Latvijas valsts budZeta finansétas programmas
“NVO fonds”
Saisinata gala atskaite

Projekta nosaukums: Retas slimibas Latvija 2020

Projekta istenotajs: Latvijas Reto slimibu alianse

Projekta liguma Nr. 2020.LV/NVOF//MAC/042/02
Parskatla perioda sakuma un beigu 01/02/2020 31/10/2020
datums
Projekta finansejums 38 713.08 EURO
Pateicoties projekta finans€jumam, Alianse ieguva jaunus apgriezienus un vargja izdarit daudz vairak intereSu
parstaviba sociali atstumtas grupas — cilvéku ar retam slimibam — laba. Projekts kopuma un taja ieklautas aktivitates
Secinajumi, lava izdarTt butiskus darbus, pieméram, apzinat Iidz §im nezinamas pacientu grupas, noskaidrot pacientu vajadzibas,
ieteikumi, cita stiprinat kapacitati un daliborganizaciju sadarbibas iesp&jas un spgjas, ka arT stiprinat Alianses ka profesionalas
informacija (nav interesSu parstavibas grupas darbu. Ierobezota finans€juma apjoma d€l nebija iesp&jams piesaistit vairak darbiniekus,
obligati) lidz ar to piesaistitie intereSu eksperti stradaja maksimali intensivi, lai tiktu gala ar ieplanotajam aktivitatém un citam
butiskam aktivitatém, kas sakrita ar projekta planu, pieméram, dalibu konferences, nozares jaunumu monitorésanu,
aktivu iesaisti intereSu aizstaviba.

! saskana ar Liguma 2.1. un 6.punkta informaciju



Informacija par
projekta publicitati

Informacija par projekta publicitati Alianses majas lapa:
= izveidota sadala par projektiem: https:/retasslimibas.lv/about/projekti/

= jevietota zina par NVO projektu: https://retasslimibas.lv/2020/04/2 1/alianse-isteno-nvo-fonda-2020-projektu/

Informacija par projekta publicitati Alianses socialajos tiklos:

= jevietota zina par projekta pieskirSanu https://www.facebook.com/retasslimibas.lv/posts/3198010750424938

= jevietota zina par projektu https://www.facebook.com/retasslimibas.lv/posts/3233997210159625

Visos ar projektu saistitajos izstradatajos dokumentos ir lietota liguma 7.7.punkta minéta atsauce uz projekta
finansétaju un atsauce uz NVO fonda programmu. Saites uz ierakstiem majas lapa un facebook pievienotas projekta
aktivitasu atskait€s. Saite uz Alianses facebook lapu: www.facebook.com/retasslimibas.lv

Projekta aktivitates

Detalizéts aktivitates apraksts

Sasniegtie rezultati, t.sk.

Aktivitates L o o . . . . e e _ .
Nr.? (pieméram, tematika, ievieSanas metodes, norises vieta, norises laiks un atbilstosi 4.pielikuma planotajiem
nosaukums X 10 Dok - N 3
ilgums, dalibnieki, iesaistitais personals u.c.) (noradit tikai Nr.)
1. | IntereSu parstaviba reto slimibu joma Latvija

1.1

Regulara
komunikacija ar
Alianses

Dalibnieki: 12 Alianses daliborganizacijas
Regulara sarakste, informéSana, viedoklu apkoposana Alianses Whatsapp
grupa, e-pastu sarakste par intereSu aizstavibas jautajumiem, aktualitatém

Projekta rezultati:
kvantitativie

2 Atbilstosi Liguma 1.pielikuma B8.punkta ,,Projekta aktivitates” numeracijai.

3 Saskana ar projekta iesnieguma 4.pielikumu.




1.2.

daliborganizacijam, | veselibas un socialaja joma, politisko un ricibpolitikas dokumentu - 12 pacientu organizacijas
viedok]u apspriedes, informacija par nozares starptautiskajam aktualitatém iesaistitas intereSu
gatavoSana; (EURORDIS, ERN, EPF). Kopiga viedoklu apmaina atzinumu un véstulu aizstaviba
informacijas aprites | gatavoSanai (rezultati pie 1.2. punkta). - Viedoklu apmaina 4
nodro§inasana NotikuSas 5 Alianses daliborganizaciju darba sapulces: klatienes sapulces un
- 03.06.2020. tieSsaiste par Reto slimibu plana 2019 izpildi, dazadas sapulcés un
- 04.06.2020. tiessaiste pec Reto slimibu plana 2019 sanaksmes sarakstes tieSsaiste, kas
Veselibas ministrija (sk. starpatskaitei pievienotos protokolus ar izmantoti atzinumu un
pielikuma nr. 01 un 02), interviju gatavoSana
- 10.07.2020. Alianses mini sapulce projektu planosanai, kvalitativie
- 11.07.2020. Alianses kopsapulce (protokols pie 6.3. sadalas). - NVO savlaicigi informétas
Izpilde: B.Ziemele, I.Pltime. par nozares aktualitatém
- Uzlabota kopgja viedokla
formulésana
Programmas rezultati: 8, 10.
Atzinumus, priekslikumus, véstules, dokumentu izvert€§jumus sagatavoja Projekta rezultati:
Priekslikumi Baiba Ziemele, Ieva Plume. kvantitativie
normativo aktu Daliba MK noteikumu uzlaboSana: - 2 atzinumi
izmainam reto 1. Veselibas ministrija iesniegts Alianses atzinums “Atzinums par - 2 priekslikumi normativu
slimibu un sabiedriskai apspriedei nodoto projektu “Grozijumi Ministru kabineta uzlaboSanai

veselibas un
socialas apripes
joma: MK
noteikumi, likumi,
Sabiedribas
veselibas
pamatnostadnes
2020-2027,
Nacionalais
Attistibas plans
2020-2027, citi

2006. gada 31. oktobra noteikumos Nr. 899 ,,Ambulatorajai arstéSanai
paredzg&to zalu un medicinisko iericu iegades izdevumu kompensacijas
kartiba” 30.04.2020. un daliba sabiedriskaja apspried€ 05.05.2020.

2. Daliba sapulcé ar Veselibas ministriju un aicinatiem nozares parstavjiem
par Kompensacijas sistémas uzlaboSanu 12.05.2020. Iesniegti
priekslikumi.

3.Veselibas ministrija iesniegts Alianses atzinums “Atzinums par
grozijumiem 28.08.2018. MK noteikumos Nr.555 ,,Veselibas apriipes
pakalpojumu organizgSanas un samaksas kartiba’ no 29.05.2020.

4. Labklajibas ministrijai 05.08.2020. iesniegts Alianses priekslikums ieklaut

tehnisko paliglidzekli — skabekla koncentratoru ka apmaksatu visiem
pieauguSajiem Latvijas pacientiem. Sadarbiba ar nozares parstavjiem

- Daliba 14 sanaksmeés,
komisiju sédes, sapulces
par veselibas nozares
jautajumiem

kvalitativie

- Uzlabota NVO interesu
aizstaviba

- Veicinata uz pieradijumiem
un datos balstitu lemumu
pienemsana

- Nodrosinata socialai
atstumtibai paklautas




priekslikuma izveidg, Eiropas valstu pieredzes analize. Priekslikums
iesniegts, lai veiktu grozijumus 15.12.2009. MK noteikumos Nr.1474
“Tehnisko paliglidzeklu noteikumi”. Izskatita LM atbildes véstule.
Iesaistitas jautajuma risinaSana 2 Alianses organizacijas — LCFB, LSBHB.
Sazina ar arstiem ekspertiem, Labklajibas ministriju, Vaivaru Tehnisko
paliglidzeklu centru saistiba ar tehnisko paliglidzeklu papildinaSanu.
(Izpilde: 1.Plime)

Sabiedribas veselibas pamatnostadnu 2021.-2027.gadam priekslikumi:
komunikacija ar Veselibas ministriju par iesaistes iesp&jam un terminiem;
RS programmas ieklausana pamatnostadnés, rakstiski priekslikumi un
papildinajumi nostadnu projektam. Rakstiska priekSlikumu izstrade plana
projekta veidoSana pirms sabiedriskas apspriedes stadija.

02.10.2020. Alianse iesniegusi Veselibas ministrija savus komentarus
Sabiedribas veselibas pamatnostadnu 2021.-2027. gadam projektam, bet
oktobra beigas izplatijusi informaciju daliborganizacijam un pacientu
organizaciju tiklam par dokumenta sabiedrisko apspriedi, kas planota
20.11.2020. (Izpilde I.Plume, B.Ziemele, konsultacijas sniedza J.Beikmanis).

Nacionalais attistibas plans: B.Ziemeles daliba Saeimas Ilgtermina
attistibas komisijas sapulcés 06.05.2020, 20.05.2020., 27.05.2020.,
03.06.2020.

Daliba Saeimas Socialo un darba lietu komisijas s€dé par onkologijas
nozarg stradajoso atlidzibu un medikamentiem, kurus planots ieklaut
kompensgjamo zalu saraksta 20.05.2020. (B.Ziemele), par tehniskajiem
paliglidzekliem un medikamentu pieejamibu un jaunu medikamentu
ieklausanu kompensg€jamo zalu saraksta 16.06.2020. (B.Ziemele),
22.09.2020. Par dzives kvalitates uzlaboSanu un atbalsta sniegSanu gimeném,
kuru apriipé ir personas ar smagu invaliditati kop$ bérnibas, 07.10.2020. par
2021. budZeta ietvaru: ligumi pakalpojumu sniegSanai par veselibas jomas
budZetu (izpilde B.Ziemele, I.Plume). 23.10.2020. daliba Saeimas BudZeta

meérka grupas parstaviba
politiskaja dienaskartiba
Programmas rezultati: 7, 8, 10.




komisijas sédé par 2021. gada budzeta projektu veselibas apriipei (izpilde
B.Ziemele), péc ka tika sagatavota pacientu organizaciju vestule un sniegta
intervija medijiem.

Daliba Saeimas Socialo un darba lietu komisijas Veselibas
apakskomisijas sedé par virusa COVID-19 otro vilni 16.06.2020.
(B.Ziemele).

Sadarbiba ar NVD Zalu planoSanas un analizes nodalas ekspertu par zalu
pieejamibu un normativo aktu analizi ES Itmeni un LR MK noteikumu
Iimeni. Identific€tas problémas ar zalu piegadém, ko var noverst normativo
aktu Itment. Izpilde: I.Plime.

Darba likums un invalidu tiesibas:

Izpilde I.Plime, konsultacijas sniedza J.Beikmanis. Saeimas Juridiskas
komisijas atzinuma izskatiSana par Darba

likuma grozijumu projektu un invalidu nodarbinatibas pozitivo
diskriminaciju, tiesibu izmainu analize. 01.07.2020. daliba Saeimas Socialo
un darba lietu komisijas sédé - Likumprojekts “Grozijumi Darba likuma”
(717/Lp13). Izteikts Alianses viedoklis sedé — bez papildu aprékiniem, ka tas
ietekmé@s invalidu nodarbinatibu, ja normu atcel, nevar pienemt racionalu
priekslikumu.

Daliba 16.09.2020. Saeimas publisko izdevumu un revizijas komisijas
séde: VK par socialas ieklauSanas politiku, un informacijas nodoSana
daliborganizacijam (izpilde B.Ziemele).

Daliba Veselibas ministrijas preses konference par aptieku izvietojumu
(12.08.2020.)

1.3.

Plana reto slimibu
joma 2017-2020

Sapulce ar Veselibas ministriju, Nacionalo veselibas dienestu un Reto
slimibu koordinacijas centru par Plana reto slimibu joma 2017-2020
ievieSanas progresu 2019. gada “Plana paredzeto pasakumu izpilde 2019.

Projekta rezultati:
kvantitativie




audits un
priekslikumi

gada” 05.06.2020. Aliansi sapulcg tiessaist€ parstav B.Ziemele, [.Plume,
A.Belinska, I.Cepurite. RS plana 2019.gada monitorings. RS plans 2019
papildinats ar NVO izpilditajiem pasakumiem. Izpilde: B.Ziemele, I.Plime,
A.Belinska, I.Cepurite.

Rakstisks Reto slimibu plana 2018-2020 audits (no dokumentacijas vairak
neka 60 lpp. apjoma, kas tika speciali pieprasita uzdevuma veikSanai), plana
salidzinajums ar padarito, finansu izlietojuma analize, parskata izveidoSana
un priekslikumu izstrade kvalitativakam nozares darbam, vajo punktu
identific€Sana. Pieejams: Alianses majas lapa: https://retasslimibas.lv/reto-
slimibu-plana-izpilde/ (Izpilde: I.Plime, B.Ziemele, J.Beikmanis). [zvértgjums
iesniegts Veselibas ministrei 11.09.2020., nosiitits RSKC 03.09.2020.,
Saeimas Socialo un darba lietu komisijai 22.09.2020., nozares sadarbibas
partneriem, ievietots Alianses majas lapa 25.08.2020.

- 1 ricibpolitikas dokumenta
audits (petjjums)
- 2 sapulces
- 1 véstule nozares
ministrijai
kvalitativie
- Veikta apjomiga
dokumenta analize
- Publiski izplatiti audita
rezultati
- Uzlabota pieradijumos
balstita intereSu aizstaviba
Programmas rezultati: 5, 7, 8.

1.4.

P&c Alianses
iniciativas notiek
komunikacija
regularai attistibas
progresa
uzraudzi$anai un
sadarbibas
veicinasanai ar
dazadiem
ieinteres€tajiem
speletajiem -
Veselibas
ministriju,
Nacionalo veselibas
dienestu,
Kliiskajam
universitates
slimnicam, Reto
slimibu kabinetiem,

Sadarbiba ar SIA “Medica Strenge” tas konsultativas padomes sastava, lai
parstaveétu reto slimibu un sirds pacientus Latvija. (Izpilde: I.Plime).
09.07.2020. tieSsaistes tikSanas ar petijumu uzpémumu “Longenesis” par
reto slimibu pacientu iesaisti anketéSanas, pacientu datubazu veidoSana.
Pienemts 1émums Sobrid sadarbibu neveikt, jo nav skaidrs planoto pétijumu
mérkis, galarezultats, Alianses loma un sadarbibas formas. (Izpilde
B.Ziemele, I.Plime).

Divas reizes sagatavoti pieprasijumi sniegt datus par registrétajiem
pacientiem ar retam slimibam SPKC un NVD (03.07.2020. un 26.10.2020.,
izpilde B.Ziemele), dati apkopoti un izmantoti daliborganizaciju, pacientu un
sabiedribas informésanai.

Daliba Nacionala veselibas dienesta konsultativaja padomeé 11.09.2020.,
un vélak — daliba Veselibas ministrijas veselibas nozares strategiskas
padomes sédé 24.09.2020., kur ar VM rikojumu iecelta pacientu parstave —
Baiba Ziemele.

Projekta rezultati
kvantitativie
- 4 sapulces
- 1 daliba konsultativa
padomé
- 1 daliba nacionala Itmena
strateégiskaja padomé
kvalitativie
- Stiprinata Alianses
kompetence un sadarbibas
sp&ja
Programmas rezultati: 7, 8, 10.




Eiropas References
tiklu parstavjiem,
pacientu
organizacijam, u.c.
Organize projekta
vaditajs ar
koordinatoru, veic
intereSu un citi

L.5.

eksperti.
. . _ _ . . . . Projekta rezultati
Izpilde:: B.Ziemele, I.Pltime, konsultacijas sniedza J.Beikmanis. o
- o . e e o - kvantitativie
Regulara komunikacija Pacientu organizaciju tikla whatsapp grupa, - -
O _ . . _ _ - Izplatitas 2 preses relizes
daliSanas ar informaciju e-pastos un slégtaja facebook grupa. Preses relizes —
N o . o et _ - Daliba 5 sapulces
izstrade sadarbiba ar biedribu “Par sirdi.lv’ un LPOT par veselibas _
. T ce de s s o . - Daliba 5 konferences
pakalpojumu pieejamibu hroniski slimiem pacientiem. Iesaistitas vairak e~ .
— . S . _ - klatbutne 1 RS kabineta
Sadarbibas neka 20 pacientu organizacijas. Kopigi sagatavota véstule par 2021. gada Atveriand
veidoSana ar citam | budzeta piedavajumu Saeimas frakcijam un atbildigajam ministrijam, daliba 5 Memoranda padomes
nevalstiskajam apkopots viedoklis un sniegta intervija medijiem (NRA, 26.10.2020). — P
o : o P A ~ sédeés
organizacijam: Alianse regulari piedalas Latvijas Pilsoniskas alianses sapulcgs:

Pilsoniska alianse,
Pacientu
organizaciju tikls,
citas NVO
veselibas joma.
Veic interesu
eksperti ar projekta
komandas atbalstu.

28.02.2020, 24.04.2020., 11.06.2020., 30.07.2020., un parsiita informaciju
par aktualitatéem daliborganizacijam. 15.09.2020. B.Ziemele piedalijas
Pilsoniskas alianses projekta SCOPE nosléguma seminara, jo ieprieks bija
piedalijusies jaunas nvo apmacibu platformas testéSana.

Sadarbiba ar Digitalas veselibas biedribu — dazadu projektu un
starptautisku iniciativu iesp&ju analizéSana.

Daliba Reto slimibu specialistu asociacijas konferencé 25.04.2020. un
06.11.2020.

Daliba Memoranda padomes sédés: 27.05.2020., 29.07.2020., 26.08.2020.,
30.09.2020. un padomes velesanas lidz 23.03.2020.

Daliba Aktivo iedzivotaju fonda projektu informativajos pasakumos
08.05.2020., 12.06.2020. (B.Ziemele), 18.06.2020., 06.07.2020., 08.07.2020.
(I.Plime)

- 3 apmacibas NVO nama

- 1 Zalu komisija séde

- Daliba 5 sadarbibas tiklos

kvalitativie

- Alianses ka jumta organizacijas
lomas stiprinasana

- Viedokla pauSana citam
organizacijam

- Sadarbibu veidoSana

- Visu Latvijas pacientu viedokla
formul@sana svarigos
ricibpolitikas jautajumos

Programmas rezultati: 5, 8, 10.




Daliba Rigas domes NVO nama seminaros 29.04.2020. (B.Ziemele),
28.05.2020, 03.06.2020. (B.Ziemele, I.Plime)

Daliba 12.05.2020. konferencé “Nodokli zalakai un veseligakai
ekonomikai”, kur dazadi eksperti diskut&ja par nodoklu politikas
uzlabosanu, lai nodrosSinatu vairak naudas veselibas nozarei (B.Ziemele).
Sadarbiba ar SIFFA Jauno politikas iniciativu un 2021.gada veselibas
budzeta planosanas jautajumos (I.Plime).

Daliba BKUS Reto slimibu koordinacijas centra Zalu komisijas seéde
25.06.2020. (B.Ziemele, protokols konfidencials, komisijas lémums tiks
02.09.2020. B.Ziemele piedalijas sarunu festivala Lampa ka reto slimibu
eksperts un rundja par medikamentu cenam.

19.09.2020. vairakas Alianses daliborganizacijas piedalijas biedribas
“Saknes” rikotaja konference “Skalrunis”.

24.10.2020. Alianses vaditaja B.Ziemele piedalijas Rigas Stradina
universitates Veselibas Hakatona ka ziirijas locekle.

2020.gada septembrT uzrakstita 1 véstule un 1 preses relize no LPOT par
2021.g. veselibas budZetu, nosiitita SDLK, VM, Saeimas frakcijam, FM un
masu medijiem. (I.Plime, B.Ziemele). Zinas Alianses majas lapa:
https://retasslimibas.lv/987-2/

Oktobr1 sadarbiba ar ZVA un LPOT notika pacientu organizaciju iesaiste
zalu izverteSanas procesa izveideé (anketas izskatiSana, komentari un
analize no PO viedokla).

2 sapulces ar LPOT par zalu izvertéSanas jautadjumiem un sadarbibu ar ZVA.

3 attalinatas sapulces ar BRAL par reto slimibu medikamentu groza
paplaSinasanu. (B.Ziemele, I.Plime).




Reto slimibu dienas

Veikta sabiedribas informéSana par retam slimibam un to aktualitatém
medijos, socialajos tiklos un Alianses majas lapa (B.Ziemele). Izveidots
konferences piedavajums, daliba tas organizésana, lektoru piesaiste
sadarbiba ar Latvijas Arstu biedribu, daliba konferences moderésana
(I.Pliime) un priekslasijums par Alianses lomu reto slimibu arstéSana ar runu

“Nevalstisko organizaciju sniegtais atbalsts pacientiem ar retajam slimibam”.

Konferences programma: http://www.arstubiedriba.lv/29-02-2020-riga-
bernu-un-pieauguso-ar-retam-slimibam-aprupe/

(B.Ziemele). Daliba RAKUS Reto slimibu kabineta atklasanas pasakuma:
programmas izveide, plakata un izdales materialu izvietoSana, uzstasanas ar
Alianses ka reto slimibu pacientu organizaciju jumta organizacijas

Projekta rezultati

kvantitativie

- Sagatavota un izplatita 1 preses
relize

- Daliba I TV raidijjuma

- Sagatavots un izplatits 1
parskats par informativajiem
pasakumiem 2020. gada Reto
slimibu diena

- klatbutne 1 konference

1.6. | pasakumi > > - klatbutne 1 RS kabineta
2020.gada februari | P AL Pa§ akgma programma. o ) atvérSana
https://www.aslimnica.lv/lv/jaunumi/reto-slimibu-diena - 2 prezentacijas
(B.Ziemele). Pasakuma preses relizes izveide (I.Plime). - 1 moderdsana
Aj[sk'aite un Zil:ll'l apkoijums RDD2020 diena: https://retasslimibas.lv/retas- kvalitativie
e e : . - Alianses ka jumta organizacijas
Reto slimibu dienas 2020 izveérteéjums un priekslikumi Reto slimibu dienas lomas stiprinasana
2021 pasakumiem veikti Alianses kopsapulce 11.07.2020. klatesot 9 - Ugzticamibas veiciniSana
Alignses org.an.iza'lcij am. .Izlemts Veidqt publisku kampagu un Veiciqﬁt sabiedriba
sabiedribas iecietibu un izpratni par cilvéku ar retam slimibam dzivi. . Sabiedribas informaiana
Programmas rezultati: 5., 8.
Projekta laika Alians€ ar padomu par arstéSanas celu un citiem jautajumiem | Projekta rezultati
telefoniski, e-pasta, caur Alianses majas lapu vai facebook lapa veérsuSies 17 | kvantitativie
Help-line jeb cilveki. Konsultacijas sniedza B.Ziemele, atseviskos gadijumos - Sniegtas 33 individualas
individualo konsultgjoties vai novirzot pacientus uz Alianses daliborganizacijam. konsultacijas cilvékiem ar
17 konsultaciju Individualas telefoniskas konsultacijas pacientiem un tuviniekiem socialo un retam slimibam un vigu
""" | sniegSana arstniecibas pakalpojumu pieejamiba, par invaliditates grupu, tehnisko tuviniekiem
pacientiem un vinu | paliglidzeklu nodroSinajumu, zalu pieejamibu, dokumentu kartoSanu no kvalitativie
tuviniekiem aprila lidz oktobrim sniegtas 16 personam (konsultgja Ieva Plume). - Sazinas nodro$inasana ar

Izveidota iesp&ja sazinaties ar Aliansi pa tieSo no majas lapas
(www.retasslimibas.lv; izpilde B.Ziemele, sadarbibas partneri).

mérka grupu
- Padomu doSana




Datu aizsardzibas sakara detaliz€tu informaciju par jautajumu saturu sniegt
nav iesp&jams.

- InforméSana par pacientu
celiem

- Atbalsts griitas situacijas

- Informacijas un izglitoSanas
nodro§inasana

Programmas rezultati: 5., 8.

2. | IntereSu parstaviba reto slimibu joma starptautiska vide
DIA EUROPE 2020 ir lielaka konference par visu veselibas apripes vértibu | Projekta rezultati
kedi — sakot no medicinisko vajadzibu apzinasanas Iidz to apmierinasanai, kvantitativie
iesaistot dazadus nozares spélétajus — Soreiz tieSsaiste piedalijas >10 000 - 1 pacientu ekspertu daliba
Daliba . o . o _ N . —
- dalibnieki, kas parstaveja pacientus, zinatniekus, zalu razotajus, starptautisku konferencé
starptautiskas NN P el =3 | kvalitafivi
Konferencas par un gac10nalu iestazu 1ere.dr,1us:, utml. Aliansi parstavéja B.Ziemele. Paredzéta | kva itativie )
eselibas apripes klatienes konference notika tiessaiste no 29.06. lidz 03.07.2020. (kopuma - Nodrosinata 1 Latvijas
v prup aptuveni 45h). Savukart 24.06.2020. notika pacientu stipendiju ieguveju parstavju klatbtitne
temu: DIA Europe R e o o . i
2.1. 2020 (Brisele orient€Sanas sapulce tiessaiste, 28.06.2020. notika informativa lekcija, starptautiska nozares
; 02.07.2020. hakatons sadarbibas veicinasanai, 08.07.2020. pacientu pasakuma.
30.06.-03.07.2020) . e et ~ . -
_ daliba konference stipendiati izvertéja ieguvumus no dalibas §ada tipa konference. - Alianse un tas
. .. > | Informacija par konferenci: https://retasslimibas.lv/dia-europe-2020/ daliborganizacijas nodroSinatas
informacijas S ..
. — ar aktualo informaciju
izplatiSana A
veselibas apriipé Eiropas un
pasaules konteksta
Programmas rezultati: 5, 8.
Daliba ECRD2020 ir lielaka konference reto slimibu joma Eiropa. Aliansi Projekta rezultati
starptautiskas konferencé parstavéja B.Ziemele, I.Plime, A.Belinska un D.Liepina. kvantitativie
konferences par Paredzeta klatienes konference notika tiessaiste no 14. lidz 16.05.2020. - 4 pacientu ekspertu daliba
reto slimibu tému: | (kopuma 18h). OrienteSanas ture notika tiessaisté 13.05.2020. konferencé
2.2. | ECRD2020 13.05.2020. pirms konferences notika art EURORDIS generala asambleja - 1 reizi verteti 27 zinojumi
(Stokholma, 14.- (3h), kura Aliansi parstavéja B.Ziemele. Tika apstiprinati organizacijas gada konferencei
16.05.2020) - parskati, iev€leta jauna valde un parrunata COVID-19 ietekme uz reto kvalitativie
kopsavilkumu slimibu pacientiem Eiropa. B.Ziemele 2020. gada februart piedalijas - Nodrosinata 4 Latvijas

verteSana un daliba

konferencei iesutito kopsavilkumu (abstracts) verteéSana (kopa 27 gab. 5

parstavju klatbtitne
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konference,

témas), kas nodrosinaja vél 2 Alianses dalibnicku bezmaksas registraciju.

starptautiska nozares

informacijas B.Ziemele arf tika ieklauta Qutreach Committee sastava, kas nodrosinaja pasakuma.

izplatiSana sabiedribas informe&Sanu par konferenci (https://www.rare- - Alianse un tas
diseases.eu/programme/) daliborganizacijas nodroSinatas
Zina Alianses majas lapa: ar aktualo informaciju
https://retasslimibas.lv/ecrd-2020-2/ veselibas apriip€ Eiropas un

pasaules konteksta
Programmas rezultati: 5, 8.

EURORDIS nacionalo aliansu sapulce (CNA) notika tieSsaisté Projekta rezultati
19.03.2020. (5h), Aliansi parstavéja B.Ziemele. Alianses daliborganizacijas | kvantitativie
informétas par aktualo informaciju, kas izskangja sapulces laika, izmantojot |- 1 pacientu ekspertu daliba 2
whatsapp grupu. konferencés

Daliba EURORDIS Parskata perioda Alianses daliborganizacijam parsititas 6 ikméneSa CNA kvalitativie

biedru konferences:
CNA (TBD) daliba

jaunumu véstules.
23.-24.10.2020. B.Ziemele piedalijas NORBS (Serbijas Reto slimibu

- Nodrosinata 1 Latvijas
parstavju klatbtitne

2.3. sapulcas alianses) organizétaja konferencé Caring for Rare, kura nacionalas alianses starptautiskos nozares
p ’ no regiona apmainijas ar pieredzi veselibas un socialas apripes pasakumos.
dokumentu A _ o ! .. . ~
atavosana nodrosinasana cilvékiem ar retam slimibam un medikamentu pieejamibu. - Alianse un tas
satay daliborganizacijas nodroSinatas
ar aktualo informaciju
veselibas apriipé Eiropas un
pasaules konteksta
Programmas rezultati: 5, 8.
Daliba darba Alianses vaditaja piedalas EURORDIS HTA darba grupa ka parstave . .
_ . 2 . S S Projekta rezultati
grupas: HTA (pilnvaru termins 2018-2021). Darba grupa sniedz priekslikumus dazadiem vantitafivie
TASK FORCE (3 | politikas planosanas un regul&josajiem dokumentiem ES par veselibas 1 .
s . - pacientu eksperta daliba 3
sapulces, TBD), tehnologiju novertésanu. Jdarba erupas sanaksmas
2.4. | dokumentu 10.-12.02.2020. B.Ziemele piedalijas HTA darba grupas vizité Jorkas ETUp

gatavoSana, daliba
sapulcgs, daliba
darba vizItes,
telefonkonferences

universitate, Lielbritanija, kur runaja par EURORDIS lomu HTx projekta.
03.04.2020. notika HTA darba grupas sapulce tieSsaiste.

09.07.2020. notika HTA darba grupas sapulce par Eiropas stratégiju
farmacijas nozaré. 09.09.2020. B.Ziemele piedalijas Eiropas pacientu foruma

- 1 pacientu eksperta daliba
Eiropas [imena seminara par
nozares attistibu

kvalitativie
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webinar par COVID-19 ietekmi uz veselibas tehnologiju novértésanas
nakotni Eiropa.

SeptembrT darba grupa apmainijas ar pieredzi par inovativo zalu pieejamibu

pacientiem Eiropa (remdesivir, spinraza).

- Nodrosinata 1 Latvijas
parstavju klatbtitne
starptautiska nozares
pasakuma.

- Alianse un tas
daliborganizacijas nodroSinatas
ar aktualo informaciju
veselibas apriip€ Eiropas un
pasaules konteksta

Programmas rezultati: 7, 8.

Daliba darba
grupas: RARE2030

priekslikumu reto slimibu nakotnes stratégijai Eiropa izvertésana. Eiropas
politikas planoSanas dokumenti tika prezentéti art ECRD2020. B.Ziemele
piedalas trijas apakSgrupas: par datu vakSanu un pielietojumu, par orfano
medikamentu un iericu pieejamibu, par pacientu partneribam. Darba
22.07.,27.07.2020., bet 21.09.2020. notika v€lviens seminars par
RARE2030 projektu, kas noslédzas ar Eiropas politiku un citu nozimigu
personu piedaliSanos 26.10.2020.

Projekta rezultati

kvantitativie

- 1 pacientu eksperta daliba 6
darba grupas sanaksmes

kvalitativie

- Nodrosinata 1 Latvijas
parstavju klatbtitne
starptautiska nozares pasakuma
pieredzes un faktu apmainai

2.5. | (TBD), dok t . _ o
5| )i dokumentu Eiropas limena politikas
gatavosana, =y
planosanas dokumenta
telefonkonferences ST
izstradei.

- Alianse un tas
daliborganizacijas nodroSinatas
ar aktualo informaciju
veselibas apriipé Eiropas un
pasaules konteksta

Programmas rezultati: 7, 8.

Informacijas . . . _ .. . ) iy Projekta rezultati
ankobotana un 1. B.Ziemele sniegusi informaciju par Aliansi un reto slimibu arstéSanu vantitafivie
2.6. | AP<OP Latvija tikSanas laika ar medikamentu razotaja parstavi no Lietuvas Reto

sniegSana pec
pieprasijuma citam

slimibu dienas pasakuma 29.02.2020.

- klatbiitne 11 tieSsaistes
konferences/ apspriedes
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organizacijam
arzemes

2. B.Ziemele sniegusi informaciju par pacientiem ar retam slimibam Latvija
Eiropas Pacientu foruma gatavotajam dokumentam par COVID-19 krizes
ietekmi Eiropa 03.04.2020.

3. B.Ziemele piedalijas IMI PARADIGM projekta “CEE Patient
Engagement Transferability” sapulcé 12.05.2020., kur apguva zinaSanas
par pacientu organizaciju ekosistému veidoSanas iniciativam

4. 19.05.2020. notika RDI (Rare Disease International) vispasaules
sapulce par universalo veselibas apriipi, starptautisko sadarbibu un Pasaules
Veselibas organizacijas lomu taja (4h, B.Ziemele)

5. Neplanota aktivitate, bet nozimiga, lai veidotu saikni ar ES [imena
institliciju: Alianses parstavja izvirziSana Nevalstisko organizaciju un
Ministru kabineta sadarbibas memoranda padomei uz Eiropas Ekonomikas
un socialo lietu komitejas grupu “Daudzveidiba Eiropa". Izvirzitais
parstavis: B.Ziemele (pielikuma 14 a, b, ¢). Izpilde: B.Ziemele, I.Plime,

A .Belinska.

6. 30.04.2020. I.Pltimes daliba ERN-Lung vebinara “Covid-19 and
Respiratory diseases” - informacijas sniegSana whatsapp grupa par ERN-
Lung vebinara secinajumiem.

7. 08.05.2020.daliba Eiropas Pacientu foruma vebinara “Disability
Assessment: Rights and Inclusion” — Alianses organizaciju informésana un
materialu parsiitiSana e-pasta par vebinaru. Izpilde: I.Plime.

7. daliba Patient engagement forum darba 2020. gada septembr1 — oktobr1
(Izpilde: B.Ziemele)

8. Daliba EURORDIS darba grupa par skriningu cilvékiem ar retam
slimibam Eiropa 22.09.2020. Izpilde: B.Ziemele.

9. Daliba Ziemelvalstu padomes organiz€taja Ziemelvalstu pieredzes
apmainas seminara par aktivu cilvéku ar Ipasam vajadzibam ieklauSanu

- 4 atbildeti epasti par
informacijas pieprasiSanu

kvalitativie

- Nodrosinata starptautiska
tikloSanas

- Nodrosinats informativais
atbalsts

- Veicinata sakaru veidoSana

Programmas rezultati: 3, 5, 8.
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labaku apriipes risinajumu veidosana “Webinar: Active involvement of
people with disabilities create better solutions for all” 24.09.2020.
Izpilde: B.Ziemele.

10. B.Ziemele pieteicas dalibmaksas segSanai un piedalijas viena no Eiropas
nozimigakajiem forumiem veselibas apriipes joma — European Health
Gastein Forum 2020 (30.09.-02.10.2020.)

11. 05.10.2020. B.Ziemele piedalijas Digital Health Europe rikotaja
webinar par digitalo riku izmantoSanu veselibas apriipé personalizétas
apripes nodro$inasanai.

3. | Sabiedribas informéSana un izglitoSana

3.1. | Reto slimibu 2020.gada veikta Latvijas sabiedribas aptauja, lai noskaidrotu informétibu Projekta rezultati
atpazistamibas par retam slimibam Latvija. legttie dati izmantoti turpmaka Alianses darba. | kvantitativie
merjjums - 1 pétijuma atskaite
sabiedriba (lidzigi kvalitativie
EUROBAROMET - Noskaidrots sabiedribas
ER 2011 datiem), informétibas Iimenis par retam
lai noteiktu reto slimibam un definicijas
slimibu izpratne
atpazistamibas Programmas rezultati: 5, 8, 7.
Iimeni sabiedriba

3.2. | Mediju monitoringa | Noslégts ligums ar LETA par mediju monitoringa veikSanu 2020.gada. Projekta rezultati

veikSana

Alianses daliborganizacijas inform@&tas par iesp&ju pieklut informacijai
LETAs nodrosinataja rika. LETAs apskats “Jaunakais likumdoSana
arkartgjas situacijas laika” daliborganizaciju e-pastos nonak katru nedelu.

kvantitativie

- 12 NVO informétas par
sabiedribai svarigiem
jautajumiem

kvalitativie
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- Regulara informacija par retam
slimibam un veselibas apriipes
aktualitatem Latvija

- Katru ned€lu aktualitates
daliborganizaciju e-pastos

Programmas rezultati: 8, 7, 10.

3.3. | Informacijas Projekta laika sekotaju skaits Alianses facebook kontam palielinajies par Projekta rezultati
nodro§inasana 46%, sasniedzot 529 sekotajus. Projekta laika ievietoti 158 ieraksti par kvantitativie
socialajos medijos | t€émam, kas svarigas cilvékiem ar retam slimibam, vinu tuviniekiem un - 529 Facebook sekotaji
medikiem. Izpilde: B.Ziemele, I.Pltime. - 2 intervijas
Junija B.Ziemele sniedza interviju P.Apinim par veselibas apriipes un reto - 158 unikalas facebook zinas,
slimibu situaciju Latvija, kas tika publiceta un izplatita socialajos tiklos. no tam 34 ar mirklbirku
Saite uz interviju: https://apinis.lv/raidijumi/intervijas/peteris-apinis-reto- #NVOfonds2020
slimibu-aprupe- kvalitativie
latvija/?fbclid=IwAROnZeKUn23MP1Y fk9asJYTbLByznGcusD1To6wuW |- Sabiedriba inform&ta un
SHjWB10RABzW8181aQ izglitota par socialo, veselibas
un politisko dienaskartibu
Oktobr1 B.Ziemele sniedza interviju [.Papardei no Neatkarigas par situaciju |- Veicinata Alianses
ar veselibas apriipes budZetu, t.sk. reto slimibu arsteSanai, kas tika izplatita atpazistamiba
ar1 socialajos tiklos. Saite uz interviju NRA.lv: - Piesaistiti cilveki ar retam
https://neatkariga.nra.lv/veseliba/328289-pacientu-parstave-neetiski- slimibam, kas turpmak tiks
pacientus-aicinat-ielas savlaicigi informéti par
notiekoSo Alians€ un nozaré
Ieraksti Alianses facebook un Latvijas Pacientu tikla kopienas lapa par - Nodrosinata unikala satura
aktualitatém (8 zinas, I.Plume). Saite uz Alianses facebook: veidoSana un izplatiSana
www.facebook.com/retasslimibas.lv Alianses socialajos tiklos
Programmas rezultati: 5, 8, 7.
3.4. | Informacijas Projekta laika no janvara lidz oktobrim Alianses majas lapa Projekta rezultati
nodro§inasana www.retasslimibas.lv tika apskatita 3681reizes (unikalie apmekletaji). kvantitativie
majas lapa Apmekletaji majas lapa nonak no $adiem avotiem: - 1 majas lapa uzlabota

www.retasslimibas.

lv

40% - organiska mekl&Sana;
26% - tiesi (kas ieraksta majas lapas adresi);

- 3681 unikalais apmekl&tajs
kvalitativie
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20% - saites no citam lapam,;

14% - nak no socialajiem tikliem.

P&c majas lapas sakartoSanas un funkcionalitates uzlaboSanas, lapa vidé&ji
1100 reizes ménest izlec Google mekléSanas rezultatos un ménest apméram
160 cilveki ienak lapa no Google meklétaja.

Projekta laika majas lapa ievietoti 19 jaunumu ieraksti un salabota vai
papildinata informacija 4 sadalas (salidzinajumam — 2019. gada kopa - 30
ieraksti). Sakartota informacija atseviskas lapas sadalas (pieméram, par
projektiem, informacija pacientiem), izstradati labojumi un saturs citam
lapas sadalam (pieméram, informacija arstiem, citas). Izveidota tieSsaistes
iespgja sazinaties ar Aliansi no majas lapas. Uzlabota majas lapas drosiba un
funkcionalitate.

Izpilde: B.Ziemele, piesaistitie pakalpojumu sniedzgji.

Saites uz majas lapas sadalam, kas labotas projekta ietvaros:
www.retasslimibas.lv (jaunumi)

https://retasslimibas.lv/about/Irsa-biedri/
https://retasslimibas.lv/about/projekti/
https://retasslimibas.lv/retas-slimibas/

https://retasslimibas.lv/pacientiem/
https://retasslimibas.lv/retas-slimibas/reto-slimibu-diena/
https://retasslimibas.lv/retas-slimibas/reto-slimibu-balsis/

- Alianses majas lapa ieguvusi
parskatamu, interaktivu izskatu
un funkcionalitati

- Lapas lietotajiem un lasitajiem
ir vieglak orientéties tas
sadalas

Programmas rezultati: 5, 8, 7.

Jauna komunikacijas kanala izveide

Datu vakSanas un | Aktivitates laika noskaidrots, ka datu vakSanas un glabasanas atlauja no DVI
glabasSanas atlauja | nav nepiecieSama, jo netiek vakta sensitiva informacija. Izstradata un

no DVI publicéta datu privatuma politika. Izpilde: B.Ziemele.

Alianses datu privatuma politika: https://retasslimibas.lv/about/privatuma-

politika/

Projekta rezultati

kvantitativie

- lIzstradata 1 jauna politika
(atlauja nebija nepiecieSama)

kvalitativie

- Datu vaksanas, uzglabaSanas
un apstrades principu izveide

- Uzticamibas veicinaSana
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Programmas rezultati: 5, 7, 8.

4.2.

Zinu izsttiSanas
interfeisa izveide

Izveidots retasslimibas.lv google konts ar iesp&ju izsitit e-pastus no oficialas
e-pasta adreses, kas lidz §im nebija iesp&jams. Izveidota sazinas forma
tieSsaiste Alianses majas lapa, kas savienota ar facebook zinu interfeisu.
Sagatavots, notestéts un palaists darbiba tieSsaistes riks mérkgrupas
individualai sasniegSanai un su aptauju veikSanai — facebook un majas lapa.
Rezultata apkopoti 90 merkauditorijas kontakti sazinas nodroSinasanai.
Izpilde: B.Ziemele, piesaistitais pakalpojumu sniedzgjs.

Daliba aptaujas: https:/retasslimibas.lv/retas-slimibas/reto-slimibu-balsis/
PieteikSanas jaunumu sanemsanai epasta:

https://retasslimibas.lv/

Projekta rezultati

Kvantitativie

Kvalitativie

Programmas rezultati: 5, 7, 8.

1 jauns epastu konts

1 jauns sazinas kanals (zinas
Alianses majas lapa)

1 izveidots IT risinajums su
tieSsaistes aptauju veikSanai
(zinu sagatavoSanai un atbilzu
vakSanai) majas lapa un
socialajos tiklos

Savaktas 90 jaunas epastu
adreses tieSajai merkauditorijai
komunikacijas nodro$inasanai

Uzlabota datu vaksSana,
glabasana, drosiba un atbilstiba
GDPR prasibam

Nodrosinata majas lapas
interaktivitate ar organizacijas
vadibu

Nodrosinata merkgrupas
iesaistes iesp&ja informacijas
apmaina un [émumu
pienemsana

4.3.

Satura gatavoSana

Sagatavots 2 tieSsaistes 1sas aptaujas un informacija par retam slimibam
Latvija. Sagatavots saturs socialam kampanam (isam aptaujam), kas
izvietotas Alianses majas lapa un facebook tikla. Socialas kampanas aptauju
redigésanu un korekttru veica I.Plime, saturu sagatavoja un izvietoja
piesaistitais pakalpojumu sniedzgjs.

Projekta rezultati

Kvantitativie

2 1so aptauju tests majas lapa
un facebook vide
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Saites uz aptauju:
https://aptaujas.retasslimibas.lv/wp/reto-slimibu-atpazisana/
https://aptaujas.retasslimibas.lv/wp/reto-slimibu-diagnostikas-un-arstesanas-
pieejamiba-pacientiem/
https://retasslimibas.lv/retas-slimibas/reto-slimibu-balsis/
https://www.facebook.com/retasslimibas.lv/posts/3429027440656600
https://www.facebook.com/retasslimibas.lv/posts/3433961126829898

- 5 izveidotas un nosititas zinas
socialajos tiklos

Kvalitativie

- lespgjota atgriezeniskas saites
nodro§inasana ar
mérkauditoriju

- Nodrosinata iesp&ja veikt
zibaptaujas par aktualo tematu

Programmas rezultati: 5, 8.

Pétijums: "Pacientu ar retam slimibam un vinu tuvinieku veselibas, socialais un

> emocionalais pasvértéjums 2020"
5.1. | Petijuma Jiinija tika sagatavots pétijuma pieprasijums, nosiitits 4 potencialajiem Projekta rezultati
organizacija pétijuma veicgjiem cenu aptaujas veikSanai. Tika veikta cenu aptauja un kvantitativie
arpakalpojumu sniedzg&ju izverteésana, balstoties uz piedavato cenu un - Noslégts 1 pakalpojumu
piedavajuma kvalitati un ta atbilstibu Alianses vajadzibam. Sadarbibas ligums
liguma un VienosSanas izvertésana par arpakalpojuma sniegSanu, pétijuma - Izveidota, iztulkota un izplatita
koordingSana ar pakalpojumu sniedzgju. Izpilde: B.Ziemele, I.Plime. 1 aptaujas anketa
5.2. | Instrumentarija 2020.gada augusta-septembrT notika anketas parbaude, laboSana, precizéSana | - Veikts p&tijums ar 191
izveide (aptaujas un testéSana tiessaiste, krievu versijas parbaude, krievu versijas tulkoSana — respondenta dalibu
anketas izveide, anketas ievads, konsultacijas ar valodas parzinataju. - Sagatavots 1 datu fails ar
programmeésana, Izpilde: B.Ziemele, I.Plime, pakalpojuma sniedzgjs. apkopoto informaciju
testeéSana) - Sagatavota 1 atskaite par
5.3. | Laukdarba veikSana | Aptauja izplatita vairakas reizes Alianses facebook, daliborganizaciju pétijuma rezultatiem
(datu vakSana no socialos tiklos un kopienu grupas: Alianses facebook zina sasniedza 4626 - Sagatavota un izplatita 1 preses
respondentiem) cilvekus, to atvéra 590 un reaggja 212 cilveki. relize par pétijuma rezultatiem
Izpilde: B.Ziemele, I.Pliime, pakalpojuma sniedzgjs, Alianses organizacijas. 12 masu medijiem
5.4. | Datu tiriSana, Datu tiriSanu un apkoposanu veica pakalpojumu sniedzgjs RAIT 2020.g. kvalitativie
apkoposana, analize | oktobri. - Uzlabota pieradijumos un datos
5.5. | Pétijuma rezultatu | P&tjjuma veicgjs Aliansei iesniedza rezultatu prezentaciju, piedavati galvenie balstita intereSu aizstaviba

un kopsavilkuma
prezentacija

secinajumi, iesniegta datu pakete un atveértas atbildes, kas apkopotas
turpmakai izmanto$anai mérkgrupas intereSu parstavibai.

- Uzlabota mérkauditorijas
iesaiste uz pieradijjumiem
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5.6. | Informacijas Alianse izveidoja preses relizi un rakstu ar svarigakajiem aptaujas balstitas informacijas
izplatiSana secinajumiem. Alianse izplatija relizi 12 masu medijiem un aptaujas apkoposanai
rezultatus ievietoja majas lapa un facebook konta. Rezultati izplatiti - Apzinats jauns reto slimibu
daliborganizacijam un sabiedribai un tiek planota to izmantoSana nozares pacientu loks
politikas veidoSana nakotné. - Apzinati unikali datu un
Raksts un saite uz pétijjumu Alianses majas lapa: problémsituacijas, ar kuram
https://retasslimibas.lv/latvija-istenots-apjomigs-pacientu-ar-retam- saskaras mérkauditorijas
slimibam-fiziskas-un-emocionalas-veselibas-un-sociali-ekonomisko-faktoru- parstavji
petijums/ - Veicinata sabiedribas izpratne
Saites uz publikacijam medijos: par mérkauditorijas specifiku
https://medicine.lv/raksti/latvija-istenots-apjomigs-pacientu-ar-retam- Programmas rezultati: 5, 7, 8, 10.
slimibam-veselibas-un-sociali-ekonomisko-faktoru-pe-85509¢8733
6. | Alianses ka jumta organizacijas stiprinasana
6.1. | Jaunu biedru Sadarbiba informativu materialu izveidé ar PKU fondu, Celiakijas biedribu . .
. o~ . : s D .. Projekta rezultati
piesaiste un Dzive bez gluténa”, Dauna sindroma biedribu. Izplatita informacija par o
SR . . o L ’ kvantitativie
iesaistiSana alianses | Alianses darbibu, aicinati pievienoties jauni biedri. Sadarbiba ar Latvijas e e
_ . ) : Lo _ _ . . - Aliansg€ iesaistiti 3 jauni biedri
darba Spina bifida un hidrocefalijas biedribu, vecaku bérniem ar epidermolysis Kvalitativie
bullosa apvienibu, alop€cijas pacientu grupu. Projekta ietvaros Aliansei o . _ .
. S ! . .. . . - Stiprinata Alianse ka jumta
pievienojas 3 organizacijas: Dauna sindroma biedriba, Latvijas Spina bifida oreaniziciia
un hidrocefalijas biedriba, PKU fonds Latvija. Izpilde: I.Pltime, B.Ziemele. ganizacla
. . _. 2 o : } . - lesaistiti jauni NVO sadarbibas
Zinas Alianses majas lapa: https://retasslimibas.lv/alianse-jauns-biedrs-4/ 1= . .
> . . . . tikla ar plasam interesu
https://retasslimibas.lv/alianse-jauns-biedrs-5/ aizstavibas iespaam
https://retasslimibas.lv/alianse-jauns-biedrs-pku/ )
Programmas rezultati: 5, 8, 10.
6.2. | Komunikacijas un | NodroSinata nepartraukta darba lietu komunikacija Aliansé kopigu viedoklu | Projekta rezultati

informacijas aprites
nodro§inasana

izstradaSanai. Regulari tika parsiitita informacija par jaunumiem jumta un
starptautiskas organizacijas. Izpilde: B.Ziemele, I.Plime.

Iegadats portativais dators Alianses darba nodro$inasanai, t.sk dalibai
dazadas tieSsaistes sapulces.

kvantitativie

- NotikusSas 2 sapulces ar 10
organizaciju un vienas
neformalas grupas dalibu (kopa
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Iegadata Zoom licence tieSsaistes sapulcu nodroSinasanai Aliansei un tas
daliborganizacijam. NotikusSas 2 sapulces Alianses daliborganizacijam:
17.04.2020. kopsapulce tieSsaiste, 05.06.2020. planosanas sapulce tieSsaiste
par finans€juma piesaisti Aliansei un sadarbibu daliborganizaciju starpa.

No aprila [idz oktobrim sniegtas 6 telefoniskas un 3 rakstiskas konsultacijas
e-pastos Latvijas Cistiskas fibrozes biedribai, Teodora Jura fondam Dauna
sindroma biedribai dokumentacijas izveidg, projektu vadiba, Reto slimibu
zalu programmas veicinasana, intereSu parstaviba, izglitojosu materialu
veidoSana pacientiem. Izpilde: I.Plime.

Organizaciju darbiba atbalstita, nodrosSinot to sapulces zoom vide: $o iesp&ju
sapulCu organiz€Sanai projekta laika izmantoja Pulmonalas hipertensijas
biedriba, Cistiskas fibrozes biedriba, Latvijas Hemofilijas biedriba, PKU
Fonds.

12 organizaciju inform&Sana e-pastos par jaunumiem projektu konkursos, lai
stiprinatu NVO kapacitati un veicinatu finansu neatkaribu. Izpilde:
B.Ziemele, I.Plime.

kvalitativie

Programmas rezultati: 5, 8, 10.

abas sapulces 13 unikalie
dalibnieki)

Sniegtas 6 mutiskas un 3
rakstiskas konsultacijas

Stiprinata Alianse ka jumta
organizacija

Alianses darba iesaistiti jaunie
NVO

Nodrosinata tikloSanas un
sadarbibas iesp&jas

Veicinata viedok]u apkopoSana
intereSu aizstaviba

6.3.

Sapulces
organizéSana

Notikusas 2 Alianses klatienes sapulces:

1) Jirmala, 11.07.2020., kura piedalijas 10 organizacijas (kopa 10
dalibnieki); pirms tam 10.07.2020. notika strat€gijas un darba planosanas
sapulce, kura piedalijas B.Ziemele, I.Plume, A.Belinska. Kopsapulces laika
tika izveidota Alianses darba stratégija.

2) Riga, 17.10.2020. Alianses “Spéka diena”, kura piedalijas

5 Alianses organizacijas un 1 parstavis no alop€cijas neformalas intereSu
grupas (kopa 8 dalibnieki). Sapulces laika tika sniegta informacija par NVO
fonda projekta aktualitatém, jaunumiem Sabiedribas veselibas
pamatnostadnu izveidg, tikloSanas aktivitates, 2 psihologiska atbalsta
lekcijas un grupu nodarbibas.

Izpilde: B.Ziemele, [.Plime, arpakalpojumu sniedzgji.

Projekta rezultati

kvantitativie

kvalitativie

Notikusas 2 sapulces ar 10
daliborganizaciju un vienas
neformalas grupas dalibu (kopa
abas sapulces 13 unikalie
dalibnieki)

Izstradata 1 jauna Alianses
darbibas strategija

Stiprinata Alianse ka jumta
organizacija

Alianses darba iesaistiti jaunie
NVO
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- Nodrosinata tikloSanas un
sadarbibas iesp&jas

- Veicinata viedoklu apkopoSana
interesu aizstaviba

Programmas rezultati: 5., 8., 10

6.4. | Supervizijas Aktivitates izpilde un koordin€sana: I.Plime Projekta rezultati

nodro§inasana 9 Alianses daliborganizacijam nodro$inatas supervizijas/psihologiska kvantitativie

Alianses atbalsta pakalpojums. Kopa 14 pacientu organizaciju Iideriem un - 9 organizacijam sniegti

daliborganizacijam | brivpratigajiem notika 90 vizites pie paSu izvéletiem specialistiem. psihologiska atbalsta
Pakalpojumu sapéma Latvijas Hemofilijas biedriba, Pulmonalas pasakumi,
hipertensijas biedriba, Teodora Jura fonds, Dauna sindroma biedriba, - 14 personas saneémusas
Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba, Osteogenesis Imperfecta biedriba, nepieciesamo atbalstu
Latvijas Spinalas muskulu atrofijas biedriba, biedriba “Saknes”, Latvijas supervizijas veida
Spina bifida un hidrocefalijas biedriba. - Notikusas 2 lekcijas un grupu
Tika izveleti specialisti, kas var sniegt atbilstoSu psihoemocionalo atbalstu nodarbibas
katrai organizacijai tai piemerota laika un vieta (attalinati vai klatieng). kvalitativie
Alianses “Spéeka diena” 17.10.2020. §1s aktivitates [idzek]u ietvaros - motiveti un rosinati turpmakam
nodrosinatas 2 lekcijas un 2 grupu nodarbibas skanu terapija un kermena darbam 14 cilveki, kas strada
apzinasanas tehnikas. Pakalpojumu sanéma 8 dalibnieki. ar
Lai izpilditu aktivitati, tika izstradati sadarbibas ligumi ar specialistiem, sensitivam pacientu grupam
veikta viziSu koordin&sana, sazina un dokumentu organizéSana. Aptauja par |- sniegts nepiecieSamais atbalsts
sanemto pakalpojumu kvalitati un nepiecieSamibu nakotné sanemtas 11 nopietnas izdegSanas situacijas
atbildes — aptaujas dalibnieki atzist, ka pilna mera apmierinati ar sniegtajiem |- uzlabota nvo darbinieku un
pakalpojumiem. brivpratigo kapacitate intereSu

aizstavibas veikSanai
Programmas rezultati: 5, 8, 10.
6.5. | Gramatvedibas Veikti projekta un Alianses ikdienas gramatvedibas uzskaites darbi, Projekta rezultati
pakalpojuma nodroSinata obligato atskaiSu iesniegSana. Izpilde: arpakalpojuma sniedz&js |- 1 jumta organizacijai
nodro§inasana A.Pudane. nodroSinats ikdienas darbam

Alianses ikdienas
darbam un projekta
izpildei. NodroS$ina

nepiecieSams pakalpojums.
Programmas rezultati: 8, 10.
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pakalpojumu

sniedzgjs.

6.6. | Ikdienas darba Iegadatas kancelejas preces darba nodro$inaSanai, krasainais printeris ar Projekta rezultati
nodro§inasana iesp&ju abpuséjai drukai, aprikojums droSa e-paraksta veikSanai (elD karte - 1 jumta organizacijai
(administrativie un lasitajs), noslégts ligums par mobilo sakaru pakalpojumu nodro$inaSanu 1 nodroS$inati ikdienas darbam
izdevumi: izdevumi | projekta darbiniekam (interesu parstavibai, komunikacijai ar organizacijam, nepiecieSamie pakalpojumi,
par sakariem, par projekta koordinéSanai u.c.). Segtas izmaksas par transportu (taksometrs, lai preces un materiali
materialu druku, nodrosinatu drosibu COVID-19 riska apstaklos, patapinajuma ligumi - sekmigi turpinata NVO
par pasta materialu aizveSanai) nokltiSanai uz sapulc€m un organizatorisko jautajumu pamatdarbiba
pakalpojumiem, par | kartoSanai. Notika projektu planoSana Alianses stiprinasanai 2021.gada. - piesaistiti 2 jauni ziedotaji
transportu, citi) Sastaditas 2 véstules ar pasakumu pieteikumiem Alianses atbalstitajiem un Programmas rezultati: 8, 10.

finanSu piesaiste no uznémeéjdarbibas sektora. Veéstules-parauga izveide par
ziedojumu piesaisti organizacijai. Datubazes izveide ar potencialajiem
sadarbibas partneriem un ziedotajiem (40 firmas, to profilu izp&te).

Izpilde: B.Ziemele, I.Pltime.

7. | Projekta administréSana

7.1. | Projekta Marta notika projekta precizéSana sadarbiba ar SIF, projekta laika Projekta rezultati
dokumentacijas parlikoSana. Projekta laika notika dokumentu veidoSana, starpposma Kvantitativie

izstrade, sadarbiba
ar finansétaju,
projekta vadiba un
koordingsana
saskana ar
aktivitasu planu un
laika grafiku.

atskaites sagatavosana, darbinieku planoSana, iesaistot daliborganizaciju
liderus. Risingjam finanSu dokumentu organizacijas jautajumus. Ligumu
gatavosana, izskatiSana, parakstiSana, rékinu izrakstiSana, sanemsana,
apmaksa. No aprila [idz oktobrim notika 8 projekta komandas sanaksmes
(tieSsaist€ attalinati, telefoniski).

Izpilde: B.Ziemele, I. Plime.

- noslégti 2 darba ligumi

- noslégti 15 pakalpojumu
ligumi

- sagatavota un iesniegta |
starpatskaite

- sagatavots un iesniegts 1
nosléguma parskats

- Tstenots 1 projekts
veselibas un sociala nozaré

Kvalitativie

- uzlabota jumta NVO

kapacitate un resursi
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- iegiitas jaunas kompetences
projekta istenoSana
Programmas rezultati: 5, 8, 10.

7.2.

Projekta
1zvertésana,
1esaistot Alianses

daliborganizacijas.

Atskaisu
sagatavoSana
finansétajam.

SeptembrT un oktobrT norisinajas rakstiska tieSsaistes aptauja par projekta
aktivitatém un Alianses sniegto atbalstu projekta ietvaros. Aptauja piedalijas
10 organizacijas. Visaugstak tika novertéts supervizijas pakalpojums, 2
daliba intereSu parstaviba, aktualas informacijas nodroSinasana un iesaiste
dazadu svarigu valstisku vai nozares dokumentu izskatiSana. Alianses
daliborganizacijas atzina, ka savstarpgja sadarbiba un pieredzes apmaina ir
nozimigs mehanisms, ka parstavét dazadu merka grupu kopigas intereses
nacionala un starptautiska limeni. Aptaujatas organizacijas interesé turpmaka
psihologiska atbalsta sanemsana ar Alianses atbalstu, dazadu apmacibu
organiz€Sana pacientu biedribam specifiskas jomas.

Projekta rezultati
kvantitativie
- projekta kopuma iesaistitas 12
organizacijas
- 10 organizacijas sniegusas
atgriezenisko saiti un paudusas
savas vajadzibas un intereses
- lzvertets 1 projekts
kvalitativie
- Alianse apkopojusi savu
organizaciju viedokli
- lzvertetas projekta stipras un
vajas puses, pienemti
secinajumi turpmakajam
darbam
Programmas rezultati: 5, 8, 10.
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