Iepriekséja gada darbibas parskats un turpmakas darbibas plans

Registracijas numurs 40008181693
Nosaukums PULMONALAS HIPERTENSIJAS BIEDRIBA
Taksacijas gads 2018

I. Vispariga dala

1.

Organizacijas darbibas merkis

Pulmonalas hipertensijas biedribas (PHB) mérki ir apvienot pulmonalas hipertensijas slimniekus,
vinu gimenes loceklus un jomas profesionalus; veicinat slimnieku dzives kvalitates uzlabosanu
atbilstosi Eiropas attistito valstu Iimenim; informe&t un izglitot sabiedribu, slimniekus un vigu
radiniekus par pulmonalo hipertensiju, veicinat informé&tibu par tas diagnostiku, terapiju un
rehabilitaciju. Stattitos noteikto merku istenosanai PHB palidz pacientiem integréties sabiedriba,
sekmgjot vinu un vigu gimenes loceklu izglito$anu, socialo apriipi un veselibas veicinasanu.
Pieveérs sabiedribas un par veselibas apriipi atbildigo institficiju uzmanibu §is retas slimibas
problémam; veicina arstnieciskas profilakses un rehabilitacijas iesp&jas pulmonalas hipertensijas
slimniekiem; sekme pulmonalas hipertensijas pacientu iesaistiSanu pilsoniskas sabiedribas
aktivitates.

.|Organizacijas darbibas jomas, kuras ta veic vai plano veikt sabiedriska labuma darbibu

1 - Labdariba
3 - Pilsoniskas sabiedribas attistiba
7 - Veselibas veicinasana

.|Sabiedribas dala (mérka grupa), uz kuru vérsta organizacijas sabiedriska labuma darbiba

3 - Cilvéki ar invaliditati
14 - Gimenes, kas audzina bérnu ar invaliditati

.|Informacijas sanems$anai

juridiska adrese Celtnieku iela 6A-35, Salaspils, Salaspils nov., LV-2121

kontaktadrese Celtnieku iela 6A-35, Salaspils, Salaspils nov., LV-2121
talruna numurs 26720675

faksa numurs

e-pasta adrese ieva.plume@gmail.com

majaslapa www.phlatvia.lv

II. Darbibas parskats

5.

Merka grupam adreséetie organizacijas projekti, pasakumi un citas aktivitates kalendara
gada (noradit ne vairak ka piecus nozimigakos projektus un veidot 1su aprakstu, papildus noradot
norises laiku un vietu, paréjos projektus uzskaitit)

Pasakumi veselibas veicinasana:

1) Istenots projekts "Atbalsta programma cilvékiem ar pulmonalo arterialo hipertensiju", ko
finansiali atbalstija AS "Latvijas valsts mezi" un administr&ja fonds "Ziedot.lv". Projekta rezultata
tika nopirkts veselibas monitoringa inventars, notika eksprestestu merijumi (holesterins, cukura
limentis, svars, asinsspiediens, skabeklis) 10 biedribas pasakumos, sniegti asistenta pakalpojumi
65 cilvekiem ar invaliditati un gimeném ar bérniem invalidiem, t.sk. triicigajiem un
maznodro§inatajiem, novaditi 8§ apmacibu seminari Latvijas regionos 245 dalibniekiem -
pacientiem, tuviniekiem, arstiem, medmasam par skabekla terapiju. lesaistiti 10 brivpratigie
projekta 1stenoSana. Projekta finans€jums 9493.40 EUR. Kopa projekta mérka grupa - 310
dalibnieki. Projekts Tstenots no 2018.gada aprila li1dz decembrim visa Latvijas teritorija.

2) 27.maija Salaspilt notika Pasaules PH dienas 2018 atzimé&Sana ar socialas integracijas
pasakumu - pikniku "Elpo", kura piedalijas 60 pulmonalas hipertensijas pacienti un vigu
tuvinieki. Pasakuma laika dalibnieki tika izglitoti par to, ka riip&ties par emocionalo veselibu.

3) PHB istenoja pacientu interesu aizstaviba nozimigu pasakumu - pulmonala hipertensija kops
2018.gada 15.augusta ir icklauta valsts kompens€jamo diagnozu saraksta ka 100%
kompensgjama.

4) 2018.gada 8.decembri Riga ar Rigas domes Labklajibas departamenta atbalstu istenots projekts
"Veselibas seminars" 45 cilvékiem ar Ipasam vajadzibam un vinu tuviniekiem. Pasakuma notika
2 arstu-kardiologu lekcijas par jaunumiem PH diagnostika un arstéSana, biedribas biedri dalijas
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pieredzg, vingroja fizioterapeites vadiba, notika parskats par pieejamiem arstniecibas
pakalpojumiem un izmainam normativos aktos PH pacientiem, dalibnieki veica eksprestestus.
Kopgjais projekta finansgjums 1337.73 EUR.

Pasakumi labdariba:

5) Skabekla atbalsta programma 2018.gada visa Latvija par ziedotaju lidzekliem: biedribas 15
stacionarie un 3 portativie skabekla koncentratori nodoti lietoSanai cilvékiem ar PH veselibas
uzlabo$anai. Sniegts atbalsts tehniskaja konsultésana, aparatu piegad€, nomaina, aizves$ana uz
remontu, remonta apmaksa. Labuma guvéju skaits - 24.

Pasakumi pilsoniskas sabiedribas attistiba:

1) Notikusas divas biedru kopsapulces: 2018.gada 27.maija Salaspili un 2018.gada 8.decembri
Riga.

2) 2018.gada septembrT valdes prickssédetaja Ieva Plime piedalijas Eiropas PH pacientu
asociacijas ikgadgja konferencé Berling, kura novadija seminaru par intereSu aizstavibu 62
konferences dalibniekiem.

3) 2018.gada oktobrT 4 biedribas dalibnieces piedalijas Baltijas 2. PH kongresa Vilpa un novadija
citu valstu pacientu organizacijam informativo seminaru par informativo materialu izveidi.

4) PHB 2018.gada tika parstavéta Reto slimibu darba grupa Veselibas ministrija, regulari tikas ar
Reto slimibu koordinacijas centra vadibu, piedalijas Latvijas Reto slimibu alianses valdes s€édés
un Latvijas pacientu organizaciju tikla.

.|Organizacijas darbibas rezultati vai sasniegumi kalendara gada attiectba uz mérka grupu
un attiecigaja joma

Veselibas veicinasana:

1) Pulmonala hipertensija ieklauta valsts kompens€jamo diagnozu klasta ka 100%
kompensgjama. Labuma guvgju skaits - 200 pacienti ar PH un aptuveni 150 vinu tuvinieki, kopa
350 cilveki. Sniegti eksperta viedokli par diagnozes ieklausanu KZS un nepiecieSsamajiem
medikamentiem.

2) Nodrosinati 65 cilvekiem ar pasam vajadzibam asistenta pakalpojumi.

3) Apmacibas par skabekla terapiju un to tehnisko nodroSinasanu istenotas 245 cilvékiem ar
invaliditati, vinu tuviniekiem un arstniecibas personam.

4) 2018.gada laika sniegtas 72 telefoniskas un klatienes konsultacijas par diagnozi, emocionalo
atbalstu, pacientu tiesibam, skabekla terapiju, veselibas un socialo pakalpojumu pieejamibu.

5) Sabiedriba izglitota par bistamu kardiopulmonalu slimibu, veseligu dzivesveidu, socialas un
veselibas jomas aktualitatém PHB majas lapa www.phlatvia.lv un socialos tiklos facebook un
twitter - unikalo apmekl&jumu skaits 8420.

6) Pec PHB ierosmes ir nodroS$inats finanséjums Reto slimibu plana 2017 - 2020 budZzeta ietvaros
2018.gada 2 plausu transplantacijam gada un apmaksatam pulmonalam enderterektomijam
(PAE). 2018.gada uz §is ierosmes pamata valsti veiktas 2 sarezgitas operacijas (PAE). Labuma
guveju skaits - 2 kompliceti PH pacienti.

7) Veikts veselibas monitorings, Tstenotas apmacibas emocionalaja veseliba, par PH diagnozi un
tas arst€Sanu 80 personam ar invaliditati un senioriem.

Labdariba:

1) Skabekla programmas ietvaros sniegts atbalsts 24 cilvékiem ar PH.

2) Par ziedotaju lidzekliem sniegts atbalsts komplic&tai 1.grupas invalidei - apmaksati dargi
medikamenti, ko nekompensg valsts, apmaksata arstéSanas Austrija, sagadati tehniskie
paliglidzekli, kas atvieglo ikdienu, apmaksata rehabilitacija un fizioterapija.

Pilsoniskas sabiedribas attistiba:

1) Biedriba iestajusies 3 jauni biedri, 3 PH pacienti pieteikuSies uz ikméneSa jaunumu sanemsanu
epasta.

2) PHB piedalijas 3 darba grupu sédés Veselibas ministrija, vienu reizi tikas un sniedza interviju
ES izveidotai komisijai, kas izstrada ieteikumus veselibas apriipes uzlabosanai Latvija (projekta
1stenotajs Veselibas inspekcija un Nacionalais veselibas dienests), 3 reizes tikas ar Reto slimibu
koordinacijas centra vadibu par PH pacientu aktualitatém (psihologa pakalpojumi, RS pacientu
registrs, zalu nodro$inajums), piedalijas 3 Latvijas Reto slimibu alianses valdes sédés un 1
Latvijas pacientu organizaciju tikla séde.

3) Biedribai bija 2 kopsapulces, kuras apmeklgja 60 personas.

4) PHB dalibnieki piedalijas 2 starptautiskas konferences, kuras informgja un apmacija citu valstu
pacientu organizaciju parstavjus.

5) Paudam viedokli plassazinas lidzeklos par PH diagnozi, medikamentu nodro§inajumu, pacientu
vajadzibam un socialajam problémam. Tika izveidoti 2 radio sizeti, 3 TV sizeti un 4 raksti
laikrakstos par PH aktualo problematiku.

.|Organizacijas dibinataji/biedri un citas personas

7.1 dibinataju/biedru skaits 84
7.2 iesaistito personu skaits 8420
7.3 sabiedriska labuma guvéju skaits 8420
.|Kalendara gada sanemto ziedojumu izlietojums
8.1 kalendara gada sanemto ziedojumu kopsumma 4295 euro
8.2 kalendara gada izlietoto ziedojumu kopsumma 25014 euro, tai skaita:
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8.2.1 sabiedriska labuma darbibai 24968 euro

8.2.2 kalendara gada administrativie izdevumi no kalendara 0 euro
gada izlietoto visparéjo ziedojumu kopsummas

.|Organizacijas darbibu veicinosie faktori (pieméram, sadarbiba ar valsts parvaldes iestadeém,

komersantiem)

1) Gada laika Tstenoti 2 projekti, kas ]ava algot darbiniekus un piedavat mérka grupai
nepiecieSsamus pakalpojumus - asistentu, apmacibas skabekla terapija, kardiologu lekcijas,
veselibas monitoringu, socializé$anas pasakumus. Projekta "Atbalsta programma cilvékiem ar
PAH" ietvaros tika iegadats veselibas monitoringa inventars, kas ir izmantojams vismaz 4
turpmakos gadus un sniegs atbalstu PH pacientiem ilgtermina.

2) llgtermina sadarbiba ar Veselibas ministriju, Nacionalo veselibas dienestu guva rezultatus un
beidzot pavéra celu medikamentu nodroSindjumam 100% apméra cilvékiem, kuriem Iidz §im bija
pieejama tikai individuala zalu kompensacija.

3) Sadarbiba ar PH specialistiem, kardiologiem, fizioterapeitu, Reto slimibu koordinacijas centru,
Bauskas novada domi slimibu profilakses kampanu veido$ana, ar Veselibas ministriju, Nacionalo
veselibas dienestu, citam veselibas jomas NVO un Veselibas inspekciju veicina biedribas dalibu
intereSu parstaviba un uzlabo atpazistamibu sektora kopuma.

4) Biedribas vadibas sp&ja un interese darboties sociala un veselibas joma, piesaistit finans&jumu
ne vien no ziedotajiem, bet art grantu un projektu veida.

5) Divu aktivu biedru daliba pasakumos (biedri, kas nav biedribas valdg) - tik§anas ar masu
medijiem, daliba konferenc@s, interesu parstavibas pasakumos.

6) Sadarbiba starptautiska méroga ar Eiropas PH asociaciju, Lietuvas, Igaunijas, Ukrainas,
Polijas, Bulgarijas PH biedribam.

10.

Organizacijas darbibu kavéjoSie faktori

1) Ziedojumu kritums 2018.gada nogalé sakara ar normativo aktu izmainam. Griitibas piesaistit
regularu finans€jumu biedribas bazes izdevumiem, skabekla programmai, citam PH pacientu
vajadzibam. Lidz ar to nav iesp&ju pastavigi algot socialo darbinieku, piesaistit juristu sarezgitaku
gadijumu konsultacijam, nav pastaviga interesu aizstavibas eksperta, majas lapas administratora,
komunikaciju specialista. Biedriba nevar planot darbibu ilgtermina finansgjuma nepletlekamlbas
del.
2) Niecigs aktivo biedru skaits, ko var skaidrot ar slimibas komplicétibu, pacientu cienijamo
vecumu un nezinasanu par NVO darba specifiku. Biedribas regulara darbiba atkariga no 2-3
cilveékiem, kas Siem cilvekiem ir parak liels slogs.
3) Mazo cilvékresursu dél netiek izstradats socialo pakalpojumu risinajums, ko biedriba varétu
sniegt PH pacientiem un citiem sabiedribas locekliem.
4) Biedribas tehniskie resursi ir niecigi - nav savu telpu, nav seminaru aprikojuma, nav inventara
pasakumiem artelpas, nav portativa datora, kas vajadzigs apmacibu veiks$anai un kvalitativai
interesu parstavibai.
5) Netiek veikta auditorijas piesaiste socialos tiklos profesionala Iiment (ar PR specialista
palidzibu). Tas kavé PHB atpazistamibu plasa sabiedriba un neveicina izglitoSanu par biedribas
darbu, veselibas jomu, PH pacientu vajadzibam.
6) Nav izveidojusies sadarbiba ar PSKUS un VDEAK, kas biitiski kavé PH pacientu veselibas
uzlabosanas iesp€jas un nodrosinajumu ar socialajiem pakalpOJumlem (PH kabinets nav
izveidots, ir problémas ar invaliditates iegliSanu un invalidu stavvietu kart€m).
7) Interesu parstavibas darbs un pilsoniskas sabiedribas attistibas aktivitates netiek apmaksatas.
Darbs darba grupas, komisijas, ekspertizu sniegSana, normativo aktu monitorings, atzinumu
izstrade, viedok]u sniegSana valsts institiiciju parstavju un biznesa vide tiek uzskatita par
brivpratigu pienakumu. Tas biitiski traucé komunicét pacientu vajadzibas.

III. Turpmakas darbibas plans

11.

Organizacijas darbibas merkis

Ilgtermina projekti, pasakumi un citas aktivitates (TstenoSanas periods — vairak par vienu
gadu):

iesaktie (noradit ne vairak ka piecus nozimigakos projektus un veidot isu aprakstu, papildus
noradot norises laiku un vietu, pargjos projektus uzskaitit)

1) Skabekla atbalsta programma visa Latvija - 18 skabekla aparati izdaliti lietoSana
pacientiem; noslégts pakalpojuma ziedojuma Iigums ar SIA "Hipnos" par tehnisko apkopi.

2) Sadarbiba ar Eiropas PH asociaciju, Latvijas Reto slimibu aliansi, Latvijas Pacientu
organizaciju tiklu, Latvijas Cistiskas fibrozes biedribu, Latvijas Hemofilijas biedribu,
Lietuvas, Igaunijas, Bulgarijas, Polijas PH biedribam, citam NVO un starptautiskam
organizacijam.

3) PH pacientu interesu parstaviba valsts institiicijas - Veselibas ministrija, Nacionalaja

veselibas dienesta, Reto slimibu koordinacijas centra.

4) Turpinat sadarbibu ar 5 Eiropas PH organizacijam (Belgija, Francija, Griekija, Niderlande,
Vacija), lai raditu jaunu miisdienigu PH organizaciju tiklu kvalitativai intere$u aizstavibai un
pacientu lideru izglitoSanai.
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planotie (noradit ne vairak ka piecus nozimigakos projektus un veidot 1su aprakstu, papildus
noradot norises laiku un vietu, pargjos projektus uzskaitit)

1) Veidot sadarbibu ar Labklajibas ministriju un VDEAK, lai veicinatu PH pacientu socialo
pakalpojumu sanemsanas iesp€jas, invalidu statusa noteikSanu un rosinatu izmainas
Invaliditates likuma.

2) Veidot sadarbibu ar PSKUS, lai uzlabotu PH pacientu pieejamibu pie arsta specialista un
nodro§inatu atbilsto$u veselibas aprupi.

Istermina projekti, pasakumi un citas aktivitates (isteno$anas periods — lidz vienam gadam):

iesaktie (noradit ne vairak ka piecus nozimigakos projektus un veidot Tsu aprakstu, papildus
noradot norises laiku un vietu, pargjos projektus uzskaitit)

2) PHB kopsapul¢u un integracijas pasakumu organizé$ana 2019.gada laika - programma,
finans€jums, vieta, specialistu piesaiste.

3) Informativa materiala sagatavoSana elektroniska un papira formata par diagnozi un tas
arstésanu, pareizu produktu izveli, dienas reZima izveidi PH pacientiem - finansg€juma
piesaiste, specialistu iesaistiS8ana materiala tapSana, informacijas apkopos$ana, izstrade un
laiSana klaja.

planotie (noradit ne vairak ka piecus nozimigakos projektus un veidot Tsu aprakstu, papildus
noradot norises laiku un vietu, pargjos projektus uzskaitit)

1) Iesniegt 2 projektus PH pacientu veselibas uzlaboSanai, informacijas izplatiSanai,
biedribas kapacitates nodroSinasanai un materialo resursu uzlabosanai.

2) Istenot vienu socialo un emocionalo kompetenéu uzlaboSanas pasakumu mérka grupai
vasara.

3) Sadarbiba ar citam pacientu biedribam Tstenot berniem ar pasam vajadzibam un vigu
vecakiem interaktivu un radosu pasakumu.

4) Piesaistit finans€jumu biedribas darbam 2019., 2020.gadam - darbs ar ziedotajiem,
grantiem, projektu konkursiem, daliba iepirkumos.

1) Pasaules PH dienas 2019 organizgSana maija ar Eiropas PH asociacijas finansialu atbalstu.

Vaditajs Ieva Plime
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