Iepriekséja gada darbibas parskats un turpmakas darbibas plans

Registracijas numurs 40008181693
Nosaukums PULMONALAS HIPERTENSIJAS BIEDRIBA
Taksacijas gads 2016

I. Vispariga dala

1.

Organizacijas darbibas mérkis

Pulmonalas hipertensijas biedribas (PHB) merki ir apvienot pulmonalas hipertensijas slimniekus,
vinu gimenes loceklus, radiniekus un jomas profesionalus; veicinat slimnieku dzives kvalitates
uzlabo$anu; informé&t un izglitot sabiedribu, slimniekus un vinu radiniekus par retu slimibu -
pulmonalo arterialo hipertensiju, veicinat informé&tibu par tas diagnostiku, terapiju un
rehabilitaciju. Statiitos noteikto merku TstenoSanai PHB palidz pacientiem integréties sabiedriba,
sekmgjot vinu un vigu gimenes loceklu izglito$anu, socialo aprupi un rehabilitaciju; pievers
sabiedribas un par veselibas apripi atbildigo institliciju uzmanibu §Ts retas slimibas problemam;
veicina arstnieciskas profilakses un rehabilitacijas iesp&jas pulmonalas hipertensijas slimniekiem;
sekmé@ pulmonalas hipertensijas pacientu iesaistiSanu pilsoniskas sabiedribas aktivitates, parstav
vinu intereses valsts un pasvaldibu institiicijas.

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

1 - Labdariba
3 - Pilsoniskas sabiedribas attistiba
7 - Veselibas veicinaSana

.|Sabiedribas dala (mérka grupa), uz kuru vérsta organizacijas sabiedriska labuma darbiba

3 - Cilveki ar invaliditati
14 - Gimenes, kas audzina bérnu ar invaliditati

4.|Informacijas sanemsanai
juridiska adrese Celtnieku iela 6A-35, Salaspils, Salaspils nov., LV-2121
kontaktadrese Celtnieku iela 6A-35, Salaspils, Salaspils nov., LV-2121
talrupa numurs 26720675
faksa numurs
e-pasta adrese ieva.plume@gmail.com
majaslapa www.phlatvia.lv

II. 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) Pilsoniskas sabiedribas attistiba notika socialas integracijas pasakumi: PHB kopsapulce
2016.gada 19.marta Riga, 41 biedrs parstavéts; 2016.gada 6.julija PHB 5 gadu jubilejas pasakums
Riga, kopa 63 dalibnieki - pacienti, vinu gimenes locekli, jomas specialisti, sadarbibas partneri.

2) Veselibas veicinasanas joma sarikota Veselibas un apmacibu nometne pieaugusajiem un
berniem ar retam slimibam no 2016.gada 5.11dz 7.augustam. Dalibnieki 42 cilveki, taja skaita 10
bérni, sakot no 4 Iidz 15 gadiem, ar dazadam hronisko slimibu diagnoz&m — spina bifida un
hidrocefalija, pulmonala arteriala hipertensija, mukopolisaharidoze, cistiska fibroze, Dauna
sindroms, sirds mazspgja, bronhiala astma, iedzimta sirdskaite.

3) Veselibas veicina$anas joma: sabiedribas izglitoSana un informé$ana - Izveidota aktuala majas
lapa www.phlatvia.lv trTs valodas - latviesu, anglu, krievu valoda. Uzlabots majas lapas vizualais
tels, izveidoti aktuali teksti, ta ir tehniski vienkarsaka.

4) Labdaribas joma : tika turpinata skabek]a atbalsta programma: 2016.gada laika 21 pacients
sanéma atbalstu skabekla terapijas nodrosinasana (skabekla aparatu lietoSana, tehniska apkope,
filtru nomaina, aparatu piegade).

5) Pilsoniskas sabiedribas attistibas joma notika informativs pasakumu Pasaules PH diena 2016
Riga, Daugavmala ar tidenslidéju Sovu 2016.gada 5.maija Dalibnieku skaits:270. Vérojama plasa
masu mediju interese par pasakumu un PH diagnozes un pacientu problému jautajumiem.

.|Organizacijas darbibas rezultati vai sasniegumi kalendara gada attieciba uz meérka grupu
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un attiecigaja joma

1) Pilsoniskas sabiedribas attistiba: biedriba iestajusies 10 jauni biedri; PH dienas 2016 pasakuma
iesaistTjusies ap 40 brivpratigo - jauniesi un skoléni pavasara gajiena 5.maija cauri Vecrigai;

2) Veselibas veicinasana: sniegtas ap 27 konsultacijas jaunajiem PH pacientiem un esosajiem
pacientiem un vinu tuviniekiem par PH pacientu ikdienas dzivi, socialajiem jautajumiem,
slimibas vadibu.

3) Labdaribas joma: esam uzlabojusi dzives kvalitati 413 cilvékiem ar invaliditati un vingu
gimen&m - gan maznodro§inatajiem, gan triicigajiem, - izdalot mantisko ziedojumu - labdaribas
ziepes uz Lieldienam 2016.gada.

5) Pilsoniskas sabiedribas joma: PHB eksperti ir uzstajusies 2 starptautiskas konferences ka
lektori: I Baltijas PH konferencé aprili un Eiropas Pulmonalas hipertensijas Asociacijas
konference septembrT ar referatiem par pacienta lidzdalibu un meistarklase prezentacijas maksla.
6) Pilsoniskas sabiedribas attistibas joma: esam devusi ekspertu slédzienus par toposo Reto
slimibu planu 2017.-2020.g., par skabekla terapijas atbalsta nodro$inasanu citam nevalstiskam
organizacijam, piedaljuSies Veselibas ministrijas 3 darba grupu sédés - par Reto slimibu planu,
par PH kabineta izveidi valsti. Esam uzrakstijusi ligumu Veselibas ministrijai un P.Stradina
kliniskas universitates slimnicas vadibai par PH kabineta izveidi.

.|Organizacijas dibinataji/biedri un citas personas

7.1 dibinataju/biedru skaits 61
7.2 iesaistito personu skaits 1488
7.3 sabiedriska labuma guvéju skaits 1488

.|Kalendara gada sanemto ziedojumu izlietojums

8.1 kalendara gada sanemto ziedojumu kopsumma 30418 euro

8.2 kalendara gada izlietoto ziedojumu kopsumma 10024 euro, tai skaita:

8.2.1 sabiedriska labuma darbibai 10024 euro

8.2.2 kalendara gada administrativie izdevumi no kalendara 0 euro
gada izlietoto vispargjo ziedojumu kopsummas

.|Organizacijas darbibu veicinoSie faktori (pieméram, sadarbiba ar valsts parvaldes iestadeém,

komersantiem)

1) Sadarbiba ar uznémegjiem un privatpersonam ziedojumu piesaisté, daliba projektu un grantu
konkursos, lai veicinatu PHB darbibas atbalstu. 2016.gada nogal€ uzrakstits projekts konkursam
"Latvijas NVO fonds" 2017 gadam.

2) Turpinas sadarbiba ar Veselibas ministriju, Nacionalo veselibas dienestu, SUSTENTO,
Latvijas Reto slimibu aliansi, ar citam pacientu NVO - Dzivibas koks, Caladrius, Motus vita,
Latvijas Hemofilijas biedriba,2 vienigajiem pulmonalas hipertensijas specialistiem Latvija.

3) Noslegti sadarbibas ligumi par skabekla aparatu tehnisko apkopi ar uznémeéjiem par biedribai
izdevigiem nosacijumiem.

4) PHB ekspertus regulari aicina izteikt viedokli par veselibas jomas jautajumiem reto slimibu
joma masu medijos un darba grupas. Konsultéjam citas NVO par pacientu jautadjumiem un
biedribu darbu.

5) Ir izveidota 4-5 cilveku komanda, kas veicina biedribas darbu un pieslédzas biedribas
aktualitatém, apzina tas vajadzibas.

6) Ciesa sadarbiba ar Eiropas PH Asociaciju. PHB valdes priek$sédétaja ir Eiropas Asociacijas
valdes locekle, kas veicina PH pacientu jautajumu aktualizaciju un biedribas kapacitati, jo ir
piekluve jaunam zinaSanam, prasmém, iesp&jamai sadarbibai ar citam PH organizacijam Eiropa.

7) Iesp&ju robezas PHB ir aktiva socialajos tiklos, izplatot aktualitates veselibas joma: twitter,
facebook, majas lapa www.phlatvia.lv

8) Péc PHB ierosinajuma un ieinteresétibas veicinasanas viens fizioterapeits ieguvis magistra
gradu saistiba ar PAH pacientu majas vingrojumu kompleksa izveidi.

10.

Organizacijas darbibu kavéjoSie faktori

1)Joprojam mazs lidzdarbigo un aktivo biedru skaits.

2)Regularu ienakumu trikkums, lai nodrosinatu organizacijas pastavigu darbu un efektivi planotu
vidgja un ilgtermina planus.

3)Griitibas finans€juma piesaisté uznémeéjdarbibas vidg, jo netiek atbalstiti ilgtermina strukturali
plani biedribas attistibai, bet gan projekti vienreiz&ju pasakumu veida.

4)L1dz ar smago slimibas gaitu un to, ka diagnoze nav ieklauta apmaksajamo veselibas
pakalpojumu groza, vérojama organizacijas biedru mirstiba, kas ietekmé socialas integracijas
procesus.

5) Nav regularu algotu darbinieku - sociala darba organizatora, intereSu parstavibas eskperta,
jurista pakalpojumi nav pieejami. PHB darbiba notiek projektu veida.
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III. Turpmakas darbibas plans

11.

Organizacijas darbibas merkis

Ilgtermina projekti, pasakumi un citas aktivitates (TstenoSanas 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)

2017.gada ietvaros un 2018.gada:

1) Skabek]a atbalsta programma visa Latvija: skabekla aparati izdaliti pacientiem lietoSana, 2
pacientiem Sobr1d tiek segta aparatu nomas maksa. Sadarbiba par skabekla aparatu tehnisko
apkopi ar SIA “Hipnos” (pakalpojuma ziedojums).

2) Sadarbiba ar Latvijas Reto slimibu aliansi, lai parstavétu reto slimibu pacientu dzives
kvalitates veicinasanu.

3)Daliba veselibas jomas lémumu pienemsana un aktiva pulmonalas hipertensijas pacientu
interesu parstaviba Veselibas ministrija Un P.Stradina Universitates kliniskaja slimnica.

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

1)Stiprinat PHB kapacitati, piesaistot finans&jumu valsts un Eiropas [Tmena projektu
1stenoSana - konkursu, grantu veida - visu 2017.gadu.

3) Izveidot PHB konsultativo padomi, piesaistot nepiecie$amos ekspertus atsevisku
jautajumu risinasana.

Istermina projekti, pasakumi un citas aktivitates (isteno$anas 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) Iesakts Latvijas valsts "NVO fonda" projekts "Pulmonalas hipertensijas biedribas
darbibas stiprinasana" no 2017.gada 01.aprila -31.oktobrim. Ta ietvaros PHB 7 ménesu laika
darbosies sociala darba organizators, finansu piesaistes specialists, pacientu tiesibu un
intereSu parstavibas specialists, PR eksperts, notiks 1 dienas apmacibas mérka grupai, tiks
organiz&ta brivpratigo pamatgrupa, tiks izstradati atzinumi par veselibas jomas normativiem
aktiem, konsult€ti pacienti vinus interes€joSos jautajumos.

2) PHB ikgadgja kopsapulce 25.marta Riga - valdes vélésanas, gada parskata apstiprinaSana,
PHB darba stratégija.

3) Pasaules PH dienas 2017 pasakums Latvija 5.maija - notiek pasakuma idejas izveide.

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

1) Turpinat PH kabineta jautajuma risinajumu ar Veselibas ministriju un P.Stradina
Universitates klmisko slimnicu.

2) Veikt konkretas aktivitates, kas paredzgetas projekta "PHB darbibas stiprinasana" Iidz
2017.gada 31.oktobrim.

Vaditajs Ieva Plime
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