


Nas tym

Institut Pallium, z. u., byl zaloZzen v roce 2020 s cilem podpo¥rit rozvoj détskeé paliativni
péce v Ceské republice. Propojujeme a podporujeme viechny, ktefi se podileji na pééi
o déti a dospivajici se zavaznym zivot limitujicim ¢i ohrozujicim onemocnénim.

\

JiFi Krejci Eva Rysova Hana BeneSova Petra Ryklova Petr Wiselka

Feditel vedouci komunikace odborna metodicka specialistka financi projektovy manazer
a vzdélavani a vzdélavani

Michal Razi¢ka Veronika Bezdékova MagdalenalLackova Kristyna Stefanides Monika Kofronova
vyzkumny pracovnik odborna konzultantka projektova manazerka odborna konzultantka public affairs
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Uvodni slovo

7y e

., Potrebujeme zavést détskou paliativni péci u nas v nemocnici.”

,V Cechéch neexistuje nikdo, kdo by provedl rodinu s vazné
nemocnym ditétem komplikovanym systémem sluzeb.”

., Neexistuje systém financovani péce o poziistalé.”
.PotFebujeme pomoci s organizaci konference.”

., PotFebujeme moderovat setkani lékaru, abychom mélijistotu,
Ze na zaveér najdeme shodu.”

Podobné znéla zadani pro Institut Pallium v uplynulém roce. Byt partnerem odbornym
spole¢nostem, organizacim, zdravotnikim, socialnim pracovnikiim i vSem ostatnim
odbornikdm, ktefi pracuji s vazné nemocnymi détmi a jejich rodinami, je nasim poslanim.

Spole¢né s nasimi partnery startujeme transformaci péce o déti a dospivajici se zavaznou
zivot limitujici a ohrozujici diagnozou, jejich rodiny a rodiny po nec¢ekané ztraté.

Na nasledujicich strankach si budete moci precist, jak se nam to dafrilo v roce 2023.

Na tomto misté bych chtél podékovat Ceské spole¢nosti paliativni mediciny a Ceské
pediatrické spole¢nosti za to, ze maji odvahu jit do naroénych systémovych zmén, a nasim
donorlm, ktefi se neboji tézkych témat.

JiFi Krejéi



Vzdelavani

V roce 2023 jsme realizovali 33 kurzi v celkové
délce 69 dnui. Tretina z celkového poétu pfipada
na kurz Uvod do détské paliativni péée, 16 kurzl
se konalo nakli¢, 17 kurzu bylo otevienych. Kurz
Uvod do détské paliativni péée absolvovalo

134 Ucastniku a kurz Perinatalni paliativni péce
62 profesionald.

Nové jsme vytvorili kurz Socialni prace v détské
paliativni péci, ktery je akreditovany u Ministerstva
prace a socialnich véci. Kurz se poprvé konal

v Ostravé 28. 11.2023.

Diky podpore Nadacniho fondu Komeréni banky —
Jistota a Vyboru dobré vile — Nadace Olgy Havlové
jsme vroce 2023 poskytli 10 stipendii v celkové
hodnoté 109 691 K¢. Stipendia byla poskytnuta
studentlm, ktefi se tématu détskée paliativni

péce vénovali ve své diplomové praci (1), nebo
studentlm, ktefi se chtéji v détské paliativni péci
vzdélavat (9).

PR

V terminu 9. - 13. fijna 2023 jsme Uspésné
uskutecnili prvni Tyden détské paliativni péce.
Téma dostupnosti péce se nam podarilo dostat

do celostatnich médii (Ceska televize, Pravo

a Lidové noviny). Na socialnich sitich nejvice
rezonoval pfispévek ,Dékujeme superhrdinim”,
jehoz prostfednictvim jsme dékovali profesionaliim
v détské paliativni péci za jejich praci.
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Mimo to jsme se zucastnili Konference paliativni
mediciny CSPM CLS JEP a zorganizovali jsme
blok détskeé paliativni péce na Konferencirané
péce EURLYAID a Sekci paliativniho pfistupu

v socialnich sluzbach na Vyro¢nim kongresu
poskytovatell socialnich sluzeb.

Konference

Zorganizovali jsme V1. Konferenci détskeé
paliativni péce, kterou jednou za dva roky
porada Sekce détské paliativni péce CSPM CLS
JEP. Konference se konala 23. a 24. listopadu
2023 v krasnych prostorach Zameckého navrsi
v Litomysli a zu¢astnilo se ji 250 osob.

Evropskou chartu paliativni péce o détia mladé
lidi, kterou publikovala Evropska asociace
paliativni péce (EAPC), prijela predstavit

prof. Julia Downing. Charta ma tfi okruhy —
péce o pacienty, péce o rodiny a péce o pecujici
profesionaly. Tato témata, doplnéna o perinatalni
paliativni péci, tvorila zaklad programu, ktery
byl dale rozsifen varii a fadou workshopu.
Bohaty spole¢ensky program otevrel prostor
pro neformalni setkavani a poznavani rostouci
komunity profesionalll pecujicich o vazné
nemocné déti a jejich rodiny.

Konference byla podporena Ministerstvem
zdravotnictvi Ceské republiky, Nadaci rodiny
Vi¢kovych, Pardubickym krajem a Méstem
Litomysil.

Vyzkum a publikacni aktivity

Mapovani sluzeb a vzdélavani v détskeé
paliativni péci

Projekt Mapovani sluZeb a vzdélavani'v détské
paliativni péci byl zahajen 1. 10. 2022.

Hlavnim cilem projektu je zajisténi vétsi
dostupnosti paliativni péce pro déti s Zivot
limitujicim & ohrozujicim onemocnénim v Ceské
republice.

Aktivity projektu:
PFiprava nového kurzu Socialni prace v détské
paliativni péci

Tato aktivita je zamérena na vzdélavani, které je
jednim ze zakladnich predpokladi poskytovani
kvalitni paliativni péce. Jejim cilem je pfipravit
specialni vzdélavaci curriculum pro odborniky, kteri
pracuji s détmi s Zivot omezujicim a ohrozujicim
onemocnénim. Kurz Socialni prace v détské
paliativni péci byl akreditovan u Ministerstva

prace a socialnich véci a prvni Skoleni probéhlo

v listopadu 2023. Prestoze se kurz konal v Ostravé,
zGcastnili se ho pracovnici z celé Ceské republiky,
nejdel3i cestu absolvovali G¢astnici z Ceskych
Budéjovic.

Mezi dalSirealizované aktivity projektu patri prace
na publikacich Plan péce a Systém podptrnych
zdravotnich a psychosocialnich sluzeb pro déti se
zavaZznou zZivot ohroZujici nemoci a jejich rodice, Stav
détskeé paliativni péce v nemocnicich.




Vroce 2023 jsme
publikovali dvé nove studie
zalozené na vlastni analyze
dat ziskanych z Narodniho
zdravotnickeho
informacniho systému
(NZIS) a dalsich databazi,
jako je Informacni systém
List o prohlidce zemrelého

a Narodni registr hrazenych
zdravotnich sluzeb
(NRHZS).

Hospitalizace détskych pacientu
v kontextu paliativni péce

Ve studii Hospitalizace détskych pacientt

v kontextu paliativni péce analyzujeme
hospitaliza¢ni a mortalitni data détskych
pacientt v Ceské republice, abychom Iépe
porozuméli specifické problematice onemocnéni
u déti a dospivajicich, ktefi mohou profitovat

z paliativni péce. Cilem je takeé identifikovat

a diskutovat vyzvy v této oblasti a prispét tim

k debaté o dalSim rozvoji paliativni péce pro
détské pacienty.

Vysledky studie ukazuji, Ze pocet déti, které
zemfrely s zivot ohrozujicimi nebo limitujicimi
diagnozami, byl ve sledovaném obdobi
2012-2022 relativné konstantni, s pramérem
cca 145 umrti ro¢né. Bylo zaznamenano zvyseni
poskytované paliativni péée, coz naznacuje lepsi
dostupnost a integraci této péce do zdravotniho
systému. Primérna délka hospitalizace détskych
pacientl v poslednim roce jejich Zivota byla
30dni, s medianem 9 dni.

Nejdulezité&j$im zjisténim studie je, Ze déti s Zivot
ohrozujici ¢i omezujici diagnézou, které vyuzivaji
paliativni sluzby, ¢astéji doZiji v domacim
prostredi. Zatimco déti bez vykazané paliativni
péce umiraly v 84 procentech v nemocnici,

u déti, které paliativni péci cerpaly, to bylo jen

20 procent. To naznacuje, Ze vyuzivani paliativni
péce prispiva k vyssikvalité Zivota détskych
pacientld v zavéru jejich Zivota.

Projekt byl podporen Nadacnim fondem Komeréni
banky — Jistota.

Publikace

Umrti détskych pacientl v Ceské
republice v letech 2009-2021

Ve studii Umrti détskych pacient(i v Ceské
republice vletech 2009-2021 podrobné
zkoumame mortalitni data s cilem identifikovat
demografickou strukturu zemrelych détskych
pacientl. Analyzovano bylo 7 352 pfipadd,

z nichZ nejvyssi umrtnost byla zaznamenana

u déti do jednoho roku véku - tato skupina tvori
vice nez polovinu vsech umrti (51 %).

Mezi hlavni zjisténi patfi, Ze vyrazna vétsina umrti
déti do jednoho roku je vazana na perinatalni
obdobi. Nej¢astéjsimi pricinami umrti v této
kategorii jsou stavy souvisejici s pred¢asnym
porodem a porodni asfyxie. U déti starsich
zejména Urazy a nehody. V téchto pripadech byla
zaznamenana vyssi frekvence umrti u chlapct
oproti divkam.

Studie zdUrazriuje potfebu dalsiho vyzkumu

a vyvoje efektivnich strategii pro paliativni

péci, aby bylo moZné lépe reagovat na potreby
détskych pacientl s vaznymi a zivot ohrozujicimi
stavy.

Projekt byl podpofen Vyborem dobré vile — Nadaci
Olgy Havlové.




Implementace Koncepce

V uplynulém roce pokracovala prace na
implementaci Koncepce!. Byl pfipraven Pilotni
projekt koordinatora péce, ktery ma za cil ziskat
dostatecné mnozstvirelevantnich dat o benefitech
této nové sluzby a dale ovérit a spravné nastavit
principy a zasady fungovani koordinatora péce jak
v prostredi zdravotnickych zafizeni, tak v prostredi
socialnich a komunitnich sluzeb. Na rok 2024 je
planovano spusténi pilotni faze, do které se zapoji
13 koordinatord v 6 organizacich — ve Vseobecné
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Koncepce

fakultni nemocnici v Praze, ve Fakultni nemocnici péée (0] déti a
Motol, ve Fakultni nemocnici Olomouc a dale d » °r »
v Mobilnim hospici Strom Zivota, ve spoleénosti OSprﬂJlCl

energe|a a SPO|ECHOStI pFO ranou peC|- se zdvaznou Zzivot limitujici a ohroZujici diagnézou,
jejich rodiny a rodiny po ne¢ekané ztrdté. Koncepce je
rozdélena do tiech oblasti.

V rdmci rozvoje péée o pozistalé se uskutecnil
kulaty stdl, kde odbornici hledali shodu na vhodném
modelu péée o poziistalé pro Ceskou republiku.
Findlni model bude postoupen odborné verejnosti
k dalSim pripominkam.

Uvod
\% ran.w advc?kacnlch aktl\{lt prosazuje reallzac’nl , Iniciativa
skupina pro implementaci Koncepce zavedeni nové
. . . > . ;v V roce 2022 vznikla na zdkladé iniciativy Sekce organizacl. Koordinacl implementace Koncepce byl
ZdraVOtnI respltnl 5|U2by do SYStemU pece- DPP ¢SPM a Sekce DPM CPS multiprofesni povéfen Institut Pallium. V ramci této Koordinaéni
koordina¢ni skupina, jejimz tkolem je implementace skupiny pro implementaci koncepce vznikly 4
cllt Koncepce péce o déti a dosplvajici se zdvaZnou odborné skupiny, které se vénujl tématim reflektujicim
Blligl' informace mﬁiete naj |'t na Webu Zivot limitujic a ohroZujicl diagnézou a jejich rodiny. cfle koncepce.
Do procesu jejiho vzniku bylo zapojeno 20
WWW. ko ncepce . i nfo odbornych spole¢nosti, zastresuijicich a jinych

'ﬁ

! Koncepce péce o déti a dospivajici se zavaznou zivot limitujici a ohrozujici
diagnézou, jejich rodiny a rodiny po necekané ztraté
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Usilujeme o kvalitativni zménu poskytovani péce o déti a dospivajici

se zavaznou zivot limitujici a ohroZzujici diagnézou a jejich rodiny. Nase
snaha se promita i do systémovych zmén zdravotnich a socialnich sluzeb
v Ceské republice. Z tohoto diivodu jsme v fijnu 2023 rozsifili nas tym

o nového pracovnika pro styk s verejnosti. Na zakladé vybérového fizeni
jsme se rozhodli pro spolupraci s Monikou Kofroriovou, ktera ma nové

na starosti realizaci advokacni strategie zamérené na tri klicové oblasti—
zdravotni respitni péée, koordinator péce a péce o pozustalé.

Z povéreni Koordinacni skupiny pro implementaci Koncepce jsme
vypracovali advokacni strategie pro tyto tfi oblasti. Zakladem pro jejich
tvorbu byly strukturované workshopy za téasti nominovanych &lent
pracovnich skupin a zastupcu Institutu Pallium. Vystupem z kazdého
workshopu a navazujici diskuse byl zapis shrnujici spolec¢né zavéry.
Advokacni strategii jsme pak predlozili k pripominkovani Koordinaéni
skupiné, ktera ji 14. prosince 2023 schvalila.

Advokacni strategie, kterou Institut Pallium napliuje vzdy vyhradné
Jjménem a z povéreni Koordinacni skupiny, se stala spoleénym
strategickym rdmcem a pfi jejim naplriovanii soubéznych vlastnich
advokacnich strategiich jednaji clenové Koordinacni skupiny

ve vzajemné duvére.

Pri realizaci jakychkoli advokacnich aktivit souvisejicich s implementaci
Koncepce a dlouhodobou strategickou vizi se vSichni aktéri zavazali
udrzovat princip vzajemné informovanosti, dodrzovat pravidlo evidence
vSech advokacnich aktivit, usilovat o jejich maximalni transparentnost

i moznost koordinovat se s dalSimi aktéry.

Pro tento ucel jsme zridili online sdileny dokument, kde mohou &lenové
Koordinaéni skupiny prabézné informovat o vlastnich advokaénich
aktivitach v dostateéném predstihu.

Informace o pribézném naplfiovani a realizaci advokacnich strategii se
stala pevnou soucasti programu jednani Koordinacni skupiny.

Advokacni ¢innost

Projekt Koordinator péce pro déti
se zavaznou zivot limitujici i
ohrozujici diagnézou

Pripravna faze pilotniho projektu
odstartovala 1. ¢ervence 2023. Jejim cilem
je vytvoreni metodik projektu a priprava
prostredi a podminek pro pilotni ovéreni
projektu v zapojenych organizacich. Na
konci pripravné faze projektu bude vydana
metodika pro pilotovani pozice koordinator
péce, a to jak v prostredi socialnich sluzeb,
tak ve zdravotnictvi. Metodika ma tFi ¢asti:
Metodika ¢innosti Koordinatora péce,
Metodika sbéru dat a Metodika evaluace.

V ramci pfipravy metodickych materiald

a pripravy prostredi pro pilotovani projektu
Vv zapojenych organizacich jsou realizovany
kulaté stoly a metodicka setkani tymu
pilotnich organizaci, ¢lent pracovni skupiny
Péce doma a realiza¢niho tymu Institutu
Pallium.

Nedilnou soucast priprav projektu tvori PR
aktivity sméfované k odborné verejnosti.
Priprava projektu i jeji vystupy jsou
prezentovany na odbornych konferencich,
na socialnich sitich i v odborné literature.

Vystupem pripravné faze je také smluvni
zapojeni Sesti organizaci, ve kterych se
pacienti budou s koordinatorem péce,

v rdmci pilotovani této pozice, setkavat.
Jedna se o V8eobecnou fakultni nemocnici
v Praze, Fakultni nemocnici Motol,

Fakultni nemocnici Olomouc a dale o tfi

poskytovatele socialnich sluzeb: Mobilni
hospic Strom Zivota, spole¢nost energeia
a Spolec¢nost pro ranou péci.

Samotnému navrhu pilotniho projektu
predchazela fada odbornych diskusi
delegovanych zastupcut Iékafskych
spole¢nosti, asociaci a poskytovatell
zdravotnich a socidlnich sluzeb sdruzenych
pod hlavickou Koncepce péce o déti

a dospivajici se zadvaznou zivot limitujici

a ohrozujici diagnézou a jejich rodiny.

Aktivity pripravné faze

Metodicka setkavani tymi pilotnich
organizaci, ¢lend Koordinaéni skupiny Péée
doma arealiza¢niho tymu Institutu Pallium.

Tvorba Metodiky ¢innosti Koordinatora
péce, Metodiky sbéru dat a Metodiky
evaluace.

PR aktivity projektu, napf. natoceni
dvou podcast(, prezentace projektu na
odbornych konferencich a dalsi.

Pfiprava pilotnich organizaci k realizaci
projektu.

Pripravna faze projektu konéiv lednu 2024,
poté projekt vstoupi do pilotni ¢asti, ktera
potrva do 31. prosince 2025.



Projekt Péce o pozustalé

V druhé poloviné roku 2023 jsme zahdjili projekt Péce

o pozustalé. Cilem projektu je pfipravit Model péce

o pozUstalé v Ceské republice. Dal$im cilem je zpracovat
metodiky pilotniho projektu a nastaveni procest v ném.

Tento projekt navazal na aktivity, kterym se jiz v minulosti

vénovala Koordinaéni skupina pro implementaci
Koncepce détské paliativni péée v Ceské republice.
Odbornym garantem projektu je Mgr. Sylvie Stretti, ktera

byla vybrana z pracovni skupiny a u¢astni se vSech aktivit.

Projekt bude pokracovativroce 2024.
V ramci projektu se realizuji tyto aktivity:
Tvorba metodik

® Metodika péée o poziistalé v Ceské republice
— pracujeme na Metodice pro poskytovani
specializované péée o pozlstalé v pilotnim projektu.

® Vytvoreni podkladi pro dotaéni titul - pfipravujeme
podklady pro grantové fizeni k péci o pozUstalé.

® Manual pro sbér a evaluaci dat — zahdjili jsme praci na
manualu pro organizace, které se zapoji do pilotniho
projektu.
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Prezentace a PR projektu

® Prezentace na celostatni V. Konferenci détskeé paliativni
péce v Litomysli.

® Prezentace na setkanich odborné a Siroké verejnosti.

® V pribéhu projektu se odborna skupina pro
implementaci Koncepce pravidelné setkavala a pracovala
na systému péce o pozustalé.

® Velmi aktivné spolupracujeme s poskytovateli péce
o pozUstalé.

® V pribéhu celého projektu byly informace sdileny na
socialnich sitich.

@® V celém obdobi probihala prace na Modelu péce
o poziistalé v Ceské republice.

Projekt byl podporen Nadaci rodiny Vi¢kovych.




Rozvaha podle Pfilohy &. 1
wvyhlasky ¢. 504/2002 Sb.

Nazev, sidlo a pravni forma tcetni

ROZVAHA jednotky
ve zkraceném rozsahu

Institut Pallium, z. d.
Senovazné namésti 994/2

ke dni 31.12.2023 Praha
(v celych tisicich K&) 110 00

Ugetni jednotka dorugi:

ICO

1 x pfislusnému fin. organu

09143416

Rozvaha podle Pilohy & 1
wyhlasky & 504/2002 Sb.

Ugetni jednotka dorugi:
1 x pfislusnému fin. organu

Ucetni uzaver

Nazev, sidlo a pravni forma ucetni

ROZVAHA jednotky

ve zkraceném rozsahu

Institut Pallium, z. 4.
Senovazné namésti 994/2

ke dni 31.12.2023 Praha
(v celych tisicich K&) 110 00

ICO

09143416

Oznaceni AKTIVA

Cislo | Stav k prvnimu dni | Stav k posled. dni
fadku | G¢etniho obdobi Ggetniho obdobi

Oznadeni

AKTIVA

Stav k prvnimu dni | Stav k posled. dni
ucetniho obdobi ucetniho obdobi

a b

1 2

a

b

1 2

Dlouhodoby majetek celkem

Soucet Al az A.IV.

Dlouhodoby majetek celkem

Soucet Al az A.IV.

Dlouhodoby nehmotny majetek celkem

Dlouhodoby nehmotny majetek celkem

Dlouhodoby hmotny majetek celkem

Dlouhodoby hmotny majetek celkem

Dlouhodoby finanéni majetek celkem

Dlouhodoby finanéni majetek celkem

Opravky k dlouhodobému majetku celkem

Opravky k dlouhodobému majetku celkem

Kratkodoby majetek celkem

Soucet B.l. az B.IV.

Kratkodoby majetek celkem

Soucet B.l. az B.IV.

Zasoby celkem

Zasoby celkem

Pohledavky celkem

Pohledavky celkem

Kratkodoby finanéni majetek celkem

Kratkodoby finanéni majetek celkem

Jina aktiva celkem

Aktiva celkem

Soucet A. az B.

HEEEEEREERE

Jina aktiva celkem

Aktiva celkem

Soucet A. az B.

Oznaceni PASIVA

Cislo | Stav k prvnimu dni | Stav k posled. dni
fadku | Ggetniho obdobi Ggetniho obdobi

a b

c 3 4

Oznaceni

PASIVA

Cislo | Stav k prvnimu dni | Stav k posled. dni
fadku | ucetniho obdobi Ucetniho obdobi

Vlastni zdroje celkem

SoucetAl.azAll. | 12 2664 7096

a

b

3 4

Jméni celkem

2274 6153

Vlastni zdroje celkem

Soucet Al az Alll. 2664 7096

Vysledek hospodareni celkem

390 943

Jméni celkem

2274 6153

Cizi zdroje celkem

Soucet B.l. az B.IV. 261 1687

Vysledek hospodareni celkem

390 943

Rezervy celkem

Cizi zdroje celkem

Soucet B.l. az B.IV. 261 1687

Dlouhodobé zavazky celkem

Rezervy celkem

Kratkodobé zavazky celkem

Dlouhodobé zavazky celkem

Jina pasiva celkem

Kratkodobé zavazky celkem

Pasiva celkem

Soucet A. az B.

EIEIEIEIEIEEE

Jina pasiva celkem

Pasiva celkem

Soucet A. az B.

Sestaveno dne: 27.03.2024

Podpisovy zaznam statutarniho organu tcetni jednotky
nebo podpisovy vzor fyzické osoby, ktera je Ucetni jednotkou

Pravni forma ucetni jednotky Predmét podnikani

z.q.

Sestaveno dne: 27.03.2024

Podpisovy zaznam statutarniho organu ucetni jednotky
nebo podpisovy vzor fyzické osoby, ktera je Ucetni jednotkou

Pravni forma ucetni jednotky

z.u.

Pfedmét podnikani




PALLIUM

Détska paliativni péce

Institut Pallium, z. u.

Senovazné namésti 994/2, Nové Mésto
11000 Prahal
10 09143416

Spravnirada

Mahulena Exnerova (predsedkyné spravnirady), Jan Halek,
Jitka Kosikova, Irena Lintnerova, Jaromir Matéjek, Katarina VI¢kova,
Pavel Fischer (¢estny ¢len spravnirady)

Dozorcirada

Gabriela Bauer (predsedkyné dozorcirady), Vladimir Bystrov,
Bronislava Husovska, Jifi Mifek, Ruth Sormova

www.pallium.cz

Institut Pallium finan¢né podporili:

® Vybor dobré vile @ Ministerstvo zdravotnictvi CR

—Nadace Olgy Havlové ® Abakus
® Nadace Komerénibanky ® Pardubicky kraj

® Nadace rodiny Vi¢kovych ® Mésto Litomys|

aeba KB Litomysl &4

~1 Nadace Jistota mésto pro lidi MINISTERSTVO ZDRAVOTNICTVI
NADACNi FOND CESKE REPUBLIKY

4 Pardubicky kraj
Vi¢kovych VYBOR DOBRE VULE

Nadace Olgy Havlové




