cévni mozkové prihody, ktera patii mezi zavazné komplikace srpkovité anémie.
Tyto vcasné intervence Casto predstavuji klicovy krok k prevenci zavaznych zdravotnich komplikaci

u déti s vysokym rizikem.

Béhem roku klinika zaznamenala 3 460 ambulantnich n&vstév, zvladla 960 urgentnich ptipadi a zajistila
odeslani 120 pacientt ke specializované péci. Za té€mito Cisly se skryvaji skute¢né lidské pribéhy

a pacienti, ktefi naléhaveé pottebovali pomoc. Podporu navic ziskalo 10 dospivajicich s postizenim
kycelnich a kolennich kloubti souvisejicim se srpkovitou anémii. Klinika vyviji maximalni dsili, aby
détem a mladym lidem zajistila pristup k potfebné péci.

Soucésti aktivit kliniky byl také screening a genetické poradenstvi pro celé rodiny. Ze 150 testovanych
osob byla srpkovita anémie diagnostikovana u 30 z nich. U dalsich 70 osob byla zjisténa pritomnost
srpkovitého znaku (tzv. sickle cell trait), tedy tito lidé jsou pienaseci onemocnéni. Déti s potvrzenou
diagnozou byly zatazeny do programu dlouhodobé péée na klinice, zatimco nositelé genu obdrzeli
poradenstvi tykajici se partnerskych vztahti, planovani rodiny a budouciho rodicovstvi. Tyto znalosti
pomahaji rodindm ¢init informovana rozhodnuti a pfeklenout propast mezi nejistotou a zodpovédnym
planovanim.



V ramci klinické péce zajistovalo SSUUBO pravidelné kontroly pacientii a sledovalo symptomy, jako jsou
poruchy riistu, anémie, bolestivé stavy, infekce a dalsi varovné priznaky. Rodiny byly vzd€lavany

v oblasti spravné hydratace, vyzivy, zvladani horecky, prevence malarie a dileZitosti dodrZzovani termint
pravidelnych kontrol. Klinika dale podporovala zajisténi piepravy pacientd, poskytovala finan¢ni pomoc
v naléhavych situacich, hradila 1éky a laboratorni vySetfeni, zaji§tovala podavani antibiotik tam, kde to
bylo klinicky indikovano, poskytovala o¢kovani a zprosttedkovavala specializovanou pééi. Pro mnoho
rodin Zijicich ve strachu a nejistoté predstavovala tato soustavna podpora zdroj nadéje a jistoty.
Pozornost byla vénovana také zvladani zavaznych komplikaci srpkovité anémie, které mohou postihnout
plice, mozek, kosti, ledviny, krev i imunitni systém. Diraz byl kladen na véasnou intervenci s cilem
predejit vaznym zdravotnim nasledk@im. V rameci téchto aktivit klinika poskytla 10 dospivajicim
pacientlim berle, uhradila 18 rentgenovych vysetieni a pomohla jednomu dospivajicimu pacientovi
podstoupit totalni endoprotézu pravého kycelniho kloubu po avaskularni nekréoze. Soucasné posilila
systém urgentnich transportti pro pacienty s ndhlymi komplikacemi, jako jsou silné bolesti, dychaci
potize, tézka anémie ¢i podezi‘eni na mozkovou mrtvici. Jak pravi africké prislovi: ,Mald nemoc lécena
vcas se nestane velkym bremenem.“ Proto klade SSUUBO velky diiraz na prevenci a véasnou lé¢bu
komplikaci.

Klinika rovnéz podpotila bezmala 200 déti zajisténim hydroxyurey — 1éku, ktery si vé€tSina rodin déti

se srpkovitou anémii v Ugand€ nemiiZe dovolit. Odhaduje se, Ze pouze ptiblizné 1 % rodin je schopno
tuto 1écbu svym détem hradit z vlastnich prostiedki. Hydroxyurea dokaze u vybranych pacienti
vyznamne sniZit cetnost bolestivych krizi a dal§ich komplikaci, jeji podavani v§ak vyzaduje pravidelny
1ékatsky monitoring. SSUUBO pomahalo poskytovat rodinam potiebné informace, vyvracet rozsirené
myty a zajistovat nasledné kontroly déti uzivajicich tento 1ék. Diky této komplexni podpoie mohou déti
vyuzivat ptinosy moderni 1é¢by bezpecné a pod odbornym dohledem.

Vedle 1écby fyzickych projevii onemocnéni posililo SSUUBO také psychosocialni podporu pacient

a jejich rodin. Srpkovita anémie ovliviiuje sebevédomi déti, Skolni dochazku, ekonomickou situaci rodin
i dusevni zdravi. Nékteré déti se setkavaji s nepochopenim okoli, nékteri rodice Celi obvinovani a fada
dospivajicich proziva pocity osameélosti. Prostiednictvim poradenstvi, vzdélavani rodin a podptirnych
skupin klinika usilovala o poskytovani komplexni a kontinualni péce, ktera presahuje pouhé reseni
akutnich krizi. Jak nam pfipominé africka moudrost: ,Dité nesené mnoha pazemi neupadne.*

V roce 2025 ziistala klinika SSUUBO i nadéle mistem péce, nadéje a podpory pro déti a rodiny zasazené
srpkovitou anémii. Prostfednictvim screeningu, poradenstvi, nasledné péce, zdravotni osvéty, zajistovani
néavazné specializované péce a komunitnich aktivit oslovila rodiny, které casto celi pozdni diagnostice,
omezenému pristupu k 1éktim, vysokym nakladim na dopravu a obavdm pramenicim z nedostatku
informaci. Toto tsili pomaha ménit osudy pacientti a jejich rodin a pFispiva k boji proti pozdni
diagnostice, stigmatizaci a komplikacim, kterym lze piredchazet. Za kazdym cislem se skryva dité, které
si zaslouzi chodit do Skoly, pecovatel, ktery potfebuje podporu a vedeni, a rodina, ktera potiebuje nadéji
namisto bezmoci a nejistoty.

V reakci na rostouci potieby pacientti a jejich rodin se projekt SSUUBO rozsituje prostiednictvim nové
kliniky, ktera umozni poskytnout péci az 1 000 pacientlim se srpkovitou anémii a zajistit vice nez 5 000
klinickych vysSetteni ro¢né. Nova klinika posili registraci a dlouhodobé sledovani pacientii, laboratorni
monitoring, screening novorozenct a malych déti, zdravotni osvétu na skolach, dostupnost 1€k,
navaznost na krevni transfuze, podporu pecovatell a spolupraci se zdravotnickymi zarizenimi. Aby bylo
mozné téchto cili dosahnout, hleddme dalsi podporu pro rozvoj infrastruktury, ndkup testovacich sad,
1€k, zajisténi dopravy pacientd, potizeni vybaveni, $koleni personalu a rozvoj datovych systémi.

Diky transparentnimu vykazovani a odpovédnému hospodateni si miize kazdy darce byt jisty, Ze jeho
prispévek je vyuzit piimo na péci o pacienty a prispiva ke zlepSovani a zachrané lidskych Zivota.

»Kazdé otestované dité, kazdy pouceny rodic¢ a kazda podpoiena rodina nas posouva blize
ke zdravéjsi budoucnosti.“

Samanya Mohamed Ali - hlavni zdravotnik projektu v Ugandé



Samanya Mohamed Ali -
hlavni zdravotnik projektu

Béhem své osmileté praxe
pusobil jako klinicky lékar
urgentni mediciny v prednich
zafizenich (Doctors Hospital
Sseguku, Case Hospital Ci
Nile International Hospital).
Od roku 2022 denné dojizdi
40 kilometra do venkovské
oblasti Lubanyi za nasimi
pacienty. Vystudoval
oSetrovatelstvi a vefejné
zdravi na Uganda Martyrs
University a Victoria
University. Vedle klinické
prace ma rozsahlé
certifikované znalosti v
oblasti vyzkumu a spravy
verejného zdravotnictvi.




SSUUBO

Srpkovit4 anémie je vrozené onemocnéni krvetvorby, které vede k dlouhodobé anémii (poklesu cervenych
krvinek) a k poruse prokrveni tkani, coz m4 za nasledek zachvaty kruté bolesti a poskozeni funkce rady
organt. Zahy po narozeni dochazi k poskozeni funkce sleziny, ktera tak prestane plnit svoji roli v obrané proti
bakterialnim infekcim. Nejcastéjsi piic¢inou amrti u nasich déti je proto zavazna bakterialni infekce. V
Ugandeé se kazdorocné narodi vice nez 25 000 déti se srpkovitou anémii a jen cca 20 - 30 % z nich se dozije 5.
roku Zivota. VétSinu nasSich pacientii proto tvori déti.

Nadaéni fond SSUUBO byl zalozen dne 25. 3. 2020 zapsdnim do nadacniho rejstriku vedeného

u Krajského soudu v Brné, v oddilu N, vlozce 738. Zakladateli jsou pan Martin Zidlik (pfedseda spravni rady)
a Prof. MUDr. Zden€k Racil, Ph.D. (¢len spravni rady). Tietim ¢lenem spravni rady pak je

MUDr. Iva Tomaskové a revizorem fondu pan Jifi Rychtera.

Misi nada¢niho fondu SSUUBO je: "Zavést systematickou a komplexni zdravotni péci o nemocné
se srpkovitou anémii ve venkouvskijch regionech Buikwe a Ngora v Ugandé, a rozvinout systém podpory
socialntho zdzemi pacientit.”

SSUUBO Organization Uganda jako implementaéni partner

Aby bylo mozné cile fondu efektivné a transparentné realizovat pfimo na misté, piisobi v Ugandé jako primy
implementacni partner lokalni nevladni organizace / zkr. NGO / SSUUBO Organization Uganda. Tato
struktura zajistuje plnou pravni a provozni kontinuitu celého projektu v souladu s tamnimi arady.

Mistni NGO je oficialnim vlastnikem zakoupeného pozemku a v roce 2026 vystupuje jako kli¢ovy partner pro
realizaci a vjstavbu nové, permanentni kliniky. Clenové ugandského tymu — 1ékati, laboranti i socialni
pracovnici — aktualné poskytuji péci pacientim v azylu na partnerské klinice Jana Pavla IT. Po dokonceni
stavebnich praci a otevieni vlastniho zdravotnického zatizeni v Buikwe se SSUUBO Organization Uganda
stane jejich prfimym kmenovym zaméstnavatelem a plné prevezme kazdodenni provoz kliniky.
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Kdo jsme - tym SSUUBO

Multioborovy tym specialistii a dobrovolniki pravidelné dojizdi do Ugandy na intenzivni pracovni cesty,
které realizuje zcela bez naroku na honorat. BEhem pobytu na misté se ¢esti odbornici vénuji zavadéni
novych zdravotnickych postupi a laboratornich metod, provadéni specializovanych vysetteni a $koleni
personalu, zatimco v mezidobi v tuzemsku zajistuji fundraising, rozvoj projektu a supervizi na dalku.

Na toto tsili navazuje nepfetrzita, kazdodenni realizace péce piimo na klinice v Buikwe, kterou plné
zajistuje mistni ugandsky tym. Ten zna vSechny pacienty jménem, fesi akutni stavy na jednotce
intenzivni péce, pracuje v laboratofi nebo vyrazi za rodinami pfimo do terénu.

Celou zdravotni stranku projektu zastifuje a rozviji spoluzakladatel a hlavni 1ékar prof. MUDr.
Zdené&k Raéil, Ph.D., profesor na LF MU s dvacetiletou hematologickou praxi z FN Brno a UHKT
Praha, ktery v tomto oboru publikoval vice nez 200 mezinarodnich ¢lankd. Vedle toho aktualné ptisobi
také jako venkovsky prakticky 1ékar. Lékarskou péci a diagnostiku rizik mozkové mrtvice s nim garantuje
kardiolozka MUDr. Ilona Pafenicova, na které navazuje rehabilita¢ni program fyzioterapeutky
Mgr. Julie Jelinkové.

Vedeni organizace zajistuje spoluzakladatel fondu Martin Zidlik, ktery v ném ztirocuje
pétadvacetiletou manazerskou praxi.

Psychosocialni podporu a supervizi v terénu koordinuji socialni pracovnice Mgr. Petra Vecerkova
a psycholozka Mgr. Stépanka Podrazilova, obé s tficetiletou praxi v oboru.

Zvysovani kvality a zavadéni novych metod v ugandské laboratofi vede zkusena hematologicka
laborantka Renata Horakova z prazského UHKT, ktera pak v tuzemsku #di projekt adopce pacienta
na dalku.

Olga Vrbova spolecné s Mgr. Nad’ou Némeckovou a Be. Katarinou Marcinechovou zajistuji
transparentni komunikaci a pé¢i o darce, bez jejichz stédrosti by provoz celé kliniky nebyl mozny.

K tomuto jadru se pak narazove pridavaji dalsi dobrovolnici, ktefi pomahaji pii realizaci nejriznéjsich
jednorazovych akci, sbirek a provoznich ¢innosti.
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hradime mzdy 8 ugandskym zaméstnancum SSUUBO tymu ve slozZeni:
8 —— zdravotnik Ali, pacientské expertky Janet, Rhadika a Serinah, recep¢ni Henry, socialni
pracovnice Imma, zdravotni bratr Ivan a laborant Christopher.

cely projekt realizuje 10 ¢eskych dobrovolniki bez naroku na mzdu:
pan Martin Zidlik, prof. MUDr. Zdenék Rag¢il, Ph.D. - hlavni Iékaf projektu,
MUDr. llona Pafenicova - Iékarka projektu, pani Renata Horakova - laborantka
1 O projektu, Mgr. Stépanka Podrazilova - psycholozka projektu, Mgr. Julie Jelinkova -
fyzioterapeutka projektu, Mgr. Petra Ve€erkova - socialni pracovnice projektu,
s darci pak komunikuji pani Olga Vrbova, Bc. Katarina Marcinechova
a Mgr. Nada Némeckova.

Ugandsky zdravotnicky a sociélni tym je forméalné zaméstnan pod partnerskou organizaci Health
Initiative Association, avSak odborné je veden organizaci SSUUBO, ktera plné hradi jejich mzdy.

Hlavnim zdravotnikem a pilifem péce o détské pacienty se srpkovitou anémii v Buikwe je Samanya
Mohamed Ali, ktery méa rozsahlé certifikované znalosti v oblasti vyzkumu a spravy verejného
zdravotnictvi. B€hem své osmileté praxe pisobil jako klinicky 1ékat urgentni mediciny v prednich
zafizenich, jako jsou Doctors Hospital Sseguku, Case Hospital ¢i Nile International Hospital, a od roku
2022 denné dojizdi za pacienty do venkovské oblasti Lubanyi.

Denni stacionaf a jednotku intenzivni péce se Sesti lizky vede diplomovany zdravotni bratr Ivan
Kirinya.

Odborné laboratorni zazemi zajistuje Christopher Ssenungi, ktery na konci roku 2024 pievzal roli
experta na srpkovitou anémii.

Socialni program a véasnou identifikaci pacientii a rodin s potfebou intervence ma na starosti
Immaculate Musiimenta, pricemz pozici recep¢niho, ridice a asistenta socialni prace zastava od
srpna 2024 Henry Mugalu. Vyznamnou soucasti tymu jsou Janet Talindeka a Serinah
Nabatanzi, které jsou samy pacientkami se srpkovitou anémii. Kazdodenni praci a osobnim prikladem
dokazuji détem, Ze s touto chorobou lze Gspésné zit i pracovat; asistuji 1ékari Alimu, prekladaji pro cesky
tym, edukuji rodice

a zajistuji lehkou fyzioterapii v ergoterapeutické mistnosti, kde s détmi pracuje také nova posila roku
2025 Rhadika.
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dle aktualnich odhadi Zije v Ugandé vice nez
51,3 milionu obyvatel

progndzy na pristi roky hovoti o:
> 52,7 milionu obyvatel v roce 2026 /dle OSN/

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 ¢tverecnich kilometrt

>20 000 porodi roéné
>1 % z narozenych déti ma srpkovitou anémii

8 % déti ve véku 12 - 17 let jsou jiz rodici

11,6 % populace nad 2 roky méa néjakou formu
postizeni

8,4 % deéti ve véku pod 18 let je sirotky

27 % domacnosti sviti diky elekttiné

50 % domacnosti pouziva k sviceni parafin
57,6 % doméacnosti vaii na drevéném uhli

Pomér doktori na pacienty je
v Buikwe 1 : 25.671

Pomér pacientii na jedno zdravotnické
zarizeni je v Buikwe 8.234 : 1

zdroj: BUIKWE DISTRICT LOCAL
GOVERNMENT
STATISTICAL ABSTRACT 2016
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Projekt SSUUBO je realizovan na détské
HIV/AIDS Klinice Jana Pavla II., 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 socialni péce

o venkovské déti s HIV onemocnénim, tak
rozSifenym v této oblasti.

Vytvorili jsme specializovanou ambulanci pro déti
se srpkovitou anémii.

Zde probihaji pravidelné klinické a laboratorni
kontroly, fyzioterapie, ultrazvukové vysetieni
mozkovych cév, véasné 1écba vSech infekei,
vakcinace proti pneumokoku, 1é¢ba krutych bolesti
pri tzv. "vazookluzivnich krizich", vydej vSech
poskytovanych 1éka.

Pro nasi praci potiebujeme nejen zdravotniky
a laboranty, ale i psychologa a socialni pracovniky.




Morukakise
Uganda

Kraj Ngora, podkraj Mukura, vesnice Morukakise se
stane sidlem projektu SSUUBO I1.

Severovychod Ugandy je vyrazné odli$ny od oblasti
Buikwe u Viktoriina jezera, kde jiz ptisobime. Suché
klima, rozlehlé savany a v nich roztrousené tradi¢ni
hlinéné domky. VSude je daleko. Na trh, do skoly, i do
nemocnice. Situace rodin s détmi se srpkovitou anémii
je mimoradné sloZita.

I proto jsme prijali pozvani zde na misté vySetiit
desitky déti, zorientovat se v lokélni zdravotni péci

a vyhodnotit nase moznosti, jak mistni komunité
pomoci.

V roce 2025 probehly do oblasti Ngora celkem tii
intenzivni pracovni cesty. Tyto vyjezdy byly
zaméreny na obecné mapovani situace v regionu,
hledani vhodné lokality a pozemku pro budouci
zazemi a na kli¢ova jednani s lokalnimi zastupci
a predstaviteli samospravy. Do oblasti Ngora bylo
také umisténo oficialni sidlo zaloZeného
ugandského implementaéniho partnera —
organizace SSUUBO Organization Uganda, coz
upevnilo pozici projektu v této ¢asti zemé

a umoznilo rozvoj dalsi systematické podpory.
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v distriktu Ngora zije 141 487 obyvatel /v
roce 2014/
z toho 81 096 je déti ve véku 0 - 17 let

rozloha distriktu je 716 ¢tverecnich kilometra
>1 % z narozenych déti ma srpkovitou anémii
6,5 % déti ve véku pod 18 let je sirotky
primérna domacnost ma 7 ¢lent

32 % obyvatel ma pristup k pitné vode ve
vzdalenosti blizsi nez 5 km

83 % domacnosti ma hlinénou podlahu

43 % domacnosti pouziva ke sviceni parafin a
22 % domacnosti sviti louc¢emi

91 % domacnosti vari na dfeve nebo
difevéném uhli

Pomér doktort na pacienty je
v Ngora 1: 39.509

Pomér pacientii na jedno zdravotnické
zarizeni je v Ngora 13.169 : 1

zdroj: NGORA DISTRICT DEVELOPMENT
PLAN NOVEMBER 2015



Rok 2025

Leden

449 déti v pé¢i na pocatku roku. 137 z toho
uzivajicich hydroxyureu.

Vyjezd ¢eského tymu do Ugandy.
Rozhovor pro Magazin MF Dnes.

Brezen
SSUUBO slavi 5 let ¢innosti.

Duben

Vyjezd ¢eského tymu do Ugandy.

Koupé pozemku v Buikwe pro vystavbu prvni
SSUUBO Kliniky.

Prednéska v ramci XXXV. Celostatni
konference laborantti a sester.

Kvéten

Mezinarodni ¢asopis The Lancet publikuje
¢lanek o projektu SSUUBO.

Stanek v ramci festivalu Mezi ploty v Praze.
Premiéra dokumentu o 1ékati Alim v TV NOE.

Cerven
Rozhovor pro TV NOE.

-

Cervenec

Stanek v ramci Africkych dni v Safari parku
Dviir Kralové n. L.

Ugandsky tym se ticastni konference 4th
Annual Uganda Sicklecell Convention v Jinje.
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Srpen

V¥jezd ceského tymu a architektonického studia
luni do Ugandy.

y\ g

Zari

Architekti luni ve Snidani s Novou.

Predstaveni projektu kliniky SSUUBO a
zahajeni finalni sbirky na jeji stavbu.

Prednéska architektti luni ve Ville Fitz v
Rokycanech.

Prednéska v ramci 58. vyroéni cytogenomické
konference v Praze.

Rijen

Rozhovor pro podcast Cestmira Strakatého.
Rozhovor pro podcast Proti proudu.

Prednaska v ramci konference Excellentni Zena
v Plzni.

Vyjezd ¢eského tymu do Ugandy.

Tade4s Sima piijel na kole do Buikwe v Ugandé.
Prednéska architektti luni v CAMP v Praze.
Rozhovor architektti luni pro podcast Kazisvéti.

Sbirka v ramci golfového turnaje 1. Machac
open na Korenci.

Listopad

Cesky stanek podpoftil sbirkou stavbu kliniky
SSUUBO v ramci charitativni akce Bazar de
Luxembourg.

Prosinec

Premiéra dokumentu o Janet v TV NOE.
Prednéaska architektti luni v Boskovicich.
462 déti v péci na konci roku. 168 z toho
uzivajicich hydroxyureu.



,,Kdyz je nemocné jedno dité, bolest citi cela
vesnice.“

462 pacientll v peci na konci roku 2025, z toho 168 pacientu uzivajicich hydroxyureu
3 460 ambulantnich navstév, z toho 960 Uspésné zviadnutych akutnich krizi na Iizkovém
oddéleni

5 337 738 K¢ celkem financni dary v roce 2025
1 546 253 K¢ naklady na SSUUBO pacientskou péci v Ugandé v roce 2025

2 tydny Skoleni laboratorniho personalu

1 000 zakoupenych barveni pro monitoring retikulocyttl

7 787 vykonanych laboratornich testt

72 000 vydanych tablet hydroxyurey za celkem 317 490 Ké

46 251 preventivné vydanych tablet penicilinu a 150 734 tablet kyseliny listové
29 pacientl v programu pravidelnych transfuzi

37 878 K¢ naklady na externi podani transfuzi

14 pacientll v pravidelném fyzioterapeutickém programu

503 provedenych transkranialnich dopplerovskych vySetreni, prevence mozkove mrivice u déti,
a z toho 23 kritickych nalezl

3 pracovni vyjezdy do regionu Ngora
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Lécba

Zéakladem celé péce je spravné stanoveni diagnozy srpkovité anémie. Moderni, v Ugandé béZné nedostupnou,
alternativou pouzitelnou pro rychlou diagnostiku v terénu, jsou takzvané point-of-care testy
(napt. HaemoType®). Tento test je nejen velmi rychly, ale dokaze odlisit nosice od skute¢né nemocného

pacienta. Navic jej 1ze pouzit také u novorozenci.

Pravidelné klinicky a laboratorné sledujeme
pacienty, podavame preventivni léky.

Srpkovita anémie je chronické celozivotni
onemocnéni a pacienty je nutno po cely zivot
pravidelné klinicky a laboratorné kontrolovat
minimalné jednou za 2-4 mésice.

P1i téchto navstévach je nemocny podrobné
lékarsky vysetien, je posouzen stav vyzivy

a jsou posouzeny laboratorni nebo klinické
znamky chudokrevnosti nebo infekee.

Vzhledem k celozivotni zvySené tvorbé cervenych
krvinek a trvalému riziku bakterialnich infekci

a malarie jsou nemocnym se srpkovitou anémii
podavana preventivné antibiotika, antimalarika
a kyselina listova a jsou ockovani proti
pneumokoku.
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@ Pacienti uzivajici hydroxyureu

@ Celkem pacientt
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Zasadnim zptisobem ovliviiujeme priibéh
onemocnéni, a to poddvanim cilené 1é¢by
— hydroxyurey.

Hydroxyurea u indikovanych
nemocnych se srpkovitou anémii dokaze
zasadné ovlivnit klinické projevy choroby
— sniZuje bolestivé krize, snizuje frekvenci
transfuzi i pocet infekénich komplikaci.

PrestoZe hydroxyurea dokaze tak
vyraznym zplisobem ovlivnit Zivot
nemocnych se srpkovitou anémii, je 1é¢ba
pro pacienty v Ugandé prakticky
nedostupna. Pfi¢inou je zejména cena
1é¢by, ktera se pohybuje v zavislosti na
velikosti davky mezi 60-400 K¢ za mésic
za samotné 1éky. Dalsi naklady pak jsou
na pottebné pravidelné laboratorni testy.

V nasem projektu je 1é¢ba
umoznéna jediné diky trvalé
podpore pravidelnych darcu, kteri
jednotlivé nemocné dlouhodobé
podporuji.

Podavani hydroxyurey vyzaduje
pravidelné laboratorni monitorovani
kazdé 1 - 2 mésice a sledovani poctu
mladych ¢ervenych krvinek — tzv.
retikulocyti. Jejich monitoring je

v Ugandé pro vSeobecnou populaci
prakticky nedostupny, a to jednak kvtili
cené, ale zejména také kviili chybéjicimu
vzdélani a tréninku laboratorniho
personalu pro toto vySetieni.

V lednu 2023 jsme zakoupili novy pristroj
Gazelle Hb Variant.

Jedn4 se o miniaturizovanou verzi
elektroforézy - standardniho testu pro
zjistovani abnormalit v krevnim barvivu
(hemoglobinu).

Diky Gazelle Hb Variant jsme schopni
prresné zmérit mnozstvi Spatného
"srpkovitého" krevniho barviva a také
prresné zjistit, zda-li mnozZstvi tohoto
Spatného hemoglobinu klesa po zahéajeni
podavani hydroxyurey. Mlzeme tak
presné odhadnout, zda-li a jak pacienti
budou na lécbu reagovat.
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462 pacientl v péci na konci roku 2025

168 pacient( uzivajicich hydroxyureu

2 tydny Skoleni laboratorniho personalu

72 000 vydanych tablet hydroxyurey za celkem

317 490 K¢é

46 251 preventivné vydanych tablet penicilinu

150 734 preventivné vydanych tablet kyseliny listové
7 787 provedenych laboratornich testl




Az 10 % déti se srpkovitou anémii prod€la
nejéastéji mezi 5. - 10. rokem véku zivota
mozkovou mrtvici, ktera je zptisobena
zuzovanim mozkovych cév pti srpkovité
anémii.

Pravidelné kazdoro¢ni vySetreni prutoku
krve mozkovymi tepnami pomoci
ultrazvuku (takzvané transkranialni
dopplerovské vysetfeni, ve zkratce TCD)
dokéaze véasné identifikovat déti v riziku
vzniku této zavazné komplikace.

Nas projekt je jediny v celé Ugandé, kde je
toto velmi diilezité preventivni vySetfeni
bezplatné provadéno.

Pti nalezu kritického zhorseni pritoku krve je
nutné ihned zadit 1éébu hydroxyureou

a zah4jit pravidelné podavani krevnich
transfuzi 1x mésicné. Tato nakladna 1écba
vSak musi byt podavana pravidelné az do
zlepsSeni nalezu na tepnach, k ¢emuz dochazi
Casto az po nékolika letech.

U téchto véasné zachycenych déti se snizi
riziko mrtvice az témér na nulu.

@ Pocet TCD vysetreni
600

500 -
vySetieni
400
324 331
%0 296 vySetfeni vysetteni
vySetfeni
200
131

100 vysetteni

0

2021 2022 2023 2024 2025

Mozkova mrtvice zanechava té€zké nasledky
ve formé poskozeni hybnosti koncetin, nebo
poruchy fe¢i i mysleni. Cast nasich
nemocnych prodélala mozkovou mrtvici jiz
diive, nez byli zatazeni do programu.
Jedinou moznosti, jak alesporni ¢aste¢né
zajistit zlepSeni hybnosti déti, je pravidelna
rehabilitace.
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Vsechny nase nemocné po prodélané mozkové
mrtvici jsme zatadili do pravidelného
rehabilita¢niho programu, ktery na Klinice Jana
Pavla II. probiha. Aby byla rehabilitace po mozkové
mrtvici efektivni, je nezbytné, aby byla dlouhodob4,
u tézkych pripada pak celoZivotni.

Jednou tydné pracuje v rehabilita¢nim centru
“Pomoc druhému” tym externich fyzioterapeutd,
kteri na kliniku pravidelné dojizdéji a mimo jiné se
vénuji praveé i nasim pacientiim se srpkovitou
anémii.

V zari 2023 jsme vybudovali novou
ergoterapeutickou mistnost, kterou jsme

i vybavili, a zaucili mistni pracovnici v zdkladech
rehabilitaéni péce a v metodach zdravotni edukace
v otazkach spojenych s nemoci urcené détem
predskolniho a mladsiho skolniho véku. Vsichni
détsti pacienti zde nyni mohou aktivné a uzitecné
travit ¢as béhem cekani na vysetteni.

Ti nejpottebnéjsi maji vlastni individualni cvi¢ebni
plany pripravené fyzioterapeutkou Julii Jelinkovou.

v roce 2025

14 pacientl ve fyzioterapeutickém programu
29 pacientud v programu pravidelnych transfuzi
37 878 K¢ naklady na externi podani transfuzi
503 provedenych TCD vySetfeni

1 000 zakoupenych barveni pro monitoring
retikulocytu




VvV

U pacientti s téZ8im stupném postiZeni se terapeutické usili soustiedi pfedev§im na udrZeni stavajiciho stavu
a prevenci dalSich komplikaci. Klicové je kazdodenni protahovani ochrnutych koncetin, které brani rozvoji
svalovych kontraktur a naslednych deformit, pti¢emz nezbytnou soucasti péce je také pravidelna vertikalizace
do sedu, kleku ¢i stoje. Déti s leh¢i formou hendikepu, naptiklad s hemiparézou, maji k dispozici
specializované zazemi v podobé ergoterapeutické mistnosti, kde probiha nacvik jemné motoriky a béznych

dennich éinnosti.

Vyznamnou ¢ast odborné pomoci tvoii péce o pacienty s aseptickou nekrézou kloubti, ktera se — ¢asto
jako nésledek srpkovité anémie v oblasti ky¢li, kolen ¢i lokti — projevuje zdnétem a destrukei tkani.

V ramci terapie se vyuZzivaji mékké techniky k uvoltiovani fascii a svalové spasticity spolu s nacvikem
cvikii pro protazeni a posileni svalovych skupin. Diiraz je kladen také na management bolesti skrze
snizovani fyzické zatéze a zménu chybnych pohybovych stereotypti za ticelem lepsiho drzeni téla

a prevence pretézovani jinych svalovych skupin. V ptipadech akutniho zanétu kycle je zajisténa
distribuce berli a nacvik jejich spravného pouzivani. Aby byla zajiSténa kontinuita péce, probiha v této
oblasti také diikladné proskoleni mistniho personalu, ktery tak mtize v instruktazi pacienti samostatné

pokracovat.

Psychologie

Snazime se, aby klinika byla mistem, kde nasi
pacienti a jejich blizci ziskaji pocit porozumeéni,
respektu a pfijeti. V tomto smyslu vedeme
pracovniky kliniky, ktefi s nimi prichazeji do
kontaktu. U¢ime je, jak takové prostredi
spole¢né vytvaret.

Nase klientské expertky kromé vzdélavacich
aktivit vedou s pacienty individualni rozhovory
s cilem identifikovat i pfipadné specifické
potteby psychoterapeutické ¢i psychiatrické
péce. Tyto aktivity probihaji nejen na klinice,
ale i v ambulanci oSetiujiciho lékare nebo pri
navstévach socialniho pracovnika u pacienti
doma.

Zavadime skupinovou praci s nasimi
adolescenty, ktefi potiebuji zejména ziskat
pottebnou sebedtivéru k osamostatnéni.
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Rok 2025 byl v oblasti psychologické podpory

a edukace predevsim rokem kontinuity a stabilizace
sluzeb, které se v predchozich letech ukazaly jako
zésadni pro pacienty se srpkovitou anémii i jejich
rodiny. Nadale jsme se vénovali individualni edukaci
v klicovych tématech, jako je adherence k 1é¢be,
dodrzovani pitného rezimu, poradenstvi v oblasti
planovani rodicovstvi ¢i dlouhodoba emocionalni
podpora pacientti a jejich blizkyrch.

Soucasné se vSak rok 2025 vyraznéji nez kdy diive
ukazal jako obdobi, kdy bylo nutné vénovat pozornost
také samotnému tymu. Rostouci rozsah projektu,
dlouhodobé fungovani v kapacitné nevyhovujicich
prostorach a intenzivni ptipravy vystavby nové kliniky
prinasely zvysenou psychickou i organizaéni zatéz.
Bylo proto dilezité nejen udrzet kvalitni pééi

o pacienty, ale také aktivné podporovat pracovniky
projektu, kteti do své prace dlouhodobé vkladaji
mimoradné nasazeni, ¢as i osobni energii.

Velky diiraz jsme proto kladli na otevi‘enou
komunikaci, vzajemnou podporu a zapojovani tymu
do planovani budouci podoby kliniky. Pravé moznost
byt vyslySen, podilet se na rozhodovani a vnimat,

Ze jejich kazdodenni prace mé smysl a perspektivu
dalsiho rozvoje, méla vyznamny pozitivni dopad na
stabilitu a motivaci celého tymu.

Rok 2025 tak nebyl rokem zasadniho rozsitovani
psychologickych sluzeb, ale predevs§im obdobim
udrZeni funkéni podpory pacienti i zameéstnanct
v dobé, kdy se projekt intenzivné pripravoval na
sviij dalsi zasadni krok: vznik novych vlastnich
prostor a budouci rozvoj kliniky.



Socialni prace

Stojime pevné po boku kazdého ditéte,
pri¢emz klicem k tispé€chu jsou pro nas
hluboké vazby s komunitou, znalost
konkrétnich tvari a jejich zZivotnich prib€hd.
Za kazdym pacientem vidime vic nez jen
1ékatskou diagnézu. Klicovou roli v tom hraji
nasi mistni socialni pracovnici, ktefi ptisobi
zcela samostatné a s vysokou mirou
odbornosti pfimo v terénu. Pravidelné
navstévuji rodiny v jejich domovech, detailné
mapuji jejich aktualni zazemi a poskytuji
cilenou podporu tam, kde je to nejvice
potieba — v kazdodenni realité.

Ackoliv 1écbu poskytujeme bezplatné, cesta za
zdravim presto predstavuje pro blizké
pacient@ znac¢nou zatéz. Dlouhé a opakované
cestovani na kliniku kvuli kontrolam,
ultrazvukovym vySetfenim, fyzioterapiim ¢i
krevnim transfuzim znamena pro mnohé
rodiny nejen primé finanéni vydaje, ale také
vypadek ze zaméstnani. Nas socialni tym na
tyto bariéry reaguje flexibilné a autonomné
hleda efektivni feseni, aby zadné dit€ neprislo
o zZivotné dileZitou péci pouze kviili
nékladiim na dopravu.

Cely socialni program nastavujeme tak, aby
se citlivé prizptisoboval specifickym
podminkam kazdé rodiny. Cilem nasich
socialnich pracovniki neni pasivni pomoc,
ale systematicka podpora rodic¢t v tom, aby
dokazali aktivné a vlastnimi silami zlepSovat
svou situaci.

Stejné dilezity je pro nas pohled do
budoucnosti samotnych détskych pacientd.

V obdobi jejich dospivani jim v ramci socialniho
programu pomahame najit uplatnéni v zivoté —
at uz skrze rozvoj drobného podnikani, nebo
pomoc s vybérem vhodného povolani. Nasi
snahou je, aby se tito mladi lidé jednou dokazali
postavit na vlastni nohy s védomim své vlastni
hodnoty a schopnosti. Sila nasi prace spociva v
tom, Ze se neustéale vyviji spolecné s pribehy
rodin, které dlouhodobé provazime.
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Vzdélavame rodiny déti se srpkovitou anémii.

Nedilnou soucésti nasi prace je kazdodenni
vzdélavani rodin i samotnych pacienti o Zivot€ se
srpkovitou anémii.

Béhem c¢ekéani na vysledky laboratornich testt
probiha edukace ve dvou odd€lenych rovinach.
Zatimco rodice se separatné vénuji odbornéjsim
tématlim, jako je spravné uzivani 1éki, déti se
vzdélavaji hrou. Tuto klicovou roli v ¢ekarné
zastavaji nase dospé€lé pacientky — tzv. ,pacientské
expertky®, které rodinam a détem pomoci
interaktivnich tabuli pfirozenou formou ptredavaji
zasady spravného Zzivotniho stylu.

DiileZitou soucasti téchto vzdélavacich aktivit je také
citliva debata zaméfrena na minimalizaci
spoleéenského stigmatu, kterému déti s touto
vrozenou chorobou casto celi.

Prostor ¢ekarny jsme navic vybavili eduka¢nimi
materialy a moznosti podavani napoji. To ndm
umoziuje v praxi ptirozené€ demonstrovat zasadni
vyznam pitného reZimu a poméhé budovat tento
klicovy navyk u déti jiz béhem jejich pobytu na
Kklinice.

3 krejcové v programu podpory rodin

5 vyrobct osatek v programu podpory rodin
5 rodinam poskytnuté drobné puijcky k
podnikani

rodin v programu prodejefififresichaiitativai
ABci verejhé sbirky




luni navrhli kliniku pro SSUUBO

V cervnu 2024 jsme zah4jili vefejnou sbirku s ambiciéznim cilem: zajistit 2 miliony korun na vystavbu
vlastniho pavilonu, zdzemi v ramci kliniky Jana Pavla I1., kde vice nez pét let ptisobime v provizornich,
a dnes jiz zcela nedostate¢nych prostorach, které limituji rozsah péce, kterou chceme nasim pacientim
poskytovat.

Nésledujici mésice se nesly ve znameni dynamickych zmén a zasadnich rozhodnuti. Zlom prisel v lednu
2025, kdy se ukazalo, Ze na ptivodné zamysleném pozemku kliniky Jana Pavla II. stavét nemtzeme. Tato
prekézka se stala piileZitosti k pfehodnoceni celého zaméru. V dubnu 2025 jsme proto uéinili klicovy
krok a zakoupili vlastni, dostate¢né velky pozemek v Buikwe. Tento prostor nAm umozni realizovat
projekt nejlepsi kliniky pro 1écbu srpkovité anémie v Ugandé€. Uvédomili jsme si ale, Ze jeden pavilon

s ordinacemi a jednotkou intenzivni péce nebude stacit. Nase potieba se rozrostla o moderni laborator,
prostor pro fyzioterapii, administrativni zazemi i mistnosti pro socialni a psychologickou praci.

Sily jsme spojili s architektonickym studiem luni, jehoz zakladatelé, architekti Nina Ratocka
Pevna a Lukas Janout, se stali pevnou souéasti rodiny SSUUBO. Cely architektonicky projekt darovali
bez naroku na honorar jako projev hluboké solidarity s nasimi cili. ,Sami se snazime na osobni urovni
dlouhodobé podporovat dobrocinné projekty, takze nam spoluprace se SSUUBO dava velky smysl,“
vysvétlila Nina Ratocka Pevna.

V srpnu 2025 Nina osobné navstivila Ugandu, aby si prohlédla zakoupeny pozemek a pfimo na misté
konzultovala finalni podobu navrhu. Vysledkem intenzivni prace je studie respektujici lokalni materialy,
technologie i ugandské tradice. Navrh tvori ¢tyri pavilony s centralnim atriem, které bude slouzit jako
bezpecny verejny prostor, cekarna pro pacienty a jejich rodice.

Projekt kliniky je stejné jako cely projekt SSUUBO postaven na $tédrosti ¢eskych darcti. V zati 2025 jsme
na platformé Darujme.cz spustili finalni sbirku, ktera vyvolala neuvéritelnou vinu solidarity. Podaftilo
se nam vybrat ¢astku 1 067 726,29 K¢, ktera nas vyrazné priblizila k zahajeni stavby.

Koneéna ¢astka na sbirkovém tctu pro stavbu kliniky k 31. 12. 2025 byla 3 965 226,39 K¢.

Nad ramec této sumy jiz bylo v roce 2025 investovano 424 321,63 K¢ na potizeni pozemku v Buikwe,
jeho oploceni a katastralni zapis, 42 730,25 K¢ na pravni sluzby v Ugandé a 239 685,68 K¢ na
kompletni rozkresleni architektonického navrhu do realiza¢ni projektové dokumentace ugandskym

tymem.
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Finance

V roce 2025 byly veskeré ptijmy fondu formou daru od fyzickych i pravnickych osob. V roce 2025
neprijal fond Zadné granty ani dotace. Dary prijimame na celkem tii bankovni G¢ty, a to na acéet pro
provoz kliniky, ticet vefejné sbirky za celem vystavby vlastni kliniky v Ugandé a acet v EUR pro dary ze
zahranidi.

V Ceské republice nem4 nadaéni fond Z4dné zaméstnance. Vesker4 provozni éinnost fondu je providéna
bezplatné, a to zakladateli fondu a dobrovolniky.

Dlouhodobé se snazime minimalizovat i ostatni ndklady spojené s chodem nadac¢niho fondu a naklady
spojené s nezbytnymi vyjezdy do Ugandy.

Pocatecni ztistatek na provoznim bankovnim t¢tu nadac¢niho fondu ke dni 1. 1. 2025 byl 455 742,67 K¢.
Konecny ziistatek na provoznim bankovnim Gétu ke dni 31. 12. 2025 byl 274 981,79 K¢. Pocateéni
zlstatek hotovostni pokladny ke dni 1. 1. 2025 byl 3 167 K¢. Konec¢ny ztistatek pokladny ke dni
31.12.2025 byl 8 362 Kc¢.

Pocatecni ztistatek sbirkového aétu nadac¢niho fondu ke dni 1. 1. 2025 byl 1 352 257,63 K¢. Konecny
zustatek sbirkového uc¢tu ke dni 31.12. 2025 byl 3 965 226,39 K¢.

Pocatecni ztistatek € tictu nadac¢niho fondu ke dni 1. 1. 2025 byl 79,33 K¢. Koneény zlstatek € acétu ke
dni 31.12. 2025 byl 404 438,12 K&. / prepoéteno dle kurzu CNB stfed k danému dni /

V roce 2025 nadac¢ni fond ptijal celkem 5 337 738,15 K¢ z finan¢nich darua.
V roce 2025 nadaéni fond piijal nefinanéni dary v celkové vysi 309 892 Ké&. 259 892 K¢ predstavoval

dar architektonickych sluzeb navrhu kliniky SSUUBO od luni architekti s.r.0. a 50 000 K¢ kapesni
ultrazvukovy ptistroj od Electric Medical Service s.r.o.

ARl

Vyvoj prijatych finanénich dar

5337 738 K¢

2025

027 3 3 202 889 K&
2023 1220824 K¢
2022 680 779 Ké

2021 .66 Ké

2020 I 54726 K&
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Dobrovolnické pracovni cesty v roce 2025

V priibéhu roku 2025 se uskutecnily celkem ¢tyti intenzivni pracovni cesty zamérené na rozvoj kliniky,
zavadéni odbornych postupti a supervizi. V lednu do Ugandy vycestovali prof. MUDr. Zdenék R4¢il,
Ph.D., Renata Horakova, Olga Vrbova a Martin Zidlik. Nasledoval dubnovy vyjezd, kterého se
zadastnili prof. MUDr. Zdenék Radil, Ph.D., Mgr. Stépanka Podrazilova, MUDr. Ilona Pafenicova a MgA.
Martin Chamer. V srpnu misto budouci kliniky navstivili prof. MUDr. Zden€k Racil, Ph.D., Martin
Zidlik, Ing. arch. Nina Rato¢ka Pevna a Ing. Michal Rato¢ka. Rok zakondéila #ijnova cesta, kterou
realizovali prof. MUDr. Zden€k Racil, Ph.D., a MUDr. Ilona Patenicova. Dubnové letenky MgA. Martina
Chamera a prof. MUDr. Zderika Racila, Ph.D. byly uhrazeny darem od firmy Prakticky 1ékai Kitiny s.r.o.
Ve vsech ostatnich uvedenych ptipadech si ziicastnéni specialisté a dobrovolnici hradili letenky i veskeré
ostatni naklady spojené s pobytem vyhradné z vlastnich soukromych zdroja.

Vydaje v Ugandeé v roce 2025

projektova dokumentace
10,5%

nakup pozemku
18,7%

pacientska péce
68%

Podil nakladl v roce 2025

Cesko
8,6%

Uganda
91,4%
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Néklady na hrazenou pacientskou péci v
Ugandé, poskytnuté formou ¢tyt nadacnich
prispévkd, ¢inily celkem 1 546 253 Ké.
Jednalo se o platby za prosinec roku 2024
a leden az listopad roku 2025.

Dale nadac¢ni fond poskytl dva nadacni
prispévky v souhrnné vysi 424 321,63 K¢
na zakoupeni a oploceni pozemku v Buikwe
vcetné katastralnich sluzeb. Naklady na
stavebni povoleni a vypracovani kompletni
projektové dokumentace v Ugand€ dosahly
239 685,68 K¢, a vydaje na tamni pravni
sluzby ¢inily 42 730,25 K¢. Zbyvajici vydaje
predstavovala ¢astka 12 346,15 K¢ na
1ékatské licence pro prof. MUDr. Zderika
RA&cila, Ph.D., a MUDr. Ilonu Pafenicovou
a9 120,44 K¢ na thradu skolnich poplatki
pro détskou pacientku v socialni nouzi.

Ostatni provozni naklady v CR ¢inily
213 260,30 Ké.

Z ostatnich provoznich nékladi byly
nejvys$simi polozkami: 46 954,01 K¢
poplatky Nadaci Via za uziti sbirkového
portalu darujme.cz, 34 485 K¢ za Gcetni
a danové sluzby a 91 915,29 K¢ za
postovné, poplatky spojené s provozem
internetovych stranek a registrace domén,
zdravotnicky material, obalovy material,
uniformy zameéstnanct, tisk fotografii

a dalsi sluzby. Naklady na nakup letenek
s odletem v dubnu 2025 byly 39 906 K¢,
tuto c¢astku uhradila formou daru firma
Prakticky 1ékat Kitiny s.r.o. VSechny
ostatni letenky pro rok 2025 si
dobrovolnici hradili z vlastnich zdroji.



Pacientska péce v Ugandé

Celkové naklady na hrazenou pacientskou péci
v Ugandeé, které byly poskytnuty formou nadaénich
prispévki partnerské organizaci Health Initiative
Association v roce 2025 a zahrnovaly také platby za
prosinec roku 2024, ¢inily celkem 1 546 253 Ké.

Mimoradné
zdravotni vydaje
10%

Mzdy

Tyto prosttedky byly rozdéleny do nékolika kli¢ovych 30%
oblasti, pricemz nejvétsi vydajovou polozku s podilem Laboratof
40 % (618 501 K¢) predstavovaly naklady na léky 15%

a zdravotnicky material, predev§im pak na 1ék
Hydroxyurea, ktery je pro vétSinu tamnich rodin bez
vnéjsi podpory finan¢né zcela nedostupny.

Druhou nejvyznamnéjsi slozkou byly mzdové naklady,
které tvorily 30 % (463 876 K¢) a plné pokryly platy 8
stalych ugandskych pracovniki zajistujicich
kazdodenni neptetrzity provoz kliniky a odborné
vedeni péce.

Léky
40%

Na provoz specializované laboratore, nakup testovacich sad, screening a pravidelny laboratorni
monitoring pacientl bylo vynalozeno 15 % (231 938 K¢) z celkového rozpoctu.

Castka odpovidajici 10 % (154 625 K¢&) byla vyhrazena na mimoi4dné zdravotni a socialni vydaje
spojené s feSenim akutnich krizi pacientti, kde naprostou vétsinu tvorily neplanované naklady na

uhradu sluZeb externich zdravotnich zatizeni pti nahlych komplikacich, jako jsou pravidelné a urgentni
transfuze krve, rentgeny, CT vySetfeni ¢i mimoiadné hospitalizace, a zbyvajici mensi ¢ast pokryvala
primou pomoc rodindm v socialni nouzi. Poslednich 5 % (77 313 K¢) pak tvorily ostatni provozni
naklady v Ugandé, které zahrnovaly nezbytné administrativni a rezijni poplatky, jako jsou 1ékarské
licence, kancelarsky a spotiebni material nebo najem motocyklu pro socialni pracovniky vykonavajici
¢innost primo v terénu.

Vydaje na péci v Ugandé

2025 NIEZGPLENN

022 606 481 KC

2023 840884 K&

2022 EEEPREN

2021
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Dekujeme

Dékujeme vsem darctim, ktefi podpoftili realizované aktivity a pomohli tak zajistit péci o détské pacienty.
Zvlasté dékujeme véem dlouhodobym a pravidelnym podporovateltim, nebot pfedevsim diky nim je
mozné rozvijet a planovat ¢innost kliniky i do budoucna.

Dékujeme nejvyznamnéjsim firemnim darciim za podporu v roce 2025: ALASANS s.r.0. / Lanik s.r.o. /
Soprieta s.r.o. / SEDLACIK s.r.o. / Banador s.r.o. / Kardiologie Revnice s.r.o0. / Biskupské gymnazium
Zd’4r nad Sazavou / V&V ELEKTRO s.r.o. / Prakticky lékai Kitiny s.r.o0. / Reality Pankrac, a.s. /
SYSMEX s.r.0. / MUDr. Jan Machac¢ / VPO Protivanov, a.s. / Aprofes s.r.o. / Zakladni $kola Brno /
ZFP Consulting s.r.o. / MUDr. Michaela Prunerova / BIGGEST s.r.0. / Ponorka s.r.o. /

Svobodova Lucie - notaika / Karel Bortlik / WIENER servis s.r.0. / Pokd¢ovo nadac¢ni fond /

Saportan s.r.o. / SdruZeni plzenskych obkladaci s.r.o. / Karel Kroupa / KERAMIKA SOUKUP a.s. /
Zuzana Sochiirkova / Pavel Kadeiabek / Ing. Pavel Janout / Stépanova Andrea - notarka /

Galvanovna Adafinish, s.r.0. / MUDr. Miroslav Klima s.r.o. / BOHEMIA PET FOOD s.r.o. / a dalsi.

Zvlastni podékovani patii Cechtim v Lucembursku a organizaci Bazar International de Luxembourg za
mimoradnou finanéni podporu.

Dékujeme za podporu nejvyznamnéj$im nefiremnim darcim v roce 2025, mezi které patii:

Jan Vavrys / Petr Kovar / Ondiej Benes§ / Romana Kalendové / Kristyna Ke$nerova / Zuzana Malotova /
Lukéas Janout / Petr Gasek / Zuzana Dobsakova / Gabriela Sméla / Petr Vorlik / MUDr. Zuzana Pevna /
Tomas Jansky / David Hvizd’ala / Martin Zidlik / Antonin Kopet / Vaclav Bartl / Petr Brzezina /

Stépan Re? / rodina Kraji¢kova / PharmDr. Erika Dolezalova / Ladislav Filipec / Renata Horakova /
Ing. Jonas Mimra / Iva Peknikova / Mgr. Petra Vecerkova / Olga Vrbova / MUDr. Alzbéta Zavielova /
Stanislava Ztirkova / doc. Mgr. Irena Radov4, Ph.D. / Prof. MUDr. Zdenék R4¢il, Ph.D. / Alena Il¢ikova /
MUDr. Ilona Patenicova / MUDr. Dagmar Ditétova / Marta Scholzova / Jan Barandic /

Dagmar Tomanovéa / Marie JanoScova / MUDr. Emmanuela Fernandova / Ing. Jifi Pevny /

Ing. Tomas Svoboda / Jana Cervenkova / Pavel Jansky / Lubo$ Prokopec / Jozef Malyjurek /

Mgr. Kristyna Hrazdilova / Mgr. Marek Velesik / Jan Nekula / Sotia Novakova / Ivana Ratockova /
RNDr. Milo§ Winkler / Blanka Stachova / Maria Stastna / Pavla Trnkova / MUDr. Jan Machad st. /
Jana Vejtasova / Pavel VIa¢il / Anna Sperlova / Andrej a Martina Palackovi a dalsi.

Specialni podékovani za mimotradnou podporu:

Ing. arch. Nina Ratocka Pevn4 a Ing. et Ing. arch. Lukas Janout / Lenka Srstiova / TV NOE /

CAMP Praha / Electric Medical Service s.r.o. / Villa Fitz / MgA. Martin Chamer / rodina Machacova /
Salesko Brno / Rodinné centrum Pastelka LiSen / Golf resort Kotenec / Excellentni Zena Plzen /
CSOB Plzeti / Pavel Musil a dali.

Dékujeme vsem dobrovolniktim za vSechnu jejich energii vénovanou rozvoji projektu a pomoci lidem se
srpkovitou anémii.

Dékujeme!



=] E —— SSUUBO o nas

aktualni informace o nasi ¢innosti najdete na internetovych strankich
. www.ssuubo.cz

Kmen SSUUBO

trvala lé¢ba jednoho détského pacienta uzivajiciho hydroxyureu,
zahrnuje pravidelné mésic¢ni kontroly, krevni testy, externi krevni
trasfaze a dal$i mimoradné naklady spojené s 1é¢bou, starite se
adoptivnim rodi¢em na dalku, vstupte do naseho kmene

Podpora projektu

kazdy udrzitelny projekt potiebuje pevné zaklady a v ptipadé
rozvojovych neziskovych projekti jako je SSUUBO to pak jsou
dlouhodobi partneri, proto prosime, starite se pravidelnym

darcem

Vyroéni zpravu zpracoval / text, grafika /: Martin Zidlik
Fotografie: Martin Zidlik / Mgr. Stépanka Podrazilov, str. 11 /

#BUDSSUUBO
WWW.SSUUBO.CZ
Nadac¢ni fond SSUUBO
Pod Strelnici 1904/10 @
680 01 Boskovice SSUUBO_FOUNDATION

ICO: 09055380 ssuubo ® SSUUBO
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