Iepriekséja gada darbibas parskats un turpmakas darbibas plans

Registracijas numurs 40008181693
Nosaukums PULMONALAS HIPERTENSIJAS BIEDRIBA
Taksacijas gads 2020

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
e-pasta adrese phbbiedriba@gmail.com
majaslapa www.phlatvia.lv

II. Darbibas parskats

5.

Merka grupam adresétie 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, pargjos projektus uzskaitit)

1. Organizeta Skabekla atbalsta programma - 12 pacientiem ar PH nodroSinata bezmaksas
skabekla atbalsta terapija majas.

2. Eiropas PH pacientu asociacijas "PHA Europe" 2020.gada grantu programmu ietvaros PHB
nodrosinaja socialo tiklu aktivitates, majaslapas uzlaboSanu un uzturé$anu, pastavigu konsultaciju
talrupa darbibu, administrativa darba izpildi.

3. No 2020.gada 01.maija [idz 10.maijam Istenojam izglitojosu kampanu "Uzzini vairak, elpo
dzilak!" par godu Pasaules Pulmonalas hipertensijas dienai. Pasakumi notika biedribas Facebook
konta tie$saisté un socialo tiklu profilos. Dalibnieku skaits tie$saisté nedélas ietvaros - 560 cilveki
ar invaliditati, sirds slimibam, plausu slimibam un citi sabiedribas parstavji. Sadarbiba ar arstiem
specialistiem sagatavojam un demonstréjam 3 video lekcijas: par uzturu cilvékiem ar pulmonalo
hipertensiju, par ehokardiografiju, notika viena attalinata fizioterapijas nodarbiba. Socialos
profilos dalifjamies ar 4 video sveicieniem mérka grupai no kardiologiem, jaunajiem arstiem, Reto
slimibu kabineta parstavjiem, ievietojam vienu pacienta stastu par pieredzi, lai sanemtu plausu
transplantaciju Ving.

4. Veicam intereSu parstavibu PH pacientu laba: sadarbiba ar Labklajibas ministriju, NRC
"Vaivari", arstiem pulmonologiem sagatavojam priekslikumus skabekla koncentratoru
nodrosinasanai par valsts lidzekliem piecaugu$ajiem ar noteiktam kardio un plausu diagnozém.
5.2020.gada 28.novembrT organizgjam tieSsaistes kopsapulci, kura ievélgjam jaunu biedribas
valdi. Sapulces dalibnieku skaits: 41.

.|Organizacijas darbibas rezultati vai sasniegumi kalendara gada attiectba uz meérka grupu

un attiecigaja joma

Veselibas veicinasana
1) Nodrosinatas 42 konsultacijas pacientiem, vinu tuviniekiem pacientu tiesibas un par skabekla
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terapiju, valsts iestazu parstavjiem par PH diagnozi, pacientu vajadzibam, pieejamibu pie
specialistiem. Pacientiem sniegts emocionals un informativs atbalsts.

2) Turpinats darbs, lai sekmé&tu PH pacientiem skabekla koncentratoru nodro§inajumu par valsts
lidzekliem.

3) PHB majaslapa PH bibliotekas sadala papildinata ar 3 izglitojoSiem video un prezentacijam par
pareizu un sabalansétu uzturu, ehokardiografiju ka izmekléjumu metodi PH gadijuma,
fizioterapijas nodarbiba.

4) Sabiedriba izglitota par bistamu kardiopulmonalu slimibu, veseligu dzivesveidu, socialas un
veselibas jomas aktualitatém PHB majaslapa www.phlatvia.lv un socialos tiklos Facebook un
Twitter. Unikalo apmekl&jumu skaits socialajos profilos: Facebook - 5397 sasniegta auditorija;
Twiter iespaidi 2600, majaslapas unikalie apmeklgjumi 18566.

5) Istenojam #T&jassarunas ik ned€lu attalinata veida 2 ménesus 2020.gada pavasari, kad Covid-
19 krizes laika PH pacientiem bija griiti nodrosinat stabilu emocionalo passajiitu. Vienu reizi
nedgla notika attalinata komunikacija par dazadam t€émam: ka més reagéjam uz paniku un stresu,
veseligu dienu receptes, valasprieki, meditacija, ticibas stunda u.c. Kopgjais dalibnieku skaits -
7-10.

Labdariba

1) 12 PH pacienti nodro$inati ar skabekla koncentratoriem.

2) 2020.gada decembrT izveidota aptauja par to, kuriem pacientiem biitu nepiecieSams pulsa
oksimetrs (ar mérki tos iegadaties 2021.gada).

3) PHB valde sagatavoja un nosttija 77 ar roku rakstitus Ziemassvétku apsveikumus saviem
biedriem un PH kopienas dalibniekiem ka uzmundrinajumu Covid-19 pandémijas laika.

Pilsoniskas sabiedribas attistiba labuma guvéju skaits - ap 200 valsti registrétie PH pacienti.

1) Istenota aktiva intereSu aizstaviba - sagatavoti un iesniegti Labklajibas ministrijai priekslikumi
skabekla koncentratoru nodrosinasanai PH pacientiem par valsts lidzekliem; parstavétas PH
pacientu intereses Veselibas ministrija un Nacionalaja veselibas dienesta, lai nodrosSinatu
savlaicigu specifisku zalu sagadi kompens€jamas zalu sist€émas ietvaros, veikts Reto slimibu
plana 2017-2020 monitorings saistiba ar PH pacientu veselibas apriipi.

2) PHB parstavji piedalijas citu organizaciju un instittciju rikotajos pasakumos: Latvijas Reto
slimibu alianses kopsapulcg, Speka diena, 3 darba grupu sanaksmés; Tehnisko paliglidzeklu
padomes 2 sanaksmegs, ko rkoja NRC "Vaivari" un Labklajibas ministrija; piedalfjamies Saeimas
Socialo un darba lietu komisijas 3 sanaksmes par invalidu darba jautajumiem, reto slimibu nozari,
socialo pakalpojumu nodrosinajumu. Izteicam viedokli un veidojam preses relizes un intereSu
parstavibas véstules sadarbiba ar Latvijas Pacientu organizaciju tiklu (2 véstules, 2 preses relizes).
3) Sadarbiba ar organizacijam citas valstis - daliba PH jumta organizacijas "PHA Europe" 4
tieSsaistes seminaros un konferences, daliba "Alliance for PH" darba grupa - 8 sanaksmes, daliba
"Eurordis" ikgadgja konference par retajam slimibam, darba seminars par Covid-19 un plausu
slimibam, ko rikoja "European Lung Foundation", daliba "European Patients Forum" vebinara par
invaliditates statusa noteikSanu dazadas Eiropas valstis. Konsultgjam aktualajos jautajumos
Baltkrievijas, Lietuvas, Igaunijas, Polijas un Bulgarijas PH pacientu biedribas.

4) Sadarbiba ar Latvijas Reto slimibu aliansi uz PHB agrak izveidota informativa materiala bazes
"Rokasgramata cilvékiem ar retam slimibam" sagatavojam jaunu izglitojosu bukletu "Celvedis
cilvékiem ar retam slimibam", kura apkopojam jaunako informaciju pacientu tiesibas, socialajos
pakalpojumos, veselibas pakalpojumu nodrosinajuma. Informativais materials pieejams PHB
majaslapa. Labuma guvgju skaits: 30 PH pacienti (papira formata materials). [lgtermina
informativais materials sasniegs lielaku auditoriju.

5) Piesaistiti 2 jauni biedri.

6) Regulara PHB véstkopas apzinoSana - jaunumus par biedribas darbu, aktualo socialaja un
veselibas nozar€ sanéma 76 cilvéki. PHB WhatsApp grupas administréSana un uzturés$ana,
apzino$ana par aktualitatém.

.|Organizacijas dibinataji/biedri un citas personas

7.1 dibinataju/biedru skaits 68

7.2 iesaistito personu skaits 7671

7.3 sabiedriska labuma guvéju skaits 7671

.|Kalendara gada sanemto ziedojumu izlietojums

8.1 kalendara gada sanemto ziedojumu kopsumma 2600 euro

8.2 kalendara gada izlietoto ziedojumu kopsumma 2685 euro, tai skaita:
8.2.1 sabiedriska labuma darbibai 2685 euro
8.2.2 kalendara gada administrativie izdevumi no kalendara 0 euro

gada izlietoto vispargjo ziedojumu kopsummas

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

1) llgtermina sadarbiba ar Veselibas ministriju, Nacionalo veselibas dienestu, Reto slimibu
koordinacijas centru, Latvijas Reto slimibu aliansi, 2019.gada iesakta sadarbiba ar Labklajibas
ministriju un NRC "Vaivari" lava efektivi parstavét PH pacientu intereses svarigos jautajumos.
2) Sadarbiba ar "PHA Europe" tika Tstenoti 2 projekti, kuru ietvaros PHB vadiba var&ja
nodro§inat administrativo, izglitojoso, informativo un interesu parstavibas darbu 2020.gada laika.
3) Nodros$inata materiala baze sekmigam darbam (portativais dators, telefons, biroja krésli,
magnétiska

tafele, printeris/skeneris/kopétajs u.c. biroja piederumi).
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4) PHB aktivitate socialos tiklos nodrosinaja atpazistamibu un veicinaja plasas auditorijas
izglitoSanu par bistamu kardiopulmonalu slimibu.

5) Izglitojosa kampana "Uzzini vairak, elpo dzilak!" PH dienas ietvaros pievérsa citu diagnozu
pacientu uzmanibu PHB rikotajiem pasakumiem. Kampanas rezultata nodibinajam kontaktus ar 2
jauniem specialistiem - uztura specialistu un arstu-rezidentu kardiologija.

6) Veiksmiga sadarbiba ar PSKUS Latvijas Kardiologijas centra arstiem kardiologiem, veicinot
PH atpazistamibu, sabiedribas un pacientu izglitosanu par aktualiem jautajumiem.

7) Iepirkuma veida piesaistijam lidzeklus no Bauskas pasvaldibas slimibu profilakses un
veselibas dienu riko$anai $aja novada. Covid-19 apstaklos lielaka dala pasakumu ir atcelta.

10.

Organizacijas darbibu kavéjosie faktori

1) Pastaviga finans&juma trukums joprojam ir lielakais riska faktors biedribas darbam. Ziedotaju
kritums 2020.gada bija katastrofals. Vid€ja apjoma projektus nevargjam istenot, jo netika
piesaistiti atbilstosi lidzekli. Tap&c ir griitibas nodrosinat biedribas pamatizdevumus, skabekla
programmu, regularu PH pacientu interesu parstavibu.

2) Niecigs aktivo biedru skaits, ko var skaidrot ar slimibas komplic&tibu, pacientu cienijjamo
vecumu un nezinasanu par NVO darba specifiku. Biedribas regulara darbiba 2020.gada joprojam
bija atkariga no viena cilveka aktivitates, kas pats parstav mérka grupu. Tas ir nopietns risks
biedribas veiktspgjai un sekmigai darbibai.

3) 2020.gada butiski samazingjas PHB pasakumu aktivitate sakara ar Covid-19 pandémiju:
nenotika neviens klatienes pasakums sakara ar to, ka PH pacientiem 1pasi jaievéro droSibas
pasakumi veselibas dgl.

4) Gada laika samazinajas PH biedru skaits sakara ar augsto pacientu mirstibu (nesaistiti ar
Covid-19).

5) Biedribai nav iesp&ju algot pastaviga darba vajadzigakos darbiniekus - sociala atbalsta
sniedzg&ju,

finanSu piesaistes specialistu, interesu parstavibas ekspertu. L1dz ar socialo iemaksu reformam
biedribai vairs nav finansiali izdevigi izmantot ikgad€jo "PHA Europe" grantu administrativo
funkciju nodro$inasanai, jo granta apjoms ir 350 EUR ménesi, kas neatbilst valsti noteiktajam
minimalajam socialajam iemaksam. PHB nav Iidzek]u, lai veiktu papildu iemaksas par nepilnas
slodzes darbinieku.

6) Biedribai nav ilgtermina darbibas strat€gijas, kas ir risks tas attistibai un statiitos noteikto

uzdevumu efektivai veikSanai.

III. Turpmakas darbibas plans

11.

Organizacijas darbibas mérkis

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

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

1) Skabekla atbalsta programma visa Latvija - 12 skabek]a aparati izdaliti lietoSana
pacientiem; t.sk. 1 skabekla aparats sanemts ka mantiskais ziedojums 2020.gada. Gada laika
norakstiti 2 skabekla aparati.

2) Konsultaciju talruna darbiba iesakta un turpinas jau vairakus gadus. 2020.gada
organizacijas "PHA Europe" sanemta granta ietvaros varam nodro$inat konsultaciju talruna
turpmako darbibu.

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 vienu 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) Pacientu nodro§ina$ana ar pulsa oksimetriem. 2020.gada nogal@ istenojam aptauju par
nepiecieSsamibu pec pulsa oksimetriem. 2021.gada planojam tos iegadaties.

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

1) Organizgt pasakumus biedriem un PH pacientiem atkariba no valsti eso$as situacijas
sakara ar Covid-19 un biedribai pieejama finans&juma (vebinari, pieredzes apmainas,
kopsapulce).

Vaditajs Ieva Plime
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