Iepriekséja gada darbibas parskats un turpmakas darbibas plans

Registracijas numurs 40008181693
Nosaukums PULMONALAS HIPERTENSIJAS BIEDRIBA
Taksacijas gads 2021

I. Vispariga dala

1.|Organizacijas darbibas merkis

Pulmonalas hipertensijas biedribas (PHB) mérki ir apvienot pulmonalas hipertensijas pacientus,
vinu gimenes loceklus un jomas profesionalus; veicinat pacientu dzives kvalitates uzlaboSanu
atbilstosi Eiropas attistito valstu Iimenim; informe&t un izglitot sabiedribu, pacientus un vigu
tuviniekus 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.
Miisu mérkis ir pieveérst sabiedribas un veselibas apriipes atbildigo institiiciju uzmanibu §Ts retas
slimibas problémam; veicinat arstnieciskas profilakses un rehabilitacijas iesp&jas pulmonalas
hipertensijas pacientiem; sekm&t pulmonalas hipertensijas pacientu iesaistiSanu pilsoniskas
sabiedribas aktivitates.

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

1 - Labdariba

7 - Veselibas veicinasana

3 - Pilsoniskas sabiedribas attistiba

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

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

4.|Informacijas sanems$anai
juridiska adrese Celtnieku iela 6A-35, Salaspils, Salaspils nov., LV-2121

kontaktadrese Celtnieku 6A, 35

talruna numurs 26720675

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

II. Darbibas parskats

5.|Meérka grupam adresetie 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 - 7 pacientiem ar PH nodro§inata bezmaksas
skabekla atbalsta terapija majas.

2. No 2021.gada 19.aprila lidz 14.maijam stenojam publisku kampanu par godu Pasaules
Pulmonalas hipertensijas dienai. Zoom platforma tie$saiste notika seminars par psihosomatisko
veselibu (lektore G.Skaldere-Darmudasa, dalibnieku skaits 14). Biedribas Facebook un Twitter
profilos organiz&jam izglitojoSo kampanu par PH diagnozi un fotokonkursu "Es jitos labak,
kad...". Fotokonkursa dalibnieki tika aicinati stitit foto, kuros tie nodarbojas ar savu hobiju un
guist pricku. PH dienas 2021 kampanas laika Facebook sasniegti 15584 cilvéki, Twitter 8507
iespaidi. Savukart RSU Zinatniskaja konferencé valdes locekle Gunita Skaldere-Darmudasa
prezent&ja petijumu “Psihologiska noturiba un kognitivas klaidas pulmonalas hipertensijas
pacientiem Latvija”, konferences klausitaju skaits 215.

3. Regulari piedalijamies PH pacientu intereSu parstavibas darba (daliba 3 sanaksmés, izstradati 2
atzinumi par MK noteikumu projektiem veselibas un socialaja joma).

4. Sabiedriba izglitota par pulmonalo hipertensiju un tas apakstipiem, par socialas un veselibas
nozares aktualitatem majaslapa www.phlatvia.lv, biedribas Facebook un Twitter profilos (sk.
6.punkta detalizetu atskaiti).

5. Biedribas divas valdes locekles no 2021.gada 12. marta Iidz 13.martam piedalijas Eiropas PH
asociacijas "PHA Europe" organiz&taja zinatniskaja konferencé un 2021.gada kopsapulce
(pasakumi notika tieSsaiste).

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

Veselibas veicinasana
1. Gada laika sniegtas 23 telefoniskas konsultacijas pacientiem un vinu tuviniekiem par skabekla
terapiju, PH diagnozi, pacientu vajadzibam, pieejamibu pie specialistiem, vakcinacijas
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nepiecieSamibu, psihologiskais un informativais atbalsts. Ipasi daudz sniegta informacija par sirds
un plausu veselibu Covid-19 infekcijas konteksta, izplatiti SPKC un Veselibas ministrijas
oficialie materiali par vakcinacijas nepiecieSamibu senioru un hronisko pacientu grupas.

2. Sabiedriba izglitota par bistamu kardiopulmonalu slimibu, socialas un veselibas jomas
aktualitatém majaslapa www.phlatvia.lv un miisu socialajos kanalos. Biedribas Facebook konta
2021.gada publicétas 56 zinas, unikalo apmekl&jumu skaits — 6171, sasniegta auditorija - 13749
cilveéki. Datu analize liecina, ka PHB Facebook profilu visvairak apmekIg sievietes - 78%, viriesi
— 22%, aktivaka apmekl@taju grupa ir vecuma no 25 Iidz 54 gadiem, visvairak no Rigas,
Jurmalas, Jelgavas. Labakais sniegums 2021.gada bija reklamai par Pasaules PH dienas
aktivitatem — fotokonkursa reklamai un fotografijam, kas piedalijas konkursa. Biedribas Twitter
ieraksti 134 (originalie un retviti), iespaidi gada laika - 33723.

3. Pateicoties PHB aktivajai iesaistei intereSu parstaviba visiem PH pacientiem, kam ir
nepieciesams, ka arf sirds un asinsvadu pacientiem un smagu plausu slimibu pacientiem kop$
2021.gada 1.julija ir pieejami valsts apmaksati skabekla koncentratori tehnisko paliglidzeklu
ietvaros. Lai gan labuma guvé&ju skaits ir apjomigs (tiek I&sts, ka gada skabekla koncentratori
Latvija nepiecieSami ap 2 tiikstoSiem akiito un hronisko pacientu), tacu PHB ka labuma guv&jus
uzskaita 2021.gada registrétos 306 PH pacientus valsti (bérni un pieaugusie ar PH saskana ar
SPKC sniegtajiem datiem).

4. RSU Zinatniskaja konference 215 dalibniekiem tika prezentets PHB valdes locekles Gunitas
Skalderes-Darmudasas veiktais pétijums “Psihologiska noturiba un kognitivas klidas pulmonalas
hipertensijas pacientiem Latvija”.

Labdariba

1. Organizéta Skabekla atbalsta programma - 7 pacientiem ar PH nodrosinata bezmaksas skabekla
atbalsta terapija majas (piegadati aparati, nolietotie un nevajadzigie skabekla koncentratori
nogadati uz remontu vai elektropre¢u nodosanas punktiem). 5 skabekla koncentratori norakstiti
sakara ar nolietoSanos (lietoti 8 gadus).

2. Par biedribas lidzekliem un ziedojumu 100 EUR apmera iepirkti un pacientiem izdaliti 15
pulsa oksimetri (kopgjie izdevumi 375 EUR).

Pilsoniskas sabiedribas attistiba

1. Veicam interesu parstavibu PH pacientu laba: piedalijamies 3 sanaksmes Saeimas Socialo un
darba lietu komisija un VM, izstradajam 2 atzinumus:

— atzinumu un atbalstu MK grozijumiem “Tehnisko paliglidzek]u noteikumos”, ieklaujot
skabekla koncentratorus valsts apmaksajamo tehnisko paliglidzeklu klasta dazadam akdito un
hronisko pacientu grupam,

- atzinumu un priekslikumus MK noteikumu grozijumiem par reto slimibu zalu kompensacijas
sistému, lai PH pacientiem nodroSinatu specifiskas, dargas zales atrak un tuvak dzivesvietai.

2. Regulara PHB véstkopas izsiitiSana - jaunumus par biedribu, aktualo socialaja un veselibas
nozare sanéma 64 cilveki.

3. PHB valdes priekssédetaja piedalijas Latvijas Reto slimibu alianses sanaksmes, sadarbojamies
ar Latvijas Pacientu organizaciju tikla organizacijam kopiga viedokla formulésana.

4. Uztur&jam regularus kontaktus un apmainijamies ar informaciju ar Eiropas PH organizacijam -
Polijjas, Lietuvas, Igaunijas, Zviedrijas PH pacientu biedribam.

5. Aktivi informgjam biedrus par biedra naudas samaksu un tas paradiem, individuali risinajam
jautajumus par biedra naudas nomaksasanu. 2021.gada sasniedzam $aja zina labus raditajus, jo
biedra naudas ien€@mumi bija 570 EUR.

2021.gada biedriba nebija algotu darbinieku. Aktivitates veicam savu amata pienakumu ietvaros
un brivpratigi (valdes priekSsédetaja un valdes locekle). Atzinumu izstrade, MK projektu un
normativo aktu dokumentu analize, projekta izstrade sadarbiba ar LRSA tika veikta uz uzpémuma
liguma pamata.

.|Organizacijas dibinataji/biedri un citas personas

7.1 dibinataju/biedru skaits 58

7.2 iesaistito personu skaits 2

7.3 sabiedriska labuma guvéju skaits 306

.|Kalendara gada sanemto ziedojumu izlietojums

8.1 kalendara gada sanemto ziedojumu kopsumma 100 euro

8.2 kalendara gada izlietoto ziedojumu kopsumma 100 euro, tai skaita:
8.2.1 sabiedriska labuma darbibai 100 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. Sapemts Eiropas Pulmonalas hipertensijas asociacijas “PHA Europe” grants: 1500 EUR, kas
atbilstosi ta merkim izlietots Pasaules Pulmonalas hipertensijas dienas organizéSanai un PH
pacientu intereSu parstavibai (detalizEta atskaite Vadibas zinojuma).

2. llgtermina sadarbiba ar Veselibas ministriju, Nacionalo veselibas dienestu, Reto slimibu
koordinacijas centru, Latvijas Reto slimibu aliansi, vadoSajiem reto slimibu specialistiem un
arstiem. 2019.gada iesakta sadarbiba ar Labklajibas ministriju un NRC "Vaivari" |ava efektivi
parstaveét PH pacientu intereses, lai nodroSinatu valsts apmaksatus skabek]a koncentratorus no
2021.gada vasaras.
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3. Nodrosinata pamata materiala baze darbam (portativais dators, biroja krésli, magnétiska tafele,
printeris, licenc@tas programmas ar atlaidi no organizacijas TechSoup - Zoom, Microsoft,
bezmaksas programma Canva Pro).

4. Iepirkuma veida piesaisttjam Iidzeklus no Bauskas pasvaldibas slimibu profilakses un
veselibas dienu rikoSanai Bauskas novada. Covid-19 apstaklos liela dala pasakumu bija atcelta,
tomér istenojam 3 publiskus veselibas veicinasanas pasakumus (vairak informacijas Vadibas
zinojuma).

Detalizgta atskaite par biedribas iep€mumiem un izdevumiem atrodama Vadibas zinojuma par
2021.gadu.

10.

Organizacijas darbibu kavéjoSie faktori

1. Biedribas darbiba 2021.gada balst1jas uz viena cilveka aktivitati, kas pats ir pacients un
saskaras ikdiena ar slimibas izraisitiem ierobezojumiem. Tas nav talredzigs risinajums biedribas
turpmakai attistibai un ilgtermina pasakumiem.

2. Niecigs aktivo biedru skaits un 10 biedru zaud&jums gada laika - slimibas dél biedru skaits
samazinajas no 68 uz 58. C¢lonis - slimibas komplic&tiba, pacientu vecums, paris gadijumos
Covid-19 sekas.

3. Pastaviga finans€juma trilkums, t.sk. nav piesaistiti ne apjomigi ziedojumi, ne projektu Iidzekli.
Ziedotaju kritums, kas sakas 2020.gada, turpinajas ari 2021.gada. Tapéc ir gritibas nodrosinat
biedribas pamatizdevumus, skabek]a programmu, apmaksat specialistus un konsultantus, veikt
regularu PH pacientu intereSu parstavibu.

4.2021.gada nenotika neviens klatienes pasakums sakara ar to, ka PH pacientiem 1pasi jaievéro
drosibas

pasakumi veselibas dgl, ka arT tapec, ka netika piesaistits finans€jums klatienes pasakumiem.

5. Biedribai nav vidgja termina un ilgtermina darbibas stratégijas, kas neveicina tas attistibu.

6. Novecojusi biroja tehnika - 6 gadus vecs mobilais telefons un 10 gadus vecs stacionarais
dators.

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 tiks turpinata biedribas iesp&ju robezas (6
aparati uz doto bridi palikusi biedribas parzina).

2. Konsultaciju talruna darbiba iesakta un turpinas jau vairakus gadus. 2022.gada joprojam
tiks sniegts individuals informativs un izglitojoss atbalsts PH pacientiem un vigu
tuviniekiem.

3.2022.gada uzsakta cieSa sadarbiba ar Ukrainas PH pacientu organizaciju un Ukrainas Reto
slimibu aliansi saistiba ar Ukraina notiekoSo karadarbibu. Kops februara beigam regulari
inform&jam par Latvija pieejamo atbalstu ukrainu bégliem, ka arT inform&jam par to, ka var
sanemt medicinas un socialos pakalpojumus, majokli un nodrosinat pamatvajadzibas cilveki
ar PH, kas ierodas no Ukrainas uz Latviju. Lidz §im jau sniegtas vairak neka 10
konsultacijas.

4. Turpinasim sadarbibu Latvijas Pacientu organizaciju tikla ietvaros, Latvijas Reto slimibu
alianses valdg, ka arT tikloties un apmainities ar informaciju ar citam Eiropas PH
organizacijam.

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 (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)

1. Turpinam sekot VM Nacionala Reto slimibu plana 2023. -2025.gadam izstradei un
2022.gada iesniedzam priekslikumus ta uzlaboSanai. Turpmak piedalisimies plana izstrade un
precizésana, parstavésim PH pacientu intereses plana ietvaros.

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

1. Planojam 2022.gada vasara veidot klatienes pasakumu PHB biedriem - pacientiem un vingu
tuviniekiem, lai uzlabotu tiklosanos, veicinatu socialo integraciju, informacijas apmainu un
uzlabotu biedribas darbu.

Vaditajs Ieva Plime
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