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B prof. MUDr. Zdenék Racil, Ph.D., zakladatel a Clen spravni rady nadacniho fondu SSUUBO

Rozhovor s univerzitnim profesorem MUDr. Zdefikem Racilem, Ph.D., specialistou na akutni a chronické myeloidni leukémie,
o cesté z vrcholové mediciny do ambulance v Ugandé, zaloZeni kliniky ve mésté Buikwe, lé¢bé srpkovité anémie a nadaé¢nim
fondu SSUUBO. Co se skryva pod nazvem SSUUBO, se doctete v ¢lanku.

LA: Pane profesore, svou kariéru
jste vybudoval v oboru hematoonko-
logie a pracoval jste na Spickovych
vyzkumech v ramci Fakultni nemoc-
nice v Brné. Co vas privedlo k této
specializaci?

ZR: Jak se to Casto v Zivoté déje, byla to
néhoda. Pfi posledni statni zavérecné
zkousce z interny mne oslovil byvaly pred-
nosta Interni hematologické a onkologické
kliniky profesor VorliCek, zdali bych nechtél
na jeho klinice pracovat. Klinika byla pro
mnohé studenty v té dobé tak trochu

sen. A tak, prestoZe jsem mél jiz pfed-
jednané misto na anesteziologii a inten-
zivni mediciné v malé okresni nemocnici,
jsem na nabidku kyvl. A nakonec jsem tam
z(stal 20 let.

LA: Po dvaceti letech ve Spickové
mediciné jste se rozhodl odejit z pres-
tizniho postu ve fakultni nemoc-

nici a vénovat se praktické mediciné

v Ugandé. Co vas vedlo k tomuto roz-
hodnuti? Jak tézké bylo opustit akade-
mické prostredi a védeckou kariéru?

ZR: Byla to moZnd opét trochu ndhoda.
Po 20 letech na jednom pracovisti jsem
citil, ze potfebuji zménu. Presel jsem tedy
na podobné misto do Ustavu hematologie
a krevni transfuze (UHKT) v Praze, abych
se opét vénoval akutni myeloidni leuké-
mii. V kratké pauze mezi obé&ma misty jsem
si ale chtél splnit sv{j studentsky sen -
pracovat jako lékar v rozvojove zemi. Ale
pravé ta nahoda tomu chtéla, ze plvodni

projekt (urgentni péce v uteceneckém
tabore v Ugandé) nebyl nakonec otevren,
a jarychle zacal shanét jiny tamni projekt,
neb jsem mél jiz v kapse letenky s odletem
za par dni. Tak jsem se dostal na malou
HIV détskou kliniku Jana Pavla Il. ve ves-
nickém regionu Buikwe na jihu Ugandy

u Viktoriina jezera, kde jsem zacal praco-
vat v ambulanci ,ugandského” praktickeho
lékafe. A popravdé po mnoha letech to
byla prace sn{. Byt pfimo s pacienty, nut-
nost pro mne komplikované diferencialni
diagnostiky s minimalnim vybavenim, a na
druhou stranu ta rychld a pfima odezva
od nemocnych, kdyZ se lé¢ba podafila.
Jesté dva roky jsem pracoval na UHKT,

ale pravidelné jsem pfitom jezdil zpét do
Ugandy na nasi malou kliniku. Navraty do
Wvysoké“ mediciny byly pro mne stéle tézsi
a oproti tomu ta pfima, kontaktni medicina
mne stale vic a vic napliovala. Po dvou
letech jsem tedy povesil kariéru profe-
sora na hiebik a rozhodl se zcela zménit
obor i u nas, pfihlasil jsem se do oboru
vSeobecného praktického lékafstvi, sloZil
(popravdeé po velkém usili) atestaci a zacal
pracovat jako vesnicky prakticky lékar
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i zde v Ceské republice. Opusténi vysoké
mediciny a akademického prostfedi

bylo velmi tézké. Jako kazdy, kdo méni

po 20 letech obor, jsem mél o¢ekavané
strach, zdali po dlouhé dobé jeste zvladnu
tak velkou zménu z ékare velmi Uzké pro-
blematiky. Tedy ten strach z neznama byl

LA: Prace v Ugandé se uréité hodné lisi
od té, které jste se vénoval ve fakultni
nemochnici. Jakym nejvétsim vyzvam
jste musel celit?

ZR: Medicina v Ugandé je odlisnd hodné,
jde o medicinu prvniho kontaktu, a to

v prostredi, které je stfedoevropské medi-
ciné dost vzdalené. Nejveétsi skupinou
nemocnych jsou pacienti s infek&nimi kom-
plikacemi, malarii zejména. Vyzvou jisté
bylo, Ze jsem se musel vratit po mnoha
letech zpét k mikroskopu, ale myslim, Ze
pro mne tou nejvétsi vyzvou bylo provadét
diagnostiku a lé¢it s védomim mimoradné
omezenych finan¢nich moznosti pacientd.
Ambulance praktického lékafe na kli-

nice Jana Pavla Il. je podobné jako vSude
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v Ugandé sluzbou placenou, byt ceny
jsou skutecne minimalni. | tak si kazdy
test, ktery provedete, kazdy lék a délku
jeho podavani hodné rozmyslite, neb pro
nékteré nemocné je to mési¢ni vydé-

lek jejich rodiny. Zpoc¢atku, ale vlastné
vyjimeéné i nyni se mi stava, Ze kdyZ se
Uplné netrefim v testech, které jsem indi-
koval a byly ,zbyteCné®, protoze klinické
pfiznaky byly pfeci ,dost jasné“ na to,
abych provedl napfiklad jen test na tyfus,
a vidim tu mamu s détmi, tak ty zbyte¢né
testy potajmu zaplatim sam a uctujeme
jen ty skutecné potrebné. Toto je obrov-
sky rozdil od diagnostiky a (&&by v Ceské
republice, zejména v nemocnicich, zvlasteé
téch fakultnich. Casto jsem vidél zadanky
zaskrtané odshora dold, ,neb ono néco
vyjde pozitivni“, a [é€bu Sirokou, ale Cisté
empirickou. Afrika vas donuti byt v dia-
gnostice i léCbé co mozna nejpresnéjsi.

LA: Srpkovita anémie je v Ugandé
rozsifena, zatimco v Evropé je rela-
tivné vzacna. Mlzete nam vysvétlit,
co je srpkovita anémie a jaké kompli-
kace tato nemoc pfinasi pacientim,
zejména v tak naroénych podminkach,
jako jsou venkovské oblasti Ugandy?

ZR: Srpkovita anémie je vrozené, gene-
ticky podminéné onemocnéni cervenych
krvinek (erytrocytd). Cervené krvinky
obsahuji abnormalni variantu barviva,
tzv. hemoglobin S, ktery se pfi odevzdani
kysliku v tkanich méni - jeho molekuly

se shlukuji a zméni tim tvar erytrocytd.
Erytrocyty pak maji vyznamné zkracené
prezivani na nékolik malo dnd a pred-
Casné se rozpadaji. Déti tak trpi stfednée
tézkou az tézkou chronickou anémii.
Zatimco normalni hodnota hemoglobinu
u zdravého ditéte je pres 120 g/l, nasi
pacienti maji v prdmeéru pod 60 g/L. Déti
jsou proto Casto velmi slabé, nemohu
chodit do $koly, jsou nevykonné. Navic
abnormalné zménéné erytrocyty zpu-
sobuji prekazky v drobnych cévach, coz
vede k celé fadé tézkych komplikaci
zplsobenych nedokrevnosti tkani - déti
trpf silnymi bolestmi, mze dojit k poruse
prokrveni plicni tkané a to je velmi ¢asto
fatalni komplikace. U ¢asti déti dochazi

k poru$e prokrveni kosti zejména kycle

s odumfenim a zborcenim postizené
kosti. U asi 10 % déti dojde k uzavéru
mozkovych cév a k rozvoji nejobavanéjsi
komplikace - mozkové mrtvici. Kone¢né

u vSech déti vede chronicky rozpad
erytrocytl k poskozeni funkce sleziny

a déti nasledné trpi tézkymi, v nékterych
pfipadech az zivot ohrozujicimi infekcemi.

Anémie vyZaduje Casté transfuze krve,
komplikace pak analgetickou nebo antiin-
fekéni [é¢bu a ¢astou hospitalizaci - toto
je pro rodiny, kde je vétsinou nékolik déti
se srpkovitou anémii, mimoradné nakladné
a Casto si lécbu komplikaci nemohou
vibec dovolit. Proto z 25 000 déti,

které se v Ugandé se srpkovitou anémii
narodi, 50-80 % zemre do 5. roku Zivota.
V Ugandé se jen vzacné setkate s dospé-
lymi pacienty se srpkovitou anémii. Toto
je zasadne odlisné od situace napfi-
klad ve Spojenych statech americkych
nebo ve Velké Britanii, kde se pacienti
se srpkovitou anémii diky systematické
péci dozivaji prakticky pramérného véku
bézné populace.

LA: Vy jste puvodné nejel do Ugandy
lécit srpkovitou anémii, s tou jste

se setkal aZ na misté. Pomohla vam

v tomto ohledu vase specializace
hematologa a vase predchozi vyzkumy
v tom, jak nastavit spravnou lé¢bu?

ZR: Viibec ne. Jak jsem zmifoval, pracoval
jsem v ambulanci vSseobecného lékare,
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co? ale vUgandé znamena, Ze vam pfi-
chéazeji denné déti se srpkovitou anémii
s komplikacemi. V typické ambulanci se
zaléci komplikace (ma-li rodina finance)
a dité se nijak nesleduje. Proto pak ¢asto
déti umiraji na komplikace, neb nejsou
nijak chronicky sledované a nedosta-
vaji preventivni [é¢bu. Moje specializace
hematologa mi bohuZel pomohla jen
minimalné - z atestace jsem mél nékde

v hlave, Ze srpkovita anémie se preci musi
sledovat celozivotne, ne jednorazove.
Proto jsme se také po mé prvni navstéve
Ugandy rozhodli zalozit kliniku pro déti
se srpkovitou anémii se systematickym
sledovanim a také zaloZit nadaéni fond
SSUUBO, ktery tento dnes jiz skutecné
velky program pecujici o 450 déti se
srpkovitou anémii pomaha financovat.
Moje hematologicka minulost mi jeste
pomohla v tom, Ze jsem vedél, Ze srp-
kovita anémie je skutecné velkou casti
prace a vyzkumu Americké hematolo-
gické spolecnosti (na sjezdech této
spolecnosti jsem Casto drive prfemyslel,
pro¢ tak velka ¢ast programu je véno-
vana této chorobé, ¢asto vetsi cast

nez akutnim leukémiim, kterym jsem se
vénoval). Proto ma prvni cesta k poznani
srpkovité anémie a k jeji spravné
diagnostice a lé¢be vedla do dopo-
rucenych postupl této spolecnosti

a nasledné jsme se snazili vSechna
doporuceni zavést do praxe nasi ugand-
ské kliniky (trochu v domnéni, Ze tak to
jisté délaji vSude ve velkych nemocnicich
v Ugandé).
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LA: Vase klinika je jednou z prvnich

v regionu, ktera poskytuje lé¢bu hyd-
roxyureou. Jak tato lé¢ba funguje a jak
zasadni je pro pacienty se srpkovitou
anémii?

ZR: Jedinou moznosti vyléceni srpkovité
anémie je transplantace kostni diené

Ci velmi nedavno predstavena genova
terapie. Oba tyto postupy jsou v§ak pro
naprostou vétsinu pacientd se srpkovi-
tou anémii na svété nedostupné. Ostatni
éCebné pfistupy vice ¢i méné Uspésné
méni pribéh choroby, zejména vyskyt

1

komplikaci. Hydroxyurea je v tomto mimo-
fadné efektivni a u velké ¢asti nemoc-
nych, pfedevsim s bolestivymi krizemi,

ale i s chronickou hemolyzou, snizuje
frekvenci bolestivych zachvatl a potreby
transfuze. Efekt je Casto neskutecny, déti
zcela rozkvetou. Mechanismus plsobeni
hydroxyurey u srpkovité anémie je kom-
plexni - snizuje mnozstvi leukocytl a pro-
zanétlivych cytoking, které se uplatnuji
pfi vzniku cévnich komplikaci, ale zejména
navysuje koncentraci ,zdravého* fetalniho
hemoglobinu (hemoglobinu F) v erytro-
cytech, a tak ,fedi“ mnoZstvi patologic-
kého hemoglobinu S, ktery, jak jsem zminil
vyse, je pricinou deformace erytrocytd.
Fetalni hemoglobin je normalni ¢ervené
barvivo erytrocytl u lidskych plodd a po
porodu je pak béhem prvnich Sesti mésicl
postupné nahrazovan dospélym hemoglo-
binem, kterym je vSak u pacient( se srp-
kovitou anémii pravé zminény patologicky
hemoglobin S. Hydroxyurea, je-li U¢inna,
dokéze navysit podil hemoglobinu F (ktery

se neshlukuje) z priblizné 5 % na hodnoty
pfesahujici minimalné 20 %, ale nejsou
vzacné ani hodnoty kolem 50 % hemoglo-
binu F. Takové koncentrace fyziologického
fetalniho hemoglobinu, ktery nahrazuje
hemoglobin S, pak vedou k vyznamnému
snizeni frekvence vSech komplikaci.

BohuZel cena za hydroxyureu, které neni
nijak drahym lékem a kterd musi byt poda-
vana celozivotné, je pro ugandské rodiny
naprosto mimo jejich finanéni moznosti.
Proto pro kazdé dité, u kterého zahaju-
jeme lé¢bu hydroxyureou, musime najit

v Ceské republice podporovatele, ,adop-
tivniho rodi¢e®, ktery rodiné pomoci pra-
videlnych financ¢nich prispévkl s lécbou
poméaha. Za cenu 500 Ceskych korun
mesicne, ktera je Casto cenou jedné
vecefe v restauraci, adoptivni rodi¢ dra-
maticky zméni Zivot ditéte se srpkovitou
anémii a v ndvaznosti i Zivot celé rodiny

a komunity.

LA: Jak probihaji pravidelné klinické
a laboratorni kontroly u pacienti

a jaké typy testt jsou pro diagnostiku
a sledovani této nemoci dulezité?

ZR: Nejdfive je nutno stanovit spravnou
diagnozu. Zde je zakladem vySetieni krev-
niho obrazu s nalezem chudokrevnosti

a pritomnosti srpkovitych erytrocytl pfi
mikroskopickém vySetfeni krevniho natéru.
Pro potvrzeni diagndzy je pak nezbytné
provést elektroforézu hemoglobinu. Tato
metoda vSak neni bézné dostupna a vzo-
rek je nutno zasilat do centralni laboratore
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v hlavnim mésté Ugandy. Doba cekani na
odpoved je ale velmi dlouha. Proto se
pouzivaji v malych laboratofich tzv. testy
rozpustnosti, kdy po pfidani ¢inidla k roz-
toku krve dojde ke zméné tvaru erytrocytd
a k zakaleni roztoku. Bohuzel tento test
neodlisi témé&r asymptomatické nosice
genu pro srpkovitou anémii od déti se
srpkovitou anémii. A protoze v oblasti,

kde pracujeme, je 20 % populace nosi-
¢em tohoto genu, je test rozpustnosti
minimalné prinosny. Pro odliseni nosic¢l
genu od skute¢né nemocnych opét potfe-
bujeme elektroforézu. V USA jsou viak
dostupné point-of-care (POC, v misté
péce) imunochromatografické testy (late-
ral-flow immunoassay), které v cenové
relaci pfiblizné 2,5 dolaru dokazi potvrdit
pfitomnost pouze abnormalniho hemoglo-
binu S (a naopak chybéni fyziologického
hemoglobinu A, ktery tvofi vétsinu celko-
vého hemoglobinu dospélého ¢lovéka),

a tak potvrdit diagndzu srpkovité ané-

mie béhem par minut. Tyto idedlni testy
pro rychlou diagnostiku a screening vak
nejsou v Ugandé dostupné a musime je
nakupovat pfimo u vyrobce v USA a dova-
Zet pak do Ugandy. Nicméné diky nim
dokézeme stanovit diagnozu velmi rychle.

Nasleduje pak pravidelné sledovani krev-
niho obrazu s frekvenci 1-4 mésice, podle
pribéhu choroby. Jedenkrét rocné pak
vySetiujeme pfitomnost albuminu v mogi
deti - pro Casny zachyt mozného posko-
zeni ledvin pfi srpkovité anémii.

Jestlize je dité léCeno hydroxyureou, musi
byt vySetfeni krevniho obrazu provadéno
jednou za 1-2 mésice a sou¢asné musi
byt vySetrena koncentrace retikulocyt
(mladych erytrocytd), abychom zavcas
zachytili moZnou toxicitu hydroxyurey.
Hydroxyurea je u déti poddvana v maxi-
malnich tolerovanych davkach, a tak riziko
toxicity, kterou je Utlum krvetvorby, je
skutecné velké. Koncentraci retikulocytl
nasi laboranti pocitaji ru¢né. Cena analy-
zatoru, servisu a reagencii pro eventualni
automatické pocitani mnohonasobné pre-
vySuje cenu za barvivo pro ruéni pocitani.

Konecné u ¢asti déti, které jsou léCeny
hydroxyureou a u nichz efekt neni dosta-
teCny, se musime rozhodnout, zdali

je jesté smysluplné navySovat davku
hydroxyurey, anebo zda dité na léCbu
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neodpovida a dalSi navySovani jiz efek-
tivni nebude. K tomuto rozhodnuti se
béZné pouziva opét elektroforéza hemo-
globinu a stanoveni vzestupu procentual-
niho zastoupeni hemoglobinu F pfi lé¢bé.
Bohuzel v Ugandé neni moZné provést
elektroforézu hemoglobinu ve zminéné
statni centralni laboratofi, pokud nejde

o diagnosticky vzorek. Zavedeni stan-
dardni elektroforézy na nasi klinice a cena
vySetfeni by byly zcela mimo nas rozpo-
¢et. A zde mi pomohla opét ma hemato-
logickd minulost. Pfi U¢asti na sjezdech
Americké hematologické spolecnosti jsem
objevil malou kazetovou point-of-care
elektroforézu, a tak za cenu necelych

140 korun jsme schopni tento pro nas
dulezity vysledek u déti lécenych hydroxy-
ureou béhem 15 minut ziskat.

LA: Zalozil jste nadaci SSUBBO, ktera
financuje zdravotni pécéi pro pacienty
se srpkovitou anémii. Jak funguje
financovani a jaké jsou hlavni oblasti,
které nadace podporuje?

ZR: Nadac¢ni fond SSUUBO (www.ssuubo.
cz) plné financuje veskerou diagnostiku

a lécbu srpkovité anémie, vCetné léCby
komplikaci u déti, které jsou zafazeny do
naseho programu. Nada¢ni fond také
financuje platy vSech ugandskych zamést-
nanct SSUUBO programu kliniky Jana
Pavla II. Hlavnim zdrojem prijm{ nadac-
niho fondu jsou prozatim stale jednotlivi

drobni darci, nasi adoptivni rodice. Mensi
¢ast pak tvofijednorazové dary od drob-
nych darc( a firem. Moc bychom si prali,

aby neékterou spolecnost nas smysluplny
projekt zaujal a rozhodla se nadacni fond
jednorazové nebo pravidelné podporovat
- v tomto bohuzel zatim Uspésni nejsme.

LA: Co se vlastné skryva pod nazvem
SSUUBO?

ZR: A jsme opét u té oblibené nahody.
Kdyz jsme zakladali nada¢ni fond, pozadali
jsme nase ugandskeé kolegy o navrh slova
v lugandstiné (jazyk, kterym se hovori

v oblasti Buikwe). Z nékolika moznosti jsme
vybrali slovo ,,ssuubi“ - Cesky ,,nadéje”.

Pfi vypliovani registraéniho formulare
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nadacniho fondu pro krajsky soud jsem
vSak slovo, které jsem si pfeci velmi dobfe
pamatoval, omylem ,pobrnénstil“. A ze
ssuubi se tak omylem stalo SSUUBO. Kdyz
doslo vyrozuméni o registraci nadacniho
fondu, trochu jsem se zhrozil, co jsem to
provedl, ale ve findle jde vlastné o pék-
nou nahodu a pékny pribéh a SSUUBO -
slovo, kterému ani v Ceské republice, ani
v Ugandeé nikdo nerozumi - nam zUstalo.

LA: Nadace nabizi moznost adopce
pacientu se srpkovitou anémii, diky
které maji pacienti NADEJI na lep3i
zivot s touto nemoci. Jak tato forma
podpory funguje?

ZR: ProtozZe je sledovani a eventualni
é¢ba ditéte se srpkovitou anémii hydroxy-
ureou celozivotni, musime ziskat pro kazdé
dité zafazené do programu zde v Ceské
republice podporovatele - adoptivniho
rodi¢e. Za kazdého nového adoptivniho
rodice jsme velmi vdécni, jedine tak jsme
schopni zacit [éCbu dalSiho ditéte, které
je prozatim na ¢ekaci listiné pro vstup do
SSUUBO programu. V sou¢asné dobé

¢ita tato Cekaci listina vice nez 100 déti.
Eventualni zajemce o podporu (adopci)
ditéte nas mlze kontaktovat na nasem
webu www.ssuubo.cz. Adoptivni rodi¢ od
nas dostava pravidelné informace o stavu
ditéte, néktefi podporovatelé jsou viak tak
UZasnli, Ze pfinaSich vyjezdech do Ugandy
poslou svému ditéti i maly darek. Tu radost
na obou stranéach si dokazete predstavit.
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LA: Vase klinika nejen léci pacienty se
srpkovitou anémii, ale je pro né i so-
cialnim zazemim. PFiblizte nasim ¢tena-
fim socialni programy, které rozvijite.

ZR: Rad zdUraznuji, Ze bez socialni prace
je v rozvojove zemi chronicka lékarska
péce Casto marna. My sice poskytujeme
rodinam v péci o jejich déti komplexni

a bezplatny servis, potfebujeme ale jejich
spolupréci. Pfedevsim Casté transporty na
pravidelna laboratorni vySetfeni, na fyzio-
terapii nebo k transfuzim krve jsou pro
matky nebo pe€ovatele nejsloZitéjsi, eko-
nomicky i casové. Co je matce platné, 7e
jibéhem navstévy lékafe vydame zdarma
léky na dalsi Ctvrtrok, kdyz skute¢né nema
prostfedky na mototaxi (cca 50-70 K¢),
aby sebe a dité dopravila na kliniku. Proto
mame v tymu vlastni socialni pracov-
Mame vlastni program vyroby tradi¢nich
ugandskych produkt nebo program pro
krej¢ové. Cast vyrobkd vykupujeme, ¢imz
rodiné pom(zeme se zakladnim prijmem.
V poslednich mésicich dobfe funguiji

i drobné pUjcky. Pfedevsim nezaméstnané
matky se takto snazi nastartovat vlastni
drobné podnikani, a tim zajistit pfijem
rodiny. Nekolika Zenam jsme uhradili kurzy,
kde napfiklad jedna matka z naseho pro-
gramu, zruc¢na krejcova, po dobu pul roku
uci dalsi matku. Vyhodné je to pro obé,
jedna dostane za uceni zaplaceno a druha
ma nové vzdélani, ve kterém muze zadit
podnikat. A v neposledni fadé poméahame

nasim adolescentnim pacientdm s vybé-
rem budouciho povolani tak, aby to odpo-

vidalo jejich schopnostem a moZnostem

a vedlo k jejich ekonomické samostatnosti.

Nasim cilem je dovést deti az k dospélosti,
kdy prevezmou uhradu naklad( na svoji
[é¢bu a tim uvolni v programu misto dal-
Simu ditéti.

LA: Mlzete se s nami podélit o néjaky
pribéh pacienta, jehoz Zivot byl
zasadné zménén diky socialnimu
programu?

ZR: Dllezita je kombinace socialni a zdra-
votni péce o pacienta, protoze to umozni,
Ze se nezméni jen zivot pacientlv, ale
skutecné Zivot celé rodiny nebo Sirsi
komunity. Uvedu v bodech jako priklad
rodinu jednoho naseho chlapce v pro-
gramu. Matka méla ¢tyfi déti, dvé zdravé,
jedno zemfelo na srpkovitou anémii,

a to Ctvrté, také s anémii, se dostalo do
naseho programu. Mezitim matku opustil
manzel z dlvodu, ze ,ona rodi nemocné
déti“ (i presto, Ze gen pro srpkovitou
anémii nesou samoziejmé oba rodice,

to v Ugandé malokdo vi a ,vina“ je Casto
svedena na matku). Matka si postupné
nasla dva dalsi partnery. Oba ji opus-
tili, protoze na né neméla Cas kvili péci
o0 nemocného syna. Pfisla i o nekolik
zaméstnani z ddvodu ¢asté absence,
kdy byla s ditétem v dobé bolestivych
krizi v nemocnici. A takto bych mohl
pokracovat. Je potfeba si uvédomit, ze
matka, kterd ztrati prijem, pak nemlze
platit ob¢asnou zdravotni péci ani
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,zdravym“ détem nebo sobé, nemUze
zadnému z deti platit Skolni poplatky,
protoze vzdélanii zdravotnictvi jsou

v Ugandé placené. A ted kdyZ kartu oto-
¢im, zafazeni syna do programu a zaha-
jeni [éCby mu obratem sniZilo pocet
bolestivych krizi a dalSich komplikaci,
navrat matky do zaméstnani umoznil vra-
tit vSechny tfi deti k zakladnimu vzdélani
atd. Myslim, Ze ¢esky adoptivni rodic,
ktery hradi péci jednomu pacientovi,
¢asto ani nevi, kolika lidem tim méni Zivot.

LA: Chystate se otevfrit novou kliniku
v regionu Ngora na severovychodé
Ugandy, kde jsou podminky jesté slo-
vyzvy, kterym Celite pfi budovani
nové kliniky?

ZR: Na sever Ugandy jsme byli pozvani
nasim socialnim pracovnikem. Jde

o oblast, kterd kvlli nedostatku vlahy,
které je u nas na jihu v Buikwe dostatek,
trpi mimofadnou chudobou. VSeobecna
zdravotni péce je téZko dostupnd, o to
vic pak specializovana péce o deti se
srpkovitou anémii. Ta je zde prakticky
nulova. Nemocné déti musi jit asto
mnoho kilometrd pésky, nez se dosta-
nou k zéakladni péci. Na druhou stranu je
zde mnoZstvi déti se srpkovitou anémii
mimoradné. Tuto oblast jsme za posledni
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dva roky nékolikrat navstivili a na zac¢atku
tohoto roku jsme provedli screening déti
v jedné z vesnic v této oblasti. Ze 120
deti byla u 30 diagnostikovana srpkovita
anémie a pacienti o této chorobé vibec
neveédéli. Rodice si vSimli, Ze dité je Casto
slabé nebo mé infekce, ale nevédéli proc.
Bylo tedy jen otézkou ¢asu, nezZ pfijde
nékterd z zivot ohrozujicich komplikaci.
Tento screening byl tim kliCovym momen-
tem, kdy jsme se s kolegy z nadacniho
fondu rozhodli postavit prozatim malou

a jednoduchou ambulanci s laboratofi

v této severni oblasti Ngora, abychom
mohli poskytovat alespon zakladni dia-
gnostiku, preventivni lécbu antibiotiky

a antimalariky, vakcinaci a véasné zachy-
cené komplikace ihned fesili nebo déti
rychle transportovali do vzdalené statni
nemocnice.

Tou vlastné jedinou prekazkou jsou
finance. Prave jsme zahajili vyzvu s pros-
bou o podporu vystavby této malé kliniky.
Pfispét lze jakoukoliv ¢astkou na nasich
webovych strankach (www.ssuubo.cz).
Moc bychom si pfali, abychom jiz v roce
2025 mohli zahdjit provoz.

LA: Jaké jsou vase dalsi plany

v oblasti rozvoje zdravotni péce pro
pacienty se srpkovitou anémii? Ceho
byste rad v pfistich letech jesté
dosahl?

ZR: Pocet déti ve stavajicim SSUUBO
programu na jihu Ugandy v Buikwe a sou-
¢asné mnozstvi dalSich Zadosti o zafazeni
do programu jsou tak velké, Ze cely pro-
gram jiz nem0ze fungovat v ,,azylu“ néko-
lika rznych mistnosti na HIV klinice Jana
Pavla Il. Pro rozsifeni programu potfe-
bujeme postavit v arealu kliniky samo-
statnou budovu s nékolika ambulancemi,
JIPkou, rehabilitacni mistnosti, mistnosti
pro ultrazvukova vySetfeni, mistnosti

pro psychologa, socialniho pracovnika

a vlastni vydejnu Léka. Tedy velkym pla-
nem je vytvofit toto nové zazemi a mit tak
moznost vyhovét zadosti dalsich rodic,
aby nas tym pecoval o jejich déti.

LA: Co vas osobné nejvice napliuje
pfi praci na tak naro¢nych projektech

v Ugandé? Jak si udrzujete motivaci
a odhodlani pokracovat dal?

ZR: Ja jsem podstatou tak trochu budo-
vatel. Tim naplnénim je urcité radost

z toho, jaky program se nam podarilo
vybudovat a jak pomaha. Casto slychame
od kolegt lékarl z Ugandy, ktefi k nam
pfijedou, aby se podivali, jak nas program
probiha, ze ,muzungu - bili“ lékafi oby-
Cejné prijedou se spoustou rad, jak by se
mela léCba srpkovité anémie délat, ale
pak zase odjedou, a Ze nam se podafilo
redlné prenést prakticky vSechna dopo-
ruceni Americké hematologické spolec-
nosti do ugandského prostredi. Ukazali
jsme tak, Ze je skuteCné mozné i v chu-
dém africkém regionu délat skvelou
medicinu podle poslednich doporuceni.
A to je ta nejvétsi motivace pokracovat
dal.

LA: Dékujeme za rozhovor!

Zaujal vas rozhovor a chtéli byste podpo-
fit nadacni fond SSUUBO?

Zde je nékolik moznosti:

www.ssuubo.cz/
postavme-kliniku/

www.ssuubo.cz/
adoptujte-pacienta/

www.ssuubo.cz/
internetovy-obchod/
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