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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
uzlaboSanu; 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 istenoSanai PHB palidz pacientiem 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 slimibas problémam; veicina
arstnieciskas profilakses un rehabilitacijas iesp&jas pulmonalas hipertensijas slimniekiem; sekmé
pulmonalas hipertensijas pacientu iesaistiSanu pilsoniskas sabiedribas aktivitates.

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

X labdariba Lizglitibas veicinasana

[cilvektiesibu un individa tiesibu aizsardziba [zinatnes veicinasana

X pilsoniskas sabiedribas attistiba Uvides aizsardziba

X veselibas veicinasana [triicigo un sociali mazaizsargato personu grupu
Oslimibu profilakse socialas labklajibas celSana

[Ipalidzibas snieg$ana katastrofu gadijumos un [kultiiras veicinasana

arkartas situacijas [sporta atbalstisana

Ucita (noradit)

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

[lgimenes, kuras audzina trfs un vairak bérnu

[Inepilnas gimenes

X cilveki ar invaliditati

[personas, kuras parsniegusas darbsp&jas vecumu

[J15-25 gadus veci jauniesi

[personas, kuras atbrivotas no brivibas atnemsanas iestadem



[lilgstosie bezdarbnieki

[bezpajumtnieki

Ucilvektirdzniecibas upuri

[politiski represétas personas

[personas, kuram stihisku nelaimju vai dabas katastrofu dél ir nodarits kait&jums, vai vinu
gimenes

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

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

X gimenes, kas audzina bérnu ar invaliditati

[bérni

[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

e-pasta adrese ieva.plume@phlatvia.lv

majaslapa www.phlatvia.lv

I1. 2014.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)

Istenotie nozimigakie projekti veselibas veicinasana un labdariba:
1) Skabekla atbalsta programma 2014.gada visa Latvija.

PHB ipasuma ir 15 stacionarie un 3 portativie skabekla koncentratori cilvékiem ar
pulmonalo arterialo hipertensiju veselibas uzlaboSanai. 2014.gada laika skabekla aparati uz
liguma pamata tika nodoti bezatlidzibas lietoSana 9 jauniem pacientiem, kuriem kardiologs
ieteica skabekla atbalsta terapiju majas. Divu gada laika kops 2013.gada skabekla aparatus jau
ir lietojusi 30 cilveki. Skabekla atbalsta terapija valsti netiek apmaksata.

2) Sadarbiba ar Fondu “ZIEDOT?” istenojam Latvija lielako ziedojumu kampanu viena
cilveka dzivibas glabsanai. 2014.gada janvari projekta “Glabsim Zani!” ietvaros tika
uzsakta 120 000,00 EUR vak$ana Zanes Lazdinas plausu transplantacijai Austrija, kuru
Nacionalais veselibas dienests attiecas apmaksat. 3 nedelu laika Iidzekli tika saziedoti, un
15.marta smagi slimajai 1.grupas invalidei veiksmigi veica plausu transplantaciju Vines
Universitates kliniskaja slimnica. PHB $a projekta ietvaros bija atbildiga par komunikaciju
ar medijiem, organizatorisko lietu kartoSanu ar arvalstu sadarbibas partneriem un



dokumentu tulkoSanu uz anglu valodu.

3) Projekta "Veselibu veicinoSu prasmju apguve cilvékiem ar retu saslim$anu" piedalijas
36 cilveki - pieaugusie un bérni ar ipasam vajadzibam. Césu rajona "Billés" tris dienu laika
pacienti apguva arstnieciskas vingrosanas un relaksacijas pamatus, sanéma fizioterapeita
konsultaciju, nodarbojas ar aromterapiju, apguva veseliga uztura abeci, apmekl€ja grupu
nodarbibas psihoterapeita vadiba.

Daliba pilsoniskas sabiedribas attistiba:

4) Riga, 2014.gada 28.februari istenots Reto slimibu dienas pasakums “Ceribu virtuve”,
kura notika diskusija ar Vesellbas ministrijas un Labklajibas ministrijas, ka arl
Saeimas Socialo un darba lietu komisijas parstavjiem par aktualitattm reto slimibu
joma. Dalibnieku skaits: 70.

5) PHB ir viens no jaunas nevalstiskas jumta organizacijas - Latvijas Reto slimibu
alianses dibinatajiem 2014.gada 3.oktobri. PHB parzina bija dibinasanas organizéSana
un dokumentacijas iesniegS§ana LR Uzpémumu Registra. Jauna organizacija tika
dibinata ESF projekta ,,Aktivas pilsoniskas sabiedribas veicinaSana veselibas nozarg,
Latvijas pacientu un nevalstisko organizaciju atbalsta centra un atbalsta riku izveide”
ietvaros (partneriba ar Pacientu ombudu).

Citas 1stenotas aktivitates:

1) PHB biedru ikgadg&ja kopsapulce 2014.gada 29.marta Riga.

2) Informativa aktivitate - augstlekSanas pasakuma *“78 I€cieni, kas aizrauj elpu” Riga, 5.maija ar
skatu uz Brivibas pieminekli tika atziméta Pasaules Pulmonalas hipertensijas diena, kura
piedalijas vairak neka 100 dalibnieki — jaunie$i un pieauguSie. Atraktiva gaisotné notika
zibakcija un jaunieSi veica 78 l&cienus par godu cilvekiem ar PAH (Latvija 2014.gada maija
konstatéto PAH slimnieku skaits).

biedriba bija 48 biedri. Kopuma Latvija pulmonala hipertensija ir diagnosticéta 90 cilvékiem.
4) 2014.gada PHB valdes priek$sédétaja Ieva Plime piedalijas Eiropas PH pacientu asociacijas
ikgad@ja sanaksme un vinai tika pasniegta ,,PHA Europe” zelta taurena piespraude — Pieminas
balva par pulmonalas hipertensijas atpazistamibas veicinasanu Latvija un dzivibas glabsanu
(angliski “PHA Europe Memory Award 2014”). Lidz ar sanemto atzinibu, PHB sanéma grantu

5000.00 EUR biedribas turpmakai attistibai, un radas iespéja piepildit sen loloto sapni par
darbinieku un brivpratigo komandas izveidi.

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

1) Veselibas veicinasana: kopuma 47 cilvékiem ar ipasam vajadzibam sniegts atbalsts veselibas
uzlaboSana, sniegtas ap 50 konsultacijas par veselibas apripes likumdoSanu un socialo
jautajumu risinajumiem pulmonalas hipertensijas slimniekiem.

2) Labdariba: sniegts konkréts atbalsts veselibas atgiiSanai arvalstis 2 pacientiem; Segts
lidzmaksajums par zalem 1 pacientam péc plausu transplantacijas; skabekla atbalsta
programmas ietvaros 18 cilveki bez maksas lieto skabekla koncentratorus; 3 pacienti ir
sanémusi bezatlidzibas lietoSana pulsa oksimetrus, kas nosaka skabekla saturaciju asinis;
istenots Ziemassvetku pasakums 40 cilvékiem ar invaliditati un vigu tuviniekiem.

3) Pilsoniskas sabiedribas attistiba: biedriba iesaistiti 9 jauni biedri; pasakumu un projektu
ietvaros 2014.gada ir piesaistiti 16 brivpratigie; PHB piedalijas Rigas Foruma 2014 un
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prezentéja savu labo pieredzi sadarbiba ar Rigas pasvaldibu; PHB ir jaunas nevalstiskas
organizacijas dibinatajs, kas sekmés aridzan PAH pacientu interesu parstavibu; sadarbiba ar
Slimibu profilakses un kontroles centru, Latvijas Arstu biedribu, Latvijas Kardiologu
biedribu, Pacientu ombudu, onkologisko pacientu biedribu ,,Dzivibas koks”, ar Veselibas
ministriju un Nacionalo veselibas dienestu, Latvijas Pacientu Atbalsta centru, Latvijas Reto
slimibu aliansi, Sustento; uzrakstiti 2 atzinumi par normativo aktu izmainam veselibas joma,
tadejadi veicot pilsoniskas sabiedribas aktivitates un parstavot pacientu intereses; notikusi
tikSanas ar Veselibas ministru 2014.gada 9.decembr.

Organizacijas kapacitates veicinaSana:

1) PHB piedalijusies 3 projektu konkursos un divos no tiem ir sanémusi atbalstu statfitos noteikto
meérku TstenoSanai — kopuma 1760,00 EUR; piesaistiti lidzekli no Eiropas PH pacientu
asociacijas 10431,00 EUR apmé&ra; piesaistiti vairak neka 10 ziedotaji no privata sektora, t.sk.
fiziskas personas — 625,00 EUR,;

2) Izveidota projektu darba komanda, kura ir iesaistiti 4 mérka grupas parstavji un 3 cilveki
arpus biedribas.

7. Organizacijas dibinataji/biedri un citas personas
dibinataju/biedru skaits: dibinataji 3, biedri 48
iesaistito personu skaits 48 biedri un 3 darbinieki projektu ietvaros

sabiedriska labuma guvéju skaits: tieSie labuma guvéji ir 90 pulmonalas arterialas
hipertensijas pacienti Latvija, So pacientu tuvinieki un gimenes locekli — Iidz ar to tieSo
labuma guvéju skaits ir aptuveni 180; netieSais labuma guvéjs ir Latvijas sabiedriba kopuma.

8. Kalendara gada sanemto ziedojumu izlietojums

kalendara gada sanemto ziedojumu kopsumma 5924,10 EUR,
kalendara gada izlietoto ziedojumu kopsumma 3983,61 EUR, tai skaita:

» sabiedriska labuma darbibai 3644,05 EUR (labdaribai: 1479.21 EUR, veselibas veicinasanai
1483,11 EUR, pilsoniskas sabiedribas attistibai 681,73 EUR)

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

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

1) Organizacijas darba komandas izveide un tas kopigas planosanas aktivitates, ka ar1
regularas apmacibas un pieredzes apmaina specifiskas NVO darbibas jomas, intereSu
aizstaviba un veselibas veicinasana.

2) Sadarbiba ar Veselibas ministriju, Slimibu profilakses un kontroles centru, SUSTENTO,
Latvijas Reto slimibu aliansi, Pacientu ombudu, Nacionalo veselibas dienestu — informacijas
apmaina, daliba sabiedriskajas un publiskajas apspriedés, VM rikotajas tikSanas.

3) Sadarbiba ar veselibas apripes institlicijam, specialistiem un pasvaldibu organizacijam —
PKUS Latvijas Kardiologijas centru, Latvijas Kardiologu biedribu, 2 vienigajiem pulmonalas
hipertensijas specialistiem Latvija, Rigas domes Labklajibas departamentu.

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

5) Finanséjuma un atbalsta piesaiste projektu veida no ,,PHA Europe” un VAS ,,Latvijas valsts
mezi”; sadarbiba ar juridisko konsultaciju uznémumu ,,BS Collegium”; aktiva daliba projektu
konkursos pasvaldibas; sadarbiba ar uznémgjiem un privatpersonam finans€juma piesaiste.



10. Organizacijas darbibu kavejosie faktori

1) Loti niecigs aktivo biedru skaits.
2) Regularu ienakumu trakums, lai nodroSinatu organizacijas pastavigu darbibu.

3) Kompetences trikums ziedojumu efektiva piesaisté, normativo aktu parzina, vadiba, interesu
parstaviba.

III. 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
nodrosinasim iesp&ju segt skabekla aparatu nomas maksu 50% apméra.

2) Sadarbiba ar Latvijas Reto slimibu aliansi, kuras 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 parstaviba.

4) 2014.gada nogalé ir iesakts jauns projekts “Pacientu Atbalsta programma” — tas
meérkis ir piesaistit ziedojumus un atbalstu tam jomam, kuras nav valsts atbalsta —
pacientu rehabilitacijai, fizioterapijai, veselibas nometném, skabekla terapijai u.c.

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

1) Stiprinat PHB darba komandas kapacitati, regulari apmacot darbiniekus.

2) Piesaistit finanséjumu organizicijas pamatvajadzibu nodroSinasanai statiitos
paredzeéto mérku 1stenoSanai — konkursu, grantu veida.

Istermina projekti, pasakumi un citas aktivitates (istenoSanas periods — lidz vienam
gadam):

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

1) PHB ikgadéja kopsapulce 2015.gada 28.marta Riga, dalibnieku skaits planots 27-30.
Gada parskata apstiprinasana un valdes atskaite par padarito un informacija par
planotajam aktivitatem.

2) Socialas palidzibas projekts ar fonda “Ziedot” atbalstu: PHB iegadasies 105 pulsa
oksimetrus cilvéku ar invaliditati bezatlidzibas lietoSanai, lai veicinatu vinu
veselibu; pulsa oksimetru deriguma termin§ vismaz 10 gadi, projekta ievieSanas ilgums
2 ménesi — no 2015.gada marta lidz maijam.

3) Pasaules Pulmonalas hipertensijas dienas atziméSana 2015.gada 18.maija Riga ar
zibakciju “Dalos sava elpa!” un veseligu dzivesveidu popularizéjosam aktivitatem.
Notiks preses konference un informacijas diena par pulmonalo hipertensiju un



4)
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aktualitatem Latvija saistiba ar So bistamo slimibu.

PHB parstavja daliba 27.Eiropas Reto slimibu inovaciju foruma 2015.gada 13.-
15.april1 Parizg, Francija.

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

1)

2)

3)

4)

5)

Apmacibu seminars “EURORDIS Summer School” 2015.gada 1.junijs-5.jiinijs
Spanija — PHB parstavis ieguvis grantu prestizaja intereSu aizstavibas seminara reto
slimibu joma. Seminara laika tiks iegiitas noderigas prasmes un zinasanas reto slimibu
pacientu parstaviba.

Projekts Interesu aizstavibas darbnicas ,,Vienlidzigu iespéju ABC” ar Rigas domes
Izglitibas, kultiras un sporta departamenta atbalstu. 30 cilvekiem ar Ipasam
vajadzibam 2015.gada augusta Latgales regiona notiks 3 dienu apmacibas intereSu
parstaviba, lémumu pienemsana, interneta un socialo tiklu lietoSana (mérkauditorijai —
seniori ar pasam vajadzibam).

2 PHB parstavju daliba Eiropas Pulmonalas hipertensijas pacientu asociacijas
gada kopsapulce 2015.gada septembr1 Barselona, Spanija. Tiks apgiita jauna pieredze,
planoti kopg€ji projekti ar citam Eiropas organizacijam, ka ari sanemts uzaicinajums
izvirzit savu parstavi Eiropas PH pacientu asociacijas valde.

Izstradati priekSlikumi cilvéku ar PAH veselibas apripes uzlaboSanai Latvija —
priekslikumi tiks iesniegti Veselibas ministrijai un Nacionalajam veselibas dienestam.

Uzsakt sadarbibu ar Labklajibas ministriju socialo jautajumu risinaSana — invalidu
stavvietas, asistentu pakalpojumi, apriipe majas.

Pulmonalas hipertensijas biedribas

valdes priekssedetaja Ieva Plime

(vards un uzvards)

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

2015.gada 28.marta



