“LIELAS PARMAINAS SAKAS NO ATSEVISKIEM CILVEKIEM,
UN KATRS NO MUMS VAR DOT SAVU ARTAVU.”
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GENETISKI PARMANTOTO SLIMIBU
PACIENTIEM UN LIDZCILVEKIEM

Kopa varam paveikt vairak

Pats vardu salikums “retas slimibas” norada uz to, ka muasu nav
daudz. Lidz $im bridim Latvija reto slimibu kods pieskirts aptuveni
2000 pacientu. Mums ir atskirigas diagnozes un problémas, tacu
mums visiem ir kopiga vajadziba - tapt pienemtiem un sadzirdéti-
em ne tikai gimenég, bet ari valstiska limeni.

Pieredze ir apliecinajusi, ka, darbojoties kopa, varam panakt vairak
neka katrs atseviski, tapéc ari biedriba “Genétiski parmantotu
slimibu pacientiem un lidzcilvékiem “Saknes™ aktivi sadarbojas ar
citam nevalstiskajam organizacijam, kuram tapat ka mums rap
veselibas aprapes sistémas pilnveidosana.

Sadarbiba starp pacientu organizacijam ir loti batiska, tapéc man
ir prieks, ka ari biedriba “Saknes” ir pievienojusies Latvijas Reto
slimibu aliansei. No “Saknu” parstavjiem esam sanémusi nozimigu
atbalstu daZados jautajumos: politikas veidosana, atzinumu
gatavosana, projektu realizacija un problému risinasana. Biedriba
“Saknes” un Latvijas Reto slimibu alianse regulari apmainas ar
aktualo nozares informaciju, kas lauj paplasinat skatijumu uz
pacientu problémam, ipasi tad, ja tas saistits ar pakalpojumu un
medikamentu pieejamibu pacientiem ar retam slimibam.
(Latvijas Hemofilijas biedribas un Latvijas Reto slimibu alianses
prezidente Baiba Ziemele.)

Ja ari Tevi vai kadu no Taviem gimenes locekliem ir skarusi reta
slimiba, nepaliec mala, bet klasti par dalu no masu saimes. Ir
svarigi laiku pa laikam sanakt kopa, lai sniegtu cits citam atbalstu,
apmainitos pieredzé un formulétu kopéju mérki, kurs mas tuvinas
pilnvértigakai dzivei. Vairak par masu aktivitatém un iespéju
iesaistities biedriba lasiet majaslapa www.saknes.lv
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Biedriba “Genétiski parmantoto slimibu pacientiem un lidzcilvékiem “Saknes™ ir
2014. gada 6. novembri dibinata organizacija, kas apvieno genétiski parmantotu
slimibu pacientus un vinu lidzcilvékus. MGsu mérkis ir aizstavét So cilvéku intereses
un sniegt visu nepieciesamo informaciju par konkréto slimibu, vienlaikus izglitojot
arl sabiedribu par genétiski parmantotajam slimibam un veicinot 30 pacientu
integraciju.

Biezi vien genétisko slimibu pacientiem un vinu lidzcilvékiem trakst informacijas
par pieejamo valsts atbalstu un citiem juridiskiem vai mediciniskiem jautajumiem,
tapéc jau vairakus gadus péc kartas més organizéjam Genétiski parmantoto
slimibu dienu, kuras ietvaros pacientiem ir iespéja tikties ar jomas specialistiem un
neformala gaisotné satikt citus pacientus, kurus skarusi lidziga diagnoze.

Par tradiciju ir kluvusi ari avizes “Saknes” izdosana, kura apkopota informacija par
genétiski parmantoto slimibu diagnostiku, arstésanu, pacientu tiesibam. Avizé ir
lasami arf pacientu un vinu lidzcilvéku pieredzes stasti.

Biedriba “Saknes” $ajos gados ir aktivi sadarbojusies ar dazadam nevalstiskajam
organizacijam un valsts institucijam, piedalijusies normativo aktu sabiedriskajas
apspriedés, parstavot pacientu intereses Veselibas ministrija, ka ari sniegusi
atzinumus par Ministru kabineta noteikumu projektiem, kuri skar pacientu
intereses, ka ari iniciéjusi un piedalijusies daudzas citas aktivitatés, kuras veltitas
veselibas jomas uzlabosanai.

Cilvékam, kuru skarusi smaga slimiba, nereti ir grati tikt gala ar ikdienas pienaku-
miem un nepietiek spéka, lai cinitos par savam tiesibam. Si iemesla dé| biedriba
“Saknes” ir kluvusi par vidutaju starp pacientu un dazadam instittcijam. Esam
Vérsusies ar iesniegumiem Veselibas ministrija, Saeima un pie Latvijas Republikas
tiesibsarga, lai informétu par lielaku pacientu tiesibu aizsardzibas nepieciesamibu,
jo 3obrid reto slimibu pacienti Latvija jatas Tpasi neaizsargati. lemesls tam ir
dzivibas funkciju uzturésanai nepiecieSamo medikamentu milzigas izmaksas,
kuras pasu spékiem segt nav iespéjams teju nevienam Latvijas iedzivotajam, jo
ipasi cilvékiem ar invaliditati, kas ir objektivi ierobezoti savas iespéjas iegat
lidzeklus arstniecibas izmaksam.

Tapat esam sniegusi juridisku palidzibu biedribas “Saknes” biedriem dokumentu
sagatavosana, kas saistiti ar medikamentu kompensacijas pieprasisanu, valsts
iestazu lemumu parsudzésanu augstaka instancé un tiesa, ka ari ir realizéta biedru
parstavnieciba tiesa vairakas instancés, taja skaita — kasacijas instancé.

Dalailama ir teicis: “Lielas parmainas sakas no atseviskiem cilvékiem, un katrs no
mums var dot savu artavu.” Més - biedriba “Saknes” - ticam, ka ari ar maziem
soliem ir sasniedzami lieli merki, tapéc més turpindasim stradat pie iesakta un
cerésim, ka visiem kopa mums izdosies panakt, ka ikviens cilvéks neatkarigi no
veselibas stavokla saja valsti ir vertiba.
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RETAS SLIMIBAS NEVAR IZARSTET, TACU VAR ATVIEGLOT SLIMIBAS GAITU

Vai sirgt ar kadu reti izplatitu slimibu nozimé samierinaties ar dzivi cetras sienas vai tomér
sanemt atbilstosu aprupi, kas lauj bt dalai no sabiedribas? Reto slimibu koordinacijas centra
vaditaja leva Malniece stasta par to, kada Latvija ir medicinisko pakalpojumu pieejamiba
pacientiem ar retajam slimibam un ka zinatnes attistiba génu izpétes joma var mums palidzét
nakotné.

Kas ir retas slimibas un cik daudz reto slimibu pacientu ir Latvija?
Tas ir dzivibu apdraudosas vai hroniski novajinosas slimibas, kas ir reti sastopamas un skar ne vairak ka

1 no 2000 cilvekiem. Lidz Sim bridim ir atklatas apméram 8000 reto slimibu. 80% So slimibu ir
genétiskas izcelsmes. Pargjas ir reti sastopami Jaundabigo audzéju veidi, autoiminas slimibas, infekci-

jas slimibas u. c.

Reto slimibu koordindcijas
centra vaditaja

leva Malniece

Sogad BKUS pasparné tika izveidots Reto slimibu koordinacijas centrs. Kadus pakalpojums Sis centrs sniedz?

2016. gada decembri bija registréti 224 reto slimibu pacienti, 2017. gada decembri reto slimibu kods
tika pieskirts jau 1932 cilvékiem. Vél ir loti daudz diagnosticétu, bet neregistrétu pacientu, ka ari tadu,
kuri vél tikai gaida savu diagnozi.

Viena no Reto slimibu koordinacijas centra funkcijam ir pilnveidot reto slimibu pacientu registru un organizét mérktiecigu aprapi, palidzot
pacientiem ar padomu, pie kadiem specialistiem vérsties. Paraléli notiek ari arstu informésana par orfanajam jeb retajam slimibam, sniedzot
informaciju par orfano slimibu klasifikatoru un nepieciesamas dokumentacijas aizpildisanas proceduru, lai uzliktu ORPHA kodu.
Turpmak pacientiem ar retam slimibam tiks nodrosinata iespéja sanemt valsts apmaksatus molekularas genétikas izmekléjumus, multidisci-

plinaru konsiliju ieteiktas terapijas ari tadam retam
slimibam, kuram lidz $im arstésana Latvija nebija
iespéjama, ka arl veselibas stavokla koordinétu
novérosanu dinamika. Centrs nodrosinas pakalpoju-
mus gan bérniem, gan pieaugulajiem, taja skaita
gratniecém, kuru vél nedzimu3ajam bérninam
konstatéta reta slimiba.

Reto slimibu koordinacijas centra iespéjams sanemt
konsultaciju ne vien pie pediatra un internista ar
kompetenci retajas slimibas, bet ari pie psihologa un
uztura specialista.

Ja cilvékam ir aizdomas, ka ar vinu pasu, vai bérnu
kaut kas nav kartiba, kur batu jameklé palidziba?

Ja vecakiem skiet, ka bérna attistiba nenorit atbilstosi
vecumposmam, vai ari vini ir ievérojusi kadus netipi-
skus simptomus, vispirms vajadzétu doties pie
gimenes arsta (pediatra), kur$ atkariba no sadzibam
nosutis pie atbilstosas jomas specialista (neirologa,
kirurga, ginekologa vai cita). Otrs cel$ ir doties uzreiz
uz Bérnu slimnicu pie pediatra ar kompetenci retajas
slimibas. Pediatrs izvértés bérna stavokli un piesaistis
vajadzigos specialistus.

Ja aizdomas par kadu netipisku saslimsanu ir pieau-
gusajam, algoritms ir lidzigs - vispirms jaiet pie
gimenes arsta vai internista ar kompetenci retajas
slimibas, talak — pie specialistiem. Ja specifiskie
izmeklgjumi jau ir veikti, jadodas pie genétika.
Genétiku konsilijs izvérté, vai nepiecieSsams veikt
molekularos izmekléjumus. Kad genétikis ir izvértéjis
pacienta stavokli, vins novirza pacientu uz ambula-
toro novérosanu vai uz kadu no lielajam universitates
slimnicam, kuras nakotné planots izveidot atbalsta
vienibas reto slimibu pacientiem.
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BKUS Mediciniskas genétikas un prenatalas diagnostikas klinika: 67514618
RSKC koordinators: 26680056

retasslimibas@bkus.lv
“Genétikas maja”, Vienibas gatve 45, Riga. Darba dienas 8:00-16:00
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RETAS SLIMIBAS NEVAR IZARSTET, TACU VAR ATVIEGLOT SLIMIBAS GAITU

Cik viegli Latvija ir tikt pie genétika?

Pieaugusajiem ir jagaida lidz 6 ménesiem.
Citur pasaulé ir aptuveni 1 gadu ilgs
gaidiSanas laiks. Bérniem lidz 2 gadu
vecumam gaidisanas laiks ir lidz 3
ménesiem. Lidzigi ka onkologija ari
genétika darbojas “zalais koridors” Ja
gimenes arstam Skiet, ka ir vajadziga
steidzama konsultacija un novérotie
simptomi ir dzivibu apdraudosi, vins var
aizpildit anketu BKUS majas lapa un
paatrinat procesu, lai noklatu pie
specialista.

Vai specialisti ir vienlidz pieejami ari
pacientiem no lauku regioniem?

Vairums specialistu tomér koncentréjas
Riga. Tacu mums ir plans noteiktam
pacientu grupam organizét “vienas dienas
stacijas”, kad pacienti no visas Latvijas
varés vienu dienu ambulatori pavadit
Bérnu slimnica un 3aja diena sanemt visas
nepiecieSamas specialistu konsultacijas. Ir
uzsakta pacientu novérosana dinamika,
organizéjot izmekléjumus un konsultaci-
jas par slimibu grupam, pieméram,
neiromuskularie pacienti, pacienti ar acu
slimibam, pacienti ar retam kaulu
slimibam. Sobrid veél nevaram 3$adus
pakalpojumus piedavat pilnigi visam
slimibu grupam, ta¢u pakapeniski uz to
ejam. Ir svarigi organizét 3adas “vienas
dienas stacijas,” jo, pieméram, pacientiem
ar kustibu traucéjumiem, izbraukat pie
katra  specialista atseviski ir |oti
apgrutinosi.

Lidz $im mums ir bijusas divas “follow up
jeb uzraudzibas programmas neiromu-
skularajiem pacientiem, kad 4 dienu
garuma vairaku specialistu komanda
stradaja un uzraudzija bérnu stavokli. Péc
uzraudzibas programmas pacientiem tika
dotas rekomendacijas un nosutijumi pie
papildu specialistiem. Atsauksmes bija |oti
labas, tapéc centisimies So iniciativu
turpinat ari nakotné.
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Kada ir medikamentu pieejamiba reto
slimibu pacientiem?

Diemzél augstas cenas dél ne visus
medikamentus iespéjams kompensét.
Reizi gada Veselibas ministrija lemj, vai var
atlauties konkrétajai pacientu grupai
uzsakt arstésanu ar konkréto medikamen-
tu. No $i gada planots, ka tiks uzsakta Fabri
slimibas arstésana.

Jo precizak spésim noteikt potencialo

pacientu skaitu, jo precizakus finansu
aprékinus varésim veikt, un lidz ar to valsts
varés izvértét, vai So medikamentu
kompensacija ir iespéjama.

Tacu ir jasaprot arl tas, ka medikamenti
nevar izarstét slimibu, vienigi paléninat
slimibas progresu un novérst atseviskus
simptomus. Pirms [émuma nozimét
pacientam to vai citu medikamentu tiek
sasaukts konsilijs un tiek rakstiti uzsaksanas
un atcel$anas kritériji katram no medika-
mentiem. Tas, ka pacientam tiek uzsakta
terapija, nenozimé, ka vins to varés sanemt
visu laiku. Var gadities, ka terapija tiek
atcelta, jo ir stajusies spéka atcel$anas
kritériji, proti, slimiba ir progreséjusi tik
talu, ka terapija vairs nesniedz rezultatus.

Vai genétiskas saslimsanas iespéjams
noteikt jau gritniecibas laika?

Sobrid jau pirmaja gratniecibas trimestri
(11. — 14. nedéla) ir iesp&jams atpazit
atseviskas retas slimibas. Sena pagatné tas
viss atklajas tikai dzemdibu zalé. Veicot
biokimisko skriningu maminas asinis,
rezultati ir saméra precizi, bet, ja diagnosti-
ka tiek veikta, analizéjot augla Sdnas, tad
diagnoze ir apstiprinosa. Ari ultrasonografi-
jas iekartas arvien attistas, tajas savukart ir
redzamas strukturalas izmainas. Péc
izmekléjumu veiksanas vecakiem tiek
sniegta informacija par iespéjamajam
prognozém, un talak tas ir gimenes
Iémums - saglabat vai nesaglabat bérninu.

Miusdienas arsti lenam pariet
uz neinvazivo testu, kas ir
saudzigaks gan maminai, gan
mazulim,turklat sis analizes
ir loti precizas.

So testu var veikt ari Latvija, tacu tas ir
maksas pakalpojums. Lai izanalizétu
toposd mazula iespéjamas hromosomu
patalogijas, nem maminas periféras asinis
un atdala bérna brivo $inu DNS fragmen-
tus no maminas materiala.

Vai genétisko saslim$anu simptomus
var mazinat, ja par tiem uzzina
gratniecibas laika?

Ir dazi patologiju veidi, kuri pielauj nelielu
iejauksanos. Pieméram, ja auglim ir

apakséjo urincelu obstrukcijas sindroms,
proti, nav pilniba izveidojusies urinizvad-
kanala atvere un nevar noplUst urins, més
caur maminas véderu ievadam Suntu, kas
var nopludinat urinu augla ddenos. Ari
analizes var veikt caur maminas véderu.
Savukart, ja auglim krajas $kidrums plausu
telpa vai védera dobuma, liekam Suntus,
lai palidzétu izvadit skidrumu no védera
uz augla adeniem. Més palidzam
bérninam izdzivot lidz piedzim3anai, bet
péc dzimsanas iesaistdas neonatologi un
kirurgi.

Esam izglabusi vairakus bérnus ar Dvinu
transfluzijas sindromu. Ja abi bérni dala
vienu placentu, tad plasma tiek novirzita
vairak vienam un mazak otram mazulim.
Sados gadijumos sadarbiba ar arvalstu
kolégiem organizéjam placentas selektivu
lazera ablaciju, lai pardalitu placentu uz
pusém. Ir liels risks, ka saksies priekslaici-
gas dzemdibas, tacu, ja nedarisim neko,
risks, ka bérnini aizies boja, ir daudz
lielaks.

Vai genétiskas saslimsanas ir kluvusas
biezakas?

ledzimtas anomalijas un reti sindromi ir
bijusi vienmér, tacu musdienas ir uzlabo-
jusies diagnostika, tapéc S$is slimibas
biezak atklaj. Agrak bérnus, kuriem bija
nopietni veselibas trauc&jumi, slépa, un
més vinus neredzéjam uz ielam. Ta
skaitijas kauna lieta, ja gimené bija sads
bérnins. Diemzél dala cilvéku joprojam
kaunas, tapéc masu visu kopigais
uzdevums ir izglitot lidzcilvékus un darit
visu, lai palidzétu pacientiem ar retajam
slimibam integréties sabiedriba.

Vai redzat konkrétus solus, ka so
integraciju veicinat?

Pirmkart, batu svarigi atbrivot vecakus no
vainas apzinas. Mums ir jaskaidro
vecakiem, ka ta nav vinu vaina, ja bérnins
piedzimis slims.

Otrkart, ari mums ka sabiedribai ir jak|ast
atvértakai. Bérni loti viegli integré sava
vidé. Vairak problému ir pieaugusajiem.
Treskart, ir jadoma par to, lai Siem
bérniem buatu, kur aiziet, — lai batu
atbilstosa vide, pasakumi un lai més
aiznestu lidz reto slimibu pacientiem
véstijumu, ka vélamies vinus redzét muasu
vida.



Cik viegli masu
sabiedriba pienem
“citados” bérnus

Jebkurs bérns neatkarigi no vina veseli-
bas stavokla ir dala no musu sabiedri-
bas. Gan tie bérni, kuriem ir uzvedibas
vai macibu gratibas, gan tie, kuri spies-
ti sastapties ar fiziskiem ierobezojumi-
em, ir pelnijusi pienemsanu un saprat-
ni. Tomér vai integracija realaja dziveé ir
tik viegla ka “uz papira”? Vairak par to,
ka sie bérni integréjas visparéjas izgliti-
bas iestadés, pieredzé dalas PIl “Zelta
sietin$” vaditaja Inese Admine.

Cik daudz Jasu izglitibas iestadé ir
bérnu, kuriem nepiecieSsama individua-
li pielagota macibu programma?

Mana vaditaja pirmsskolas izglitibas
iestadé macas loti dazadi bérni, taja skaita
bérni, kuriem konstatéti jaukti attistibas
traucéjumi un nepiecieSama individuali
pielagota macibu programma. Pieméram,
mums ir kads bérns, kuram nav attistita
sika pirkstu muskulatara, tapéc vins
nespéj rakstit ar pildspalvu. Tacu vin$
veiksmigi raksta datora.

Lai pedagogi spétu pilnvértigak pievérst-
ies bérniem, kam nepiecieSama Tpasa
pieeja, grupina, kura vini macas, ir mazaka
neka paréjas. Taja ir tikai 10 bérnu. Izgliti-
bas iestadi

apmeklé ari bérni ar dazadam veselibas
problémam, pieméram, ar ésanas traucé-
jumiem. Siem bérniem jalieto loti specifis-
ka diéta, un ir pat gadijumi, kad kadu
produktu nepanesamiba ir tik liela, ka
vecaki dod édienu lidzi no majam. Més
censamies pielagoties katra bérna
vajadzibam un nodrosinat visu labako
vina attistibai.

Ja bérni, kuriem nepiecieSsama ipasa
pieeja, macas atseviska grupa, ka
notiek integracija ar paréjiem
bérnudarza bérniem?

Pirmkart, pasa grupina ir loti dazadi bérni,
un sadarbibas prasmes tiek veidotas jau
tur. Bérni macas pienemt cits citu un atrast
kopigu valodu ar citiem grupinas
biedriem. Ja salidzina, kadi bérni atnak un
kadi aiziet no bérnudarza, progress ne
vien intelektualaja attistiba, bet arl
socialajas prasmés ir ievérojams.

Otrkart, bérnudarza notiek pasakumi,
kuros piedalas visi izglitibas iestades
bérni, pieméram, sporta diena. Tajas katrs
bérns veic uzdevumus atbilstosi savam
spéjam, tacu vienlaikus darbojas ari
grupa. Ja redzam, ka bérns, kurs lidz Sim
macijies specialaja grupa, ir pietiekami
gatavs apgut visparéjo programmu, vienu
gadu pirms skolas sakuma més médzam
vinu parcelt uz parasto grupinu, lai
palidzétu sagatavoties skolas videi.

Ja bérnam ir kadas gratibas, vins ir
jaatbalsta, tacu nevajag darit visu vina
vietd. Vecaki gréko ar to, ka parlieku
aprapé bérnu, tadéjadi nelaujot viniem
apgut nepieciesamas ikdienas prasmes.
Vieglak ir izdarit vinu vieta, tacu pareizak
batu apbrunoties ar pacietibu un dot
bérniem vairak laika.

STASTS NO DZIVES

Cik viegli vai griti bérni pienem cits
citu?

Bérni loti viegli pienem cits citu un
nepievérs lielu uzmanibu tam, ka kads ir
atskirigs. Neskatoties uz to, ka bérnu
starpa médz izcelties stridi, vini sp&j bat
art loti draudzigi un izpalidzigi. Problémas
ar pienemsanu ir vecakiem, jo vini ir tie,
kuri vérté un salidzina.

Tatad domasana batu jamaina pieau-
gusajiem, nevis bérniem?

Ja, vairak nakas stradat tiesi ar pieaugusa-
jiem. Vecakiem vienmér gribas domat, ka
vinu bérns ir unikadls un svarigakais.
Reizém vecaki médz sudzeéties, ka kads no
grupinas traucé vinu bérnam, tacu mums
ir jadoma par visiem bérniem, jo vini visi ir
muséjie. Més nevaram kadu izstumt tikai
tapéc, ka ar vinu iet gratak neka ar citiem.
Sie bérni izaugs un bis dala no masu
sabiedribas, tapéc ir svarigi vinus integrét
jau Sobrid. Savukart vecakiem, kuru
atvasei konstatétas kadas problémas,
nevajadzétu baidities meklét papildu
specialistu palidzibu, ja tada nepieciesa-
ma. Svarigakais ir domat par bérna
interesém.

Kas, Jusuprat, batu jamaina, lai sabie-
driba kopuma klatu iecietigaka?

Mums buatu citam citu vairak jaizprot,
nevis vienkarsi janosoda un jagaida, ka
dzivosim ideala pasaulé. So “citado” bérnu
klast aizvien vairak. Ir jamacas iekapt otra
kurpés un paskatities uz situaciju no to
vecaku puses, kuriem ir bérnins ar veseli-
bas vai citam problémam.

Aija, Martina (15) mamma:

Esmu mamma bérnam ar ipasam vajadzibam un ikdiena sajutu, ka dala sabiedribas joprojam nezina, ka reagét, sastopoties ar bérnu, kurs
fiziski vai garigi atskiras no citiem. Ir cilvéki, kuri izvélas ieturét distanci un izvairas no komunikacijas, jo nav parliecinati par to, ka pareizak
batu jaruna un ko no Siem bérniem var sagaidit. Ipasi tas attiecas uz bérniem ar gariga rakstura traucéjumiem. Gadas pat ta, ka 30 bérnu
vecakiem tiek parmests, ka vini netiek gala ar savu bérnu, jo bérns nespéj ievérot visparpienemtas normas.

Manuprat, mums butu jaizglito sabiedriba un jaskaidro, ka Sie bérni nav bistami,
un ari ar viniem iespéjams atrast kopigu valodu.

Reizém bérni var izdarit ko negaiditu, pieméram, parkapt masu personigas telpas robezu, pienakot parlieku tuvu, uzdodot netaktiskus
jautajumus vai parlieku nekritiski izpauzot emocijas, tacu ja zinasim, ko no viniem varam sagaidit, un to pienemsim, masos bus mazak bailu.
Cilvékam ir raksturigi norobezoties no visa nezinama, tapéc vienigais, ko més ka sabiedriba ilgtermina varam darit - tuvak iepazit citam citu,
tai skaita izprast gratibas, ar kadam sastopas cilvéki ar ipasam vajadzibam.

Manam délam ir garigas attistibas trauc&jumi, kas pirmaja bridi nav pamanami un izpauzas galvenokart komunikacija. Es justos daudz
labak, ja apkartéjie pret vinu izturétos ka pret tadu pasu bérnu ka paréjie, un man nevajadzétu katru reizi, izejot ar vinu sabiedriba, taisnoties
vai paskaidrot, ka vins ir ipass. Ir cilvéki, kas to saprot, tacu kopuma sabiedriba Latvija vél nav gatava sastapties ar citado.
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Ka psihologiski pienemt slimibu, ja ta nav arstéjama?

Brizos, kad cilvéks ir saslimis vai nokluvis kada sareZgita situdcija, tuvinieki médz vinu mierinat, sakot, ka viss bas labi. Tacu diemzél ir gadijumi,
kad més nevaram otram apsolit skaistu ndkotni, jo zinam, ka ir problémas, kuras nav atrisinamas. Par to, kads atbalsts un iedrosinajums
nepieciesams cilvékiem, kuri pasi vai kuru gimenes locekli cindas ar kadu nedrstéjamu slimibu, stasta BKUS Reto slimibu koordindacijas centra

kliniska psihologe Kristine Kiece.

Jasu ikdienas darbs ir saistits ar reto
slimibu pacientu un vinu tuvinieku
konsultésanu. Kas ir tie jautajumi, kuri
ir aktuali Jasu pacientiem?

Parasti sarunas ta vai citadi ir saistitas ar
slimibas pienemsanu un bazam par
turpmako dzivi. Pacienti diagnozi uzzina
loti dazadi. Daziem ta ir diagnosticéta no
bérnibas, vini ar to ir dzivojusi, kops sevi
atceras, tapéc konsultacijas ir gatavi runat
ne vien par slimibu, bet ari par citiem
jautajumiem. Turpreti tie, kuri pavisam
nesen ir uzzinajusi, ka viniem pasiem vai
kadam no vinu gimenes ir reta slimiba,
biezi piedzivo dazadas emocijas: 3oku,
noliegumu, dusmas, skumjas. Sis emocijas
ir pilnigi dabiskas, jo pienemt slimibu sava
zind nozimé pienemt zaudé&jumu: gan
veselibas, gan ari biezi vien nakotnes
planu zina. Pienemsana nav vienas dienas
jautajums. Tas ir process, kas var ilgt
ménesiem un pat gadiem, un katram tas
norit atskirigi.

Ja pacients jutas bezpalidzigs,
més kopigi méginam saprast,
kas ir tas, kas radabezpalidzibu,
un ka to iespéjams mazinat.

Ar ko padosanas atSkiras no veseligas
pienemsanas?

Padosanas nozimé klGSanu par situacijas
upuri, pat identificésanos ar slimibu un
sajatu par pilnigas kontroles zudumu: “Es
neko nevaru ietekmét” Turpreti veseliga
pienemsana ir tad, kad cilvéks saprot, ka
vinam ir jasadzivo ar slimibas ierobezo-
jumiem, tacu vin$ ir gatavs darit visu
iespéjamo, lai vina dzive bltu péc iespéjas
pilnvértigaka. Ja pacients jatas
bezpalidzigs, més kopigi méginam saprast,
kas ir tas, kas rada bezpalidzibu, un ka to
iespéjams mazinat. Ari tajas situacijas, kad
objektivos apstaklus nav iespéjams
izmaintt, ir iesp&jams mainit attieksmi.

Ja cilvéks ir slims, bet vinam nav
lidzeklu, lai iegadatos zales, ka var
palidzét attieksmes maina?

Protams, sakotnéji ir jamégina risinat
problému (pieméram, lugt palidzibu,
meklét iespéjas), tacu, ja probléma nav
risinama, tad ir svariga attieksmes maina —

ja, es nevaru nopirkt $is zales, bet es varu
darit citas lietas sava laba. Starp mdasu
domam, emocijam, kermeni un uzvedibu
pastav |oti cieSa saikne. Biezi vien musu
passajatu ietekmé ne tikai slimiba, bet ari
negativas domas par slimibu. Proti, ar
savam domam jau ta slikto passajatu més
varam padarit vél sliktaku. Vai ari tiesi
otradi - mainot domasanu, varam mazinat
stresu, bezspécibas sajatu un tadéjadi
iegat vairak energijas.

Ka iespéjams mainit domasanu?

Lai mainitu domasanu, mums vispirms ir
“janoker” masu domas. Ja, pieméram,
cilvékam ir nomaktiba, tad més méginam
saprast, ar kadam domam ta ir saistita.
Kuras domas ir tas, kuras mas izsit no
lidzsvara? Tas nenozimé, ka més negativu
domu padaram par pilnigi pozitivu, bet
drizdk censamies to padarit realaku un
noderigaku. Ja cilvéks, pieméram, doma, ka
neviens vinu nepienem, tad més
cenSamies izpétit situaciju, vai tas tiesam ta
ir, péc kadiem notikumiem un pazimém
vins to ir izsecinajis. lzpétot situaciju sikak,
més biezi varam atrast ari pozitivus
piemérus. Ja, varbit viens cilvéks mani
tieSam nepienem, bet tris ir izradijusi vélmi
palidzét, tadéjadi més mainam visparigo
domu “mani neviens nepienem” uz daudz
konkrétaku.

Batiski ir arl koncentréties uz saviem
resursiem un padomat, ko més varam darit,
lai Sos labos brizus, kas mums dod spéku
un prieku, vairotu. Pieméram, biezak komu-
nicét ar cilvékiem, doties pastaiga, izpildit
elposanas vingrinajumus. Loti svarigi lidz ar
slimibu nezaudét pasapzinu. Slimiba biezi
vien liek parvértét savas dzives vértibas.
Sabiedriba ir izplatits uzskats, ka cilvéks ir
kaut kas vertigs tikai tad, ja var stradat un
bat produktivs. Ja cilvéks veselibas dé| ir
spiests zaudét darbu, vin$ var justies
nevajadzigs un nevértigs. Tacu tas ir mits.
Vértiba ir taja vien, ka més esam un ka savu
dzivi varam padarit pilnvértigu ar mazam,
batiskam lietdm - esot laipni pret citiem,
uzsmaidot, daloties ar saviem stastiem un
novértéjot ikdienas prieka un pateicibas
mirklus.

Kas ir gratakais, ar ko jasastopas
nearstéjama slimnieka tuviniekiem?

Bridi, kad tiek uzstadita diagnoze, ta ienes

BKUS Reto slimibu koordindcijas centra
kiiniska psihologe Kristine Kiece.

izmainas visa gimené. Tuvinieki biezi izjat

spécigas emocijas: dusmas, vainas apzinu
un bezspécibu. Gimenei kopa biezi vien ir

jamaina dzivesveids, jatiek gala ar
daudziem jauniem izaicinajumiem. Ja
slimiba ir tik smaga, ka nepiecieSsama
tuvinieka kopsana, gratakais ir atrast
lidzsvaru starp savam un slimnieka
vajadzibam.  Neproduktiva  Zélosana
visbiezak nepalidz. Ta vietd tuviniekam
nepiecieSams atbalsts un iedrosinajums ari
pasam slimniekam darit to, kas ir vina
spékos. Ja més visu laiku uzupuréjamies
otra laba un aizmirstam par sevi, ir risks |oti
atri“izdegt”. Tpasi tas attiecas uz vecakiem,
kuri kopj slimu bérnu un aizmirst par savu
atpdtu un vajadzibam. Rapes par sevi nav
egoisms, bet nepieciesamiba, kas vajadzi-
ga, lai varétu labak parapéties par bérnu.

Ko més ka sabiedriba varam darit, lai
palidzétu reto slimibu pacientiem
justies labi miisu vida?

Mums butu jak|ast atvértakiem un jamacas
pienemt cilvékus, kuri kaut kada zina nav
gluzi tadi ka més. Viss, ko més nepazistam,
rada bailes un nesaprasanu, ka uz to reagét,
tapéc labakais, ko varam darit, ir iepazit Sos
cilvékus, vinu slimibas un dzives pieredzi.
Savukart slimniekiem vai vinu tuviniekiem
ari vajadzétu panakt soli preti un parvarét
bailes iziet sabiedriba. Reizém, censoties
izvairities no stresa vai kauna, cilvéki sevi
izolé no arpasaules un nedod iespéju
apkartéjiem sevi iepazit. Lai notiktu
integracija, vélmei satikties batu jabat no
abam pusém.



STASTI NO DZIVES

CIK VIEGLI INTEGRETIES SABIEDRIBA,
JA ESI CILVEKS AR IPASAM VAJADZIBAM?

Vél pirms pardesmit gadiem cilvéki ar ipasam vajadzibam sabiedriba bija redzami maz. Pedéjos gados arvien
vairak tiek runats par vides pieejamibu un sadu cilveku integraciju, tacu ka ir praksé? Vai tie, kuri cieS no
kadas retas slimibas un kuru veselibas stavoklis nelauj pilnvértigi funkcionét, sabiedriba juatas saprasti un
gaiditi? Uz sarunu aicinajam Mari (48), kuram diagnosticéts ar dzirdes traucéjumiem saistitais Menjéra

sindroms, un Sanitu, kuras trisgadigajam délinam kops dzimsanas ir kustibu traucéjumi.

Ka Jas uzzinajat par diagnozi?

Maris: ligu laiku nenojautu, ka man ir reta
saslimsana, jo nebija nekadu simptomu.
Tikai péc 30 gadu vecuma paradijas pirmas
sudzibas: galvas reiboni, dzinkstona ausis,
dzirdes pasliktinasanas. Es apmekléju visus
iespéjamos arstus un parbaudiju savu
veselibu no galvas lidz papéziem. Nevie-
nam specialistam Tsti nebija skaidrs, kas
man kais. Més ar sievu mekléjam informaci-
ju interneta, un pasi nonacam pie
iespéjamas diagnozes. Pie arsta devos, lai
apstiprinatu, ka tas patiesam ir Menjéra
sindroms. Parasti Sis sindroms izpauzas
tikai vienai ausij, bet man tika konstatéta
slimibas abpuséja forma.

Sanita: To, ka ar délipu kaut kas nav
kartiba, arsti pateica nedélu péc dzem-
dibam. lesakuma es tam neticéju un
uzskatiju, ka arsti kludas. Domaju, ka
ikvienai mammai, uzzinot par bérna
slimibu, pirma reakcija ir noliegums. Ari
man bija grati samierinaties ar faktu, ka
mans bérns nekad nebis tads ka citi.
Nolieguma fazei sekoja sevis nosodisana.
Man 3kita, ka es esmu vainiga pie ta, ka
mans bérns ir slims. Sobrid esmu pienému-
si, ka mans délins vienmér bas ipass. Es
apzinos, ka vina ausis, rokas un kajas
vienmér basu es, tapéc man ir jabat stiprai
vina dé| un jadoma nevis par to, ka man
trikst, bet par to, ko varu darit lietas laba.

Ka slimiba ietekmé Jasu ikdienu?

Maris: Esmu pielagojies savai slimibai un
nejutu, ka td man traucétu istenot uzstadi-
tos mérkus. Vienigi muzicét nekad
nevarédu. Tacu, ta ka neesmu muzikals,
neizjuitu to ka ierobezojumu. Sobrid
lekmes ir kluvusas retakas, jo, pateicoties
intensivai nujosanai, esmu uzlabojis kopéjo
veselibas stavokli. Agrak, kad Iékmes bija
biezakas, nacas ar tam sadzivot. Nevaréju
atlauties iet prom no darba vai mainit
ikdienas ieradumus. Ja galva saka reibt,
braucot pie stdres, apstajos mala, nedaudz

atpatos un braucu talak. Ja nevaréju
saklausit, ko man saka, centos nostaties
pret runataju, lai varétu nolasit sacito no
lGpam vai pagriezu pret runataju to ausi, ar
kuru dzirdéju nedaudz labak. Sobrid par
saviem lidzekliem esmu iegadajies moder-
nus dzirdes aparatus. Kad tos ielieku,
dzirdu |oti labi. Vienigi publiskas vietas, kur
ir daudz fona trok3nu, var bat grati izskirt
sacito.

Sanita: Mana ikdiena tiek pilniba pakarto-
ta bérnam. Ta ka délins ir guloss, es nevaru
stradat algotu darbu, un man visu laiku
jabat kopa ar vinu - gan diena, gan nakti,
kad nakas celties, lai mainitu bérna pozici-
ju. Pateicoties viram un vecakajam délam,
kuri reizém pieskata mazo, es varu uz bridi
izrauties.Esmu iemacijusies atrast laiku sev,
lai atjaunotu energiju, tacu man joprojam ir
gruti meklét palidzibu un uzticéties kadam
no malas. Esmu dzirdéjusi, ka ir tadas SOS
auklites, tomér pagaidam neesmu gatava
atdot savu atbildibas dalu kddam citam, jo
Skiet, ka neviens cits neparupésies par
manu bérnu tik labi ka es pati.

Vai saskaré ar nepazistamiem cilvékiem
sajutat atbalstosu vai drizak noraidosu
attieksmi?

Mairis: Ta ka no malas ir grati pateikt, ka
man ir kadas problémas, saskarsmé ar
apkartéjiem jatos tads pats ka visi citi.
Noraidosu attieksmi esmu sanémis vienigi
no arstiem, kad pirms vairakiem gadiem
devos kartot invaliditates statusu. Redzot,
cik labi tieku ar visu gala, vini uz mani
skatijas ta, it k& man nepienaktos invalida
statuss. Daudziem ir stereotips, ka cilvéks ar
ipasam vajadzibam ari aréji izskatas citads,
tacu aréjais prieksstats var bat maldigs.
Cilvéeka seja nav rakstits, ar kadam
gratibam vinam dzivé jasaskaras.

Sanita: Tas ir atkarigs no konkréta cilvéka.
Esmu sastapusi gan loti atvértus un
draudzigus cilvékus, kuri labprat piedava
palidzibu, gan tadus, kuri skatas ar nosodi -

jumu, ja es ar bérnu méginu iek|at kada
vietd, kur, vinuprat, man nevajadzétu
bérnu nemt Iidzi. Pédéja laika es neltdzu
apkartéjo palidzibu, bet nogaidu, lai
saprastu, vai vini pasi palidzés. Cilvéki ir |oti
dazadi. Daudzi nezina, ka reagét, ieraugot
slimu bérninu. Vini samulst un novérsas, lai
nepateiktu vai neizdaritu kaut ko neparei-
zu. Manuprat, Si piesardziga attieksme
velkas lidzi no padomju laikiem, jo tad
cilvékus ar ipasam vajadzibam uz ielam
nemanija un nebija vajadzibas ar viniem
komunicét.

Kas, Jasuprat, bitu jamaina, lai cilvéki ar
ipasam vajadzibam veiksmigak integre-
tos sabiedriba?

Mairis: Es nedomaju, ka visus reto slimibu
pacientus vajag integrét. Manuprat, tadi ka
es, kuriem simptomi nav tik acimredzami,
pasi var |oti veiksmigi integréties. Pielauju,
ka vini pat negrib 1pasi sevi izcelt. Es,
pieméram, atteicos no invalida statusa, jo,
redzot, cik grati iet citiem, sapratu, ka varu
ar visu tikt gala pats, bez valsts atbalsta.
Palidziba vajadziga tiem, kuri nespéj pasu
spékiem par sevi parlpéties, pieméram,
cilvékiem ar kustibu vai garigas atpalicibas
traucéjumiem. Mums ir jddoma par ipasi
pielagotu vidi un iespéjam, ka Sie cilvéki,
bldami muasu vida, var kvalitativi pavadit
brivo laiku.

Sanita: Ir labi, ka valsts doma par vides
pieejamibu un riko nometnes un citus
pasakumus cilvékiem ar  Ipasam
vajadzibam, ta¢u, manuprat, pats
svarigakais ir izglitot sabiedribu, lai ta klatu
pienemosa un neskatitos uz citadajiem
“caur pirkstiem”. Ko tas dos, ja mamma ar
bérnu- invalidu varés érti ieklat kada
pasakuma, bet nejutisies taja iederiga?
Mums ka sabiedribai ir jamaina domasana,
lai ikviens cilvéks neatkarigi no vina veseli-
bas stavok|a tiktu uzltkots ka vértiba.



TAVAS IESPEJAS IESAISTITIES VESELIBAS POLITIKAS VEIDOSANA

Ikkatram ir iespéja lidzdarboties veselibas politikas veidosanas un
normativo aktu izstrades procesa. Viens no veidiem ir pasam klat par
politiki vai ierédni, tadéjadi tiesi pienemot Iemumus. Tomér ne visi zina
to, ka ikviens var personigi paust savu viedokli, rakstot gan
individualas, gan kolektivas véstules, iesaistities dazadas darba grupas,
piedalities normativo aktu sabiedriskaja apspriesana, ka ari dot atzinu-
mus. Par to, kapéc sabiedribas lidzdaliba ir svariga, stasta Juris
Beikmanis, zvérinats advokats, biedribas “Genétiski parmantotu
slimibu pacientiem un lidzcilvekiem Saknes” vaditajs, un Elvis
Grinbergs, bac.iur., LU Juridiskas fakultates magistrants.

Nevalstiskas organizacijas jeb NVO ir no
valsts neatkarigas bezpelnas organizacijas
(biedribas, fondi u. c.), kuru galvenais
meérkis ir apvienot sabiedribas loceklus ar
kopigam interesém. NVO parstavji piedalas
ministrijas  organizétajas  publiskajas
apsprieSanas, iesaistas starpinstitciju
darba grupas un konsultativajas padomés
u. c. sabiedribas Ilidzdalibas aktivitatés,
tadéjadi pauzot un aizstavot savu biedru
intereses.

Ka rada pédéja laika prakse, tad politi-
kas veidosanas procesa, likumdosanas
izstrades, ievieSanas un aktualizacijas
procesos Veselibas ministrija (VM)
aizvien biezak nem véra sabiedribas
parstavju viedoklus.

Nenoliedzami lietderigak un efektivak VM
ir sadarboties nevis ar daudzam atseviskam
personam, bet gan ar NVO. Amatpersonam
ir vieglak uzklausit viedokli, kas tiek pausts
personu grupas varda. Lidz ar to tas palieli-
na iespéju tikt sadzirdétiem.

Apvienosanas NVO, lai aizstavétu savas
intereses un izteiktu viedokli, ir
visvieglakais, ka ari efektivakais veids,
ka ietekmét politiska limena Iémumus
un to sagatavosanas procesu.

Turklat normativo aktu izstrades laba
prakse paredz dokumentu projektu apspri-
esanu ar NVO, ka ari dazadu NVO ekspertu
pieaicinasanu, jo tam  nereti ir
nepiecieSama papildu informacija par
esoso situaciju un iesp&amo ricibas
virzienu. Lidz ar to ministrijam neizbégami
nakas uzklausit NVO pirms svarigu Iémumu
pienemsanas.

Ja normativais akts ir likums, tad tas tiek
izstradats un pienemts Saeima. Ari Saeima
NVO ir tiesibas piedalities komisijas sédés
vai rakstiski izteikt priekslikumus. Péc

lesaistiSanas nevalstiskajas
organizacijas - tava iespéja
tikt sadzirdetam

Juris Beikmanis
Zveérinats advokats, biedribas “Genéetiski
pdrmantotu slimibu pacientiem un

Elvis Grinbergs

Bac.iur., LU Juridiskds fakuitdates
magistrants

lidzcilvékiem Saknes” vaditajs

likuma pienemsanas Saeima to izsludina
Valsts prezidents, kuram ir tiesibas lugt
atkartoti caurskatit likumprojektu. Likum-
projektam nonakot pie Valsts prezidenta,
nevalstiskajam  organizacijam, ja tas
neatbalsta attieciga normativa akta projek-
ta izsludinasanu, ir iespéja lagt Valsts
prezidentu ierosinat to parstradat, papild-
inat vai grozit.
Politisko lémumu kvalitati
ietekmét ari meés

varam

Katrs cilvéks ir vértiba! Latvijas Republikas
Satversme ir noteikts, ka valsts pienakums
ir aizsargat cilvéku veselibu un ikvienam
garantét mediciniskas palidzibas minimu-
mu.

Lai gan Latvijas Republikas Satversmes
111. panta ikvienam tiek garantéts
mediciniskas palidzibas minimums, tomér
“mediciniskas  palidzibas  minimuma”
jédziens nav stingri noteikts. VM un tas
ierédni ir tie, kas galvenokart izstrada
dazadu normativo aktu projektus, ar
kuriem turpmak tiek noteikta kartiba, ka un
kadu medicinisko palidzibu katrs var
sanemt. Tomér jaatzist, ka VM ne vienmér
parzina pacientu realas vajadzibas. Sadas
situacijas veidojas no liela informacijas
apjoma, ar ko jasaskaras VM amatper-
sonam politikas veidosanas un normativo
aktu projekta sagatavosanas stadija.
Dazkart jau spéka esoso likumu vai Minist-
ru kabineta noteikumu piemérosana
ieziméjas problémas, kuras ir jaatrisina ar
normativo aktu grozijumiem vai jaunu
normativo aktu izdosanu.

Jo savlaicigak un argumentétak sabie-
driba piedalisies Sajos procesos, jo
kvalitativaki bis politiskie léemumi.

Plans reto slimibu joma 2017. - 2020.
gadam - valsts institiiciju un NVO kopi-
ga darba rezultats

Sabiedribas  veselibas pamatnostadnu
viens no apakSmérkiem ir novérst nevien-
lidzibu veselibas joma. So nevienlidzibu
biezi ir izjutusi pacienti, kuriem ir kada reta
slimiba. Reto slimibu pacientu interesés ir
tapis plans 2017. - 2020. gadam, un tas
pamazam tiek istenots.

Lai plana minétas lietas varétu realizét,
Ministru kabinetam ir japienem virkne
normativo aktu, kas paredz konkrétu
ricibas planu, procedaras, finanséjumu. Ta,
pieméram, Sis plans paredz papildinat to
diagnozu  sarakstu,  kuram  valsts
kompensés medikamentus, ka ari papild-
inat kompenséjamo medikamentu
sarakstu ar jauniem. Un vél - pakapeniski
palielinat valsts noteiktas individualas
kompensacijas apjomu retu, sarezgitu un
komplicétu slimibu arstésanai. Jaunais
plans ievéerojami uzlabojis genétisko
slimibu diagnostikas iespéjas tepat Latvija.
Turklat, lai pacienti vienviet varétu atrast
visu nepiecieSsamo informaciju, ir izveidots
“Reto slimibu koordinacijas centrs”.

Tap3anas stadija ir Ministru kabineta
noteikumu projekts “Veselibas apripes
pakalpojumu organizésanas un samaksas
kartiba”. Ta veidosana aktivi iesaistijas NVO,
kuras parstav pacientu intereses, to skaita
ari biedriba “Genétiski parmantotu slimibu
pacientiem un lidzcilvekiem Saknes”.

Péc NVO sniegtajiem atzinumiem un
pausta viedokla, noteikumu projekts ir
ticis korigéts ta, lai péc iespéjas apmier-
inatu viedokli pauduso pacientu intere-
ses.

Virkne citu normativo aktu un lémumu tiks
pienemti plana isteno3anas gaita, un tapéc
ir svarigi, lai pacienti paustu savu viedokli.
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GENETISKI PARMANTOTO SLIMIBU
PACIENTIEM UN LIDZCILVEKIEM

Biedriba “Saknes” iesaistas veselibas jomas nevalstisko organizaciju iniciativas grupa

Lai nodrosinatu efektivaku informacijas apmainu par veselibas apripes politikas jautajumiem, ka ari pilnvértigak parstavetu nevalstisko
organizdciju viedokli Nacionala veselibas dienesta konsultativaja padomé, vairdkas organizacijas, kuras parstav dazadu jomu pacientu intereses, ir
izveidojusas sadarbibas platformu. Starp Sim organizacijam ir ari biedriba Genétiski parmantoto slimibu pacientiem un lidzcilvékiem ,Saknes”.

Sadarbibas platformas uzdevums bis nodrosinat informacijas atklatibu un savlaicigu informacijas apmainu par jautajumiem, kas svarigi tiesi
pacientam, lai turpmak nerastos situacijas, ka tikai dazas organizacijas sanem informaciju par veselibas politikas aktualitatém, bet jumta
organizacijas to neparsuita talak daliborganizacijam. Tapat sadarbibas platforma nodrosinas plasu ekspertizes loku tadu jautadjumu izlemsana,
kas skar dazadas diagnozes. Lidzdaliba sadarbibas platforma bis brivpratiga, uz pacientu intereSu aizstavibu balstita. Paredzéts, ka ta
darbosies virtuali, tadéjadi nodrosinot informacijas pieejamibu visiem tas dalibniekiem.

Latvijas Hemofilijas biedribas un Latvijas Reto slimibu alianses prezidente Baiba Ziemele uzsver:,Més visi parstavam pacientu intereses un
pacients ari turpmak bis misu uzmanibas centra — gan veselibas apripes pakalpojumu, medikamentu pieejamibas jautajumos, gan sanemto
pakalpojumu un arstésanas rezultatu kvalitates zina. Més katrs parstavam atsevisku diagnozu grupu, kur katrai ir sava arstésanas specifika, un
tapéc més ari turpmak cienisim viens otra kompetences un macisimies viens no otra.”

Iniciativas grupa, dibinot sadarbibas platformu, bija iesaistijusas 15 organizacijas:

Onkologisko pacientu atbalsta biedriba ,Dzivibas koks’, Onkologisko pacientu organizaciju alianse, Latvijas Reto slimibu alianse, Ginekoonkologis-
ko pacientu un tuvinieku atbalsta biedriba,Gino’, Latvijas sieviesu volontieru biedriba ,VITA, Zarnu véZa pacientu un vinu atbalsta personu biedriba
,Europa Colon Latvija’; Biedriba Genétiski parmantoto slimibu pacientiem un lidzcilvékiem ,Saknes’, Biedriba ,Atbalsta grupa inficétajiem ar HIV un
AIDS slimniekiem’; Latvijas Kaulu, locitavu un saistaudu slimnieku biedriba, Latvijas Krona un kolita slimnieku biedriba, Apvieniba HIV.LV, Biedriba
,DIA+LOGS’ Latvijas Diabéta federacija, Pacientu biedriba ,ParSirdi.lv’; Pulmonalas hipertensijas biedriba, Latvijas Hemofilijas biedriba.

Aicinam pacientu intereses parstavosas organizacijas, kuras vélas aktivi iesaistities veselibas politikas veidosana, ka ari sekot lidzi aktualitatem,
uzzinat citu organizaciju pieredzi, pieteikties sadarbibas platforma, aizpildot veidlapu interneta: https://goo.gl/forms/2bfINZesCOcl9Jdd2.
Vairak informadcijas: Baiba Ziemele, e-pasts: alianse@retasslimibas.lv

KA IESTATIES BIEDRIBA?

Ja vélies klat par masu biedru un padarit “Saknes” vél spécigakas, lai iestaditais koks nestu razigus auglus, tev tikai jaaizpilda pieteiku-
ma forma, ko var lejupieladét biedribas interneta vietné www.saknes.lv. Kad visi laucini aizpilditi, veidlapu nosati mums pa pastu uz
adresi: Svétes iela1-8, Riga, LV-1058; vai uz biedribas elektronisko pastu: info@saknes.lv

JaTev radies kads steidzams jautajums, zvani uz biedribas mobila talruna numuru 26 13 93 41

Kur meklét informaciju?
Biedribas interneta vietné www.saknes.lv - tur atradisi isu informaciju par atseviskam genétiskam slimibam ( ar laiku slimibu
skaits tiks papildinats), to diagnostiku un arstésanu, ka ari iepazisies ar biedribu. Noteikti seko lidzi misu aktivitatém un
piedalies ari Tu.
Vel neaizmirsti paintereséties, kad izndks jaunais avizes “Saknes” numurs.

Materials ir sagatavots Rigas domes izglitibas, kultdras un sporta departamenta
Sabiedribas integrdcijas programmas ietvaros lidzfinanséta projekta “Katrs cilvéks
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