Iepriekséja gada darbibas parskats un turpmakas darbibas plans

Registracijas numurs 40008181693
Nosaukums PULMONALAS HIPERTENSIJAS BIEDRIBA
Taksacijas gads 2022

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.

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

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

.|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

e-pasta adrese phbbiedriba@gmail.com

majaslapa http://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)

2022.gada Latvija pec Nacionala veselibas dienesta datiem zales tika apmaksatas 321 unikalajam
pacientam ar PH. Savukart Reto slimibu registra uz 2022.gada nogali bija registréts 271 cilveks,
kas slimo ar PH (1 bérns, 270 pieaugusie). Secinam, ka 50 pacienti nav registréti nacionalaja
registra. Kop&ja PHB tie$a mérka grupa ir 321 cilveki ar PH un vinu apripes personas - tuvinieki
un gimenes locekli. So cilvéku laba 2022.gada laika esam veikusi dazadas aktivitates. Iesaistito
personu skaits 2022.gada bija valdes priekssedétaja I.Plime un valdes locekle G.Skaldere-
Darmudasa.

1. Sadarbiba ar citam organizacijam nacionala [iment:

PHB ir Latvijas Reto slimibu alianses aktivs biedrs. 2022.gada februari pievienojamies Latvijas
Reto slimibu alianses rosinatajai izgaismosSanas akcijai “Esot vienoti, esam stipri” un Reto
slimibu diena 28.februart izgaismojam PHB juridiskas adreses logus. 2022.gada 18.augusta 2
dalibnieces no PHB — Gunita Skaldere-Darmudasa un Ieva Plime piedalijas LRSA rikotajas
apmacibas, kuras apguva publiskas runas prasmi, psihologisko noturibu, lai profesionali sniegtu
atbalstu mérka grupai, projektu izstrades praktisko pusi, lai attistitu savas prasmes piesaistit
finans€jumu. I.Plime piedalijas "Sustento" ikgadgja sapulce tieSsaiste un bija aktiva Latvijas
Pacientu organizaciju tikla dalibniece, piedaloties tas dibinasana.

2. Starptautiska sadarbiba: PHB ir Eiropas organizacijas “PHA Europe” biedrs, ka arT dibinatajs
un biedrs starptautiska organizacija “Alliance for PH”. 2022.gada 3. — 6.novembri PHB valdes
locekle Gunita Skaldere-Darmudasa piedalijas “PHA Europe” rikotaja biedru kopsapulc€ un
konferencg par jaunakajam tendencém PH vadiba un arst€Sana. Pasakums notika Spanija,
Barselona. G.Skaldere-Darmudasa biedriem sniedza visaptverosu ieskatu konferences norisg.
PHB valdes prieksseédetaja piedalijas vairakas “Alliance for PH” attalinatajas sapulcgs, t.sk. arl
gada sapulcg 25.maija tieSsaiste.
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3. Biedribas kapacitates stiprinaSana: 2022.gada piedalijamies Sabiedribas integracijas fonda
rikotaja konkursa NVO fonda 2023 programmai ar izstradatu mikroprojektu. Guvam konkursa
atbalstu 2023.gada aktivitatem.

4. Organiz&jam Skabekla atbalsta programmu pacientiem ar PH, sniedzam konsultacijas slimibas
vadiba, veselibas pakalpojumu piecjamiba, par kompens€jamo zalu sarakstu un citiem
jautajumiem.

5. Piedalijamies interesu parstaviba - sadarbojamies ar rehabilitologiem un fizioterapeitiem, kas
izstradajusi PH fizioterapijas programmu un vienojamies kopigi virzit §Is programmas ievieSanu
Latvija; piedalfjamies sapulcés Saeimas SDLK, LR VM, NVD, parstavejam PH pacientu
intereses.

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

Veselibas veicinasana

1. Gada laika sniegtas 29 konsultacijas pacientiem un vinu tuviniekiem par tehniskajiem
paliglidzekliem, pacientu vajadzibam, pieejamibu pie arstiem specialistiem, psihologiskais
atbalsts.

2. Sabiedriba izglitota par PH, jaunakajam metodém arstnieciba un to ievieSana Latvija, Reto
slimibu dienas jaunumiem, nozares aktualitatéem PHB Facebook profila (unikalo apmeklgjumu
skaits — 2719, 3531 sasniegta auditorija), sievietes 77%, viriesi — 23%, aktivaka apmekl&taju
grupa vecuma no 25 Iidz 54 gadiem, visvairak no Rigas, Jirmalas, Jelgavas, Liepaja, Salaspils.
Sekotaju skaits bija 778. PHB Twitter ierakstu iespaidi kopa 2022.gada bija 845.

3. Sarikojam Bauskas novada devinus veselibas profilakses un izglitojo$os pasakumus
iedzivotajiem (dalibnieku skaits 200).

Labdariba

1. Organizeta Skabekla atbalsta programma - 6 pacientiem ar PH nodrosinata bezmaksas skabekla
atbalsta terapija majas. 2 skabekla koncentratori norakstiti sakara ar nolietoSanos. Skabekla
terapija tiek nodros§inata par valsts lidzekliem, tap&c Sis pakalpojums zaud€ savu nepieciesamibu.
PH pacientiem, kardiologiem un gimenes arstiem més sniedzam konsultacijas par skabek]a
aparatu nodro$inajumu Vaivaru Tehnisko paliglidzeklu centra.

2. L1dz ar kara sakSanos Ukraina Latvija iebrauca viena gimene no kara zonas, kura ir pacients ar
PH un invaliditati, viens pieaugusais ar invaliditati un pamatskolas skoléns. 2022.gada laika PHB
regulari atbalstija gimeni, sniedzot konsultacijas par Latvijas socialo pabalstu sistému, picejamibu
pie arstiem specialistiem, organizgja un nodrosingja pierakstus pie arstiem, uz izmeklgjumiem,
apciemoja gimeni, sniedza psihologisko atbalstu, organizgja atbalstu gimenes skolénam, lai vins
var turpinat macibas skola attalinati. PHB san@ma no Fonda Ziedot.lv 4 davanu kartes 300,00
EUR veértiba un nodeva tas gimenei.

Pilsoniskas sabiedribas attistiba

1. Veicam interes$u parstavibu Latvijas PH pacientu laba: piedalijamies 2 sanaksmés Saeimas
Socialo un darba lietu komisija, 4 sanaksmes LR VM. PHB vaditaja [.Plime 2022.gada
15.septembrT piedalijas darba grupas seminara par Pacientu tiesibu likuma izmainam, ko rikoja
Veselibas inspekcija un VM. Izstradajam un iesniedzam 1 atzinumu par Reto slimibu plana
uzlaboSanu un papildinaSanu, piedalfjamies 2 sapulcgs ar rehabilitologiem un fizioterapeitiem,
planojot PH fizioterapijas programmas ievieSanu Latvija, sniedzam p&c LR Zalu valsts agentiiras
aicinajuma rakstisku eksperta viedokli par zalu Adempas ieklausanu kompensgjamo zalu
saraksta.

2. Aktivi sadarbojamies ar nacionala un starptautiska limena organizacijam, parstavot Latvijas PH
pacientu intereses. PHB valdes priek$sédétaja Ieva Pliime tika atkartoti ievéléta ka PHB parstave
Latvijas Reto slimibu alianses vald€. Sadarbiba ar Latvijas Pacientu organizaciju tiklu veidojam
kopigu publisko viedokli par pacientu situaciju Latvija. Piedalfjamies viena organizacijas
"Sustento" sapulce.

.|Organizacijas dibinataji/biedri un citas personas

7.1 dibinataju/biedru skaits 56

7.2 iesaistito personu skaits 2

7.3 sabiedriska labuma guvéju skaits 321

.|Kalendara gada sanemto ziedojumu izlietojums

8.1 kalendara gada sanemto ziedojumu kopsumma 0 euro

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

gada izlietoto vispargjo ziedojumu kopsummas

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

1. Ilgtermina sadarbiba ar Veselibas ministriju, Nacionalo veselibas dienestu, Reto slimibu
koordinacijas centru, Latvijas Reto slimibu aliansi, vadoSajiem reto slimibu specialistiem un
arstiem, PH fizioterapijas specialistiem un rehabilitologiem lava veiksmigi parstavét PH pacientu
intereses.
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2. 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).

3. Organizacijas valdes locekles I.Plime un G.Skaldere-Darmudasa, kas attista PHB un parstav
PH pacientus ar savu brivpratigo darbu.

4. Iepirkuma veida piesaistijam lidzeklus no Bauskas pasvaldibas slimibu profilakses un
veselibas dienu rikosanai Bauskas novada. Sartkoti 9 pasakumi. Detalizgta atskaite par biedribas
ien@mumiem un izdevumiem atrodama Vadibas zinojuma.

5. Tika izstradats mikroprojekts SIF NVO 2023 fonda ietvaros, kas guva atbalstu.

10.

Organizacijas darbibu kavéjosie faktori

1. Biedribas darbiba 2022.gada balstijas uz divu cilvéku aktivitati. Viens no aktivistiem ir
pacients un

saskaras ikdiena ar slimibas izraisitiem ierobezojumiem. Tas nav talredzigs risinajums biedribas
ilgtermina attistibai.

2. Pastaviga finans€juma trukums, t.sk. nav piesaistiti ziedojumi, ne projektu Iidzekli 2022.gada.
Ziedotaju kritums, kas aizsakas 2020. un 2021.gada, turpinajas ari 2022.gada. Tapéc ir gritibas
regulari nodrosinat biedribas pamatizdevumus, apmaksat specialistus un konsultantus, veikt
mérktiecigu PH pacientu interesu parstavibu.

3. 2022.gada nenotika neviens pasakums sakara ar to, ka nesp&jam nodrosinat finansgjumu
klatienes pasakumam un vienigais cilveks, kas r1ko pasakumus, vasara slimoja.

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

5. Novecojusi biroja tehnika - 7 gadus vecs mobilais telefons un 11 gadus vecs stacionarais
dators, printeris (skeneris) ir 5 gadu vecs.

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 1su aprakstu, papildus
noradot norises laiku un vietu, pargjos projektus uzskaitit)

1) Skabekla atbalsta programma visa Latvija tiks turpinata biedribas iesp&ju robezas (4
aparati uz doto bridi ir biedribas parzina).

2) Turpinasim konsultaciju talruna darbibu, lai veicinatu PH pacientu un vinu tuvinieku
informétibu par diagnozi, pacientu tiestbam un slimibas vadibu. 2023.gada joprojam tiks
sniegts individuals informativs un izglitojoss atbalsts PH pacientiem un vinu tuviniekiem.
3) Veicinasim PH fizioterapijas programmas ieviesanu Latvija par valsts [idzekliem.

4) 2023.gada sniegsim atbalstu gimenei no Ukrainas, kura ir PH pacients.

5) Turpinasim sadarbibu Latvijas Pacientu organizaciju tikla ietvaros, Latvijas Reto slimibu
alianses valdg, ka arT tikloties un apmainities ar informaciju ar citam Eiropas PH
organizacijam, 1pasi veicinot sadarbibu ar "PHA Europe". Nodrosinasim “PHA Europe”
grantu PHB administrativa asistenta algoSanai.

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

1) Stiprinasim PHB kapacitati un piesaistisim lidzeklus un atbalstitajus pasakumiem (t.sk.
ziedojumu piesaiste, finan$u un mantiska ziedojuma piesaiste).

2) Turpinasim piedalities Nacionala Reto slimibu plana monitoringa un paust PH pacientu
intereses plana isteno$anas gaita.

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) 2023.gada 1stenojam SIF NVO fonda 2023 programmas mikroprojektu “Spéks esam
meés!” no 01.01. 2023. Iidz 31.10.2023. Projekta finansgjums 10 000, 00 EUR. Projekta
ietvaros planota intereSu parstaviba, sabiedribas informe$ana, biedribas tehnisko resursu
atjauno$ana (mobila talruna iegade), sociala atbalsta nodro§inasana pacientiem, klatienes
pasakuma organiz€sana par godu 12 gadu jubilejai, jaunu biedru piesaiste, bukleta
izstradasana.

planotie (noradit ne vairak ka piecus nozimigakos projektus un veidot 1su aprakstu, papildus
noradot norises laiku un vietu, pargjos projektus uzskaitit)

1) Istenosim Pasaules Pulmonalas hipertensijas dienas pasakumus 2023.gada maija, veicinot
sabiedribas inform&tibu par plausu hipertensiju un cilvéku ar PH integraciju sabiedriba.

2) Planojam PHB 12 gadu jubliejas svinibas augusta.

3) 2023.gada nogal€ beidzas valdes darbibas termins, tap&c organizésim biedru sapulci ar
valdes véleéSanam.
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Vaditajs  Ieva Plime
28.03.2023
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