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SAKNES

Kad uzzini diagnozi, kas pagér visu turpmako
dzivi bat arstu uzraudziba un lietot medikamen-
tus, gribas kliegt: nu, kapéc man? Par ko?

Vél trakak ir tad, ja Sadu vésti nakas dzirdét par
savu bérnu. Un vél skaudraku realitati padara
tas, ja arstu slédziena uzrakstits kadas reti vai pat
lidz Sim nekad nedzirdétas diagnozes nosau-
kumes. Ja, runa ir par slimibam, no kuram dala ir
loti reti sastopamas, bet vairums tomér var skart
daudzus, tostarp bérnus. Visbiezak tas ir gené-
tiski mantotas, bet nereti génos vai hromoso-
mas notiek ari pirmatnéja mutacija, kuras dél sis
diagnozes nésatajs klust par pirmo sava dzimta,
kuru skarusi kada no nearstéjamam slimibam.

Lai kads ari batu iemesls saslim3anai, svarigi ir
zinat, ka neesi viens ar $adu diagnozi vai ari, ja
tomer esi, tad ir lidzcilveki, specialisti, kuri tev
spéj palidzét un saprot tevi. Tas ari ir galvenais
iemesls, kadé| piedzima biedriba ,Saknes”.

Més ceram un vélamies iepazities ar katru, kuru
skarusi kada no nearstéjamam diagnozém, lai
klGtu par vienu lielu saimi. Kopa més varam
daudz, ari dzivot pilnvértigak, palidzot cits ci-
tam ar padomu, iegUtajam zinasanam, pieredzi.
Més katrs esam kada savas dzives posma - cits
vél taustas péc iespéjam, ar kuram uzlabot savas
dzives kvalitati, bet kads jau izbridis okeanu un
sasmélies kaudzém dazadu labu gudribu, kas
palidzejudas sakartot savu ikdienu, ari veselibu,
ta palidzot dzivot iespéjami labak. Daloties ar ci-
tiem savas zinasanas un atbalstot citam citu, ka
ari piesaistot vislabakos specialistus, més basim
zinosaki un spéjigaki pilnvértigak baudit dzivi.

Lai mums katram izdodas atrast savu dzives-
prieka un labsajutas atslédzinu.

Uz tikSanos atkal un biedribas majaslapa
www.saknes.lv

Jasu Juris Beikmanis,
Biedribas ,Saknes” vaditajs
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GENETISKI PARMANTOTO SLIMIBU
PACIENTIEM UN LIDZCILVEKIEM

Jabut stipram, drosmigam un motivétam - pienemt slimibu un
meginat dzivot péc iespéjas pilnvertigaku un veiksmigaku dzivi.

Par mums, par ,,Saknem’...

Biedriba,Saknes”ir pavisam jauna - dibinata aizvadita gada 6. novembri ar mérki
apvienot genétiski parmantoto slimibu pacientus un lidzcilvékus.

Biedribas mérki ir izglitot un informét genétiski parmantotu slimibu pacientus
un vinu tuviniekus par konkréto slimibu, kas tiesi vai netiesi skarusi vinus, ka ari
centisimies aizstavét pacientu un lidzcilvéku intereses.

,Zina par genétiskas slimibas diagnosticésanu sev vai kadam tuvam cilvékam var
bat mulsinosa, biedéjosa un |oti emocionala. Saja dzives posma jabat stipram,
drosmigam un motivétam — pienemt slimibu un méginat dzivot péc iespéjas
pilnvértigaku un veiksmigaku dzivi, saka biedribas valdes loceklis Juris Beikmanis:
,Més ikviens uzsakam dzivi ka viena Stnina. Géni ir tie, kas nosaka, cik dalas ta
sadalisies. Divas, Cetras un vairak — lidz més attistamies par veselu cilvéku. Génu
ietekme ir noteicosa ne tikai piedzimstot, bet ar turpmakaja dzivé, nosakot, kadi
més bdsim. MUsu géni nemitigi ietekméjas no apkartéjas vides, kura dzivojam.
Tie ietekmé visu, tai skaita masu veselibu, izskatu, uzvedibu un personibu. Reizém
notiek mutacijas — izmainas géna vai génos, kas izraisa genétiskas slimibas.’

Sa gada 18. septembri notika pirmais biedribas,Saknes” organizétais informativais
notikums — Latvija pirma Genétisko slimibu diena. Tas ietvaros klausijamies infor-
mativas lekcijas genétisko slimibu pacientiem, lidzcilvékiem un visiem interesen-
tiem, tacu ,Saknes” strada ari paréjas gada dienas, un ne tikai ar cilvékiem, kurus
skarusas genétiski parmantojamas slimibas, bet ar visu sabiedribu kopuma.,Véla-
mies informét un macit saviem lidzgaitniekiem, ka pienemt un atbalstit cilvékus
ar genétiskam saslimsanam),’ stasta Juris Beikmanis.

To, ka genétisko slimibu pacientiem un vinu Iidzcilvékiem trakst informacijas par
Sim kaitém un iespéjam ar tam cinities, par pieejamo valsts atbalstu un citiem
juridiskiem vai mediciniskiem jautajumiem, apstiprina ari arste genétike Zita
Krimina. Vina ikdienu saskaras ar Siem jautajumiem, un daktere novérté pozitivi
biedribas,Saknes” dibinasanu. Vina teic:,Ir apsveicami, ka $i organizacija ir gatava
palidzét ikvienam, kuru skarusi genétiska saslimsana neatkarigi no diagnozes.”
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Dzimusi Geneétisko slimibu diena!

2015. gada 18. septembris Latvija iegajis vésturé ar to, ka pirmo reizi atziméjam Genétisko slimibu dienu. To rikoja
biedriba Genétiski parmantoto slimibu pacientiem un lidzcilvékiem "Saknes”, gan izdodot savu pirmo avizi, gan rikojot
izzinoSu un izklaidéjoSu pasakumu.

Bet - kapéc tieSi 18. septemebris, nevis, pieméram, 2. oktobris?

Tas ir datums, kura jau vairakus gadus péc kartas Lielbritanija biedriba Genetic Disorders UK riko labdaribas un sabiedribas informésanas
akciju Jeans for Genes Day. Tas laika masu medijos tiek aktualizéta genétiski parmantoto slimibu pacientu téma, ka art ikviens, kurs Saja
diena uzvelk dzZinsus, ziedo genétiski parmantoto slimibu pacientu arstésanai un rehabilitacijai.

Jeans for Genes Day ir valstiska méroga akcija, kura iesaistas gan uznéméji ar saviem darbiniekiem, gan skoléni, gan ari citas lielakas vai
mazakas cilvéku grupas. Sada veida akcija notiek ari Australija, un pirmo gadu — tepat, Latvija. Ceram, ka nakamo gadu laika ari masu valsti
Sis notikums iegUs plasaku vérienu. Lai tas notiktu, més, biedriba ,Saknes’ esam ieceréjusi vairakas reizes gada rikot dazadus pasakumus,
tostarp izglitojosas un informativas lekcijas.

Kada no tam ceram satikt ari Tevi.

Kas ir kas?

SUNAS

Sanas ir veidotas no dazadam molekulam,
tostarp ari no dazadu veidu proteiniem (ol-
baltumvielam). To veids atkarigs no ta, kadu
funkciju pilda sGna, pieméram, vai ta ir aknu
sUna, smadzenu slna, adas Stna vai kada
cita.

Tavs kermenis ir veidots no TRILJONIEM SUNU

KODOLS

Gandriz ikviena stna ir smalka struktdra, ko
sauc par kodolu. Tas ir SUnas darbibas regu-
lacijas centrs, kura sakopota galvena gené-
tiska informacija (DNS) jeb dati par iedzimti-
bu. Kodols kontrolé genétisko programmu
un sunas darbibu.

HROMOSOMAS

Sdnas kodola atrodas hromosomas, kas sa-
tur DNS. Tas manto pa pariem: 23 no mates

ta ir
un 23 no téva. hromosoma

GENI HROMOSOMA IR VEIDOTA NO DNS DALAM

Géni ir DNS molekulas rajoni, no kuriem
liela dala dod informaciju olbaltumvielu
veidosanai. Ja salidzinam hromosomas ar — eeeeee
enciklopédiju, tad géns ir viena tas nodala,
unvardi kas veido o nodaly, ir informacijp, LT K DNS
kas iekodéta musu DNS.

Gandriz katra sGna masu kerment (izne- da!_a w
mot, pieméram, eritrocitus) satur aptuveni ta ir gens
25000 génu. Tas ir pilns komplekts, ko sauc d

par genomu. DNS aJ{a

DNS

- L] L] o L] - o0 L] I
DNS (dezoksiribonukieinskabe) ir [oti gara, Geéni satur iedzimtu informaciju, kas veido TEVI!

dubultspirales formas molekula.
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Ka slimibu
atrod un
arste Latvija?

A

Genétiska diagnostika un genétisko
slimibu arstésana - vairumam cilvéku
Sie divi termini Skiet ka morzas abece.
Ka tals un nezinams kosmoss, bet viss
nezinamais tacu biedé. Lai izklastitu
visu par un ap Sim témam, butu vaja-
dzigs iespaidiga biezuma enciklopé-
dijas izdevums, tacu nelielu skaidribu
tomér centisimies ieviest ari Saja reize.

DIAGNOSTIKA

Lai veiktu genétisko diagnostiku, visbiezak
tiek panemts asins vai audu paraugs. Taja
ir SGnas, kas satur cilvéka DNS, bet tas dod
iespéju parbaudit, vai cilvékam ir kadas sli-
mibu izraiso$as mutacijas un risks saslimt ar
kadu konkrétu genétisku slimibu.

Genétiska diagnostika ir noderiga tad, ja
zinams, ka specifiska genétiska mutacija
izraisa kadu konkrétu slimibu. Pieméram,
ir zinams, ka specifisks géns izraisa spinalo
muskulu atrofiju (stavoklis, kad ir progresé-
joss muskulu vajums un kustibu zudums).
Saja gadijuma, panemot asins paraugu, ie-
spéjams parbaudrtt, vai cilvéekam ir 5T izmai-
nita géna klatbGtne vai nav.

GrUtniecibas laika paraugam var nemt aug|-
Gdenus, ar bérna nolobijusas adas saninas.

ARSTESANA o

Vairums genétisko slimibu veidojas génu
izmainu dél, kas sastopami gandriz katra
kermena SUna. Tas savukart nozimé to, ka
lielaka dala genétisko slimibu diemzél nav

Laikus jaatklaj, lai bremzétu

izarstéjamas. Mest plinti krimos gan ne-
vajag, jo zinatnieki nesnauz un medicina
nepartraukti attistas, tapéc ir milzum daudz
iespéju, ka apturét vai krietni paléninat sli-
mibas gaitu un novérst vai ievérojami mazi-
nat tas izraisitos simptomus.

Pieméram, iedzimtu vielmainu slimibu ga-
dijumos, kad organisma ir sagrauta specifis-
ku enzimu produkcija, arstésana iespéjama
aripasu diétu un/vai konkréto trikstoso en-
Zimu aizstasanu. Kas ta par diétu? Nelietojot
uztura vai édot iespéjami mazak atseviskus
produktus, iespéjams aizkavét toksisku izej-
vielu veidosanos, ko parasti ske| trakstosie
enzimi. Sie arstésanas veidi var palidzét aiz-
kavét komplikacijas nakotné.

Citam @genétiskam slimibam arstésanas
stratégijas veidotas, lai mazinatu vai likvi-
détu konkrétos slimibas simptomus. Sadas
pieejas varié atkariba no slimibas un ir pie-
lagotas katram pacientam individuali, at-
kariba no veselibas vajadzibam. Pieméram,
genétiskos traucéjumus, kas saistiti ar sirds
defektiem, var arstét pat ar operacijas pali-
dzibu, kad izlabo defektu vai nopietnakos
gadijumos — transplanté sirdi.

Savukart, ja problémas pamata ir bojatas
asins stnas (pieméram, anémija), dazkart
arstésanai nozimé kaulu smadzenu trans-
plantaciju, kas veicina normalu asins stnu
formaciju, un, ja veikta mdza pirmaja pusé,
var aizturét epizodiskas sapes un citas kom-
plikacijas nakotneé.

Dazas §enétiskas izmainas uzreiz neliek
sevi manit, bet ievérojami palielina risku
iedzivoties veselibas problémas nakotneé.
Pieméram, tadas ir vairakas vézu formas,
no kuriem vispazistamakais ir krats audzéjs.
Arstésanas vai profilakses noltkos cilvékam
nozimé regularas, specifiskas parbaudes vai
pat mastektomiju (piena dziedzera zema-

das amputacija), lai pasargatu pacientu no
Veza.

GENU TERAPILJA %

Lielaka dala arstésanu stratégijas genétis-
kajam slimibam nelikvidé génu mutacijas,
tomér ir dazas slimibas, kuras iespéjams
uzveikt ar génu terapiju. Terapija ir eksperi-
mentala, un tas laika cilvékam ievada vese-
lu génu, kas aizstaj bojato. Atseviskos gadi-
jumos iespéjams apturét slimibu pavisam,
bet citos - to apstadinat uz kadu laiku vai
mazinat tas izpausmes. Genétiki |oti opti-
mistiski vérté génu terapiju, kas paradijusi
daudzsolosus rezultatus kliniskajos pétiju-
mos. DiemZél Sobrid vairumam cilveku S
terapija nav pieejama, un to izmanto tikai
pétijumos. Génu terapija ir nakotnes ceri-
ba uzlabot genétisko slimibu arstésanu. To
daritu, aizvietojot mutéjuso vai disfunkcio-
néjuso génu, manipuléjot vai to izslédzot
pavisam, vai ari stimuléjot citas kermena
funkcijas slimibas apkarosanai. Visizplatitaka
metode ir jau pieminéta génu aizstasana.

[ ]
TESTS MAMMAS PUNCI ﬁ

Genétiskas slimibas var radit smagas veseli-
bas problémas, kas ir nesavienojamas ar ik-
dienas dzivi. Vissmagakajos gadijumos em-
briju vai augli var skart spontanais aborts.
Citos gadijumos bérns var piedzimt nedzivs
vai nomirt driz péc dzimsanas. Lai tas neno-
tiktu, iespéjama prenatala (pirmsdzemdibu)
testésana, kad izvérté vél mates punci eso-
$a mazula risku piedzimt ar genétisku slimi-
bu. Tos, kuriem $ads risks ir augsts, dazkart
iespéjams pasargat no saslimsanas, agrini
uzsakot preventivos pasakumus. Katra at-
seviska gadijuma tie ir citi, un nav izslégtas
ari radikalas metodes, pieméram, operacija
tikko dzimusam bérnam. o

Materials publicéts laikraksta ,Veselibas diena”2015. gada 10. jalija.

o

RETAS IRTAS SLIMIBAS, KAS DIAGNOSTICETAS VIENAM NO 2000 CILVEKIEM

Hantera, Fabri, Gosé slimiba un citas
genétiskas saslimSanas var pavadit
cilvéku visu miizu, ari tajos gadijumos,
ja simptomi nav uzreiz pamanami, lai
gan parasti tie izpauzas jau bérniba.
Soreiz apskatisim minétas tris lizoso-
malas saslimsanas.

Latvija atklaj maz

Statistika ir skarba — aptuveni 30% lizoso-
malas uzkrasanas slimibu pacientu mirst,
pat nesasniedzot piecu gadu vecumu. To-
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mér biezi ar kadu no genétiskajam saslim-
sanam sirgstosie cilveki vispar nav nonakusi
[idz specialistu kabinetiem, jo neskaidras
diagnozes dé| tiek arstéti simptomi, nevis
atklats to célonis.

Latvija paslaik diagnosticéti 24 lizosomalas
uzkrasanas slimibu pacienti — 21 bérns un
tris pieaugusie —, kas ir gandriz par 80% ma-
zak neka tadas valstis ka Cehija, Portugale,
Niderlande un citur pasaulé. Latvija same-
ra maz cilvéku, kam diagnosticéta kada
no genétiskajam saslimsanam, ir tapéc, ka
pacientiem var nebUt raksturigu izmainu

parastajas analizés un simptomi ir Iidzigi
citam, biezak sastopamam slimibam. Gené-
tiskas slimibas attistas léni, aréjas pazimes
var nebUt uzreiz pamanamas vai ir vaji iz-
teiktas.

Gimenes arsts, specialistu izmekléjumi un
Mediciniskas genétikas un prenatalas di-
agnostikas klinika — tada, visticamak, batu
shéma, ja pacientam tiktu konstatéti kadi
no reto genétisko slimibu simptomiem.
Paslaik $i klinika ir vieniga iestade Latvija,

Turpinajums 4. Ipp



W\SAKNES/}
N

www.saknes.lv

kura genétiskos izmekl&jumus veic gan
gratniecém, gan bérniem, gan pieaugusa-
jiem. Ka skaidro klinikas virsarste Dr. med.
Daiga Bauze, klinika nodrosina konsultacijas
pacientiem ar aizdomam par genétiskam
slimibam. Ja 3ie pacienti lidz §enétikiem
nonak, veikt diagnostiku nav problému.
Tacu pasi izmekléjumi tiek satiti uz arval-
stim. Reto slimibu gadijumos tas tiek darits
aptuveni reizi ménesi. Lai tos veiktu Latvija,
trakst lidzek|u un aparatras. DiemZzél péc
specialistes novérojumiem genétika nav
viena no prioritatém. ,Retas slimibas var at-
klat gastroenterologi, endokrinologi, hema-
tologi, kardiologi, nefrologi, pediatri, pul-
monologi un citi specialisti. Gramata ,Retas
slimibas” apskatitas lizosomalas uzkrasanas
slimtbas, aprakstitas to attistibas stadijas un
organu bojajumu process. Butiski, ka $ai sli-
mibu grupai ir pieejama arstésana, tadél jo
Tpasi svarigi ir, lai medicinas specialisti butu
informéti par $o slimibu pazimém un diag-
nostiku, tadéjadi savlaicigi sakot nepieciesa-
mo arstésanu," uzsver Rigas Stradina univer-
sitates profesors, Rigas Austrumu kliniskas
universitates slimnicas galvenais specialists
interna medicina Aivars Lejnieks.

Hantera sindroms

Dakteris Carlzs Hanters 20. gadsimta saku-
ma bija pirmais, kurs aprakstija divus kada
gimené augosus bralus, kam bija neparas-
ti rupji sejas vaibsti, izmainas skeleta un
traucéjumi garigaja attistiba. ,Krietni vélak
konstatéja, ka $is saslimsanas pamata ir iz-
mainas lizosomas, ka ari atrada saistibu ar
X hromosomu,” zina stastit arste genétike
Zita Krimina. Vina piebilst, ka saslimsanas
gadijumi bijusi jau senak, bet, tikai attisto-
ties zinatnei un laboratorijas izmekléjumu
iespéjam, 1 slimiba ir atpazistama un di-
agnosticéjama. Kliniskie simptomi Hantera
slimtbai var but |oti atskirigi. Var notikt ta,
ka Hantera sindromam raksturigas pazimes
paradas jau pirmaja dzives gada. Tomér lie-
lakajai dalai ar So slimibu sirgstoso cilvéku
simptomi var paradities péc pusotra, divu
gadu vecuma, citiem — péc septinu gadu
vecuma sasniegsanas un ari vélak. Tas at-
karigs no ta, ka darbojas enzims, kam jaske|
specialie mukopolisaharidi. Ja tas strada |oti
slikti, simptomi paradisies atri. Ir aprakstiti
gadijumi, kad Hantera slimibu cilvékam di-
agnosticeé tikai 40 gadu vecuma. Latvija lidz
$im apstiprinati divi Hantera slimibas gadi-
jumi. Tacu iespéjams, ka $i slimiba vieglaka
forma ir vél kadam cilvékam.,Lai zinatu, vai
esam atklajusi visus pacientus, vajadzétu
visaptverosu skriningu. Kamér tada nav,
precizu raksturojosu ainu nevar komen-
tét. Ja uzskata, ka vidéji uz 170 tukstosiem
jaundzimuso ir viens ar Hantera sindromu
saslimusais, sanak — viens pacients astonos
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gados. Ir citas nopietnas, biezak sastopamas
arstéjamas slimibas, kuram vispirms batu
jaatrod iespéjas veikt skriningu. Pieméram,
runajot par Hantera slimibu, janodrosina,
lai gimenes arsti un citi specialisti zinatu
simptomus, kas liktu aizdomaties, par kadu
saslimsanu tiesi ir runa,” doma Mediciniskas
genétikas un prenatalas diagnostikas klini-
kas arste genétike Zita Kramina. Pasaulé,
jo Tpasi Amerika un Japana, notiek kliniskie
pétijumi, kuros mégina agrini veikt cilmes
sanu transplantaciju, lai donora stnas iz-
stradatu enzimu un tadéjadi ari gariga at-
tistiba bUtu saglabata. Ar Hantera slimibu
jaspéj sadzivot ari pacienta lidzcilvékiem,
kam batu vajadzigs lielaks socialais atbalsts,
risinot praktiskas dzives problémas, ka ari
psihoterapeita palidziba, lai vini spétu pie-
nemt diagnozi un rastu ceribu un pacie-
tibu. ,Ar Hantera slimibu sirgstosa cilvéka
dzives ilgums saistits ar to, kurs organs tiek
skarts. Smagakas komplikacijas ir, ja skarta
sirds vai art ir progreséjosas izmainas skele-
ta, ka arfja ir elposanas traucéjumi, kas rada
nopietnus veselibas bojajumus. ST slimiba,
tapat ka lielaka dala genétisko slimibu, ir |oti
reta. Tapéc, pieméram, grltniecibas laika, to
varétu diagnosticét tikai tad, ja ir zinams, ka
gimené kadam bijusi i saslimsana,” skaidro
Mediciniskas genétikas un prenatalas diag-
nostikas klinikas arste.

Ka pazit

Ar Hantera slimibu sirgstosie bérni pie-
dzimstot auguma ir lielaki par citiem ma-
zuliem, turklat Siem bérniem ir palielinats
galvas apkartmers, bet jau vélak tiek kon-
statétas izmainas skeleta, bojatas augsanas
zonas un bérnam veidojas iss, deforméts
augums. Kopuma par iespé&jamu Hantera
slimibas esamibu bridina problémas ar ske-
letu, sirdi un mugurkaulu. Uzmaniba tam,
vai gadijuma cilvéks nesirgst ar Hantera
slimibu, japievérs tad, ja ir biezas augséjo
elpcelu infekcijas, nabas un cirksna trdces,
neparasti rupji sejas vaibsti. Uzkrajoties
nesaskeltajiem mukopolisaharidiem, aug
aknu un liesas izmérs, un tapéc veidojas pa-
lielinats véders. Saistiba ar biezu slimosanu
rodas vidusauss iekaisumi, un rezultata péc
divu tris gadu vecuma reizém paradas vaj-
dzirdibas problémas. Smagakajos Hantera
slimibas gadijumos bez fiziskajiem simpto-
miem var bat arf garigas attistibas trauce-
jumi.

Svariga diagnostika

Hantera sindroma atklasana liela nozime ir
gimenes arstu veribai, tatu mazulim agra

bérniba var nebut batisku veselibas prob-
IEmu vai arl ir pazimes, kuras neviens ne-
atpazist tiesi ka Hantera sindromu. Pirmais
solis, ja rodas aizdomas, ka cilvékam varétu
blt Hantera slimiba, ir parrunas ar gimenes
arstu. Ja aizdomas ir pamatotas, ar gimenes
arsta nosttijumu jadodas pie arsta genétika
Mediciniskas genétikas un prenatalas diag-
nostikas klinika (Riga, Vienibas gatvé 45).
lespéjamais slimnieks tiek objektivi apska-
tits, izvértéjot simptomus un veicot urina
analizi, kura nosaka kopéjo mukopolisaha-
ridu daudzumu un ta frakcijas (vairakam
mukopolisaharidozém ir lidzigi simptomi).
Diagnozi gan pilniba apstiprina tikai ar
asins izmekléjumiem - tie ir bezmaksas un
tiek veikti arvalstu laboratorijas. ,Pavisam ir
devini mukopolisaharidozes tipi, kas klinis-
kaja praksé ir jadiferencé no tadam diag-
nozém ka reimatisms, jo izmainas var but
locitavas, izraisot to ierobezotu kustigumu,
tapat arl jadistancéjas no tadas diagnozes
ka bronhiala astma, jo pacientiem biezak ir
augséjo elpcelu saslimsanas, ka ari no vai-
rogdziedzera hipofunkcijas, kas varétu bat
ka simptoms. Tapat $1 slimiba jaatskir no
citam genétiskajam patologijam,” precizas
diagnosticésanas batibu skaidro arste Z.
Krimina. Bérniem Hantera slimiba parasti
tiek atpazita, bet gratak ir ar pieaugusajiem.
Veselibas ministrijas Veselibas aprtpes de-
partamenta Arstniecibas kvalitates nodalas
vaditaja Antra Valdmane pozitivi vérté Reto
slimibu izpétes fonda centienus apzinat
informaciju un problémas, lai arstiem at-
vieglotu slimibu diagnosticésanu: ,Reto
slimibu pacientiem simptomi un talakas sli-
mibas izpausmes ir tik neprognozéjami un
neskaidri, ka arstésana jaiesaista dazadas
specialitates arsti, lai kopéja diskusija péc
iespéjas atrak nonaktu pie diagnozes un
saktu arstésanu. Retajam slimibam izteiktas
ir neatgriezeniskas sekas un invaliditate. Jo
atrak sakas arstésana, jo lielaka iespéja sa-
glabat dzives kvalitati”

Fabri un Gosé

Lai gan tas ir izplatitakas lizosomalas uzkra-
sanas slimibas, Latvija Sos pacientus nevar
atklat...

Dzordzs savu bérnibu atceras bez ipasa
prieka. Tolaik nebija zinams, ka vinam ir
viena no retajam slimibam, un, pieméram,
sportojot puisim |oti sapéja locek|i. Skolota-
ji domaja, ka zéns izliekas, tapéc neizradija
nekadu lidzjatibu, citi DZordZzu apsméja
par varguli. Tikai gadu gaita kluva skaidrs,
ka daudziem DZord7a radiniekiem ir Fabri
slimibas simptomi, tostarp sirds un nieru
darbibas traucéjumi, hroniskas zarnu trakta
problémas un sapes. lzmekléjot ari DZor-
dzu, tika apstiprinata tada pati diagnoze. Sis
ir viens no interneta atrodamajiem pacien-
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tu stastiem, jo Latvija Fabri slimibas pacienti
nav diagnosticéti, tacu tas nenozimé, ka
tadu nav vispar. Sie cilvéki dzivo sabiedri-
ba, nezinadami savu diagnozi un arstédami
atseviskas slimibas izpausmes. Identiska
situacija ir art ar Gosé slimibas pacientiem.
Latvija ir diagnosticéts viens sads pacients,
tacu, iespéjams, vinu ir vairak. Profesors A.
Lejnieks skaidro, ka gan Fabri, gan Goseé sli-
mibas gadijuma cilvéka organisma trakst
kada konkréta enzima jeb fermenta un re-
zultata organisma uzkrajas atkritumvielas,
kas butiski traucé normalu $Gnu un organu
darbibu. Rezultata var tikt bojatas aknas,
kunga un zarnu trakts, liesa, kaulu smadze-
nes, nieres, nervu sistéma, sirds, plausas, ada
un citi organi. Lidz ar to ari diagnostika ir [oti
sarezgita, jo visi simptomi reizé neparadas.
Bojata var bat tikai kada konkréta organu
sistéma, un specialisti to nemaz nesaista ar
patieso veselibas problému céloni.

No visam lizosomalajam saslimsanam Gosé
slimiba sastopama visbieZzak — 14% gadiju-
mu —, Fabri konstaté apméram 7% gadiju-
mu. Slimibu var atklat tikai ar genétiskam
metodém, ja vél nav paradijusies kliniskie
simptomi. Ja simptomi jau paradijusies,
arstiem, pie kuriem pacients versas, tie jaat-
pazist un janosudta cilvéks pie attiecigajiem
specialistiem. Tacu statistika rada, ka Latvija
saja zina ir problémas. Lai gan Fabri ir otra
sastopamaka lizosomala saslimsana, Latvija,
ka jau minéts, neviens sads pacients nav at-
klats. Turpretim musu kaiminos Lietuva un
lgaunija sadi pacientiir pat vairaki. A. Lejnie-
kam saistiba ar 5o statistiku rodas jautajums:
,Kapéc Latvija situacija ir citada — vai mums
ir citadi slimnieki, vai vienkarsi més neesam
spéjigi Fabri diagnosticét?” Mediciniskas
genétikas un prenatalas diagnostikas kli-
nikas virsarste gan uzskata, ka Latvija ir |oti
kompetenti specialisti genétiki, kuri retas
slimibas varétu konstatét, ja vien pacienti
[idz viniem nonaktu. D. Bauze piebilst, ka
kaut mazako aizdomu gadijuma gimenes
arstam vai pediatram vajadzétu pacientu
nosQtit pie genétika.

Nav klasisku simptomu

Preciza Fabri slimibas izplatiba patlaban nav
zinama. STslimiba parasti skar viriesus, savu-
kart sievietém simptomi var pat neparadi-
ties vai bt viegla forma. Slimibu var diag-
nosticét gan agra bérniba, gan pieaugusa
vecuma, jo tai nav klasisku simptomu. Ka
skaidro A. Lejnieks, Fabri slimibas gadijuma
tiek skarti |oti daudzi organi un organu sis-
témas — ada, periféra nervu sistéma, sirds,
smadzenes, redze, dzirde, nieres, zarnas —
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un katra no Sim organu sistémam var but
simptomu izpausmes. Pieméram, ja cietis
kunga un zarnu trakts, ir iespéjama caureja,
sapes vai aizcietéjumi, ja sirds — apgratinata
elposana, sapes kratis, gibsana, sirdsklau-
ves. Simptomi var bat arT dzirdes zudums,
troksni ausis, reibonis, ka ar adas izsitumi,
sviedru neizdalisanas. Paula Stradina Kli-
niskas universitates slimnicas kardiologs,
Reto slimibu izpétes fonda valdes loceklis
Ainars Rudzitis, runajot par Fabri slimibu
kardiologija, atzist, ka, iespéjams, kardiolo-
gu pacientu vidu ir Fabri slimibas pacienti,
bet nav izdevies vinus identificét. Fabri sli-
mibai kardiologija raksturigs progreséjoss
sirds kreisa kambara sieninas sabiezéjums,
un nearstétos gadijumos var attistities ga-
l&ja sirds mazspéja un priekslaiciga nave.
Tas gan nenozimé, ka pacientu ar sadam
probléemam nav — ir, bet arsti nezina, ka ta
ir specifiska Fabri slimiba.

Savukart Gosé pacients musu valstiir viens.
Par to plasaka sabiedriba uzzingja, jo valsts
toreiz varéja pieskirt vien 10 000 latu (aptu-
veni 14 200 eiro) no katru gadu nepiecie-
samajiem 80 000 latu (aptuveni 113 829
eiro), kas bija vajadzigi pilna arstésanas
kursa nodrosinasanai zénam. Gosé slimiba
katram izpauzas citadi un simptomi ieve-
rojami atskiras. DaZiem cilvékiem bérniba
ir smagi simptomi, bet citiem to nav vai ari
tie ir viegli, un diagnoze tiek noteikta vélak.
Visbiezak sastopamas 1. tipa Gosé slimibas
kliniskas pazimes aptver nogurumu, kaulu
sapes, viegli veidojosos zilumus, palielina-
tas aknas un liesu. Ka norada A. Lejnieks,
pieméram, aknu palielinasanas varétu but
65% gadijumu, problémas ar kauliem -
83%, liesas palielinasanas — 86%, anémija
- 37% gadijumu.

Gosé slimiba paslaik nav izarstéjama, tacu
ir pieejamas dazadas terapijas, kas var pa-
[idzét arstét daudzus galvenos simptomus.
Arstésana lauj Gosé slimibas pacientiem
pilnvéertigi dzivot un veikt daudzas ieras-
tas ikdienas darbibas. Diemzél paslaik ari
Fabri slimiba nav arst&jama, tomér ir zinams
enzims, kas saistits ar Fabri slimibu, tapéc
izstradata enzima aizstajterapija. Pérn me-
dikamentoza arstésana tika apmaksata vie-
nam Gosé slimibas pacientam — bérnam.
Nauda $aja gadijuma nak no atseviski iz-
veidotas valsts budzeta apak$programmas
,Reto slimibu medikamentoza arstésana
bérniem” kas nodrosina medikamentozas
arstésanas izmaksu segsanu Bérnu kliniska-
ja universitates slimnica. Cits jautajums, kas
notiks, ja $is slimibas Latvija kadam tiks di-
agnosticétas pieaugusa vecuma. A. Rudzitis
pielauj, ka tada gadijuma varétu aktualize-
ties ari cilvektiesibu jautajumi. °

Hantera sindroma
galvenas pazimes

+ Rupjaki sejas vaibsti neka vairu-
mam cilvéku.

+ Rupjaka matu struktdra.
- Biezas augséjo elpcelu infekcijas.

- Palielinats véders (palielinatas
aknas un liesa).

- Nabas un cirksna traces.
- Dzirdes traucéjumi.
- Skeleta izmainas.

- Locitavu sapes.

Fabri slimibas simptomi
- Periodiskas sapju Iékmes.

- Temperatdras svarstibu nepane-
siba.

+ Kunga un zarnu trakta problémas.

- Nelieli sarkani izsitumi uz adas.

+ Acs radzenes un lécas apdulko-
sanas.

- Progreséjosa hroniska nieru
mazspeéja.

- Sirds kreisa kambara hipertrofija
un aritmija.

- Slodzes nepanesamiba.
« Insults.

- Psihosocialas problémas.

Gose slimibas simptomi
+ Anémija/trombocitopénija.
- Ostalgija/kaulu sapes.
- Palielinatas aknas un liesa.
- Aizkavéta augsana.
- Avaskulara nekroze.
- Patologiski [azumi.
- Osteopénija.
- Kaulu smadzenu infiltracija.
- Aizkavéta pubertate.

« Retak: plausu hipertensija.
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Tu jauta, specialists atbild!

Atbildes sniedz

arste genetike
Dr. ZITA KRUMINA.

Kas ir genétiskais skrinings un ka tas
notiek?

Par genétisko skriningu sauc izmekléjumus,
kurus veic, lai noteiktu iespé&jamo saslims-
tibu ar kadu no kaitém, ko izraisa izmainas
génos.

lkvienam jaundzimusajam Latvija veic vis-
aptverosu skriningu, parbaudot vinu uz di-
vam noteiktam slimibam, tacu specifiskus
izmekl&jumus bérninam veic tikai gadiju-
ma, ja ir pamatotas aizdomas un simptomi,
kas liecina par iespéjamu genétisku slimibu.
Tada gadijuma to sauc par selektivo skrinin-
gu. Ir divu veidu genétiskie skriningi:
1. Visaptverosais jaundzimuso skrinings —
to veic ikvienam bérninam. Skrininga laika
jaundzimusajam no papédisa panem asins
paraugu, kad bérnam jau ir pilnas 48 stun-
das un vins ir paédis mammas pienu vai
piena maisijumul.
Parbaude ietver izmekléjumus uz divam
slimibam:

- Fenilketondrija - iedzimta vielmainas

slimiba.

« Hipotireoze - iedzimti vairogdziedzera
darbibas traucéjumi.

2, Selektivais skrinings — to veic gadijuma,
ja jaundzimusajam ir simptomi, kas varétu
liecinat par kadu genétisku saslimsanu, vai
ar, ja gimené kadam jau ir genétiska sa-
slimsana.
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Cik ilgi jagaida genétisko analizu re-
zultati?

Jaundzimuso skrininga rezultati ir zinami
nedélas laika, bet selektiva skrininga atbil-
7u iegUsanai var but nepieciesams laiks no
trim dienam lidz pat ménesim vai ilgak, at-
kariba no veikta izmekléjuma.

Ja jaundzimuso skrininga rezultati ir norma-
li, tad atbildi vecakiem nesuta, tacuy, ja anali-
zes ir izmainitas, vecakus par to informé.

Kur var veikt genétiskas analizes?
To iespéjams izdarit vairakas vietas:
- Mediciniskas genétikas un Prenatalas
diagnostikas klinika;
- Rigas Stradina universitates Molekula-
ras genétikas zinatniskaja laboratorija;
- Latvijas Genoma centra diagnostiskaja
laboratorija;
- Parmantota véza institata;
- E.Gulbja laboratorija (citogenétika);
- Laboratorija,GenEra”;
u.c.

Vai arpus Rigas ir iespéjams veikt ge-
nétiskas analizes?

Diemzél né, visas genétiskas analizes tiek
veiktas Riga.

Vai valsts apmaksa analizes genétisko
slimibu noteiksanai?

Valsts apmaksa jaundzimuso visaptveroso
skriningu, ka ari tas analizes, ko bérniem
veic Bérnu Kiliniskas universitates slimnicas
laboratorija.

Ja bérnam nepiecieSamas analizes nav ie-
spéjams veikt Latvija, tiek mekléta atbilsto-
sa laboratorija Eiropa.

Ja ir pamatotas aizdomas par smagu sli-
mibu, ko apstiprina arstu konsilijs un kuru
akcepté Nacionalais veselibas dienests, tiek
izsniegta S2 veidlapa, un izmaksas sedz Na-
cionalais veselibas dienests. Valsts apmaksa
art parmantota véza skriningus, ka ari virkni
citu analizu. ..

Ja kadam no vecakiem ir genétiska sa-
slimsana, vai tas nozimé, ka ari bernam
tada noteikti biis?

Tas atkarigs no ta, ka konkréta slimiba par-
mantojas.

Ja kadam no vecakiem ir autosomali do-
minanta slimiba, risks saslimt ari bérnam ir
50%. Ja vienam no vecakiem ir autosomali
recesiva slimiba, tad risks, ka to parmantos
bérns, ir mazs, ja vien Si slimiba nav ari ot-

ram vecakam. Ja abi vecaki ir slimi, tad ari
visiem vinu bérniem bas 7 slimiba.

Kads ir atbalsts genétiski slima bérna
vecakiem lidz 18 gadu vecumam?
Visbiezak genétiski slimam bérnam pieskir
invaliditati, un valsts katru ménesi mak-
sa invaliditates pabalstu. Ja nepieciesama
speciala partika bérniem ar iedzimtiem
vielmainas traucéjumiem, ari ta ir valsts
apmaksata, tapat ka dargi medikamenti, ja
tadi nepieciesami. Tpasi smagos gadijumos
vecakiem pieskir pabalstu bérna kopsanai,
un ikvienam $adam bérninam ir pieejama
dazada veida rehabilitacija, kas vinam bus
vispiemérotaka.

Kads ir atbalsts genétiski slima bérna
vecakiem péc 18 gadu vecuma?

Ja lidz 18 gadu vecumam bérnam nav no-
teikta konkréta invaliditates grupa, tad no
18 gadu vecuma ta tiek skaidri definéta.

1. grupas invalidiem nav jamaksa pacientu
iemaksa pie specialistiem, tacu tadas maksa
cilvéki ar 2. un 3. invaliditates grupu.

Sos izdevumus valsts sedz ari tad, ja gime-
nei pieskirts maznodrosinatas statuss. Tapat
valsts apmaksa specialas partikas iegadi
tiem, kam tada nepieciesama iedzimtu
vielmainas trauc&jumu dél.

Péc pilngadibas sasniegsanas ik gadu no-
tiek arstu konsilijs, kura laika lemj, vai Na-
cionalais veselibas dienests konkrétajam
pacientam segs izdevumus, kas nepieciesa-
mi specifisku za|u iegadei.

Pacientiem péc 18 gadu vecuma nepieskir
S2 formu, tapéc specifiskas analizes, ko var
veikt tikai Eiropa, viniem jaapmaksa pasiem.
Sados gadijumos pacienti mekle ziedotajus
vai atseviskas reizés izdevumus apmaksa
zalu razotaji. )

Uzdod savu jautajumu
specialistam!

Ja ariTev ir kads jautajums saistiba ar gené-
tiski parmantotam slimibam vai jebko citu,
kas skar $o jomu, sGti to mums.

Uz e-pastu: info@saknes.lv vai pa pastu
uz adresi: Svétes iela 1-8, Riga,
LV-1058.

Atbildes vaicasim konkrétas jomas
specialistiem.
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Anna ar mammu pérna gada vasara.

Stefanijas un Annas mamma
INETA SKRUZMANE:

,Manai jaunakajai meitai Annai ir Hante-
ra sindroms, tacu vina piedzima ka vesels
bérns. Vienigi meitai jau no dzimsanas bija
apgrutinata elposana — Anna elpoja caur
mutiti. Arsti teica, ka tas paries, kad meita
paaugsies. Anna attistijas ka visi bérnini —
seSu ménesu vecuma saka rapot, vél péc
Cetriem ménesiem jau spéra savus pirmos
solisus, bet ap gada vecumu pamazam saka
veidot pirmos teikumus. Man pat bija sajd-
ta, ka meita steidzas paradit visu, ko spéj...

Augot Annas elposana tomer
neuzlabojas, bet ap divu gadu
vecumu sapratu, ka meita isti
labi nedzird.

Ka to sapratu? Parasti vajdzirdigi bérni ne-
dzird skanu s un vardus veido bez tas.

Vel Annai saka mainities sejas
vaibsti, tie kluva mazliet raup-
jaki, neka parasti ir berniem.
Man ka mammai radas sajuta, ka kaut kas
nav kartiba. Vedu meitu pie arstiem. Aizga-
jam pie vairakiem neirologiem, un viena no
vinam ieteica pierakstities uz konsultaciju
pie bérnu genétika.

Paris ménesus péc Sis vizites uzzinajam savu
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Pieredzes stasts

diagnozi, kas diemzél nebija iepriecinosa.
Tas pilnais nosaukums ir gars —
mukopolisaharidozes otrais tips jeb saisina-
ta versija — Hantera sindromes.

Sis slimibas gadijuma orga-
nisma nenotiek starpproduk-
tu skelSana, kas ir loti svariga
vielmainai.

To var salidzinat ar atkritumu spaini virtuve,
kas visu laiku piepildas, bet vienmér ir kads,
kurs to iztukso. MUsu organisma $o svarigo
darbu paveic dazadi enzimi. Problémas ro-
das tad, ja to nav vai tie nepilda savas funk-
cijas pilnvértigi.

Ar laiku organisma tiek trau-
céta sunu darbiba, un slimiba
sak izpausties.

It ka liekas — stkums, viens mazs enzimins
neizdalas organisma, tacu lidz ar to no or-
ganisma netiek izvaditas parstradatas vie-
las, kas uzkrajas gan iek3$&jos organos, gan
art bloké centralas nervu sistémas darbibu.
Man pateica, ka ar laiku mana bérna sta-
voklis tikai pasliktinasies, meita pakapeniski
zaudés savas iemanas un spéjas, un prog-
nozétais muZa ilgums bérniem ar Hantera

sindromu ir sesi gadi lidz agrajam pusaudzu
vecumam..

Lai gan lielakoties ar Hantera sindromu sli-
mo zéni, un parasti ta ir genétiski parman-
tota slimiba, Anna to nav mantojusi, jo ne

man, ne meitas tévam nav tadas kaites. Vi-
nas gadijuma ir notikusi pirmatnéja mutaci-
ja, un viena no x hromosomam ir neaktiva.
Vinas stavoklis tik |oti pasliktingjas, ka piecu
sesu gadu vecuma Annu vajadzéja barot ar
pudeliti, tacu péc sanemtas terapi-
jas vina atkal saka est pati sa-
viem spékiem. Tas mums bija vardos
neizsakams prieks. Anna atguva ari
dzirdi, sirdi neuzkrajas skid-
rums, liesa un aknas atguva
normalus apmeérus.

Cilvéki ar Hantera sindromu sanem enzimu
aizvietojoso terapiju. Tas nozimé, ka reizi
nedéla bérnam caur vénu tiek ievadits trak-
stosais enzims. ProcedUra aiznem apmeéram
tris stundas.

Dazreiz iedomajos, ka buatu, ja bdtu.. Ja
Anna sanemtu nepieciesamo terapiju sa-
kot no ta briza, kad diagnoze tika atklata?
Annas gadijuma pagaja veél ilgi divi gadi,
sarakstoties ar valsts institdcijam un tiesa-
joties ar valsti par meitas tiesibam sanemt
arstésanu.

Tagad Annaiir pilni 11 gadi un 9 menesi. Cik
ilgs bas vinas mazs? Es nezinu. Bérni, kuri
sakusi sanemt laicigi arstésanu, ilgak sagla-
ba savas spéjas un paildzinas arf vinu muzs.
Uzskatu, ka vecakiem jabdt atbildigiem un
jauzticas arstiem, jalauj arstét savu bérnu, ja
tas nepieciesams. Dievs ir devis arstus, lai
vini mums palidzétu. Tacu ari vecakiem ja-
bat vérigiem, lai iespé&jami atrak pamanitu
izmainas sava bérna, ja tadas rodas.
Latvija jaundzimusSajiem ne-
veic skriningu uz Hantera

sindromu, tipéc vecikiem pasiem
japievers uzmaniba Siem simptomiem.
Pieméram, lielaks svars un nabas trlce var
paradities bérnam jau pirmaja vina dzives
gada. Tpasi tam japievérs uzmaniba tad, ja
paraléli bérns ari bieZi slimo ar elpcelu viru-
su infekcijam. Parasti Siem bérniem ir ari lie-
laks augums, galvas apkartmérs. Vériga un
milosa mamma noteikti pamanis pat vissi-
kakas izmainas sava bérna, tacu nevajag tas
atstat bez ievéribas. Labak lieku reizi aiziet
pie arsta uz viziti un veikt kadas parbaudes,
neka palaist garam bridi, kad slimiba tikai
sak izpausties un vél iespéjams kaut ko da-
it lietas laba”



Ka iestaties biedriba?
Ja vélies klut par musu biedru un padarit,Saknes” vél spécigakas, lai iestaditais koks nestu razigus auglus, tev tikai
jaaizpilda pieteikuma forma, ko var lejupieladét biedribas interneta vietné www.saknes.lv. Kad visi laucini aizpildti,

veidlapu nosuti mums pa pastu uz adresi: Svétes iela 1-8, 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 meklet informaciju?

Biedribas interneta vietné www.saknes.lv - tur atradisi Tsu informaciju par atseviskam genétiskam slimibam (ar lai-
ku slimibu skaits tiks papildinats), to diagnostiku un arstésanu, ka ari iepazisies ar biedribu. Noteikti seko lidzi musu
aktivitatéem un piedalies ari tu.

Vél - neaizmirsti paintereséties, kad iznaks jaunais avizes ,Saknes” numurs.

Likums aizstav mazo pacientu!

Laiku pa laikam sabiedribu parsalc zinas, ka vecaki atsakas no mediku ieteiktas terapijas vinu bérnam. Visbiezak Sadas domstarpibas
rodas gadijumos, kad mazajam atklata kada no retajam un/vai genétiskajam saslimsanam. Vai tas nozimé, ka bérnam savu vecaku
bezatbildibas dél jamirst vai jacies? Vai ir kads likums, kas tomér pasargatu mazo sados gadijumos?

Bérnu tiesibu aizsardzibas likums paredz, ka bérna tiesibu aizsardzibu nodrosina vina vecaki, kuri ir art bérna dabiskie aizbildni (likumiskie parstavji).
Tas nozimé, ka vecakiem ir pienakums rapéties par bérnu, aizstavét vina tiesibas un ar likumu aizsargatas intereses. Savukart cits $a likuma pants
vésta, ka ikvienam bérnam ir neatnemamas tiesibas uz dzivibas un attistibas aizsardzibu.

Civillikums paredz, ka lidz pilngadibas sasniegsanai bérns ir vecaku aizgadiba. Savukart aizgadiba ir vecaku tiesibas un pienakums rapéties par bérnu
un vina mantu, parstavét bérnu vina personiskajas un mantiskajas attiecibas. Rtpes par bérnu nozimeé ari vina aprupi, uzraudzibu un tiesibas noteikt
vina dzivesvietu. Tapat bérna apripe nozimé vina uzturésanu, tostarp veselibas apripes nodrosinasanu, bérna kopsanu...

Pacientu tiestbu likuma 13. panta pirmaja dala lasams, ka nepilngadiga pacienta (lidz 14 gadu vecumam) arstnieciba pielaujama, ja vina likumiskais
parstavis par to ir informeéts un devis savu piekrisanu. Tatad vecakiem it ka ir visas tiesibas akceptét vai noraidit arstu piedavato arstésanas kursu. To-
mér médz bt gadijumi, kad vecaki neuzraksta oficialu atteiksanas véstuli un ari nedod savu piekrisanu bérna arstésanai, tadéjadi vismazak aizsarga-
tajam pacientam liedzot pilnvértigu medicinisko aprlpi. Bérna vecaki ar sadu savu ricibu nodara kaitéjumu savai atvasei. Ko darit tados gadijumos?

Par laimi, Pacientu tiestbu likuma 14. panta pirma dala paredz: ja nepilngadiga pacienta likumiskais parstavis atsakas dot savu piekrisanu arstniecibas
uzsaksanai vai likumiskie parstavji nespéj vienoties par arstniecibas uzsaksanu gadijuma, kad arsts uzskata, ka arstniecibas uzsaksana ir $a pacienta
interesés, atlauju arstniecibai, pamatojoties uz arsta motivétu iesniegumu, triju darbdienu laika péc s iesnieguma sanemsanas, var dot barintiesa.

Tas nozimé to, ka gadijumos, kad vecaki atsakas no bérna arstniecibas uzsaksanas, arsts vai arstniecibas iestade informé barintiesu par bérna vese-
[lbas stavokli un nepieciesamo arstésanas terapiju. Vel vairak — sddos gadijumos talka nak ari Arstniecibas likums, kas nosaka, ka medikiem obligata
karta nekavéjoties (ne vélak ka 12 stundu laika) ir jazino Valsts policijai par pienacigas aprapes un uzraudzibas trakumu bérnam, k& ari bérna tiesibu
parkapumul.

Lai aina top vél skaidraka, citésim ar Bérnu tiesibu aizsardzibas likuma 1. panta 9.1 apakspunkta noteikto, ka vardarbiba ir visu veidu fiziska vai
emocionala cietsirdiba, seksuala vardarbiba, nolaidiba vai cita veida izturésanas, kas apdraud vai var apdraudét bérna veselibu, dzivibu, attistibu vai
pascienu.

Par vecaku nolaidibu tiek uzskatita arf bérna apripes un uzraudzibas pienakumu nepildisana. Vecaku nolaidiba izpauzas ka bérna pamatvajadzibu
neapmierinasana, citu starpa ari neripésanas par bérna medicinisko aprapi.

Nerlpésanas par bérna veselibu nozimé ari to, ka mazajam nav gimenes arsta, netiek veiktas profilaktiskas potes, vecaki pasi lemj par bérna arstésanu
slimTbas gadijuma (izvélas zales un to devas), bérnam laikus netiek nodrosinata mediciniska palidziba. Lieki teikt, ka, liedzot sanemt savam bérnam
nepieciesamo terapiju, vins var ciest lielas, pirmkart jau fiziskas mokas vai pat aiziet boja. [pasi, ja runa ir par kadu smagu un retu saslimsanu.

Gadijumos, kad vecaki nerlpéjas par sava bérna veselibu, jautajuma risinasana var tikt iesaistita barintiesa vai policija, un tad sekas var bt |oti nepa-
tikamas. Smagakos gadijumos vecakiem var atnemt vinu tiesibas rlpéties par bérnu un mazo nodod valsts aprupé.

Bérnu tiesibu aizsardzibas likums paredz, ka bérnu var skirt no gimenes, ja bérna dziviba, veseliba vai attistiba ir nopietni apdraudéta vardarbibas
deé| vai ir pamatotas aizdomas par vardarbibu pret bérnu, ka ari apripes trikuma vai majas apstaklu (socialas vides) dé|. Sada gadijuma barintiesa ir
kompetenta lemt par aizgadibas tiesibu partrauksanu vecakiem.

Savukart valsts policijai bus jaizvérté jautajums par bérna apripes pienakumu nepildisanu. Sados gadijumos vecaku atbildibu var izvértét péc Latvi-
jas Administrativo parkapumu kodeksa 173. panta (Bérna aprupes pienakumu nepildisana) vai Kriminallikuma 174. panta (Cietsirdiba un vardarbiba
pret nepilngadigo) un 141. panta (Atstasana bez palidzibas).

LUk, cik nopietna var izvérsties situacija, tapéc, milie vecaki, pirms liegt savam bérnam veselibas apripi, padomajiet, ko tas maksas jums un galveno-
kart jau jasu bérnam.
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