Iepriekséja gada darbibas parskats un turpmakas darbibas plans

Registracijas numurs 40008181693
Nosaukums PULMONALAS HIPERTENSIJAS BIEDRIBA
Taksacijas gads 2017

I. Vispariga dala

1.

Organizacijas darbibas merkis

Pulmonalas hipertensijas biedribas (PHB) mérki ir apvienot pulmonalas hipertensijas pacientus,
vingu gimenes loceklus un jomas profesionalus; veicinat slimnieku dzives kvalitates uzlabosanu;
inform@&t un izglitot sabiedribu, pacientus un vinu gimenes par saslim$anu ar pulmonalo
hipertensiju, veicinat informétibu par tas diagnostiku un arstéSanas iesp&jam. Statiitos noteikto
merku Tstenosanai PHB palidz pacientiem integréties sabiedriba, sekmgjot vinu un vinu gimenes
loceklu izglitoSanu, socialo apriipi un rehabilitaciju; konsulte pacientu tiesibas; pievers
sabiedribas un par veselibas apriipi atbildigo institliciju uzmanibu §is retas slimibas problémam,;
veicina arstnieciskas profilakses un rehabilitacijas iesp&jas pulmonalas hipertensijas pacientiem;
sekmé pulmonalas hipertensijas pacientu iesaistiSanu pilsoniskas sabiedribas aktivitates; parstav
pacientu intereses valsts institiicijas, sniedz praktisku atbalstu pacientiem un vinu gimeném.

.|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 - Cilvéki ar invaliditati
14 - Gimenes, kas audzina bérnu ar invaliditati

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

II. Darbibas parskats

5.

Merka grupam adreséetie 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, paréjos projektus uzskaitit)

1. Pilsoniskas sabiedribas attistibas joma tika Istenots Latvijas NVO fonda projekts "Pulmonalas
hipertensijas biedribas darbibas stiprinaSana", ko administréja Sabiedribas integracijas fonds.
Projekta termins 01.04. - 31.10.2017. - 7 ménesi, finanséjums 14856.00 EUR. Aktivitates un
rezultati: Tstenotas apmacibas socialo pakalpojumu izveidg, savu tiesibu parstaviba, motivésana,
slimibas vadiba 2017.gada 20.julija Lilast€, dalibnieku skaits 32; 7 mé&nesu laika tika veikts
sociala atbalsta darbs - sniegtas 115 telefoniskas konsultacijas, 12 klatienes konsultacijas,
organiz&ta skabek]a programma, transportéti cilveki ar invaliditati uz pasakumu norises vietam;
tika piesaistiti jauni biedri; ir izveidota 13 brivpratigo pamatgrupa, kuras sastava ir medicinas
studenti un jaunie specialisti; tika veikta interesSu aizstaviba Veselibas ministrija, P.Stradina
kliniskas universitates slimnica un citas institiicijas - izstradati 3 atzinumi par normativo aktu
projektiem, notika tikSanas ar valsts institliciju parstavjiem un daliba 2 darba s€dgs; projekta
ietvaros notika PHB inventara papildinasana - iegadats mobilais telefons, multifunkcionala biroja
iekarta (printeris, skeneris, kopétajs), biroja piederumi; aktivi tika veikts finansu piesaistes darbs -
izstradati un iesniegti 5 pieteikumi dazadu finansu instrumentu piesaistei (3 pieteikumi atbalstiti),
tika atjaunota ziedotaju datubaze un nosiititas 144 ziedojumu véstules.

2. Labdaribas joma biedriba par ziedotaju lidzekliem: veica pasakumus skabekla atbalsta terapijas
nodro§inasanai visa 2017.gada ietvaros - 27 PH pacientiem sniegts atbalsts aparatu piegadg,
tehniskaja apkop€, aparatu nomas segsana; smagi slimiem 2 cilvekiem ar invaliditati tika sniegts
praktisks atbalsts veselibas uzlabosana - fizioterapija, arvalstu specialistu konsultacijas,
operacijas un rehabilitacijas izdevumi arvalstis, medikamentu iegade.

3. Veselibas veicinasana sadarbiba ar fizioterapeiti Linu Butani, kas specializgjusies PAH
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terapija, tikai izstradats vizuali pievilcigs izglitojoss materials ar paskaidrojosam fotografijam
"Vingrojumi cilvékiem ar PAH". Buklets laists klaja 100 eksemplaru apjoma drukata veida un
ievietots PHB majas lapa. Buklets izplatits pacientiem pa pastu un izdalits klatiené Vingro$anas
apmacibu seminara Riga 2017.gada 25.novembrl. Dalibnieku skaits seminara 27 cilveki ar
invaliditati. Kopgjais Bukleta sanéméju skaits: 73 cilveki, lejupielades no interneta vietnes 12
reizes. Projekta lidzfinansétajs: Rigas domes Labklajibas departaments. Projekta termins: 01.08. -
01.12.2017. - 4 ménesi. Kopgjais finansgjums: 2203,26 EUR.

4. Sabiedribas izglitosana un informésana: 2017.gada 5.maija Bauska notika Pasaules PH dienas
atzimésana ka PH pacientu salied@Sanas pasakums, interesentiem tika veikti veselibas m&rjjumi
un informativo materialu par PH diagnozi izdale, pacienti uzdavinaja Bauskai gingka koku ka
ilgmiizibas simbolu, notika vingroSanas nodarbiba svaiga gaisa. Dalibnieku skaits: 32 cilveki.
Visa gada laika tika uzturéta PHB majas lapa un socialo tiklu konti, kuros ievietota aktuala
informacija par veselibas un socialas jomas aktualitatém, par jaunumiem PH diagnostika un
arstéSana, par pacientiem aktualiem notikumiem. Unikalo dalibnieku skaits, kas apmekl&ja majas
lapu un iepazinas ar PHB facebook un twitter kontu informaciju: 6152 cilveki.

5. Sabiedribas integracijas joma 2017.gada 25.marta Riga notika PHB kopsapulce, dalibnieku
skaits 46, tika ieveleta biedribas valdes, pienemts biedriba jauns goda biedrs un apspriesti aktuali
jautajumi par PH kabineta nepiecieSamibu valsti.

Pilsoniskas sabiedribas attistibas joma un pacientu tiesibu aizstavibas jomas virziSanai notika
daliba 2 starptautiskos pasakumos: Lietuva darba seminara par sadarbibu un pieredzes apmainu
piedalijas 2 biedribas parstavji, Eiropas PH asociacijas 2017.gada kongresa piedalijas 1
dalibniece. Viens PHB dalibnieks informgja arstus specialistus par PH diagnozi Latvijas 2.Reto
slimibu konferencé Riga, 2017.gada 22.aprili.

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

1. Pilsoniskas sabiedribas attistiba: biedriba 2017.gada iestajusies 19 jauni biedri; izveidota 13
brivpratigo jaunieSu pamatgrupa; izstradati 3 atzinumi par normativo aktu projektiem, nosfititas 3
véstules par PH pacientiem aktualam problémam; notika daliba 2 darba grupu s€dés par Reto
slimibu plana 2017.-2020.gadam izstradi; PHB parstavji piedalijas 3 konferencés un darba
seminaros: 2 no tiem notika uzstaSanas un Latvijas pieredzes prezent€sana, viena konferencé tika
izdaliti izglitojosi materiali par PH diagnozi; 32 PH pacientiem un vinu gimenes locekliem notika
Apmacibu Darbnicas socialo pakalpojumu izveid€, pacientu tiesibas, normativo aktu pienemsana
un motiveésana. PHB aktivi iesaistijas jautajuma par PH kabineta izveidi un pauda savu viedokli
radio un TV, izklastija savu viedokli véstulés PSKUS un Veselibas ministrijai, izstradaja un
iesniedza vestuli VM, lai rosinatu PAH diagnozi ieklaut apmaksajamo saraksta. Biedriba
izveidojusi 2017.gada Konsultativo padomi 12 cilvéku sastava, lai lemtu par sisteémiskiem un
strukturaliem jautajumiem biedribas darbibas veicina$anai.

2. Veselibas veicinasana: izstradats Buklets "Vingrojumi cilvékiem ar PAH", izdalits 73
pacientiem; notikusas Vingro$anas apmacibas 27 cilvékiem ar invaliditati; sniegtas 115
telefoniskas konsultacijas, 12 klatienes konsultacijas par slimibas vadibu, skabekla terapiju,
pacientu tiesibu jautajumos, izskatiti un kartoti dokumenti 3 pacientiem uz VDEAK invaliditates
nokartosanai; aktivi izglitota sabiedribu par bistamu un retu slimibu - 6152 cilvéks tika iesaistits
biedribas majas lapas un socialo kontu informacijas apguve, Pasaules PH dienas atziméSanas
pasakums sniedza atbalstu 251 Latvija diagnostic€tajam PAH pacientam. P&c PHB ierosmes, kas
aizsakas 2015.gada, Veselibas ministrija Reto slimibu plana no 2018.gada ar realu finans€jumu ir
iek]avusi valsts apmaksatu pulmonalas enderektomijas operaciju arvalstis smagi slimiem
cilvekiem ar PAH un $aja plana ir ieklauta viena valsts apmaksata plausu transplantacija
cilvékiem ar retam slimibam.

3. Labdaribas joma: notika skabekla atbalsta programma, kuras ietvaros sniegts atbalsts 27
cilvékiem ar PAH; 2 komplicétiem invalidiem sniegta palidziba medicinas pakalpojumu
apmaksa, 11 jaunajiem PHB biedriem izdaliti pulsa oksimetri, lai kontroletu savu veselibas
stavokli.

.|Organizacijas dibinataji/biedri un citas personas

7.1 dibinataju/biedru skaits 83

7.2 iesaistito personu skaits 2123

7.3 sabiedriska labuma guvéju skaits 2123

.|Kalendara gada sanemto ziedojumu izlietojums

8.1 kalendara gada sanemto ziedojumu kopsumma 11640 euro

8.2 kalendara gada izlietoto ziedojumu kopsumma 16830 euro, tai skaita:
8.2.1 sabiedriska labuma darbibai 16825 euro
8.2.2 kalendara gada administrativie izdevumi no kalendara 0 euro

gada izlietoto vispar€jo ziedojumu kopsummas

.|Organizacijas darbibu veicinoSie faktori (pieméram, sadarbiba ar valsts parvaldes iestadem,
komersantiem)

1. Latvijas NVO fonda projekts "Pulmonalas hipertensijas biedribas darbibas stiprinasana"
sniedza iesp&ju apmaksat pacientu tiesibu un interesu parstavibas eksperta darbu, sociala atbalsta
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organizatora, PR un pasakumu organiz&taja, finanSu piesaistes specialista darbu - tika nodro$inati
trukstoSie cilveékresursi 7 ménesu laika. Sa pasa projekta ietvaros tika sagadi nepiecieSamie
tehniskie resursi: mobilais telefons, biroja iekarta, printera tinte, kancelejas piederumi.

2. Biedribas vadibas spgja izstradat un efektivi vadit projektus, piesaistit finans&jumu ne vien no
biznesa sektora, bet ari no citiem finanSu instrumentiem.

3. Cilvéku ar PAH interese par iestasanos biedriba un gataviba attistit pilsonisko sabiedribu.

4. PHB atpazistamiba publiskaja vide un uzkrata reputacija un pieredze sadarbiba ar masu
medijiem.

5. Biedribas sadarbiba ar Eiropas PH asociaciju "PHA Europe", ar Lietuvas, Igaunijas, Ukrainas
PH pacientu biedribam, sadarbiba ar arstiem specialistiem Latvija, citam veselibas jomas NVO
(Latvijas Reto slimibu aliansi, Latvijas Hemofilijas biedribu, Caladrius, Saknes, u.c),, sadarbiba
ar Veselibas ministriju, Nacionalo veselibas dienestu. Uzsakta sadarbiba ar Bauskas novada domi
un Reto slimibu koordinacijas centru B&rnu kliniskaja universitates slimnica.

10.

Organizacijas darbibu kavéjoSie faktori

1. Regularu ien@mumu trikkums, kas nelauj sniegt nepiecieSamo atbalstu cilvekiem ar PAH un
vigu gimen&m: nav iesp&ju algot specialistus vidgja termina ietvaros, ka ari planot aktivitates
ilgtermina pastaviga finansu trikuma del.PHB darbiba joprojam norit projektu veida. Biznesa
sektors atbalsta vienreiz&jus pasakumus, nevis ilgstoSus un pastavigus, kas nestu lielaku
pievienoto vértibu mérka grupai.

2. Neliels aktivo biedru skaits, kas gatavi iesaistities pasakumu tapsana. Tas veérojams gan
slimibas d&l, gan mazo zinasanu del. L1dz ar to biedribas darbs ir atkarigs no paris aktiviem
cilvékiem, kas ilgtermina nav pienacigs risinajums.

3. No 2018.gada valst ir ieviestas nodoklu atlaizu izmainas attieciba uz ziedojumiem SLO. Tas
ietekm@s biznesa sektora sniegto atbalstu sabiedriska labuma organizacijam - neapSaubami $is
atbalsts samazinasies. Tapéc tas uzskatams par biedribas darbibu kavéjosu faktoru.

4. Resursu nepietiekamiba: cilvekresursu, taja skaita vadibas Iimen, jo vienam cilvékam ir
samera griiti organizet gan finans€juma piesaisti, gan atbalsta sniegSanu mérka grupai, gan
pasakumu organizéSanu un ikdienas darba nodro$inasanu; zinasanu un kvalitativas pieredzes
intere$u parstaviba, kas nestu realus rezultatus PAH pacientiem.

III. Turpmakas darbibas plans

11.

Organizacijas darbibas mérkis

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 visa Latvija: 18 skabekla aparati izdaliti lietoSana
pacientiem, noslégts ligums par sadarbibu ar SIA "Hipnos" par tehniskas apkopes veikSanu
(pakalpojuma ziedojums); tiks turpinats atbalsts pacientiem skabekla terapijas nodrosinasana;
2) Sadarbiba ar citam NVO un starptautiskam organizacijam Eiropa: Latvijas Reto slimibu
aliansi, Latvijas Cistiskas fibrozes biedribu, "PHA Europe", Latvijas Hemofilijas biedribu,
Lietuvas, Igaunijas PH biedribam;

3) PAH pacientu intereSu parstaviba valsts institficijas Latvija - PH kabineta jautajums,
apmaksatu medikamentu probléma, parstaviba darba grupas Veselibas ministrija; sadarbiba
ar Reto slimibu koordinacijas centru, Nacionalo veselibas dienestu, Labklajibas ministriju.

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

1) planots veidot socialo pakalpojumu bazi, lai veicinatu biedribas kapacitati un tas sp&ju
iesaistit mérka grupu sava stavokla iesaistiSana; pasakums paredzets Latvija cilvekiem ar
invaliditati, vispirms veicot vajadzigo resursu izp&ti un finans€juma piesaistes uzdevumus;

2) ieviest sadarbibu ar arvalstu PH biedribam kopigu projektu veidosanai un istenosanai, lai
uzlabotu PH pacientu informétibu, zinaSanas un rastu iesp&ju socializacijai arpus ierasta loka;
projekti paredzgeti Latvija un kaiminvalstis atkariba no projektu resursu pieejamibas un
konkréto projektu aktivitatém.

Istermina projekti, pasakumi un citas aktivitates (isteno$anas 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) Projekts "Atbalsta programma cilvékiem ar PAH". Termins: 01.03. - 31.12.2018.
Finansgjums: 9493.40 EUR. Projektu atbalsta AS "Latvijas valsts meZzi" socialas palidzibas
programmas ietvaros un administré fonds "Ziedot.Iv". Projekta aktivitates notiks visa Latvija,
ta ietvaros tiek algots asistents personam ar invaliditati, notiks 8 apmacibu seminari par
skabekla terapiju visos Latvijas novados, tiks izstradata prezentacija - apmacibu kurss par
skabekla terapiju, tiks iegadats inventars veselibas monitorésanai (holesterina l[imenim,
glikozes ITmenim, trigliceridu Itmena noteikSanai). Projekta paredzets sniegt atbalstu 260
cilvekiem, iesaistit 10 brivpratigos organizacijas darba.

2) PHB kopsapulces un socialas integracijas pasakuma organizéSana 2018.gada maija
Salaspilt - idejas attistiba, dalibnieku aptaujasana, pasakuma planosana.
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planotie (noradit ne vairak ka piecus nozimigakos projektus un veidot 1su aprakstu, papildus
noradot norises laiku un vietu, pargjos projektus uzskaitit)

1) Sastadit tami un planot Pasaules PH dienas pasakumu maija - sadarbiba ar Eiropas PH
organizaciju pasakuma finans€juma piesaisté un idejas stenosana.

2) Gatavoties 2.Baltijas PH konferencei Lietuva, kas notiks §.g. 19.oktobrT - PHB parstavim
jauzstajas ar prezentaciju.

3) Istenot veselibas darbnicas Latvijas bérniem ar invaliditati 2018.gada vasara, iesaistot 10
bérnus un vinu vecakus rado$os un atraktivos pasakumos 2 dienu laika.

Vaditajs Ieva Plime

4/4



