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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
uzlabosanu; informét un izglitot sabiedribu, slimniekus un vinu radiniekus par saslimsanu ar
pulmonalo hipertensiju, veicinat informétibu par tas diagnostiku, terapiju un rehabilitaciju.

Statiitos noteikto mérku Tsteno$anai PHB palidz pacientiemintegréties sabiedriba, sekmgjot vinu un
vinu gimenes loceklu izglitoSanu, socialo apriipi un rehabilitaciju;pievers sabiedribas, ka ar par
veselibas apriipi atbildigo institliciju uzmanibu §is retas slimibas problémam;veicina arstnieciskas
profilakses un rehabilitacijas iesp&jas pulmonalas hipertensijas slimniekiem; sekmé pulmonalas
hipertensijas pacientuiesaistisanu pilsoniskas sabiedribas aktivitates.

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

X labdariba Lizglitibas veicinasana
[Lcilvektiesibu un individa tiesibu aizsardziba | [lzinatnes veicinaSana
X pilsoniskas sabiedribas attistiba [lvides aizsardziba
X veselibas veicinasana [triicigo un sociali mazaizsargato personu grupu
Oslimibu profilakse socialas labklajibas celSana
[lpalidzibas sniegSana katastrofu gadijumos un Lkultiras veicinasana
arkartas situacijas [sporta atbalstisana
[cita (noradit)

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

Dgimenes, kuras audzina tris un vairak bérnu

Dnepilnés gimenes

X cilveki ar invaliditati

Dpersonas, kuras parsniegusas darbspgjas vecumu

[15-25 gadus veci jauniesi

Dpersonas, kuras atbrivotas no brivibas atnemsanas iestadem
Dilgstoéie bezdarbnieki

Dbezpajumtnieki

Ulcilvektirdzniecibas upuri

Dpolitiski represétas personas
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Dpersonas, kuram stihisku nelaimju vai dabas katastrofu d&l| ir nodarits kait€jums, vai vinu gimenes

Déernobilas atomelektrostacijas avarijas seku likvidésanas dalibnieki un vipu gimenes, Cernobilas
atomelektrostacijas avarijas d€| cietusas personas un vinu gimenes

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

Xgimenes, kas audzina bérnu ar invaliditati

Oberni

[no vardarbibas cietusas personas

Ucita (noradtt)

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

e-pasta adrese ieva.plume@phlatvia.lv

majaslapa www.phlatvia.lv

I1. 2015.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)

Projekti pilsoniskas sabiedribas attistiba:

1) PHB visa Latvija no 2015.gada 1.junija Iidz 31.decembrim istenoja Eiropas Ekonomikas zonas
finans$u instrumenta 2009.-2014.gada perioda programmas ,,NVO FONDS” projektu “Interesu
aizstavibas un izglitoSanas instrumentu izveide cilvéekiem ar pulmonalo arterialo hipertensiju”
par kop€jo summu 12511,89 EUR. Projekta raditi 4 inovativi riki cilvékiem ar bistamu, retu slimibu,
vinu tuviniekiem un specialistiem:Rokasgramata cilvékiem ar retam slimibam par veselibas apriipes tiestbam
Latvija un ES valstis, Laimigo stastu videogramata, PHB IntereSu aizstavibas plans 2015.-2018.gadam,
prezentacija “Elpo!”. Sasniegta tie§a merka grupa 507 cilveki ar invaliditati, vinu tuvinieki, specialisti,
projekta piedalijas 5 brivpratigie.

2) Ar Rigas domes Izglitibas, kultliras un sporta departamenta atbalstu istenots projekts "IzglitojoSas

rezultata apmaciti 30 cilveki ar Ipasam vajadzibam un vinu tuvinieki interneta un socialo tiklu
Izmantosana; iepazistinati ar lémumu pienemsanu pasvaldibas un valsts limen; izglitoti par savam
pacientu tiesibam.

Projekti veselibas veicinasana:

3) Ar Rigas domes Labklajibas departamenta atbalstu realizets projekts “Dalies sava elpa! Pasaules
Pulmonalas hipertensijas diena 2015 Riga”2015.gadal8.maija Riga, pie tirdzniecibas centra
“Origo”.Pasakums veiktssabiedribasizglitoSanas noliikos: arsts-kardiologs sniedza konsultacijas
infotelt par sirds veselibu un PAH, jaunie mediki-brivpratigie dalija materialus par sirds veselibu, taja
skaita PAH, meérfja interesentiem skabekla saturaciju asinis. Latvijas labakais alpinists Kristaps
Liepins veica simbolisku kapienu “Origo” pulkstena torni par godu PAH pacientu ceribai elpot.
Aptuveni 80 cilvékiem tika veikti skabekla saturacijas mérijumi, pasakuma piedalijas 22 PHB
biedri, 6 brivpratigie.

Projekti labdariba:

4) Skabekla atbalsta programma 2015.gada visa Latvija. PHB ir 15 stacionarie un 3 portativie
skabekla koncentratoricilvéekiem ar PAH veselibas uzlaboSanai. 2015.gada laika skabekla aparati uz
liguma pamata tika nodoti bezatlidzibas lictoSana 8 jauniem pacientiem, kuriem kardiologs ieteica
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skabekla atbalsta terapiju majas un portativo skabekla koncentratoru arpus majas. Tris gada laika
kops 2013.gada skabekla aparatus jau ir lietojusi 42 cilveki. Skabekla atbalsta terapija valsti netiek
apmaksata.

5)Ar Fonda “ZIEDOT” atbalstu iegadajamies 105 pulsa oksimetrus, ar ko méra skabekla saturu
asinis un pulsu. Projekta rezultata tiek sniegts ilgtermina atbalsts cilvékiem ar pulmonalo
arterialo hipertensiju, jo vini var regulari kontrolét savu veselibas stavokli ar So iericu
palidzibu.2015.gada PHB nodevusi lietosana pacientiem 32 jaunus pulsa oksimetrus. Pargjas
ierices ilgtermina tiks izdalitas citiem jaunatklatajiem PAH pacientiem veselibas veicinaSanai.

Citas 1stenotas aktivitates:

1) Notikusas divasPHB biedru kopsapulces: 2015.gada 28.marta Riga un 2015.gada 29.septembri
Riga.

2) Notikusi PHB ikgadgja veselibas nometne 2015.gada 24.-26.augusts Viskos, 40 cilvekiem ar
ipasam vajadzibam un vinu apriipes personam.

3) 2015.gada laika organizacijai piesaistiti 8 jauni biedri. Uz 2015.gada 31.decembri biedriba
bija52 biedri. Kopuma Latvija pulmonala hipertensija ir diagnosticéta vairak ka 130cilvékiem.

4) 2015.gada septembri PHB valdes prieckssédétaja leva Plime piedalijas Eiropas PH pacientu

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

1) Veselibas veicinasana: istenota veselibas nometne 40 cilvékiem ar invaliditati un vinu
tuviniekiem; sniegtas ap 80individualas telefoniskas un e-pasta konsultacijas par veselibas
apripes likumdoSanu un socialo jautajumu risinajumiem pulmonalas hipertensijas
slimniekiem.

2) Labdariba:kopuma 37 cilvékiem ar ipasam vajadzibamun vinu tuviniekiem sniegts atbalsts
veselibas uzlaboSana: nomas maksa par skabekla aparatu nomu segta 7 cilvékiem;30 pacienti ir
sanémusi bezatlidzibas lietoSana pulsa oksimetrus; izdalitas labdaribas davanas uz
Ziemassvetkiem un notikusas 2 kopsapulces — ieguvéji 50 personas.

3) Pilsoniskas sabiedribas attistiba:biedriba iesaistiti 8 jauni biedri; pasakumu un projektu
ietvaros 2015.gada ir piesaistitill brivpratigie; EEZ finanSu instrumenta ietvaros istenots
projekts ar meérkgrupu507 cilveki ar ipas§am vajadzibam,vinu apriipes personas (tuvinieki),
specialistiun raditi 4 unikali riki PAH pacientu intereSu parstavibai,;izveidots 1 videoklips
par jaunu sievieti, kas gaida uz plauSu transplantaciju — 200 unikalie skatfjumi; izpétita
normativo aktu baze veselibas joma un sastadits1 atzinums par Arstniecibas likuma projektu.

4) Turpinas sadarbiba ar Latvijas Arstu biedribu, Latvijas Kardiologu biedribu, Pacientu ombudu,
onkologisko pacientu biedribu ,,Dzivibas koks”, Veselibas ministriju, Nacionalo veselibas
dienestu, Latvijas Pacientu Atbalsta centru, Latvijas Reto slimibu aliansi, Sustento; uzsakta
sadarbiba ar Latvijas profesionalajam arstu asociacijam (pulmonologi, transplantologi,
reanimatologi);.

5) Notikusi 1 tikSanas ar Veselibas ministrijas Farmacijas departamenta direktoru, Veselibas
ministrijas vadoSajiem ierédniem un Nacionala veselibas dienesta amatpersonam.

Organizacijas kapacitates veicinaSana:

1) PHB piedalijusies 4 projektu konkursos un visos no tiem ir sanémusi atbalstu statiitos noteikto
mérku istenoSanai — kopuma 11883.09 EUR; piesaistiti Iidzekli no Eiropas PH pacientu
asociacijas 4975.00 EUR apméra; piesaistiti 14ziedotaji no privata sektora, fiziskas personas-
ziedotaji 7 personas;

2) Noticisl kapacitates pasakums PHB darba komandai EEZ projekta ietvaros — 8 cilvékiem, t.sk. 3
cilvekiem ar invaliditati.
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7. Organizacijas dibinataji/biedri un citas personas

dibinataju/biedru skaits:dibinataji 3/ biedri 52

iesaistito personu skaits:52 biedri un 4 darbinieki projektu ietvaros, 11 brivpratigie

sabiedriska labuma guvéju skaits: tieSie labuma guvéji ir 1034:pulmonalas arterialas hipertensijas
pacienti Latvija, vinu tuvinieki jeb apriip&taji, citu reto slimibu pacienti-invalidi Latvija, specialisti —
gimenes arsti, pulmonologi, transplantologi, bérnu kardiologi;

netieSie labuma guvéji ir 4 darbinieki projektos, 11 brivpratigie un Latvijas sabiedriba kopuma.

8. Kalendara gada sanemto ziedojumu izlietojums

kalendara gada sanemto ziedojumu kopsumma 9954.20 EUR,
kalendara gada izlietoto ziedojumu kopsumma 8859.00 EUR, tai skaita:
* sabiedriska labuma darbibai 8859.00EUR

(labdaribai: 1958.05EUR, veselibasveicinasanai2819.17 EUR,
pilsoniskas sabiedribas attistibai 4081.78 EUR)

e kalendara gada administrativie izdevumi no kalendara gada izlietoto vispargjo ziedojumu

kopsummas 00.00EUR

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

1) EEZ projekta “Interesu aizstavibas un izglitoSanas instrumentu izveide cilvékiem ar pulmonalo

arterialo hipertensiju” par kop&jo summu 12511,89 EUR istenoSana, kas sniedza ieguldijumu

plasa meérka grupas aptveré un PHB strukturala un organizatoriska stiprinasana.
2) Finanséjuma un atbalsta piesaiste projektu veida un ziedojumu veida (Rigas domes Labklajibas

departaments, Rigas domes Izglitibas, kultiras un sporta departaments, Fonds “Ziedot”, ,,PHA
Europe”, AS ,Latvijas valsts mezi”; VAS “Latvijas Loto”, restorans “Vairak saules”, “Futurus

Food” u.c.). Sadarbiba ar uznémeéjiem un privatpersonam finanséjuma piesaiste.

3) Aktiva lidzdaliba starptautiskajas organizacijas: ,,PHA Europe” — daliba tas valdg€, informacijas
un materialu apmaina ar citam Eiropas Pulmonalas hipertensijas pacientu organizacijam.
4) Jaunu sadarbibas partneru piesaistiSana: arstu profesionalas asociacijas Latvija, jaunu veselibas
jomas organizaciju un uzp€émumu iesaiste informacijas un sadarbibas projektos.

5) Turpinas sadarbiba ar iepriek$¢jo gadu partneriem: Veselibas ministrija, SUSTENTO, Latvijas
Reto slimibu alianse, Pacientu ombuds, Nacionalais veselibas dienests, Latvijas Kardiologu
biedriba, 2 vienigajiem pulmonalas hipertensijas specialistiem Latvija.

6) PHB valdes locekles un viena specialiste apmeklgjusas 2015.gada laika 4 starptautiskus

seminarus, apmacibas un konferences Eiropa. Nodibinati ciesi kontakti ar Lietuvas PH pacientu

biedribu.
7) PHB eksperti aicinati izteikt viedokli medijos 2015.gada aptuveni 20 reizes (pasakumu ietvaros,
projektu ietvaros, atsevisSku veselibas jomas problému komentesana).

10. Organizacijas darbibu kavéjosie faktori

1) Niecigs aktivo biedru skaits.

2) Regularu ienakumu trakums, lai nodro§inatu organizacijas pastavigu darbibu un efektivi planotu
vidgja termina un ilgtermina planus.

3) Kompetences triitkums normativo aktu parzina un interesu parstaviba.

4) Lidz ar smago slimibu un to, ka ta nav ieklauta apmaksajamo veselibas pakalpojumu groza, -
verojama organizacijas biedru mirstiba, kas trauc€ organizacijas pilnvértigai attistibai.



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, paré€jos projektus uzskaitit)

1) Turpinas skabekla atbalsta programma visa Latvija. PHB 1pasuma eso$ie skabekla
aparati ir izdaliti pacientiem bezmaksas lietosana, Iidz ar tocitiem PAH pacientiem
nodro§inam iespéju segt skabekla aparatu nomas maksu 100% apmeéra. Nodibinata
sadarbiba par skabekla aparatu tehnisko apkopi ar SIA “Hipnos” (pakalpojuma
ziedojums).

2) Sadarbibaar Latvijas Reto slimibu aliansi, ar veselibas sektora dalibniekiem, kuru
uzdevums ir pilsoniskas sabiedribas attistiba un reto slimibu pacientu dzives kvalitates
veicinasana.

3) Daliba veselibas jomas lémumu pienems$ana un aktiva pulmonalas hipertensijas
pacientu intereSu parstavibaVeselibas ministrija, Saeimas Socialo un darba lietu
komisija, Nacionalaja veselibas dienesta.

4) lesakta sadarbiba ar uzpéméjiem finanséjuma piesaisté PAH pacientu
rehabilitacijas programmas izveidei Latvija, kas butu unikals risinajums Baltijas
valstu Iimen1.

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

1) Stiprinat PHB kapacitati, piesaistot finans€jumu valsts un Eiropas Iimena projektu
istenoSana - konkursu, grantu veida

2) Piesaistit 2 pastavigus darbiniekus organizacijai — intereSu aizstavibas parstavi un
pacientu atbalsta psihologu.

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, paréjos projektus uzskaitit)
1) PHB ikgadéja kopsapulce 2016.gada 198.marta Riga, dalibnieku skaits planots 26.
Gada parskata apstiprinaSana, atskaite par padarito un informacija par planoto.

2) Pasaules PH dienas atziméSana 2016.gada 5.maija Riga ka Labdaribas pasakums -
ziedojumu vakSana Veselibas nometnei, veseliga dzivesveida popularizéSanas stafete
Rigas ielas, informacijas izplatiSana par PAH t/c “Alfa”.

3) PHB 5 gadu jubilejas atzimé$ana 2016.gada 6.julija, planotie dalibnieki — 40-50.

4) PHB Veselibas nometne 2016.gada 5.-7.augustam Tukuma novada Labo sajiitu parka
“Vagneris”, planots 30 cilveku ar ipaSam vajadzibam daliba, taja skaita berni.

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

1) Izstradat konkrétus priekSlikumus cilvéku ar PAH veselibas apriipes uzlaboSanai
Latvija — priekSlikumi tiks iesniegti Veselibas ministrijai, Nacionalajam veselibas
dienestam, Paula Stradina kliniskas universitates slimnicai.

2) PHB valdes priekssédétajas daliba Latvijas Reto slimibu alianses darbiba ka valdes



loceklei.

3) Daliba ar prezentaciju par PAH pacientiem 1.Baltijas PH konferencé 2015.gada
23.aprili. Dalibnieku skaits planots 150.

4) 1 PHB parstaves daliba Eiropas Pulmonalas hipertensijas pacientu asociacijas
gada kopsapulceé 2016.gada septembri Barselona, Spanija ka Eiropas organizacijas
valdes loceklei Sekretares amata. IntereSu parstavibas meistarklases vadiba citam
Eiropas organizacijam.

Pulmonalas hipertensijas biedribas
. Vo ey =5 = , _
valdes prieksseédetaja / ?f/ 246 leva Plume

(vards un uzvards)

Piezime. * Veidlapas rekvizitu "paraksts" neaizpilda, ja elektroniskais dokuments ir sagatavots
atbilstoSi normativajiem aktiem par elektronisko dokumentu noformésanu.

2016.gadal9.marta



