Biedribas, nodibinajuma un arodbiedribas gada parskats

Registracijas numurs 40008230081

Nosaukums SAKNES BIEDRIBA

Adrese Svétes iela 1-8, Riga, LV-1058
Taksacijas periods no 01.01.2024 Iidz 31.12.2024

Pamatinformacija
Darbinieku skaits 2
Darbibas sfera Biedriba

Likvidacijas sleguma bilance Ne

Ienémumu un izdevumu parskats (IIP)

Postena nosaukums R]l;lolg:s Pﬁrs;(ez;g:_l;gada p;f‘g:l:(:aizz;sg;?ia
II. Sanemtie ziedojumi un davinajumi 20 16 598 9 000
VII. Citi iepémumi 70 0 100
VIII. Ienémumi kopa 80 16 598 9100
IX. Izdevumi 90 25350 6 608
(1) Izdevumi, iznemot izdevumus saimnieciskas darbibas veikSanai 100 25350 6 608
3. Darba samaksa 130 1218 1050
4. Socialas apdro$inasanas un nodro§inajuma maksajumi 140 287 294
6. Citi izdevumi 160 23 845 5264
XI. Izdevumi kopa 250 25350 6 608
XII. Ienémumu un izdevumu starpiba 260 -8 752 2492
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Ziedojumu un davinajumu parskats (ZDP)

Postena nosaukums R}igg:s Pﬁrs;(ez;tga:_l;gada pzlli%zl;:;ge;?ia
I. Atlikums parskata gada sakuma (kopsumma), tai skaita: 10 16 082 13 690
- bezskaidra nauda 30 16 082 13 690
1. Visparigie ziedojumi (neierobeZotai lietoSanai), 50 16 082 13 690
I1. Parskata gada sanemto ziedojumu un davinajumu kopsumma, tai skaita: 90 16 598 9 000
- bezskaidra nauda 120 16 598 9 000
1. Visparigie ziedojumi (neierobeZotai lictoSanai): 140 16 598 9 000
1.1. Latvijas Republika registrétas juridiskas personas, 150 16 598 9 000
1I1. Ziedojumu un davinajumu izlietojuma kopsumma: 280 25350 6 608
1. Visparigo ziedojumu (neierobeZotai lietoSanai), 290 25 350 6 608
1.1. statiitos paredzétajiem mérkiem un uzdevumiem: 310 23 845 6532
1.1.1. sabiedriska labuma darbibai, 320 23 845 6532
1.2. administrativajiem izdevumiem, 340 1505 76
IV. Atlikums parskata gada beigas (kopsumma), tai skaita: 430 7330 16 082
- bezskaidra nauda 450 7330 16 082
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Ziedotaju un davinataju saraksts (ZDS)

Zietcilp();ﬁja Valsts pljrl'\s/lolfla!(sol?(s)(;s vg:s;‘:lllfzu‘fg: ({s Arvalstu adrese 1(\192:::'?)? M(zﬁ?z;( a Merkis Komentars
1|LR LV 40003731032 |ROCHE 6 098,00 Neierobezotai
juridiska LATVIJA lietoSanai
persona STIA
2|LR LV 40103314340 |BOEHRING 1 500,00 Neierobezotai
juridiska ER lietosanai
persona INGELHEIM
RCV GMBH
& COKG
LATVIIAS
FILIALE
3|LR LV 40103252820 | ASTRAZEN 3 000,00 Neierobezotai
juridiska ECA lietoSanai
persona LATVIJA
SIA
4|LR LV 40203254813 [BIOGEN 2 000,00 Neierobezotai
juridiska LATVIA SIA lietosanai
persona
5|LR LV 40003799209 |TAKEDA 1 500,00 Neierobezotai
juridiska LATVIA SIA lietoSanai
persona
6/LR LV 40203295830 [MEDISON 2 500,00 Neierobezotai
juridiska PHARMA lietoSanai
persona LATVIA SIA
Kopa (euro) 16 0,00
598,00
Nauda un mantiska kopa (euro) 16
598,00
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Vadibas zinojums

Vispariga informacija par organizaciju

Sabiedriska labuma organizacijas statuss Nav

Darbibas joma vai jomas

Darbibas joma

Galvena darbibas joma

—_—

Sociala aizsardziba un sociala labklajiba

4]
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Organizacijas darbibas mérki

Sabiedribas dala (galvena mérka grupa), uz kuru vérsta
organizacijas darbiba

1)Ar genétiski parmantotu slimibu
saistitu jautajumu risinasana dazadas
jomas: medicinas, socialaja,
ekonomiskaja, izglitibas, juridiskaja
un citas;

2)Izglitot un informét genétiski
parmantotu slimibu pacientus un vinu
tuviniekus;

3)Izglitot un informét sabiedribu
genétiski parmantotu slimibu joma;
4)Paplasinat un veicinat sabiedribas,
medicinas darbinieku un genétiski
parmantotu slimibu slimnieku
saskarsmes iespéjas;

S)Atbalstit cilvékus ar genétiski
parmantotam slimibam un vinu
tuviniekus;

6)Veicinat genétiski parmantotu
slimibu slimnieku vienlidzibu slimibu
diagnosticésana, arstéSana un apripé,
ka ari valsts pieskirta finanséjuma
sanemsanas zina;

7)Sekmét starptautisko sadarbibu ar
citam organizacijam genétiski
parmantotu slimibu joma;

8)Sekmét veselibas veicinasanu un
genétiski parmantotu slimibu
profilaksi;

9)Nodarboties ar labdaribu genétiski
parmantotu slimibu pacientu un vinu
tuvinieku laba.

Galvena merka grupa:

1)Cilveki ar genétiski parmantotam
slimibam, tostarp retam slimibam, un
Iidzcilveki;

2)Veselibas apripes iestades un
profesionali, kuri ir iesaistiti veselibas
apripé un saskaras ar genétiski
parmantotam, tostarp retam
slimibam;

3)Valsts un pasvaldibu institiicijas,
kuras iesaistitas iedzivotaju veselibas
vecina§ana un organizet veselibas
apripes pakalpojumu pieejamibu;
4)Uzpemumi un organizacijas, kuras
darbojas veselibas apriipes joma.
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Organizacijas galvenie sasniegumi parskata gada

Zinas par valdes locekliem

Aktiva darbiba valsts institiicijas
(Veselibas ministrija, Saeimas
komisijas, u.c.), piedaloties sapulces,
izsakot viedokli, rakstot atzinumus
par tiesibu aktu projektiem.
Realizéjot dazadus projektus un
aktivitates tiek sasniegta liela
auditorija, tadejadi veicinot Biedribas
mérku istenoSanu.

Biedriba organizeé un piedalas
publiskas diskusijas ar valsts
institiiciju parstavjiem. Piemeéram, lai
turpinatu 2023.gada iesakto darbu un
cinitos par arstéSanas iespéjam
bérniem, biedriba Genétiski
parmantoto slimibu pacientiem un
Iidzcilvékiem ,,Saknes” 2024.gada
maijs — septembris organizeja
publicitates kampanu.

Kampanas ietvaros biedriba
organizéja gan mediju attiecibas, gan
valsts institticiju viedoklu
publiskoSanu par zalu pieejamibu
bérniem. Notika intervijas un publiska
komunikacija ar atbildigajam
institicijam (sagatavoti raksti, sniegta
informacija medijiem, rakstitas
vestules valsts institiicijam, notika
tik§anas ar valsts institiiciju
parstavjiem.

Atziméjama ikgadéja konference
“Skalrunis” Runa skalak! Komunice
labak!, kura kopuma registréti 97
dalibnieki (no tiem 57 dalibnieki
klatien€), parstavot 52 organizacijas,
medijos 11 publikacijas, konferences
ierakstam Facebook un YouTube
kontos nedelas laika 4834 skatijumu,
zinu portala Jauns.lv lapu apmekléja —
145 360 skatijumi (neskaitot video
skatijumus).

Biedriba aktivi piedalijas Latvijas
Reto slimibu alianses pasakuma Reto
slimibu forums 2024 planos$ana un
organizésana.

Amata

Pilnvaru termins

- - v Atbrivosana
Vards Uzvards s(;::zrl:?ss No Lidz s datums
1{Laura Zvirbule 06.11.2014
2 |Juris Beikmanis 06.11.2014

Biedribas, arodbiedribas un to apvienibas biedru skaits uz parskata gada 31. decembri

Fiziskas personas
Juridiskas personas 0

Zinas par gramatvedi, kas parakstija gada parskatu
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Vards

Airisa
Uzvards Kréeslina

Zinas par revizijas institicijas locekliem

Vards

Uzvards

—_—

Agris

Zvirbulis
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Svarigakie notikumi parskata gada un nakotnes perspektivas

Zinas par organizacijas struktiiru
Informacija par darbibu regulgjoso politiku

Informacija par lémumu pienemsanas procesu

Informacija par finanSu parvaldibu

Informacija par darbiniekiem un citam algotam vai brivpratigam
amatpersonam, ekspertiem

Svarigakie notikumi:

1)Konferences “Skalrunis 2024
organizésana.

2)Aktivitates kuras verstas uz bérnu
ar genétiskam, retam slimibam
intereSu parstavibu, t.sk. darbs ar
valsts institiicijam un sabiedribas
izglitosana.

3)Aktiva darbiba pacientu interesSu
parstaviba valsts institiicijas kopa ar
citam nevalstiskajam organizacijam.
4)u.c.

Nakotnes perspektivas:

1)Turpinat piedalities sanaksmeés LR
Saeimas Socialo un darba lietu
komisija, Socialo un darba lietu
komisijas Sabiedribas veselibas
apakSkomisija, Deputatu grupas reto
slimibu pacientu atbalstam, ka ar1
dazadas sapulcés Veselibas ministrija.
2)Turpinat sadarbibu ar BKUS Reto
slimibu koordinacijas centru, ka ar1 ar
dazadam pacientu, arstniecibas
personu un farmacijas raZotaju jomas
nevalstiskajam organizacijam, tostarp
starptautiska limeni.

3)Turpinat dazadu izglitojoSo
aktivitasu istenoSanu (konferences,
seminari, publikacijas, daliba
diskusijas, u.tml.).

4)Organizet konferenci “Skalrunis
2025”.

Biedribas valde un biedru kopsapulce

Biedriba darbojas ieverojot Biedribas
statiitus, Biedribu un nodibinajumu
likumu, citus normativos dokumentus.

Biedribas augstaka parvaldes
instituicija ir biedru sapulce.

Biedru sapulces pienakumus biedru
sapulces kompetencé ietilpstosa
apjoma pilda no biedru kopskaita
ieveléta parstavju sapulce.

Biedribas izpildinstitiicija ir valde, kas
vada un parstav Biedribu.

Biedriba sanem ziedojumus, piedalas
valsts un pasvaldibu iepirkumos
pretendéjot uz budzZeta finanséjumu
Iigumu slégsanu. Visi norékini tiek
veikti bezskaidras naudas norekinu
veida.

Valdes locekli pilda savus pienakumus
par atlidzibu.

Piesaistitie brivpratigie un eksperti
nesanéma atalgojumu par savu darbu.
Parskata gada biedriba piesaistija 9
brivpratigos, kuri veltijusi
brivpratigajam darbam 315 stundas.
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IntereSu parstavniecibas aktivitates

Regulara piedaliSanas sanaksmés LR
Saeimas Socialo un darba lietu
komisija, Socialo un darba lietu
komisijas Sabiedribas veselibas
apakSkomisija, Deputatu grupas reto
slimibu pacientu atbalstam, sapulces
Veselibas ministrija, u.c..

Tiek sniegti atzinumi normativo aktu
izstrades procesa.

Sadarbiba ar citam nevalstiskaja
organizacijam.

Organizacijas veiktas finanSu piesaistes aktivitates parskata gada Valde aktivi darbojas ziedojumu

piesaiste.
Gatavoti pieteikumi valsts un
pasvaldibu budZeta lidzeklu

sanems$anai.
Informacija par brivpratigo darbu
Brivpratiga darbavietas
Darbavieta Darba vei'céju Nostradato §tundu
kopskaits kopskaits
1|Projektu koordinatori 2 120
2|Projektu asistenti 3 70
3[Gramatvede 1 10
4|FinanSu konsultants 1 20
5|Jurists 1 30
6|Sabiedrisko attiecibu specialists 1 65
Kopa 9 315

Nozimigakie pasakumi, projekti, aktivitates un cita informacija Konference “Skalrunis”.

Atzinumu gatavoSana normativo aktu
izstrades procesa.

Projektu pieteikumu gatavoSana.
Ziedotaju piesaiste.

Informacija, ko sniedz organizacijas, kas gramatvedibu karto vienkarsa ieraksta sistema

Organizacijas mérku sasniegSanai un saimnieciskaja darbiba izmantotie ilgtermina ieguldijumi

Nosaukums

Atlikusi vértiba

1 |nav

7330,00

Naudas maksajumu uzkrajumu fonda atlikumi

Kadastra apziméjums

Atlikums parskata gada sakuma [ Atlikums parskata gada beigas

—

2620

16082,00 7330,00

Kopa

16082,00 7330,00
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Detalizeta informacija par izlietotajiem ziedojumiem un davinajumiem (DIIZD)

Ziedojumu un davinajumu izlietojuma apraksts

Ziedojumu un davinajumu
izlietojums (euro)

Ziedojumu un davinajumu izlietojuma summa (euro)

no visparigiem ziedojumiem

no mérkziedojumiem (noteiktiem

no anonimiem ziedojumiem un

(neierobeZotai lietoSanai) meérkiem) davinajumiem
1 2 3 4 5 6

1|1. Pasakumu organizé$ana 0,00

2| Tehniskie pakalpojumi 9 547,00 9 547,00
3|Izdales materiali 2 372,00 2 372,00
4|Komunikacijas un marketinga pakalpojumi 2 468,00 2 468,00
5|Telpu ire 4 088,00 4 088,00
6| Citi pasakumu izdevumi 3 468,00 3 468,00
7|2. Statiitos paredzétajiem mérkiem un 3407,00 3 407,00

uzdevumiem
Kopa 25 350,00 25 350,00 0,00 0,00
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Revizijas institiicijas zinojums (RIZ)

|ReVIziias institlicijas zinojums |Saknes revizija 2024.asice

M Apliecinu, ka dokumenta nestrukturétajas datnés nav ieklauta informacija par fizisko personu datiem
Sagatavoja LAURA ZVIRBULE

E-pasts airisal23@jinbox.lv

Talrunis 26386044

Dokumenta numurs EDS: 105638611 Dokumenta sagatavotajs: LAURA ZVIRBULE
Parakstitaja vards, uzvards: LAURA ZVIRBULE ParakstiSanas datums: 31.03.2025
Parakstitaja personas kods: 06067711825

ParakstiSanas laiks:

21:23:54
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https://eds.vid.gov.lv/attachment/52df9c68-2a53-4646-93d3-8c910231c106?refid=105638611

