Pulmonalas hipertensijas biedriba

(organizacijas nosaukums)

40008181693

(organizacijas registracijas numurs)

Iepriekséja gada darbibas parskats un turpmakas darbibas plans

|. Vispariga dala

1. Organizacijas darbibas merkis

Pulmonalas hipertensijas biedribas (PHB) mérki ir apvienot pulmonalas hipertensijas slimniekus,
vinu gimenes loceklus, radiniekus un jomas profesionalus; veicinat slimnieku dzives kvalitates
uzlaboSanos; informé&t un izglitot sabiedribu, slimniekus un vinu radiniekus par saslimSanu ar
pulmonalo hipertensiju, veicinat inform&tibu par tas diagnostiku, terapiju un rehabilitaciju.
Stattitos noteikto mérku realizacijai PHB palidz slimniekiem integréties sabiedriba, sekm&jot vinu
un vinu gimenes loceklu izglitoSanu, socialo apriipi un rehabilitaciju; pievérs sabiedribas, ka ari
par veselibas apripi atbildigo institliciju uzmanibu §is retas saslim$anas problémam; veicina
arstnieciskas profilakses un rehabilitacijas iesp&jas pulmonalas hipertensijas slimniekiem; sekmé
pulmonalas hipertensijas slimnieku iesaistiSanu pilsoniskas sabiedribas aktivitates.

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

) Lizglitibas veicinasana
X labdariba

N e B Ozinatnes veicinasana
[cilvektiesibu un individa tiesibu aizsardziba

I . [lvides aizsardziba
X pilsoniskas sabiedribas attistiba

" b . [triicigo un sociali mazaizsargato personu grupu
veselibas veicinasana socialas labklajibas celSana

Oslimibu profilakse [kultaras veicinasana

_Dpe}lidzibas sniegSana katastrofu gadijumos un sporta atbalstisana
arkartas situacijas

Ucita (noradit)

3. Sabiedribas dala (turpmak — merka grupa), uz kuru versta organizacijas sabiedriska
labuma darbiba

[gimenes, kuras audzina tris un vairak b&rnu

[Inepilnas gimenes

X cilveki ar invaliditati

Upersonas, kuras parsniegusas darbsp&jas vecumu

[115-25 gadus veci jauniesi

Upersonas, kuras atbrivotas no brivibas atnemsanas iestadem

[ilgstosie bezdarbnieki



Ubezpajumtnieki

[cilvektirdzniecibas upuri

[politiski represétas personas

Upersonas, kuram stihisku nelaimju vai dabas katastrofu dél ir nodarits kaitéjums, vai vinu
gimenes

[Cernobilas atomelektrostacijas avarijas seku likvidésanas dalibnieki un vinu gimenes, Cernobilas
atomelektrostacijas avarijas dél cietusas personas un vinu gimenes

[personas ar alkohola, narkotisko, psihotropo, toksisko vielu, azartsp&lu vai datorspélu atkaribas
problémam un vinu gimenes

X gimenes, kas audzina bérnu ar invaliditati

[Ibérni

[Ino vardarbibas cietusas personas

Ucita (noradit)

4. Informacijas sanemsSanai

juridiska adrese Celtnieku iela 6a-35, Salaspils, LV-2121, Latvija
kontaktadrese Celtnieku iela 6a-35, Salaspils, LV-2121, Latvija
talruna numurs 26720675

faksa numurs -

e-pasta adrese ieva.plume@phlatvia.lv

majaslapa www.phlatvia.lv

I1. 2012.gada 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) Informativa kampana ,,Elpo” 2012.gada 29.februari Riga tika izvietota vides sociala
reklama, kas pieversa sabiedribas uzmanibu Sai kardiopulmonalajai saslim$anai. Visas dienas
garuma lielakajos Rigas tirdzniecibas centros tika izdaliti 2 tikstoSi informativu bukletu, bet ka
pasakuma kulminacija notika jaunieSu kora ”So6la” un Rigas ekonomikas augstskolas kora
uzstasanas t/p ,,Alfa” un ,,Galerija centrs”. Par pulmonalo hipertensiju un kampanu “Elpo” véstija
laikraksti ”Diena” un “Latvijas Avize”, Latvijas Televizija, Latvijas Radio, Zurnals ”levas
Veseliba” un citi.

2) 2012.gada 12.maija Riga, Eiropas Savienibas maja PHB organizéja sabiedrisko
apsprieSanu par Nacionalo planu reto slimibu joma 2012.-2015.9. Apspriesanas rezultata tika
izstradats PHB atzinums par min€to planu, ko iesniedzam Veselibas ministrijai. Atzinuma tika
noradits uz plana esoSajam nepilnibam. Uz PHB atzinuma pamata Veselibas ministrija veica
pozitivas izmainas plana.

3) No 2012.gada 13.-15.julijam Usma notika veselibas nometne cilvekiem ar ipasam
vajadzibam. Tris dienu nometné piedalijas 27 cilvéki, no tiem bérni ar ipa§am vajadzibam —
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2. Transportu nometnes dalibniekiem no Rigas uz Usmu un atpakal nodroSinaja RD Izglitibas,
kultiiras un sporta departamenta Projektu un sabiedribas integracijas nodala.

4) Sakot no 2012.gada Ol.aprila PHB isteno Skabekla atbalsta programmu pacientiem —
cilvékiem ar ipasam vajadzibam visa Latvijas teritorija. Tads atbalsts ir nepiecieSams, lai
saslimusie, kuru stavoklis ir smags, neciestu no skabekla bada. Skabekla aparatu apmaksai valsts
atbalsts veselibas apriipes likumdo$ana nav paredzéts. Sobrid PHB dalgji kompensé skabekla
koncentratoru nomas maksu 10 pulmonalas hipertensijas slimnickiem, 1 personai bezatlidzibas
lietosana nodots lietots skabekla aparats, kas iegadats par ziedojumos sanemtajiem Iidzekliem.
Kopuma skabekla atbalsta terapiju ar PHB palidzibu 2012.gada nogale sanéma un joprojam
sanem 11 cilveki ar Ipa§am vajadzibam (salidzinajumam - 2012.gada aprila menesi skabekla
atbalsta programma piedalijas 2 cilveki). Iegadati un izdaliti lietoSanai pacientiem 17 pulsa
oksimetri, kas nosaka skabekla saturaciju asinis.

5) 2012.gada novembri Riga PHB sadarbiba ar ,,SIA AGA” specialistiem un SIA ,,Cilvéks”
arstniecibas  specialistiem 1stenoja izglitojoSu seminaru ,Skabekla terapijas ABC
kardiologiskajiem pacientiem”. Seminaru apmekléja un papildus zinaSanas ieguva 23
daltbnieki.

Citas realizétas aktivitates: tika piesaistiti jauni biedri, un Sobrid PHB biedru skaits ir 30
(salidzinajumam — tikai 51 cilvekam ir diagnosticéta §1 kaite uz doto bridi); PHB parstavji
vairakkart tikas ar Veselibas ministrija valsts sekretaru un citam amatpersonam, lai parstavétu
PAH pacientu intereses. Organizacijas biedri sadarbiba ar Latvijas Kardiologijas centra
specialistiem izstradaja un izplatfja 1180 izglitojosSus bukletus par pulmonalas arterialas
hipertensijas simptomiem Latvijas regionos no 2012.gada 01.marta lidz 31.decembrim. IzplatiSana
piedalijas PHB biedri, sadarbiba ar arstniecibas iestadém, paSvaldibu un socialas apriipes
organizacijam, gimenes arstiem. PHB ir iniciatore reto slimibu pacientu organizaciju sadarbibas
platformas izveidei, kas darbojas kopS 2012.gada februara méneSa un kura nu jau ietilpst 8
sadarbibas organizacijas. No 2012.gada 12. lidz 16.septembrim 2 PHB parstavji piedalijas Eiropas
Pacientu organizaciju asociacijas ,,PHA Europe” rikotaja 2012.gada parskata asambleja. Aktivi
darbojamies, piesaistot ziedojumu un cita veida finans€jumu, izstradajam projektus un
piedalijamies Rigas domes un portala ziedot.lv projektu konkursos.

6. Organizacijas darbibas rezultati vai sasniegumi kalendara gada attieciba uz meérka grupu

un attiecigaja joma

1) Apzinati 30 pulmonalas hipertensijas slimnieki, aktiva darbiba iesaistiti 4 biedri.

2) Piesaistits 1 brivpratigais.

3) Sniegta informacija par veselibas apriipes likumdosanu un socialo jautajumu risinagjumiem 25
pulmonalas hipertensijas slimniekiem.

4) PHB aktivi piedalijas Eiropas limena politikas lobija dokumenta izstradé 1idz ar citam ,,PHA
Europe” dalibvalstim.

5) PHB izglitojoso seminaru un pasakumu apmekl&jums strauji picauga no 10 cilvékiem
2011.gada Iidz vid&ji 25 dalibniekiem 2012.gada.

6) Tiek realizeta skabekla atbalsta programma — 11 cilveki sanem veselibai nepiecieSamo
palidzibu.

7) 17 pacienti ir sanémusi bezatlidzibas lietosana pulsa oksimetrus, kas nosaka skabekla
saturaciju asinis.

8) Sabiedribas izglitoSana un informéSana par o bistamo saslimsanu ir veiksmigi uzsakta.

9) PHB ir uzaicinata darboties Nacionala reto slimibu plana darba grupa un Farmacijas
konsultativas padomes darba grupa Veselibas ministrija.
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10) Izveidots un aktivizéts NVO sadarbibas tikls aptuveni 8 organizaciju starpa.

11) Ir izveidojusies sadarbiba ar Slimibu profilakses un kontroles centru, Latvijas Arstu biedribu,
Latvijas Kardiologu biedribu, Pacientu ombudu.

7. Organizacijas dibinataji/biedri un citas personas
dibinataju/biedru skaits dibinataji 3, biedri 30

iesaistito personu skaits 32

sabiedriska labuma guvg&ju skaits tieSie labuma guvéji ir 51 pulmonalas hipertensijas slimnieks
Latvija, ka ar1 vinu tuvinieki; netieSie labuma guvéji ir visa Latvijas sabiedriba.

8. Kalendara gada sanemto ziedojumu izlietojums

kalendara gada sanemto ziedojumu kopsumma 3256,00 lati,
kalendara gada izlietoto ziedojumu kopsumma 3256,00 lati, tai skaita:
* sabiedriska labuma darbibai 3104,21 lati

* kalendara gada administrativie izdevumi no kalendara gada izlietoto mérka ziedojumu
kopsummas 151,79 lati

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

1) Sadarbiba ar Veselibas ministriju, Slimibu profilakses un kontroles centru — informacijas
apmaina, daliba sabiedriskajas apsprieSanas un VM rikotajas tikSanas.

2) Sadarbiba ar veselibas apriipes institlicijam, specialistiem un pasvaldibu organizacijam —
PKUS Latvijas Kardiologijas centru, Latvijas Kardiologu biedribu, 2 vienigajiem pulmonalas
hipertensijas specialistiem Latvija, ar Salaspils pasvaldibu un Socialo centru Salaspili.

3) Ciesa sadarbiba ar lidzigas jomas NVO.

4) Sadarbiba ar farmacijas industrijas nozari finanséjuma piesaisté — GlaxoSmithKline, AOP
Orphan, United Therapeutics, Bayer, Pfizer, Sanofi-Aventis.

5) Aktiva lidzdaliba starptautiskajas organizacijas — ,,PHA Europe”, informacijas apmaina ar
ASV un Eiropas Pulmonalas hipertensijas pacientu organizacijam.

6) Uzsakta sadarbiba ar privato sektoru finans€juma piesaisté un juridisko pakalpojumu
sanems$ana pro bono ietvaros.

7) Finansgjuma piesaiste projektu veida no ,,PHA Europe”.
10. Organizacijas darbibu kavéjosie faktori

1) Salidzinosi neliels biedru skaits, kas aktivi lidzdarbojas.

2) lerobezoti finansu lidzekli, lai piesaistitu profesionalus darbiniekus biedribas darba.

3) Veselibas nozares 1émgjinstitliciju pasivitate, iesaistot [emumu pienemsana salidzinosi
jaunas biedribas.

4) Kompetences trikums atseviskos jautajumos — [émumu pienemsanas procesa parzinasana,
ziedojumu efektiva piesaiste, sabiedrisko attiecibu pasakumu efektiva istenosana.
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II1. Turpmakas darbibas plans

11. Organizacijas planota darbiba nakamaja kalendara gada

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 2013.-2014.gads visa valsts teritorija

Saskana ar AS ,,Latvijas Valsts meZi” un portala ziedot.lv konkursa rezultatiem
socialas palidzibas sanemSana PHB 2013.gada iegadasies 15 stacionaros un 3
portativos skabekla koncentratorus pacientu veselibas uzlabosanai. Sakot ar 2013.gada
maija ménesi skabekla aparati uz liguma pamata tiks nodoti bezatlidzibas lietoSana
pacientiem. Stacionaro aparatu darbibas garantijas laiks ir 10 gadi. Portativo aparatu
garantijas laiks 2 gadi. Kopuma 5 gadu laika §a projekta ietvaros veselibu uzlabos aptuveni
103 cilveki, kuriem ir liegts valsts atbalsts tehnisko paliglidzeklu iegade. Lidz ar aparatu
iegadi PHB vargs novirzit lidzeklus, lai atbalstitu arvien plaSaku mérkgrupas loku. Projekts
tiek realizéts saskana ar PHB Iepirkumu komisijas atzinumu, kas tika pienemts 2012.gada
septembr.

2) Kops 2012.gada, Riga: Daliba lemumu pienemsanas procesa veselibas un socialas
likumdoSanas uzlaboSanas joma, kas jau sakusies 2012.gada janvari tiks turpinata -
tikSanas ar valsts parvaldes institlicijam, darba seminaru organizé$ana, daliba darba grupas.
Aktiva reto slimibu pacientu intereSu aizstavesana kopa ar citu NVO parstavjiem Saeimas
Socialo un darba lietu komisija. Kompens€jamo zalu sist€mas optimizé$ana un kvotu
atcelSana reto slimibu pacientiem, lai mérkgrupa var€tu sanemt nepiecieSamo arstéSanu un
rehabilitaciju, kas nepiecieSama dzivibas funkciju nodroSinasanai.

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

1) IzglitojoSu un informativu aktivitasu veik§ana

Visa Latvijas teritorija, no 2013.gada otras puses l1dz 2014.gada beigam planots izplatit
arstniecibas personam un VDEAK specialistiem izglitojoSus bukletus par pulmonalo
arterialo hipertensiju.

2) Organizét starptautisku konferenci par pulmonalo hipertensiju, Riga, Latvija,
2014.gada maija, pieaicinot pasaules limena ekspertus arstnieciba un reto slimibu
NVO darbiba.

3) No 2013.gada maija visa Latvija uzsakt lidzeklu vak$anu 2 smagak slimo
pacientu plausu transplantacijas operacijam Ving, jo tas nav valsts apmaksajamo
medicinas pakalpojumu groza.

Istermina projekti, pasakumi un citas aktivitates (TstenoSanas periods — [idz vienam
gadam):
* iesaktie (noradit ne vairak ka piecus nozimigakos projektus un veidot 1su aprakstu,
papildus noradot norises laiku un vietu, pargjos projektus uzskaitit)
1) Labdaribas sporta spéles ,,AIZELSIES!” 5.maija Salaspili.
Sporta spelu meérkis ir veicinat veseligu dzivesveidu, rosinat sabiedribas izpratni un
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labdaribu, pievérst uzmanibu bistamai saslim$anai un savas veselibas parbaudei. Pasaules
Pulmonalas hipertensijas dienu 5.maija Sogad atzim@s visa pasaulg, sakot no ASV Ilidz
Australijai, arT Latvija. Sportisku pasakumu ietvaros, kuros piedalisies veseli cilveki, tiks
sniegta izpratne, ka ikdiena dzivo cilvéki ar ipasam vajadzibam, kuriem pastavigi ir elpas
trikums — ar1 pie nelielam, ikdieniSkam slodzém. Tiks organiz€ts 6 miniiSu ieSanas tests,
lai parbaudttu savu veselibu, kopa ar Latvija pazistamiem sportistiem (basketbols, hokejs,
ritenbraukSana u.c.) — to vadis mediki no Latvijas Kardiologijas centra. Vieniga
pulmonalas arterialas hipertensijas izarst€Sanas metode ir plauSu transplantacija, kas
Latvija netiek veikta un netiek apmaksata. Sobrid ta ir vajadziga 2 smagi slimiem
cilvekiem — Zanei, 31 gads, un Aleksandram, 30 gadi. Pasakuma vieta tiks izvietotas
ziedojumu kastites, lai uzsaktu vakt ziedojumus Siem diviem cilvékiem, kas reiz bija loti
aktivi un sportiski, bet kops saslimsanas nav sportojusi jau vairak ka seSus gadus.

2) Sirds nometne 40 cilvekiem ar ipasam vajadzibam 2013.gada 3.-6.juinijs
Saulkrastos.

Sirds nometne veicinas 36 socialas atstumtibas riskam paklauto cilvéku ar 1pasam
vajadzibam socialo integraciju, noversot atstumtibu un izolétibu, dodot iesp&ju ne vien
radosi, bet arT veseligi un lietderigi pavadit brivo laiku. Sirds nometnes istenoSanas gaita
tiks uzlabota izpratne par veseligu dzivesveidu un uztura paradumiem, uzlabotas socialas
un komunikativas prasmes, stiprinata motivacija pieveérsties saturigai briva laika
pavadiSanai. Slimajiem cilvékiem tiks dota iesp&ja 4 dienu laika uzlabot veselibu dabiska
un sakopta vide. Pateicoties aktivitaSu integrétajai pieejai tiks veicinata sadarbiba dazadu
paaudzu — b&rnu, senioru, pieauguso, pusaudzu starpa -, ka ar1 dazadu lingvistisko grupu
cilvéku starpa.

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

1) 2013.gada aprili sadarbibas organizacijas ,,PHA Europe” pétijuma rezultatu
apkopojuma tulkojums latviesu valoda, iespieSana bukletos un izplatiSana Latvijas
arstniecibas iestad@s un arstniecibas personam, lémumu pienemsanas procesa
dalibniekiem.

2) PHB biedru ikgadéja kopsapulce 2013.gada jiinija Saulkrastos.

(organizacijas vaditaja paraksts’) (vards un uzvards)

Piezime. * Veidlapas rekvizitu "paraksts" neaizpilda, ja elektroniskais dokuments ir
sagatavots atbilsto$i normativajiem aktiem par elektronisko dokumentu noforméSanu.

20 .gada




