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Uvodni slovo

Vazeni pratele, podporovatele a part-
neri, rok 2024 byl pro Institut Pallium
obdobim intenzivni prace a postup-
neho naplnovaninaseho dlouhodo-
beho poslani propojovat a podporovat
vsechny, kdo se podilejina peci o deti
a dospivajici se zavaznym zivot limituji-
cim ¢i ohrozujicim onemocnenim.

V souladu s nasim strategickym pla-
nem do roku 2027 jsme pokracovali

v krocich, ktere maji vest k tomu, aby
se principy paliativniho pristupu staly
béznou soucasti pece o vazné nemoc-
ne deti a jejich rodiny.

Ve spolupraci s fadou partnert jsme se
podileli na rozvoji klicovych oblasti, jako
je zavadéni koordinatord péce, rozvoj
péce o pozUstalé, podpora détskych
paliativnich tymu a priprava systému
financovani zdravotni respitni péce.
Nase aktivity staly na pevnem zaklade
sbéru dat, pilotnich projekt’ a mezio-
borove spoluprace. Soucasne jsme
podnikli prvni kroky smeérujici k tomu,
aby vyzkum a sbér dat systematicky
provazely vsechny nase projekty.

Vnimame, ze skuteCna systemova
zmeéna je vysledkem trpelive, dlou-
hodobe prace, dialogu a vzajemneho
respektu mezi rdznymi aktéry. Pravé
proto usilujeme o to, abychom nebyli
pouze realizatorem a iniciatorem Sir-
sich zmén v systemu. Institut Pallium
si klade za cil byt vniman jako partner,
ktery pfinasi odbornost, zkusenosti
a citlivé porozumeni realite téch, pro
ktere paliativni peci tvorime.

Rad bych na tomto misté podekoval
vsem, kdo nam v tomto roce byli na-
blizku — nasim koleglim, partnertm,
darclm a podporovatelim, se kterymi
mame Cest pracovat. Diky vasi divére
a spolupraci verime, ze krok za krokem
priblizujeme detskou paliativni peci
kidealu, kde je kazde dite a jeho rodina
podporena s respektem, odbornosti

a lidskosti.

S Uctou,
Jifi Krejci
feditel Institutu Pallium



Vzdélavani
a komunikace

V roce 2024 jsme realizovali 24 kurzi
v celkové délce 51 dnli. Devét kurzl
se konalo na kli¢ a patnact kurzt bylo
otevrenych. Tretina z celkoveho poctu
pripada na kurz Uvod do détské pali-
ativni pece, absolvovaloho 111 osob.
Druhym nejoblibengjsim kurzem byl
tridenni kurz Perinatalni paliativni pece,
ktery absolvovalo 43 profesionalC.

Nove jsme vytvorili kurz Pecuj i o sebe,
ktery je akreditovany u Minister-

stva prace a socialnich veci, a také
workshop Paliativni pristup a zaklady
komunikace v détské paliativni péci.

Diky podpore Vyboru dobré vile —Na-
dace Olgy Havlove jsme v roce 2024
poskytli 9 stipendii v celkové hodno-
té 97 700 Kc. Stipendia byla udélena
studentdm, ktefi se tématu détské
paliativni pece venovali ve sve diplo-
move praci (3), nebo studentdm, ktefi
se chtéji v détske paliativni peci vzdelat
(6).

Dne 23. kvetna 2024 se uskutecnilo,
Jarni setkani na Vysocing, ktere jsme,
stejné jako velkou ¢ast kurzl, realizovali
ve spolupraci se Sekci détskeé paliativ-
ni péce CSPM CLS JEP. Jarni setkani
bylo zameéreno na ziskani praktickych
dovednosti, jako je vysetreni ditéte,
bazalni stimulace, a dokonce i aroma-
terapie.

Dékujeme vsem lektordm, ucastnikiim
i spolupracovnikdm za to, ze se podileji
na zvysovanivzdelanosti v oblasti det-
ske paliativni pece.

PR

Rok 2024 byl pro PR oddelenive zna-
meni kampane ,Dékujeme superhrdi-
ndm”, jejimz cilem bylo zvysit povedo-
mi o detske paliativni peci a podekovat
vsem, kdo pecuji o deti s vaznou dia-
gnozou ajejich rodiny. Nejvyznamneéjsi
aktivitou byl, Tyden détske paliativni
péece (7-11.fijna 2024), kdy jsme pred-
stavilinovou postavicku superhrdinky
Emy, ktera symbolizuje pecuijici jako
hrdiny vSedniho dne. Autorkou Emy je
Katefina Rovenska, ktera zvitezila ve
vytvarne soutézi a superhrdinku

navrhla tak, aby plsobila mile

a sympaticky, s modrym plasti-
kem jako jedinym superhrdinskym
prvkem. Soucasti kampané bylo

I hlasovani o jmenu teto postavic-
Ky, ktere vybirali sami pecuijici. To

na webu.

www.dekujemesuperhrdinum.cz.

Pripojilijsme se take k mezina-
rodniiniciative ,Hats on For Chil-
dren’s Palliative Care”, ktera vzdy
druhy fijnovy patek upozornuje na
ddleZitost détské paliativni péce.

Mimoto jsme pripravili 11 dilC
podcastu V pravéem rohu nebe,
rozeslali 5 newsletterd a publiko-
vali spoustu postd na socialni sité.
V teto komunikacijsme se kro-
me vyse uvedeneho zamerovali
zejmeéna na podporu perinatalni
paliativni péce a sebepéce pro
pecujici profesionaly.



http://www.dekujemesuperhrdinum.cz

Publikace

Détska paliativni pece v sobe nese
hluboky smys|—nejde o pouhou lecCbu,
ale o podporu zivota v cele jeho siri.

V projektu, ktery byl spusten v fijnu
2022 akonciv cervnu 2024, bylo nasim
cilem predevsim naplnit body Koncep-
ce pece o detiadospivajici se zavaz-
nym zivot limitujicim nebo ohrozujicim
onemocnenim, ktera vznikla na zaklade
odborneho konsenzu uz vroce 2021.

Zameérilijsme se na nekolik klicovych
oblasti, ktereé jsme rozvijeli jak formou
vyzkumu, tak konkrétnich vystupd pro
praxi. Jednim z ddlezitych krokd bylo
zmapovani aktualni urovne detske pali-
ativni péce v nemocnicich v celé Ceské
republice. V ramci vyzkumne aktivity
vedené PhDr. Michalem RGzickou jsme
oslovilinemocnice bez ohledu na jejich
velikost i umisténi a prostrednictvim
dotaznikd jsme zjistovali, jaké formy
pece jsou dostupne, zda existuji detske
paliativni tymy a jaké prekazky nemoc-
nice vnimaji. Vysledkem byla odborna

publikace, ktera prinasi prehled o real-
nem stavuivyzvach, ktere nas vtomto
smeru Cekaji.

Dalsivyraznou aktivitou byla priprava
nove odborne publikace o systemu
psychosocialni podpory pro deti se
zavaznym onemaocnenim a jejich ro-
diny. Na tvorbe publikace se podileli
odbornici z fad psychologu, socialnich
pracovnikd i vyzkumnikd, v ¢ele s ga-
rantkou Mgr. et Mgr. Hanou Beneso-
vou. Publikace mapuije, jaka je aktualni
nabidka psychologicke, socialni a du-
chovni pomoci napfic sluzbami a jake
jsou konkretni potreby rodin v tizivych
situacich.

NezUstali jsme vSak jen u mapovani

a analyz. Jednim z hlavnich praktickych
vystupl projektu se stal novy vzdéla-
vaci kurz ,Obecna paliativni péce u det-
skych pacient", ktery jsme poprvé
realizovali v roce 2023 v Ostrave. Kurz
vznikl ve spolupraci se Sekci détske
paliativni péce a jeho cilem je prinaset
systematicke vzdelani pro socialni pra-
covniky a dalsi odborniky, ktefi dopro-
vazeji dité i jeho rodinu v kazdodenni



realite. Tento kurz byl akreditovan
Ministerstvem prace a socialnich veci
a od samotnych ucastnikd jsme dostali
velmi pozitivni ohlasy.

Nemeéné dlleZitym vystupem se stal

i podrobny metodicky manual k tvorbe
planu pece, jehoz autorem je MUDr.
Jan Halek, Ph.D. Plan péece je zasadnim
nastrojem, ktery pomaha koordinovat
pecinapric odborniky a zaroven dava
hlas samotne rodine. Manual prinasi
prakticky navod, jak plan pece vytvaret,
na co nezapomenout a jak vést roz-
hovor s rodinou, aby vysledek byl sku-
tecné funkeni a respektujici. Soucasti
publikace je i formular pro tvorbu planu
pece.

Nase pozornost se soustredila take na
oblast systemoveho uchopeni pali-
ativni péce v nemocnicnim prostre-

di. Vysledkem je publikace ,Paliativni
program v nemochnicich’, ktera vznikla
pod vedenim MUDr. Zuzany Stanickove
a prinasi navrh struktury nemocnicnino
paliativniho programu, v€etné doporu-
Ceni projeho zavadeni a zacCleneni peri-
natalni paliativni pecCe. Tento dokument
ma slouzit jako prakticka pomUcka pro

management zdravotnickych zarizeni
a odborne tymy, ktere se chtéji vydat
cestou komplexni podpory détskych
pacientu.

Do projektu se zapojily desitky odbor-
nik¥ z celé republiky — od lékard pres
vyzkumniky a psychology az po socialni
pracovniky. Spole¢né jsme vytvorili pét
publikaci, jednu vzdélavaci platformu

a otevrelijsme ddlezité otazky smé-
rem ke spolecnostii systemu. VSechny
vystupy jsou dostupne v tistene i onli-
ne podobé. Rovnéz jsou na strankach
Pallia a Koncepce.

Zkusenosti z projektu ukazuji, ze det-
ska paliativni pée v Ceské republice
potrebuje nejen odborneé ukotveni, ale
i hlubsi porozumeni verejnosti, syste-
movou podporu a koordinaci mezi sek-
tory. Projekt prinesl konkretni nastroje,
které mohou pomoci tem, kdo pecu-
ji—a predevsim tem, o ktere se pecuje.
Za finan¢ni podporu dekujeme Nadaci
rodiny VIckovych.



https://pallium.cz/
https://www.koncepce.info/

Implementace
Koncepce

Vroce 2024 jsme v Institutu Pallium
pokracovaliv usili, ktere nas vede od
sameho zacCatku — vytvaret lepsSi svet
pro deti, ktere Celi tézké nemoci, a je-
jich rodiny. Nase prace byla soucasti
sirsiho usili o implementaci Koncepce
pece o deti a dospivajici se zavaznou
zivot limitujici nebo ohrozuijici diagno-
ZOu.

Spolecné s partnery jsme nastartovali
projekt rozvoje paliativni a perinatalni
pece vnemocnicich a pracovalijsme
na tvorbé paliativnich programa, které
davaji nemocnicim konkretni nastro-
je pro lepsi péci. Zahajilijsme pilotni
projekty koordinatord péce a rozvijeli
sluzby podpory pro pozUstalé rodiny.
Spolu s partnery jsme hledali cesty, jak
tyto nove sluzby systemove ukotvit

a finan¢né zajistit.

Rok 2024 prinesl nejen hmatatelne
vysledky v podobe vydanych publikaci,

pilotnich projektd a odbornych setkani,

ale i dulezité mezilidské propojeni—

napric zdravotnictvim, socialni oblasti
i politikou. Venovali jsme se advokacii
a komunikaci temat détske paliativni
péce, atojak v Cesku, tak v zahranici.

Vime, ze cesta ke skutecCné zmeéne je
dlouha. Rok 2024 vnimame jako dalsi
dalezity milnik, ktery by nebyl mozny
bez spoluprace mnoha profesionald,
podporovatell a rodin, kterym se sna-
zime byt oporou. Dekujeme vsem, kdo
jdou po této ceste s nami.



Advokacni ¢innost

Rok 2024 byl pro advokacni cinnost
Institutu Pallium rokem strategického
ukotveni, cilene komunikace a prohlu-
bovanivztahl s odbornymiipolitickymi
partnery. Vérime, ze prave tato kom-
binace odbornosti, ddvery a postup-
ne systematicke prace s pripravou na
zmenu je cestou, jak zajistit udrzitelne
a kvalitni podminky pro potreby rodin
pecujicich o dite se zavaznou zivot
limitujici nebo ohrozuijici diagnodzou.

Rok 2024 byl v mnoha ohledech klico-
vy. Pokrocili jsme v komunikaci téema-
tu koordinatora péce, rozvijeli téma
pozustalostni péée mezirelevantnimi
aktery a zaroven cCelili slozitostem pri
spolecné advokacii zdravotni respitni
péce v ramci Koordinaéni skupiny,
kde jsme se nakonec rozhodli pro do-
Casne pozastaveni spoleCnych iniciativ.

Vyznamnym vysledkem roku je nase
nominace do odborné platformy Ne-
formalni pecujici pfi MPSV s cilem
zapojit se do pripravy navrhu strategie
rodinné politiky a strategického pla-
nu rozvoje socialnich sluzeb. V ramci

ucastive trech pracovnich skupinach
uplatnujeme nase zkusenostia po-
znatky ze vSech tri advokacnich oblas-
th,

V souvislosti s moznym prijetim histo-
ricky prvniho Zakona o regulacilobbo-
vaniv Ceské republice jsme pfi realizaci
advokacni strategie v roce 2024 pokra-
Covali v nastaveném principu vzajem-
né informovanosti a transparentni
evidence vSech advokacénich aktivit
formou sdileného prehledu. Informace
o advokacnich aktivitach se staly pravi-
delnou soucasti jednani pracovni sku-
piny Prirez i celé Koordinacni skupiny.

Zdravotnirespitni péce -
komplikovana cesta k definici
nové sluzby

Zacatkem roku 2024 jsme se v sou-
vislosti s chystanou novelou zakona C.
372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach,
intenzivné venovali advokacii téematu
zdravotnirespitni péce. V pracovnich
jednanich jsme usilovali o zakotveni
zdravotni respitni péce jako nové for-
my zdravotni sluzby, kterd by mohla

zasadneé zlepsit zivotni situaci ro-
din pecujicich o dité se zavaznym
onemocnenim.

Spole¢né s Koordinacni skupinou
jsme pripravili a zverejnili doku-
ment ,Zdravotni respitni pece ma
potencial menit zivoty rodin”, ve
Kterem byly formulovany hlavni
odborne argumenty na podpo-
rutzv. ,varianty ideal”, kdy je tato
pece poskytovana na zaklade in-
dikace lekare detem i dospivajicim
a je dostupna ve vsech standard-
nich formach zdravotni péce —te-
renni, tedy ve vlastnim socialnim
prostredi pacienta, ambulantni Ci
stacionarnia lizkové. Pro détske
pacienty by take meéla existovat
moznost, aby IGzkovou formu
zdravotni respitni pece vyuziva-
lispolecne s ditétem. Soucasti
dokumentu bylo i spoleCne sta-
novisko k zamyslenemu zavedeni
Center komplexni péce (dale jen
CKP). Dokument jsme rozeslali na
11 klicovych pripominkovych mist
a zaroven o nem informovali.za-
stupce Ministerstva zdravotnictvi.




V pribéhu Unora jsme zacali resit
otazku uhrady pece zamyslenych CKP
a moznost zapojeni se do pripravy
uhradove vyhlasky. Reflexe ze setka-
ni s Nadaci Sirius, ktera navrh novely

a zavedeni CKP aktivne dlouhodobé
prosazuje, prinesla shodu pouze na
minimalisticke variante a do skupiny
vnesla dalsi otazniky, zda je racionalni
pokracovat ve spolecné advokacii. | na-
dale jsme vSak pokracovali v networ-
kingu a hledani partnerC pro advokacii
ve prospech ,varianty ideal”.

K 30. dubnu 2024 byly Ministerstvem
zdravotnictvi vyporadany pripomin-

ky k novele, a navrhy resici zdravotni
respitni péci tak, jak jsme o ni usilovali
prostrednictvim odbornych stanovisek
a pripominek partnert, nebyly reflek-
tovany. Regenim v takové situaci bylo
pouze vyuziti existujicich vazeb a po-
dani poslaneckého pozménovaciho
navrhu.

Znovu doslo k rekapitulaci nazord
¢lenl skupiny a s ohledem na nejed-
noznacny spolecny postojilegitimni
prosazovani riznych cilt bylo na nasle-
dujicim jednani 24. kvetna 2024 roz-
hodnuto, ze ve zdravotnirespitni peci
dalsi spole¢né advokacni aktivity vy-
vijet nebudeme. Téma nadale pouze
monitorujeme ajsme vazani dohodou,
ze se knemu po prijeti novely vratime,
nebot v dlouhodobem horizontu na
variantu ideal” v ramci spolecnych cild
nerezignujeme.



Koordinator péce -od
pilotu k systémovému reseni

V roce 2024 vstoupil projekt Koordi-
nator pece do pilotnifaze. Jiz béhem
pripravne etapy jsme iniciovali jednani
s VSeobecnou zdravotni pojistovnou,
ktere bylo zameérené na moznost pro-
pojeni a zarazeni noveho typu pece do
pilotniho rezimu VZP.

V pribéhu celého roku 2024 jsme cilili
pfedevsim na budovani vztahu s vy-
branymi poslanci napric spektrem, ze-
jména z klubt ODS, ANO a Pirati, kteri
jsou Cleny zdravotniho a socialniho
vyboru, pripadné s poradci poslanec-
kych klubU. Diky jiz bézicimu pilotnimu
projektu jsme jim mohli prezentovat
konkretni data a postupné komuni-
kovat pozitivni dopady nove sluzby.
Velmiintenzivne jsme take pracovalina
rozvoji nasich vztahd se zastupciare-
levantnimi Uredniky MZ CR, MPSV CR
a s Uradem vladni zmocnéenkyne pro
lidska prava.

K pozitivnimu vnimani sluzby koordi-
natora pece jsme vyuzili pfizvani ke
kulatym stolim organizovanym v Po-

slanecké snémovné CR, konkrétné
pod zastitou mistopredsedkyné PSP
CR Olgy Richterové a poslankyné Pavly
Golasowske.

Na jare jsme zahdjili podplrné komu-
nikacéni aktivity — vydali jsme celkem
dvé tiskove zpravy a aktivné informo-
valiodbornouilaickou verejnost pro-
strednictvim socialnich siti, noveé take
na LinkedIn. K prezentaci projektu jsme
spustilinovou webovou podstranku

a samostatné jsme ho komunikovali

v ramci rijnove kampane k, Tydnu det-
ske paliativni pece”.

Po dohode v Koordinacni skupine jsme
take zacali rozesilat novy informaéni
newsletter, jehoz prvnivydani bylo
publikovano v dubnu a druhe v zari.
Cilem tohoto nastroje je pravidelné in-
formovat o klicovych milnicich vimple-
mentaci Koncepce a zvysovat osvetu
nejen o advokacnich aktivitach s pro-
pojenim aktér( z riznych oblasti péce.

Tema koordinace péece pozitivne
zaznelo béhem konference APSS
v Tabore, na Foru rodinné politiky
2024 organizovanem Minister-
stvem prace a socialnich veci
nebo na setkani organizovanem
MPSV v ramci Programu Svycar-
sko-cCeske spoluprace. S vysledky
pilotniho projektu se mela odbor-
na verejnost moznost seznamit

i na celostatni konferenci paliativni
péce v Olomouci.




Pozlstalostni péce —
posileni spoluprace a novy
model

Téma péce a podpory pozUstalym
jsme vroce 2024 dale rozvijeli,

a tojak na urovni odborne spo-
luprace, tak v ramci advokacni
cinnosti. Klicovym milnikem bylo
usporadanilednoveho kulateho
stolu, ktery se vénoval systémo-
vému ukotveni pozistalostni
péce. Prizvani dllezitych stake-
holderd do diskuse a nasledné do
pripominkovani nove vznikleho
Modelu péée a podpory pozu-
stalym predznamenalo rostouci
zajem o toto téma a profilovani
Institutu Pallium jako ddlezitého
hrace pri sladovani zajmu a hledani
odborne shody.

L

V pribéhu celého roku 2024 jsme

O nasi snaze najit odbornou shodu, jak
systémove uchopit pozUstalostni péci,
informovali také vybrané poslance
napfic politickym spektrem, zejmena
vsak z poslaneckych klubd ODS, KDU-
-CSL a ANO, a avizovali jsme pripra-

vu pilotniho projektu, ktery budeme
vroce 2025 realizovat s podporou Na-
dace rodiny VIckovych. Zminény Model
jsme nasledne prezentovali take na, Il.
Konferenci rodinné poz(stalostni péce
vBrneé"ana,15. celostatni konferenci
paliativni mediciny”.

Velmi pozitivni vyvojjsme zaznamenali

na poli vztaht s odbornymi partnery.

V unoru jsme podepsali Memorandum
o spolupraci na projektu pozUstalostni
péce s Asociaci poskytovatell hospi-
cové paliativni péce (APHPP) a jeji za-

stupkyné se aktivne zapojila do ¢innos-
ti pracovni skupiny End of Life, ktera se

v ramci Koncepce venuje oblasti zaveru
zivota a nasledné podpore rodin.

Téma pozUstalostni péce a cestu ke
hledani systemoveho ukotvenijsme

v Cervnu predstavili take poradnimu
tymu prvni damy Evy Pavlové, kterou
jsme oslovili s cilem ziskat verejnou
podporu nebo zastitu.

V listopadu jsme vystupy a planovane
aktivity v oblasti pozUstalostni péce
prezentovali na kulatém stole pod za-
Stitou poslankyn Pavly Golasowské
a Niny Novakové, ktery byl vénovan
pravé systémove podpore pozUsta-
lych. Informovali jsme o vzniku Modelu
péce a podpory pozUstalym a oznamili
pripravu pilotniho projektu, ktery bude
overovat jeho funkénost v praxi.



Projekt Péce
o pozustalé

PozUstalostni péce pro rodiny po umrti
ditéte vCetné perinatalni ztraty

Smrt ditéte je jednim z nejbolestnéj-
Sich zazitk{, ktery mUze rodinu potkat.
Prestoze se jedna o hlubokou lidskou
zkusenost, na kterou nelze byt nikdy
dost pfipraven, v Ceské republice zatim
chybi systémova podpora, ktera by
pozUstalym nabidla bezpecné zazemi.
Nas projekt, ktery probihal od cerven-
ce 2023 do srpna 2024, reagoval prave
na tuto mezeru. Chceme, aby rodice,
sourozenci, Sirsi rodina i okoli nezdsta-
vali v této tezke situaci sami. Usilujeme
o to, aby existoval funkéni, dostupny

a predevsim lidsky systém pomoci,
ktery pfinich bude stat v Case, kdy se
vsechno hrouti.

Nasim cilem bylo polozit zaklady jed-
notnéeho, standardizovaneho a kom-
plexniho systému pozUstalostni péce,
ktery bude propojen napric zdravotnic-
tvim, socialnimi sluzbami a skolstvim.

V ramci projektu vznikla Metodika
podpory a péce o pozUstalé vytvore-
na ve spolupraci odbornéeho garanta

a pracovni skupiny. Tato metodika
definuje klicove principy, doporuceni

a pristupy, na nichz ma byt pece o po-
zUstalé postavena. Diraz byl kladen na
mezioborovou shodu —tak, aby vystup
reflektoval zkusenosti a potfeby leka-
r0, psychologt, socialnich pracovnikd

i téch, kdo si ztratou ditéte prosli osob-
ne.

Ddlezitym podkladem pro tvorbu
metodiky byla take zahranicnireserse
pozUstalostni péce, ktera se zamérila
na zeme, kde je tento typ podpory jiz
zaveden jako bézna soucast systemu
a kde jsou postupy standardizovane.
Reserse poskytla cennou inspiraci

a umoznila srovnat pristupy a struktury,
ktere mohou slouzit jako modely pro
rozvoj systému v Ceské republice. Tato
publikace prozatim slouzila jen pracov-
ni skuping, ale v budoucnu by mela byt
dostupna verejnosti.

Soucasti projektu bylo rovnéz vy-
tvoreni Manualu pro jednotny sber
dat, ktery slouzi pilotnim organi-
zacim jako nastroj pro systema-
ticke zachyceni praxe i hodnoceni
potreb pozUstalych. Na néj nava-
zuje take Metodika evaluace dat,
urc¢ena k vyhodnoceni vysledk(

a dopadl nasledného pilotniho
overovani pece.

Zakladnim stavebnim kamenem
projektu se stala publikace Model
péce a podpory pro pozistalé.
Tento model —dostupny v tistene

podobé i online —konkrétne de-
finuje formy podpory a popisuje
tri nove odborné pracovni pozice
specializované na praci s pozUsta-
lymi. Tyto role budou testovany

Vv ramci pripravovaneho pilotniho
projektu.




Neslo vSak jen o metodickou Ci teore-
tickou praci. V ramci projektu probehl
take kulaty sttl odbornikd z réiznych
oblasti, ktefi prinesli cenné zkusenosti
z praxe. Dale jsme pripravili podklady
pro dotacni titul Nadace rodiny VIcko-
vych, ktery ma podporit vznik a rozvoj
sité specializovanych pracovist pozU-
stalostni péce v celeé republice.

Velkou pozornost jsme venovalii pri-
prave samotného pilotniho projektu
Specializovana péce o pozUstalé, ktery
navaze na tento projekt a overi funkce-
nost nove nastaveného systemu v pra-
Xi.

Nasi hlavni cilovou skupinou byli posky-
tovatele sluzeb — zdravotnici, pedago-
gove, pracovnici v socialnich sluzbach —
tedy ti, kdo mohou pozUstalym jako
prvni nabidnout pomoc a podporu.
Verime, ze kdyz budou mit potrebne
nastroje, znalostia oporu, dokazou byt
v nejtezsich chvilich rodinam nablizku

s lidskosti a profesionalitou.

Projekt formalne skoncil v srpnu 2024,
ale jeho vystupy budou mit dlouhodo-
by dopad. Polozilijsme zaklady nece-
ho, co v Cesku dosud chybélo —jasné
definovaného, provazaneho a odbornée
podlozeneho systemu podpory pro
rodiny, ktere zasahla smrt ditete.

Verime, ze vytvorene materialy —me-
todiky, model peéce, evaluace, datove
nastroje i zkusenosti z mezinarodniho
kontextu —budou uzitecné nejen v pi-
lotnim projektu, ale stanou se inspiraci
pro zavadeéni pozUstalostni péce do
kazdodenni praxe napric institucemi.
A ze kazda rodina, ktera se ocitne tvari
v tvar nejtezsi ztrate, nebude muset
prochazet timto obdobim sama.



Projekt
Koordinator péce

Pilotni projekt Koordinator pece pro
déti se zavaznou zivot limitujici Ci
ohrozuijici diagndzou a jejich rodiny,
realizovany od 1.ledna 2024, prinasi
vyznamne pozitivni vysledky. Projekt
probiha ve trech nemocnicich a u trech
poskytovateld komunitnich sluzeb

a pomohljiz 82 detem a jejich rodinam
napti¢ Ceskou republikou, z toho 53
détem v nemocnicich a 29 v komunit-
nich sluzbach. Aktualne je meziklienty
vice chlapcU (52) nez divek (32) a podle
ocekavani je nejvetsi potreba pomoci
u rodin Cerstveé narozenych détia deti
do dvou let, ktere tvorily 34 % vSech
klientd.

Koordinatori péce jsou profesionalove,
kteri pomahaji rodinam orientovat se
v systemu peéce, zajistuji efektivni a ko-
ordinovany pristup ke vsem potreb-
nym sluzbam, coz umoznuje rodinam
lepe zvladat narocnou zivotni situaci.
V pilotnim projektu maji koordinatori

v peci detivsech vekovych kategorii,

nejcasteji vsak pomahali rodinam tech
nejmladsich —déti do dvou let.

V projektu se potvrzuje zahranicni
zkusenost, ze z nove sluzby primarne
benefituji rodiny s nejvetsSiminaroky na
peci a koordinaci sluzeb. Dotaznikove
Setreni mezi rodinami ukazalo, ze diky
koordinatorim doslo u poloviny dota-
zanych k vyznamnemu zlepsenijejich
aktualni situace.

Pri sdeleninepriznive diagnozy ditéte
ve vetsine takovych rodin nastava sok.
Rodice se musinaucit fungovat s vaz-
nou diagnozou ditéte a resit mnoho
problému naradz. Bez potrebné podpo-
ry se nedokazou v systemu pece sami
zorientovat, nemoc ditéte tak ma na
rodinu znacny dopad v mnoha rovinach
a promita se do zivota nejen rodicy, ale
i sourozencd, prarodicd a sirsi rodiny.

Za uplynuly rok koordinatori pece reali-
zovali celkem 3 406 hodin primée prace
a vykazali celkem 4 533 UkonC. Na 1
koordinatora v primeéru pripadéa 75
UkonU meésicné.

Nejvice rodiny vyuzivaji pomoc

s celkovou koordinaci zdravotni
pece, zatimco druhym nejcasteji
vykazanym ukonem je psycholo-
gicka podpora. Ke standardnim
UkonUm patfi zajisténi ndvaznych
sluzeb, socialni poradenstvi, pla-
novani pece nebo zajisteni kom-
penzacnich pomUcek. V pripadé
zhorseni zdravotniho stavu nebo
umrti je rodinam nabizena krizova
intervence a pozUstalostni péce.




Hlavni vysledky
za prvni rok projektu

Casova uspora

Dobre zvladnuta role koordinatora
pece se vyrazne odrazi na Uspore Casu
lékarl, zdravotnich sester, socialnich
pracovnikd a dalSich expertl, zejména
prikomunikaci s rodinou, sjednavani
vysetreni u navazujicich specialisty,

v organizaci dalsi pece apod.

Snizeni duplicit

Koordinatori péce v projektu maji pre-
hled o vSech vysetrenich, rozumijejich
zavérim, u nékterych diagnoz tak do-
kazali zamezit duplicitnim vykondm.

Omezeni hospitalizaci

Je-lirodina dobre zorientovana, pro-
kazatelne Iépe zvlada peciv domacim

prostredi. Diky spravne koordinaci pece

|ze efektivné resit symptomy onemoc-
nenia v pripade komplikaci nebo zhor-
Seni stavu dokaze rodina adekvatné

reagovat. U nékterych klientl se tak
snizil pocet opakovanych hospitalizaci
a vyjezdud rychlé zachranné sluzby.

Vyznam sitovani

V projektu se promita skvela spolu-
prace mezijednotlivymikoordinato-
ry v mezikrajovem i mezioborovem
predavanirodin. Oporu v dalsich or-
ganizacich a spravne zasitovani pro
bezproblemove zajisteni prechodu ze
zdravotnich sluzeb do komunity (a na-
opak) povazuji koordinatori péce za
zcela klicove.

Rozdéleni roli

V projektu vykazujinemocnice vyssi
pocet klientd oproti komunitnim sluz-
bam, v poctu realizovanych ukont jsou
vSak oba sektory vyrovnane. Koordi-
natori pece v komunitnich sluzbach

vykazuji vice Casu straveneho na ceste,
ve srovnani s nemocnicemi ale maji
moznost travit s rodinou vice ¢asu

a dobre identifikovat potreby v miste,
kde rodina pecuje.

ZlepSeni kvality zivota

Po pdl roce pilotovani jsme evaluaci dat
z projektu rozsirili o dotaznik Views on
Care. Polovina dotazanych rodin uvedla
vyznamne zlepseni sve situace diky
praci koordinatora pece, druha polovi-
na hodnoti zlepseni zatim jako mirne.

Vyssi spokojenost s péci
Celych 100 % respondentl uvedlo,

ze koordinator pece pozitivne ovlivnil
jejich soucasnou situaci a ze by sluzbu
koordinatora péce jednoznacné do-
porucili dalsim rodinam, ktere prozivaji
totez.

Projekt bude probihat do 31.12. 2025



Projekt Rozvoj détské
a perinatalni paliativni
péce v nemocnicich CR

V roce 2024 jsme zahajili projekt za-
mereny na rozvoj detske a perinatalni
paliativni pece v nemocnicich napric
Ceskou republikou. Myslenka projektu
vychazi z prace pracovni skupiny lden-
tifikace v ramci Koordinacni skupiny pro
implementaci Koncepce.

Cilem projektu je posilit kvalitu a do-
stupnost paliativni péce v nemocnicich
po celé republice, podporit rozvoj od-
bornych kapacit a sdileni dobre praxe
mezi nemocnicemi. Projekt je rozvrzen
do tfilet (2024—-2027) a zahrnuje pri-
pravnou a implementacni fazi, na zavér
probéhne evaluace projektu.

V obdobi kveten 2024 az leden 2025
probéhla pripravna faze a ve spolupraci
s Nadacirodiny VICkovych se uskutec-
nilo grantove rizeni. Do projektu bylo
vybrano 16 nemocnic:

« Fakultni Thomayerova nemocnice

« Krajska nemocnice T. Batj, a. s. (Zlin)

« Fakultninemocnice Brno

« Fakultninemocnice Hradec Kralove

« Fakultninemocnice Olomouc

«  Nemocnice Havlick(v Brod, prispévkova organizace

« Mestska nemocnice Ostrava, prispevkova organizace

. Krajskd zdravotni, a.s. (Usti nad Labem)

« Nemocnice Pisek, a.s.

« VSeobecna fakultninemocnice v Praze (Apolinar)

. Nemocnice Ceské Budg&jovice, a.s.

- NH Hospital a.s. (Nemocnice Horovice)

« VSeobecna fakultninemocnice v Praze

« Fakultninemocnice Ostrava

« Krajska zdravotni, a.s. - Nemocnice Most, 0.z.

« Oblastni nemocnice Kolin, a.s., nemocnice Stfedoceského kraje

V unoru 2025 byla zahajena implementacni faze, béhem niz budou jednotlive
nemocnice realizovat sve projekty az do ledna 2027. Soucasti této faze je do-
provodny vzdeélavaci a rozvojovy program pro zastupce jednotlivych nemocnic.

Zaroven s implementacnifazi bézii mentoringovy program, ktery ma za cil
podpofit zastupce vybranych nemocnic v dosahovani nastavenych cilC.



Ucetni uzavérka

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

ROZVAHA
ve zkraceném rozsahu

ke dni 31.12.2024
(v celych tisicich K&)

Nazeyv, sidlo a pravni forma Gcetni jednotky

Institut Pallium z. a.

Senovazné namésti 994/2
Praha

110 00

Ugetni jednotka dorui: 10
1 x pfislusnému fin. organu
09143416
slofadf prvnimu dnidcetniho | posled. dni ucetniho
Oznaceni AKTIVA
a b c 1 2

A. Dlouhodoby majetet Soucet A.l. az A.IV. 1
Al Dlouhodoby nehmotny majetek celkem 2
A ll. Dlouhodoby hmotny majetek celkem 3
A Il Dlouhodoby finanéni majetek celkem 4
A.IV. Opravky k dlouhodobému majetku celkem 5
B. Kratkodoby majetek SoucetB.l.azB.IV.| 6 8 783 6 227
B. I Zasoby celkem 7
B. Il Pohledavky celkem 8 142 92
B. lIl. Kratkodoby finanéni majetek celkem 9 8 393 5603
B. IV. Jina aktiva celkem 10 248 532

Aktiva celkem SoucetA.azB.| 11 8783 6 227

sloradf prvnimu dniucetniho { posled. dni u¢etniho
Oznaceni PASIVA
a b c 3 4

A Vlastni zdroje celker Soucet Al.az All.| 12 7 096 4 486
Al Jméni celkem 13 6 153 4 165
Al Vysledek hospodareni celkem 14 943 321
B. Cizi zdroje celkem Souéet B.l.azB.IV.| 15 1687 1741
B.l. Rezervy celkem 16
B. Il Dlouhodobé zavazky celkem 17
B. Il Kratkodobé zavazky celkem 18 1063 1138
B. IV. Jina pasiva celkem 19 624 603

Pasiva celkem SoucetA.azB.| 20 8783 6227

Sestaveno dne: 16.06.2025 Podpisovy zaznam statutarniho organu tcetni jednotky
nebo podpisovy vzor fyzické osoby, ktera je ucetni jednotkou
Pravni forma Gcetni jednotky Predmét podnikani Pozn.:
z. 0.

Vykaz zisku a ztraty
podie Pilohy & 2

vyhlasky ¢. 504/2002 Sb.

VYKAZ ZISKU A ZTRATY
ve zkraceném rozsahu

ke dni 31.12.2024

Nazev, sidlo a pravni forma ucetni jednotky

Institut Pallium z. u.
Senovazné namésti 994/2
Praha

(v celych tisicich K¢) 110 00
Ugetni jednotka dorugi: Tele)
1 x pfislusnému finanénimu organu
09143416
Cinnosti
Oznaceni TEXT Cislo Hiavni Hospodarska Celkem
Fadku
5 6 7

A Naklady 1
Al Spotfebované nakupy a nakupované sluzby 2 6 795 6795
Al Zmény stavu zasob vlastni ¢innosti a aktivace 3
Al Osobni naklady 4 5630 5630
A IV. Dané a poplatky 5 1 1
A V. Ostatni naklady 6 28 28
A VI Odpisy, prodany majetek, tvorba a pouZiti rezerva opravnych polozek 7
A. VI Poskytnuté prispévky 8 3 3
A. VIl Dari z pfijm 9

Naklady celkem Souget A.l. az A.VIIL. 10 12 457 12 457
B. Vynosy "
B.l Provozni dotace 12 392 392
B. Il Pfijaté prispévky 13 9819 9819
B. Il Trzby za vlastni vykony a za zboZi 14 2167 2167
B. IV. Ostatni vynosy 15 10 10
B.V. Trzby z prodeje majetku 16

Vynosy celkem Soucet B.l. az B.V. 17 12 388 12388
C. Vysledek hospodareni pfed zdanénir F.17 - (f. 10-1.9) 18 -69 -69
D. Vysledek hospodafeni po zdanéni F.18-1.9 19 -69 -69

Sestaveno dne: 16.06.2025 Podpisovy zaznam statutarniho organu tcetni jednotky
nebo podpisovy vzor fyzické osoby, ktera je ucetni jednotkou
Pravni forma Gcetni jednotky Predmét podnikani Pozn.:
z. 0.




Vyrok auditora

Provedlijsme audit U¢etni zavérky organizace Institut Pallium, z. U. (dale také ,Organizace”)
sestavené na zakladé ceskych ucetnich predpisU, ktera se sklada z rozvahy ke 31. 12. 2024,

vykazu zisku a ztraty za rok koncici 31. 12. 2024 a prilohy teto ucetni zaverky, véetne vyznamnych
(materidinich) informaci o pouzitych Uc¢etnich metodach. Udaje o Organizacijsou uvedeny

v prvnim bodé prilohy této ucetni zaverky. Podle naseho nazoru ucetni zaverka podava vérny

a poctivy obraz aktiv a pasiv organizace Institut Pallium, z. 4. ke 31. 12. 2024 a nakladu

a vynosu a vysledku jejiho hospodareni za rok konc¢ici 31. 12. 2024 v souladu s ¢eskymi Ucetnimi

predpisy.
22HLAV s.r.o.

Clen mezinérodni asociace nezavislych profesionalnich firem
MSI Global Alliance, Legal & Accounting Firms
Véeboricka 82/2, 400 01 Usti nad Labem



Institut Pallium
finan¢né podporili:

M\

Institut Pallium, z. 4.

Senovazné nameésti994/2,
Nove Mesto 11000 Praha 1
ICO 09143416

Spravnirada

Mahulena Exnerova (predsedkyné spravni rady), Jan Halek,
Jitka Kosikova, Irena Lintnerova, Jaromir Matejek, Katarina VIckova,
Pavel Fischer (¢estny ¢len spravnirady)

Dozorcirada

Gabriela Bauer (pfedsedkyné dozorcirady), Vladimir Bystroy,
Bronislava Husovska, Jifi Mifek, Ruth Sormova

www.pallium.cz
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