Iepriekséja gada darbibas parskats un turpmakas darbibas plans

Registracijas numurs 40008181693
Nosaukums PULMONALAS HIPERTENSIJAS BIEDRIBA
Taksacijas gads 2019

I. Vispariga dala

1.

Organizacijas darbibas merkis

Pulmonalas hipertensijas biedribas (PHB) merki ir apvienot pulmonalas hipertensijas pacientus,
vinu gimenes loceklus un jomas profesionalus; veicinat pacientu dzives kvalitates uzlabo$anu
atbilstosi Eiropas attistito valstu [Tmenim; informé&t un izglitot sabiedribu, pacientus un vinu
tuviniekus par pulmonalo hipertensiju, veicinat informé&tibu par tas diagnostiku, terapiju un
rehabilitaciju. Statiitos noteikto merku TstenoSanai PHB palidz pacientiem integréties sabiedriba,
sekmgjot vinu un vinu gimenes loceklu izglitosanu, socialo apriipi un veselibas veicinasanu.
Misu mérkis ir pieveérst sabiedribas un veselibas apriipes atbildigo institiiciju uzmanibu §Ts retas
slimibas problémam; veicinat arstnieciskas profilakses un rehabilitacijas iespg&jas pulmonalas
hipertensijas pacientiem; sekmé&t 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

4.|Informacijas sanemsanai
juridiska adrese Celtnieku iela 6A-35, Salaspils, Salaspils nov., LV-2121
kontaktadrese Celtnieku iela 6A-35, Salaspils, Salaspils nov., LV-2121
talrupa 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)

1) Istenots Latvijas NVO fonda projekts “Lidzdaliba 2019” no 01.04.-31.10.2019., projekta
kopsumma 16842.05 EUR, piesaistijam 3 darbiniekus un 7 brivpratigos. Projekta piedalijas 77
personas. Nodros§inajam pacientu interesu parstavibu Veselibas ministrija, Labklajibas ministrija,
PSKUS, NRC “Vaivari”, sniedzam socialo un psihologisko atbalstu, istenojam sabiedribas
izglitoSanu socialos tiklos un majas lapa, organizéjam Skabekla atbalsta programmu, uzlabojam
biedribas tehnisko nodro§inajumu, varéjam vienoties par 10 skabekla aparatu nodrosinasanu PH
pacientiem par valsts Iidzekliem. Organiz€jam pétijumu par PH pacientu dzives socialajiem un
emocionalajiem aspektiem, kas ir unikals p&tijums reto slimibu joma Latvija.

2) Koprades pikniks ar Rigas domes Izglitibas, kultiiras un sporta departamenta finansialu
atbalstu no Sabiedribas integracijas programmas lidzekliem. Projekta kopsumma 3608.46 EUR.
Notika 32 cilvéku ar pasam vajadzibam un vinu tuvinieku sociala integracija, lidzdarbiba un
motivesana kopienas saliedéSanai, mazinata izol&tiba, uzlabotas socialas un komunikaciju
Daugavas muzeja, Doles sala. Projekta rezultata izveidota Ideju kratuve, kura seniori un vidéja
paaudze icklava un diskutgja savas vajadzibas.

3) 2019.gada 7.maija Riga, PSKUS, norisinajas Pasaules PH dienas pasakums — Skabekla
festivals. Dalibnieku skaits 70 cilveki - cilveki ar invaliditati, vinu tuvinieki, medicinas
specialisti. Skabekla festivala notika 3 izglitojoSas lekcijas par skabekla terapiju, fizioterapiju un
aktualitatéem PH arstnieciba, veselibas monitorings, smieklu jogas nodarbiba, deju un kustibu
pauze, dalibniekiem bija pieejama holesterina, cukura Itmena noteiks$ana, uztura specialista
konsultacija.
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4) 2019.gada rudeni uzsakam izglitojoSa materiala sagatavoSanu - PH gramatu, kura tiks apkopota
informacija par diagnozi un tas arsté$anu, piecjamam invazivam arsté$anas metodém, praktiski
padomi, emocionalas veselibas jautajumi, pareiza diéta un produktu izvéle PH pacientiem.
izveidota gramatas koncepcija un struktiira, tapusas pirmas nodalas PH gramata, iesaistits
redaktors tekstu redigésana. 2019.gada piesaistijam 2 ziedotajus no privata sektora izglitojosa
materiala izstradei. Sa projekta ietvaros notika 2 autoru kolektiva sanaksmes un pargjais darbs
tika organizgts attalinati.

5) Sadarbiba ar Eiropas PH asociaciju “PHA Europe”, kas atbalstija PH dienas Skabek]a festivalu
un nodrosinaja 2 Latvijas delegatu dalibu Eiropas PH konferenc€ Spanija 2019.gada novembrT.

6) 2 PHB parstavju daliba Eiropas Reto slimibu organizacijas EURORDIS Digitalaja skola
Zviedrija, Géteborga 2019.gada 7.-10.oktobrim.

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

Veselibas veicinasana:

1) Sadarbiba ar Veselibas ministriju, NVD un RSKC nodrosinats specifisks, dargs medikaments 3
PH pacientiem Latvija. Sniegtas konsultacijas valsts institiicijam par PH diagnozi, tas specifiku,
pacientu socialajiem un veselibas ierobezojumiem, izteikti vairakkartigi atgadinajumi par efektivu
medikamenta piegades sist€mu, kas biitu pacientiem draudziga.

2) Sniegtas 154 telefoniskas un klatienes konsultacijas par PH diagnozi, pacientu tiesibam,
skabekla terapiju, veselibas un socialo pakalpojumu pieejamibu, emocionals atbalsts.

3) Skabekla festivala laika apmacitas 70 personas — PH pacienti, vinu tuvinieki, medmasas,
gimenes arsti par PH arstniecibu, fizioterapiju un skabekla terapiju $ai pacientu grupai. Lekciju
prezentacijas ievietotas http://www.phlatvia.lv/lv/ph-biblioteka/.

4) 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 apmeklgjumu skaits digitalaja vide 9985.

5) Izglitojosa materiala projekta uzsakSana - rasti finansu lidzekli PH gramatas sakotng&jai
izstradei, piesaistiti 4 autori - fizioterapeits, arsts kardiologs, toposais psihologs, pacientu
parstavis, piesaistits redaktors darbam ar tekstu. Materials nav pabeigts finansu trikuma dgl,
tapec labuma guvéju skaits ir indikativs - 250 PH pacienti, kas tika registréti 2019.gada p&c
SPKC datiem.

6) PHB sanéma LR Tiesibsarga un "Apeirons" Gada balvu cilvéku ar invaliditati atbalstam 2019
nominacija "lzglitotajs".

Labdariba:

1) Skabekla programmas ietvaros sniegts atbalsts 23 cilvékiem ar PH.

2) 2019.gada janvar realiz€jam socialo tiklu kampanu, lai glabtu dzivibu komplicétai PH
pacientei un piesaistijam vairak neka 190 ziedotajus. Tika saziedoti 6356.10 EUR, par kuriem
nodrosinajam dargu zalu iegadi, skabekla aparatu, skabekla uzpildes staciju. Labuma guveju
skaits - 1 cilvéks ar smagu invaliditati.

Pilsoniskas sabiedribas attistiba:

1) Istenota aktiva intereSu aizstaviba un sadarbiba ar valsts institicijam: 10 cilvékiem ar PH un
invaliditati nodrosinati jaunakas paaudzes stacionarie skabekla koncentratori sadarbiba ar NRC
"Vaivari", izmaksas segtas no valsts budzeta lidzekliem.

2) Piesaistiti 6 jauni biedri.

3) Veikts Pettjums “Pulmonalas hipertensijas socialie un emocionalie aspekti”, ilgtermina labuma
guveju skaits - 500 (PH pacienti un vigu tuvinieki).

4) Interesu parstavibas joma iesniegti 2 normativo aktu atzinumi, vestules ar priekslikumiem
Veselibas ministrijai, Labklajibas ministrijai, PSKUS, Saeimas SDLK, ka uzlabot PH pacientu
arstniecibu (PH kabinets, BNP analizu apmaksa, PH arstniecibas programmas izveide,
invaliditates statusa pieskirSanas problémas, invalidu stavvietu kartes izsniegSana, skabekla
terapijas nodroSinasana). Panakta vienosanas ar VM un LM par turpmaku sadarbibu aktualo
jautajumu risinasana. Notika daliba 4 veselibas un socialas nozares darba grupas un komisijas.
Labuma guvéju skaits - 250 PH pacienti.

5) PHB parstavis tika ieveléts Latvijas Reto slimibu alianses valdg.

6) Divi PHB parstavji - PH gramatas redaktors un PHB brivpratigais - piedalijas ikgadgja
Eiropas PH konferencg Spanija, kur ieguva zinasanas par diagnozi un jaunakajam arstésanas
metodeém.

7) Divi PHB parstavji - intereSu parstavibas eksperts un socialais darbinieks - apguva
EURORDIS Digitalas skolas un socialo tiklu apmacibas.

8) 32 cilveki ar invaliditati un vinu tuvinieki piedalijas integracijas pasakuma "Koprades pikniks"
un izveidoja lietderigu komunikacijas kanalu Whatsapp grupa, biedribas Ideju kratuvi un iezimgja
PH pacientu vajadzibas.

9) Regulari tika izplatiti biedribas ik ménesa jaunumi epastu formata. Sanemeju skaits 78
personas.

10) 2019.gada tika izteikti viedokli un notika daliba sanaksmés Latvijas Pacientu organizaciju
tikla, Latvijas Reto slimibu alianses ietvaros par aktualitatém veselibas un socialaja joma,
nodrosinata regulara komunikacija ar Eiropas PH organizaciju asociaciju, Igaunijas, Lietuvas,
Zviedrijas, Polijas, Bulgarijas, Italijas, Belgijas PH pacientu organizacijam.

.|Organizacijas dibinataji/biedri un citas personas

7.1 dibinataju/biedru skaits 84
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7.2 iesaistito personu skaits 9985

7.3 sabiedriska labuma guvéju skaits 9985
.|Kalendara gada sanemto ziedojumu izlietojums
8.1 kalendara gada sanemto ziedojumu kopsumma 13540 euro
8.2 kalendara gada izlietoto ziedojumu kopsumma 13455 euro, tai skaita:
8.2.1 sabiedriska labuma darbibai 13455 euro
8.2.2 kalendara gada administrativie izdevumi no kalendara 0 euro

gada izlietoto visparéjo ziedojumu kopsummas

.|Organizacijas darbibu veicinosie faktori (piem&ram, sadarbiba ar valsts parvaldes iestadém,

komersantiem)

1) Gada laika stenoti 2 projekti - "Koprades pikniks" un "Lidzdaliba 2019", kas ]ava parstavet
PH pacientu intereses valsts iestad€s, ministrijas, risinat problémsituacijas, nodrosinat sociala
darbinieka pakalpojumus, algot intereSu parstavibas ekspertu, komunikaciju specialistu, apmaksat
gramatvedibas pakalpojumus. So projektu ietvaros PHB apzinaja brivpratigos un aktivos biedrus,
iesaistot intereSu parstaviba, izveidoja pozitivu sadarbibu ar Labklajibas ministriju un NRC
"Vaivari" Tehnisko paliglidzeklu centru, piesaistija organizacijai jaunus biedrus.

2) Ilgtermina sadarbiba ar Veselibas ministriju, Nacionalo veselibas dienestu, Reto slimibu
koordinacijas centru, Latvijas Reto slimibu aliansi guva rezultatus un valsti Reto slimibu
programmas ietvaros ir pieejami specifiski medikamenti komplicétiem PH pacientiem.

3) LR Tiesibsarga un "Apeirons" Gada balva cilvéku ar invaliditati atbalstam 2019 nominacija
"Izglitotajs" veicina dalibu intereSu parstaviba, uzlabo atpazistamibu sektora kopuma un motive
turpmakam darbam.

4) Biedribas vadibas sp€ja piesaistit finans&jumu grantu un projektu veida, piesaistitie ziedojumi
PH gramatas tapSanai.

5) Sadarbiba ar citam organizacijam Latvija, t.sk. Reto slimibu aliansi un starptautiska méroga ar
Eiropas PH asociaciju, EURORDIS, Lietuvas, Igaunijas, Zviedrijas, Polijas, Bulgarijas PH
biedribam. PHB daliba apmacibas un kvalifikacijas celSana arvalstis.

6) Nodrosinata materiala baze darbam - portativais dators, telefons, biroja krésli, magnétiska
tafele, salickamais galds artelpu pasakumiem, multifunkcionala biroja iekarta 3 viena (printeris,
skeneris, kopgtajs), seminaru piederumi. Materiali sagadati vairaku gadu laika dazadu projektu
ietvaros.

7) Biedribas aktivitate socialos tiklos un izglitojoSo materialu veidosana. 2019.gada unikalo PHB
socialo profilu un majas lapas lietotaju skaits sasniedza 9985. Visvairak lietotajus interes€jusas
specialistu ievietotas prezentacijas par PH un skabekla terapiju, ka ar buklets "Vingrojumi majas
cilvekiem ar PH".

10.

Organizacijas darbibu kavéjoSie faktori

1) Pastaviga finans€juma trilkums ir lielakais riska faktors biedribas darbam. Vérojams ziedotaju
kritums arT 2019.gada, ja neskaita individuali veikto akciju viena PH pacienta atbalstam, kopuma
biedribas darbu un aktivitates vargja nodrosinat tikai projektu veida. Palielinajusas griitibas
piesaistit lidzeklus biedribas bazes izdevumiem, skabekla programmai, PH pacientu interesu
nodro§inasanai. Lidz ar to nav iesp&ju algot socialo darbinieku, piesaistit juristu konsultacijam,
nav pastaviga interesu aizstavibas eksperta. Biedriba nevar planot darbibu ilgtermina finans€juma
nepietiekamibas dg].

2) Niecigs aktivo biedru skaits, ko var skaidrot ar slimibas komplic&tibu, pacientu cientjamo
vecumu un nezinasanu par NVO darba specifiku. Biedribas regulara darbiba atkariga no viena
cilvéka aktivitates, kas pats parstav mérka grupu. Tas ir risks biedribas darba kapacitatei un
veiktspgjai.

3) Joprojam sadarbiba ar PSKUS nav izveidojusies optimala gultng, lidz ar to PH pacientu
nodro$inajums veselibas apriipes pakalpojumu pieejamiba nav salidzinams ne vien ar Eiropas
labakajam valstim, bet ir zemaks neka kaiminvalstt Lietuva, kura ir atsevisks PH centrs ar
multidisciplinaru komandu.

4) Nav iesp&ju algot pastaviga darba vajadzigakos darbiniekus - sociala atbalsta sniedzgju,
finansu piesaistes specialistu, intereSu parstavibas ekspertu, juristu darbam ar komplicétiem
gadfjumiem un normativo aktu monitoringu.

5) Biedribai nav savu telpu, lai kvalitativi nodrosinatu sadarbibu ar PH pacientiem, vigu
tuviniekiem, specialistiem, sadarbibas organizacijam, arvalstu partneriem.

6) Biedribai nav ilgtermina darbibas strat€gijas, kas ir risks tas attistibai un statiitos noteikto
uzdevumu efektivai un pilnveértigai veiksanai.
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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 - 12 skabekla aparati izdaliti lietoSana
pacientiem; noslégts pakalpojuma ziedojuma Iigums ar SIA "Hipnos" par tehnisko apkopi.
Gada laika norakstiti 6 skabek]a koncentratori.

2) Izglitojosa materiala - PH gramatas izstrade, kas aizsakta 2019.gada. Finans€juma
trikuma dél un Iidz ar gratibam to piesaistit projekts var ilgt vairak par gadu.

3) Sadarbiba ar Latvijas Reto slimibu aliansi, Latvijas Pacientu organizaciju tiklu, Latvijas
Cistiskas fibrozes biedribu, Latvijas Hemofilijas biedribu, Lietuvas, Igaunijas, Zviedrijas,
Bulgarijas, Polijas PH biedribam.

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

Nav planoti projekti, kas ilgtu vairak par gadu.

Istermina projekti, pasakumi un citas aktivitates (isteno3anas periods — [idz vienam gadam):

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

1) Eiropas PH pacientu asociacijas "PHA Europe" grants 2020.gada, kas lauj PHB nodrosinat
socialo tiklu aktivitates un veikt administrativos pienakumus. Grants paredz asistenta
atlidzibu 350 EUR ménest t.sk.nodokli, nepilna slodze.

2) Finansgjuma piesaiste PHB darbibai 2020.gada - ziedojumu finansgjums, daliba grantu un
projektu konkursos. Izstradati 2020.gada janvara un februara ménesi 3 projekti. Neviens no
tiem nav guvis atbalstu. Lidz ar to jauzlabo izstradatie pieteikumi un jarod citas finansu
iesp&jas PHB darbibas nodrosinasanai un pasakumu istenosanai.

3) Turpinat socialo profilu aktivitates PHB majas lapa, Facebook, Twitter, veidot attalinatas
#T&jas sarunas ar PH pacientiem, kuru laika uzturét saikni sava starpa, dalities pieredzg,
mazinat emocionalo atstumtibu saistiba ar arkartas situaciju valstt un bazam par veselibu, kas
PH pacientus skar tiesa veida ik dienas.

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

1) PHB biedru kopsapulces organizésana 2020.gada vasara Riga. Sakara ar COVID-19
izplatibu un valst izsludinato arkartas stavokli kopsapulce 2020.gada aprilt tika parcelta uz
juniju.

Vaditajs  Ieva Plime
31.03.2020
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