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TISKOVA ZPRAVA

Rodiny pecujici o vazné nemocné déti ziskaji
v Koordinatorovi pé¢e novou formu podpory

Praha, 13. bfezna 2024 - Rodindm pecujicim o déti se zdvaznou zivot limitujici
nebo ohrozZujici diagnézou bude nové pomdhat tak zvany Koordindtor péce.
V zahranici, napfiklad ve Velké Britdnii, jde o sluzbu, kterd je béZnou soucdsti
systému péce. V Cesku se nyni rozjizdi jako dvoulety pilotni projekt. Navazuje
na pripravnou fdzi, kterd méla za cil vytvorit metodiku spojenou s danou
pozici. Do projektu jsou zapojeny tfi nemocnice a tfi poskytovatelé socidlni
sluzeb a jeho cilem je metodiku ovérit a ziskat zkuSenosti z praxe, diky nimz
bude mozné danou pozici systematicky pridat do ceského systému péce
o rodiny s vdzné nemocnymi détmi. Pfipravu i dvoulety pilotni provoz financuje
¢dstkou prevydujici 16 milion korun Nadace rodiny Vi¢kovych, kterd v Cesku
podporuje rozvoj détské paliativni péce. Organizaci a koordinaci projektu
zastituje Institut Pallium.

Do pilotu je zapojeno 13 profesiondld, s nimiz se v roli Koordindtord péce poprvé
rodiny setkaji ve tfech nemocnicich — ve VSeobecné fakultni nemocnici v Praze,
ve Fakultni nemocnici Motol a ve Fakultni nemocnici Olomouc, a ddle u trech
poskytovatell terénnich socidlnich sluzeb — v Mobilnim hospici Strom Zivota,
ve spolec¢nosti energeia a Spolecnosti pro ranou péci. Cilem pilotniho projektu je
ziskat dostatec¢né mnozstvi relevantnich dat o benefitech této nové sluzby, a ddle
overit a sprdvné nastavit principy a zdsady fungovdni Koordindtora péce jak
v prostredi zdravotnickych zarizeni, tak v prostredi socidlnich a komunitnich
sluzeb.

Koordindtor bude rodindm pomdhat s orientaci v systému péce, bude zajistovat
komunikaci mezi rodinou a odborniky, pldnovat veskerou potrebnou a dostupnou
péci o dit&. ,Détské paliativni pééi se v Ceské republice dlouhodobé vénuji tymy
skvélych odbornik( napri¢ zdravotnimi a socidinimi obory. V systému ale chybf
vétsi koordinace a je v ném velky prostor pro vyraznéjsi podporu rodin. Chceme,
aby kazdd rodina, kterd musi pecovat o dité s vdznou diagnézou, dostala
profesiondIni a plné individudini podporu zahrnujici komplexni p€ci nejen o dité,
ale i veskeré potreby rodiny. VEfime, ze zavedeni pozice Koordindtora péce bude



jednim z krokd, které povedou k dalsimu strategickému rozvoji détské paliativni
péce v Ceské republice,” doddvd PhDr. Jitka Barlovd, teditelka Spole¢nosti pro
ranou péci a Clenka koordina¢niho tymu pro implementaci Koncepce péce o déti
a dospivajici se zdvaznou zivot ohrozujici nebo limitujici diagnézou a jejich
rodiny.

Pripravnd fdze pilotniho projektu odstartovala 1. ¢ervence 2023. V této Cdsti byly
realizovdny tfi kulaté stoly a nekolik metodickych setkdni tymu pilotnich
organizaci, ¢lend pracovni skupiny Péce doma a realiza¢niho tymu Institutu
Pallium. Vystupem jejich odborné shody se stala metodika pro pilotovdni pozice
Koordindtora péce rozdélend do tif ¢dsti: Metodika cinnosti Koordindtora péce,
Metodika sbéru dat a Metodika evaluace. Pripravnd fdze oficidlné skoncila na
konci ledna letosniho roku, a nyni projekt vstoupil do pilotovaci ¢dsti, kterd skonci
31. prosince 2025.

Samotnému ndvrhu pilotniho projektu predchdzela tfada odbornych diskusi
delegovanych zdstupcl I|ékarskych spole¢nosti, asociaci a poskytovatell
zdravotnich a socidlnich sluzeb sdruzenych pod hlavickou Koncepce péce o déti

a dospivajici se zdvaznou zivot limitujici a ohrozujici diagndzou a jejich rodiny.

O Koncepci

Koncepce péce o déti a dospivajici se zdvaznou zivot limitujici a ohrozujici
diagndzou a jejich rodiny byla vypracovdna na konci roku 2021 na bdzi Sirokého
mezioborového konsensu odbornikl. Do procesu jejiho vzniku bylo zapojeno 20
odbornych spolecnosti, zastfeSujicich a jinych organizaci. Na zdkladé iniciativy
Sekce détské paliativni péée Ceské spoleénosti paliativni mediciny a Sekce
détské paliativni mediciny Ceské pediatrické spoleénosti vznikla v roce 2022
multiprofesni koordinaéni skupina, jejiz Ukolem je postupnd implementace cill
Koncepce. Zavedeni pozice Koordindtora péce je jednim z definovanych cild, které
je tteba v Ceské republice naplnit, aby kazdé dité s paliativnimi potfebami a jeho
rodina dostali individualizovanou a profesiondini podporu, kterd pokryje
zdravotni, socidlni a dalsi dllezité potreby ditéte a jeho rodiny.
www.koncepce.info

O Nadaci rodiny vilékovych

Nadaci rodiny VI¢kovych zalozili v bfeznu 2021 manzelé Katarina a Ondrej
VIekovi za Gdelem rozvoje détské paliativni péce v Ceské republice. V dobé vzniku
do ni vlozili aktiva v hodnoté 1,5 miliardy korun. Pfevdznd vétSina z nich slouzi
jako jistina, kterou zkuSeni financni experti investuji. Teprve az z pravidelnych


http://koncepce.info/
http://koncepce.info/
http://www.koncepce.info/

ziskd, které tyto investice prindseji, se hradi provoz Nadace a nadaéni programy.
Diky tomuto perpetudinimu financovdni je zajisténa dlouhovékost, nezdvislost
a stabilita Nadace. V dubnu 2021 VIckovi pro Nadaci poridili zchdtralou usedlost
Cibulka v prazskych Kositich, kterou do roku 2026 proméni na Centrum détské
paliativni péce a ldzkovy hospic. VI¢kovi zalozenim Nadace navazuji na aktivity
charitativni organizace Zlatd rybka, kterou zalozili v roce 2015 a jejimz posldnim
je plInit prdni détem trpicim zivot ohrozujicim onemocnénim.

WWW.Nrv.org

O Institutu Pallium

Institut Pallium, z.U. byl zalozen v roce 2020 s cilem podpofit rozvoj detské
paliativni péce v Ceské republice. Propojuje a podporuje véechny, ktetf se podilejf
na péci o déti a dospivajici se zdvaznym Zzivot limitujicim ¢&i ohrozujicim
onemocnénim.

www.pallium.cz

Kontakty

Monika Kofronovd, Public Affairs, Institut Pallium, 777 616 088, kofronova@pallium.cz

Mirek Cepicky, feditel komunikace, Nadace rodiny VI¢kovych, 775 011 288,
mirek.cepicky(@nrv.org
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