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Iepriekséja gada darbibas parskats un turpmakas darbibas plans

I. 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; informét un izglitot sabiedribu, slimniekus un vinu radiniekus par saslim$anu ar
pulmonalo hipertensiju, veicinat informé&tibu par tas diagnostiku, terapiju un rehabilitaciju.
Stattitos noteikto mérku realizacijai PHB palidz slimniekiem integréties sabiedriba, sekmgjot vinu
un vinu gimenes loceklu izglitosanu, socialo apripi un rehabilitaciju; pievers sabiedribas, ka ari
par veselibas apriipi atbildigo institliciju uzmanibu §is retas saslims$anas problémam; veicina
arstnieciskas profilakses un rehabilitacijas iesp€jas pulmonalas hipertensijas slimniekiem; sekmé
pulmonalas hipertensijas slimnieku iesaistiS8anu pilsoniskas sabiedribas aktivitates.

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

X labdariba L .
L o ) _ Uzinatnes veicinasana
Ucilvektiesibu un individa tiesibu aizsardziba ] .
L o o [lvides aizsardziba
X pilsoniskas sabiedribas attistiba o . . _
[triicigo un sociali mazaizsargato personu grupu

X veselibas veicinaSana socialas labklajibas celsana

Uslimibu profilakse [kultiiras veicinasana
[palidzibas snieg$ana katastrofu gadijumos un Osporta atbalstisana
arkartas situacijas

Ucita (noradit)

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

[gimenes, kuras audzina tris un vairak b&rnu
[Inepilnas gimenes



X cilveki ar invaliditati

[personas, kuras parsniegusas darbsp&jas vecumu

[115-25 gadus veci jauniesi

[Ipersonas, kuras atbrivotas no brivibas atnemsanas iestadem

[ilgstosie bezdarbnieki

Ubezpajumtnieki

Lcilvektirdzniecibas upuri

Upolitiski represétas personas

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

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

Upersonas ar alkohola, narkotisko, psihotropo, toksisko vielu, azartspélu vai datorspélu atkaribas
problémam un vinu gimenes

X gimenes, kas audzina bérnu ar invaliditati

[Ibérni

[Ino vardarbibas cietusas personas

[cita (noradit)

4. Informacijas sanems$anai

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

faksa numurs

e-pasta adrese ieva.plume@phlatvia.lv

majaslapa www.phlatvia.lv

I1. 2013.gada darbibas parskats

5. Mérka grupam adresetie organizacijas projekti, pasakumi un citas aktivitates kalendara
gada (noradit ne vairak ka piecus nozimigakos projektus un veidot Tsu aprakstu, papildus noradot
norises laiku un vietu, pargjos projektus uzskaitit)

Istenotie projekti veselibas veicina§ana un labdariba:
1) Skabekla atbalsta programma realizéta 2013.gada visa valsts teritorija.

Saskana ar AS ,,Latvijas Valsts meZi” un Fonda ,,Ziedot” konkursa rezultatiem socialas
palidzibas sanemSana PHB 2013.gada iegadajas 15 stacionaros un 3 portatives skabekla
koncentratorus cilvéku ar pulmonalo arterialo hipertensiju veselibas uzlaboSanai. Sakot ar
2013.gada aprili un visa 2013.gada garuma skabekla aparati uz liguma pamata tika nodoti
bezatlidzibas lietoSana pacientiem, kuriem arsts-kardiologs p&c medicinas indikacijam ieteica
skabekla atbalsta terapiju majas. Viena gada laika skabekla aparatus jau ir lietojusi 21 cilveks.
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Stacionaro aparatu darbibas garantijas laiks ir 10 gadi. Portativo aparatu garantijas laiks 2 gadi.
Kopuma 5 gadu laika §a projekta ietvaros veselibu uzlabos aptuveni 145 cilveki, kuriem ir liegts
valsts atbalsts tehnisko paliglidzeklu iegade.

2)

No 2013.gada maija visa Latvija tika istenota Iidzeklu vakSana 3 smagi slimu PAH
pacientu veselibas uzlabosanai un tadu medicinas pakalpojumu apmaksai, ko nesedz
no valsts budZeta. Vienam pacientam ar PHB atbalstu 2013.gada jiinija tika veikta unikala
operacija, kas norisinajas pirmo reizi misu valsti, — pulmonala endarterektomija. Savukart
diviem citiem smagi slimiem pacientiem tika nodroSinata iesp&ja konsultéties un veikt
diagnostiku 2013.gada decembrT plausu transplantacijas piemérotibai Vines Universitates
kliniskaja slimnica, Austrija.

IzglitojoSu un informativu aktivitasu veikSana:

3)

4)

Ar Rigas domes Labklajibas departamenta atbalstu ir izstradata un izdota izglitojosa
brosira viena tiikstoSa eksemplaru metiena arstniecibas personam par pulmonalo
arterialo hipertensiju. Sadarbiba ar Latvijas Arstu biedribu izglitojoSais materials no
2013.gada septembra lidz novembrim ir izplatits Latvijas gimenes arstiem, kardiologiem,
pulmonologiem, alergologiem, pediatriem. Projekta ietvaros tika Tstenota apjomiga
specialistu izglitoSana, veicinot §1s retas slimibas diagnostiku un atpazistamibu.

Labdaribas sporta spéles ,,AIZELSIES!” 2013.gada 5.maija Salaspili piedalijas 220
dalibnieki — gimenes ar bérniem un pieaugusie. Sportisku pasakumu ietvaros veselajiem
cilvekiem tika sniegta izpratne, ka ikdiena dzivo cilvéki ar 1pasam vajadzibam, kuriem
pastavigi ir elpas trikums — ar1 pie nelielam, ikdieniskam slodzém. Atraktiva gaisotné tika
veicinats veseligs dzivesveids un pievérsta sabiedribas uzmaniba bistamai saslimsSanai un
savas veselibas parbaudei.

Daliba pilsoniskas sabiedribas attistiba:

5)

Daliba lémumu pienemsanas procesa vesellbas un socialaja joma noritéja visa
2013.gada laika. Notika vairakas tikSanas ar Veselibas ministrijas parstavjiem un
Nacionala veselibas dienesta vadibu, piedaliSanas darba grupu sédés. PHB piedalijas tris
Farmacijas jomas konsultativajas padomes sé€d@s, izstradaja 2 atzinumus par likumprojektu
grozijumiem, sadarbiba ar citiem veselibas nozares NVO vairakkartigi inform&ja Saeimas
Socialo un darba lietu komisiju, ka arT Ministru kabineta vaditaju par situaciju cilvéku ar
retajam slimibam veselibas apriipe valsti.

Citas 1stenotas aktivitates:

6)
7)

8)
9)

Sirds veselibas nometne 40 cilvékiem ar 1pasam vajadzibam 2013.gada 3.-6.junijs
Saulkrastos.

2013.gada aprili sadarbibas organizacijas ,,PHA Europe” pétijuma rezultatu apkopojuma
tulkojums latvieSu valoda, iespieSana bukletos un izplatiSana pacientiem Latvija.

PHB iesaistiSanas ka partnerim Nodibinajuma ,,Pacientu ombuds” administrétaja ESF
projekta ,,Aktivas pilsoniskas sabiedribas veicinaSana veselibas nozar€, Latvijas pacientu un
nevalstisko organizaciju atbalsta centra un atbalsta riku izveide”.

10) Jaunu biedru piesaistiSana organizacijai. Gada laika tika piesaistiti 12 jauni biedri. Uz $o

bridi biedriba ir 42 biedri. Kopuma Latvija pulmonala hipertensija ir diagnosticgta 78
cilvekiem.

11)2013.gada 27.februari Riga tika istenota informativa kampana par retajam slimibam ,,Rets

un draudzigs”, ko PHB organiz&ja ka sadarbibas partneris kopa ar Reto slimibu biedribu
,,Caladrius”.



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

1) Apzinati 20 pulmonalas hipertensijas slimnieki, biedriba iesaistiti 12 biedri.

2) Dazadu projektu ietvaros kopuma 2013.gada laika ir piesaistiti 5 brivpratigie.

3) Sniegtas 42 konsultacijas par veselibas apriipes likumdoSanu un socialo jautajumu
risinajumiem pulmonalas hipertensijas slimniekiem.

4) PHB izglitojoSo seminaru un pasakumu apmekl&jums picauga no 25 dalibniekiem 2012.gada
11dz 34 dalibniekiem 2013.gada.

5) Skabekla atbalsta programmas ietvaros Sobrid 16 cilvéki bez maksas lieto skabekla
koncentratorus.

6) 8 pacienti ir sanémusi bezatlidzibas lietoSana pulsa oksimetrus, kas nosaka skabekla saturaciju
asints.

7) Sabiedribas izglitoSanas, taja skaita, specialistu informé&$ana par $o bistamo slimibu ir
veiksmiga — aptuveni 1000 specialistiem ir izdalitas izglitojosas brostras. 32 jauni pacienti ir
san@musi bukletus par slimibu.

8) PHB piedalijusies 4 projektu konkursos un trijos no tiem ir sanémusi atbalstu statiitos noteikto
mérku TstenoSanai.

9) Darbojamies NVO sadarbibas tikla aptuveni 10 organizaciju starpa. Sadarbiba ar Slimibu
profilakses un kontroles centru, Latvijas Arstu biedribu, Latvijas Kardiologu biedribu,
Pacientu ombudu, onkologisko pacientu biedribu ,,Dzivibas koks”, Farmacijas jomas
konsultativo padomi Veselibas ministrija.

10) PHB piesaistijis jaunus atbalstitajus no privata un valsts sektora puses.

11) Sniegta konkréta palidziba 3 smagi slimiem pacientiem diagnostikai un operacijas veikSanai,
kas netiek apmaksata no veselibas pakalpojumu groza.

7. Organizacijas dibinataji/biedri un citas personas

dibinataju/biedru skaits: dibinataji 3, biedri 42

iesaisttto personu skaits 42

sabiedriska labuma guveju skaits: tieSie labuma guvéji ir 78 pulmonalas arterialas hipertensijas
pacienti Latvija, So pacientu tuvinieki un gimenes locekli; netieSais labuma guvéjs ir Latvijas
sabiedriba kopuma.

8. Kalendara gada sanemto ziedojumu izlietojums

kalendara gada sanemto ziedojumu kopsumma 2956.40 lati,
kalendara gada izlietoto ziedojumu kopsumma 1213.40 lati, tai skaita:
* sabiedriska labuma darbibai 1213.40 lati

» kalendara gada administrativie izdevumi no kalendara gada izlietoto vispargjo ziedojumu
kopsummas 00.00 lati

9. Organizacijas darbibu veicinoSie faktori (pieméram, sadarbiba ar valsts parvaldes iestadém,
komersantiem)

1) Organizacijas vadibas regularas apmacibas un pieredzes apmaina specifiskas NVO darbibas



2)

3)

4)
5)

6)

10.

1)
2)
3)
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jomas, intereSu aizstaviba un veselibas veicinasanas aktivitasu apguve.

Sadarbiba ar Veselibas ministriju, Slimibu profilakses un kontroles centru — informacijas
apmaina, daliba sabiedriskajas un publiskajas apspriesanas un VM rikotajas tikSanas.
Sadarbiba ar veselibas apriipes institiicijam, specialistiem un pasvaldibu organizacijam —
PKUS Latvijas Kardiologijas centru, Latvijas Kardiologu biedribu, 2 vienigajiem pulmonalas
hipertensijas specialistiem Latvija, ar Salaspils pasvaldibu, Socialo centru Salaspili, Rigas
domes Labklajibas departamentu.

Ciesa sadarbiba ar veselibas jomas NVO.

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

Finansgjuma piesaiste projektu veida no ,,PHA Europe” un VAS ,,Latvijas valsts meZzi”;
sadarbiba ar juridisko konsultaciju uzn€mumu ,,BS Collegium”; aktiva daliba projektu
konkursos pasvaldibas; sadarbiba ar farmacijas industrijas nozari finansg€juma piesaiste.

Organizacijas darbibu kavéjoSie faktori

Loti niecigs aktivo biedru skaits.
Regularu ienakumu trukums, lai piesaistitu profesionalus darbiniekus.

Kompetences trikums atseviskos jautajumos — ziedojumu efektiva piesaiste, normativo aktu
parzina.

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

1) Tiek turpinata skabekla atbalsta programma visa Latvija. Ta ka visi PHB
ipasuma esosie skabekla aparati ir izdaliti pacientiem bezmaksas lietosana, tad citiem
pacientiem nodro$inasim iesp&ju segt skabekla aparatu nomas maksu 50% apmeéra.

2) 2013. gada uzsakta sadarbiba ar citiem veselibas nozares NVO visa Latvijas
teritorija, lai raditu jaunu sadarbibas platformu un izveidotu Latvijas Veselibas
organizaciju asociaciju, kuras uzdevums biis pilsoniskas sabiedribas attistiba.

3) Turpinat dalibu veselibas jomas lémumu pienems$anas procesa un aktivi
parstavet pulmonalas hipertensijas pacientu intereses.

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

1) 2014.gada radit pamatu Reto slimibu organizaciju alianses izveidei. PHB biitu
viens no organizacijas dibinatajiem un aktivakajiem dalibniekiem. Meérkis:
parstavet efektiva veida reto slimibu organizacijas pacientu intereSu aizstaviba un
lémumu pienemsana.
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Istermina projekti, pasakumi un citas aktivitates (istenoSanas periods — lidz vienam
gadam):

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

1)

2)

3)

Pasaules Pulmonalas hipertensijas dienas atzimesana 2014.gada 5.maija Riga ar
sportiskam un veseligu dzivesveidu popularizéjosam aktivitatém. Tostarp notiks
informacijas diena par pulmonalo hipertensiju, tas diagnostiku un simptomiem, kas
sniegs sabiedribai ieskatu bistamas slimibas problematika.

Uzsakts projekts ,Veselilbu veicinoSu prasmju apguve cilvéekiem ar retu
saslimSanu”. PHB ir pieskirti lidzekli VAS ,,Latvijas valsts mezi” un Fonda ,,Ziedot”
sociala atbalsta projektu konkursa ietvaros, kas tiks izlietoti 14 nodarbibam, kuras 54
cilveki ar Ipasam vajadzibam un vecaki, kuru bérniem ir reta slimiba, apgiis lietderigas
prasmes — arstniecisko vingrosanu, iemacisies gatavot veseligu maltiti, apgis krizes
vadibas un emocionalas noturibas prasmes profesionala psihoterapeita vadiba, uzlabos
savu fizisko un garigo veselibu.

PHB parstavja daliba Eiropas Reto slimibu organizacijas ,,Eurordis” rikotaja
starptautiskaja konferencé par retajam slimibam ,,ECRD 2014” 2014.gada 8.-
10.maija Berling, Vacija.

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

1)

2)

3)

Veselibas nometne 2014 DrabesSu pagasta viesu nama ,,Billes” 2014.gada junija 46
cilvekiem ar 1pasam vajadzibam. Projekta ietvaros tiks veicinatas dalibnieku
komunikaciju un socialas prasmes, mazinata socialas izolétibas izjiita un spriedze,
norisinasies izglitojosas un briva laika pavadiSanas nodarbibas.

PHB parstavju daliba Eiropas Pulmonalas hipertensijas organizaciju gada

kopsapulceé 2014.gada septembri Barselona, Spanija. Tiks apgilita jauna pieredze,
planoti kop&ji projekti ar citam Eiropas organizacijam.

Tiks uzrakstiti 2 atzinumi par normativo aktu izmainam un grozijumiem veselibas
joma, tadejadi veicot pilsoniskas sabiedribas aktivitates un parstavot pacientu
intereses.

Ieva Plume

(organizacijas vaditdja paraksts ) (vards un uzvards)

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

2014.gada 29.marta



