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Par valsts finansétas terapijas nodrosinasanu paroksismalas nakts hemoglobinirijas pacienta
Arna Trubina dzivibas glabSanai un sistémiska risindjuma izveidi

Godatais Kulberga kungs!

Biedriba "Genétiski parmantoto slimibu pacientiem un [idzcilvékiem "Saknes™ vérsas pie Jums saistiba
ar kritisku situaciju veselibas apriipes sistéma, kas apdraud bijusa Valsts policijas darbinieka Ama

Trubina dzivibu un rada nepamatotu finansialo slogu valsts budzetam.

Situacijas apraksts un hronologija

1. Arnim Trubinam (55 gadi, 24 gadu dienesta stazs Valsts policija) ir diagnosticéta ultra reta
slimiba — paroksismala nakts hemoglobindrija (PNH). Ta ir hroniska slimiba, kas izraisa eritrocTtu
hemolizi un dzivibai bistamas komplikacijas (trombozes). Sanemot specifisko komplementa
inhibitoru terapiju, A. Trubins saglaba pilnas darbaspéjas, strada un nav pieteicies
invaliditates pabalstam.

2. No 2022. gada maija Iidz 2026. gada julijam (39 méneSus) A. Trubin$ sanéma terapiju (Soliris,
vélak Ultomiris) bez maksas, zalu raZzotaja SIA AstraZeneca Latvija davindjuma programmas
ietvaros.

3. Pirms gada - 2025. gada rudeni - pacients un biedriba rakstveida informéja Ministru
prezidenti (Eviku Silinu), Veselibas ministriju un ministru (Hosamu AbuMeri) un Nacionalo
veselibas dienestu (NVD), ka davinajuma programma noslégsies 2026. gada jlija, un
aicinaja izstradat mehanismu zalu apmaksas parnemsanai no valsts budzeta.

4. VM un NVD atteica medikamenta Soliris kompensaciju.

5. Arstu asociacijas un razotajs piedavaja alternativu — jaunakas paaudzes medikamentu Ultomiris,
kas ir atzits par izmaksu efekfivu un kuru nepiecieSams ievadit retak (ik péc 8 nedéelam).
Pieteikums ta ieklausanai Kompenséjamo zaju saraksta (KZS) tika iesniegts NVD 2024.
gada decembri, taéu lemums par ta kompensésanu nav pienemts papildu finanséjuma
trikuma de|.

6. SEKAS: 2026. gada jilija razotaja davinajumu programmai noslédzoties un valstij terapiju
neparnemot, arstéSana tika partraukta. Ta rezultatd A. Trubina veselibas stavoklis strauji
pasliktinajas, un Sobrid vin$ atrodas slimnica smaga stavokIr.

7. Lai segtu neatlieckamas mediciniskas izmaksas un iegadatos zales, lidzcilveki Sobrid vac
ziedojumus platforma Ziedot.Iv. https://www.ziedot.lv/palidziba-arnim-trubinam-6074

Sis ir spilgts un tragisks piemérs tam, ka laikus nodrosinatas zales |auj cilvékam bit veselam un
stradat, savukart valsts bezdarbiba terapijas parnemsana rada tulitéju krizi un smagas
komplikacijas stacionara.

Sobrid vipa arstésana slimnica rada butisku finansialo noslodzi valsts budzetam, kas turpinas
palielinaties, bet ko varétu novérst, nodrosinot nepartrauktu terapiju.


https://www.ziedot.lv/palidziba-arnim-trubinam-6074

Ekonomiskais un administrativais pamatojums

e BudZeta lldzeklu neefektiva izmanto$ana

Nepartraukta medikamentu lietoSana |auj pacientam stradat un uzturét sevi. Terapijas partrauk$ana
izraisa ak(tas veselibas krizes, tadé| pacients tiek arstéts stacionara par valsts budZeta lidzekliem (asins
parlieSanas, intensiva terapija), kas ilgtermina izmaksa dargak un padara darbaspéjigu cilvéku par
invaliditates pabalsta sanéméju.

e Sistémiska probléma

Sobrid valstl neeksisté definéta kartiba, k& NVD un VM parpem tos reto slimibu pacientus, kuriem
beidzas farmacijas uznémumu nodroSinatas davindjuma un [idzcietibas programmas, pat ja
medikaments ir pieradijis augstu klinisko efektivitati.

Aicinam Jus valdibas vaditaja limeni:

1. Uzdot Veselibas ministrijai un Nacionalajam veselibas dienestam steidzamibas kartiba
nodroSinat valsts finansétu terapiju Arnim Trubinam, novérSot vina veselibas stavokla talaku
pasliktinadanos un laujot atgat darbspéjas.

2. Paatrinat PNH arstéSanai paredzéta un par izmaksu efektivu atzita medikamenta (Ultomiris)
ieklausanu Kompenséjamo zalu saraksta, lai nodroSinatu nepartrauktu arstésanu.

3. Uzdot Veselibas ministrijai izstradat sistemisku mehanismu pacientu parejai no davinajumu
programmam uz valsts kompensacijas sistému, lai novérstu analogisku akdtu situaciju
atkartoSanos nakotné citiem pacientiem.

Pielikuma: Arna Trubina véstule valsts amatpersonam pirms gada

Gaidam Jasu atbildi un informaciju par talako ricibu uz epastu: info@saknes.lv
Ciena,

Laura Zvirbule, valdes locekle

Biedriba "Genétiski parmantoto slimibu pacientiem un [1dzcilvékiem "Saknes
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Pielikums

Augsti godatajam Valsts prezidenta kungam Edgaram Rink&vicam

Loti cienijamajai Ministru prezidentes kundzei Evikai Silinai

Loti cientjamajai Saeimas prieks$sédetajas kundzei Daigai Mierinai
Augsti godatajam Saeimas deputatam Andrim Bérzinam

Augsti godatajam Saeimas deputatam Laurim Lizbovskim

Loti cienfjamajai Saeimas deputates kundzei Ligai Kozlovskai

Loti cienfjamajai Sacimas deputates kundzei Ingridai Circenei

Augsti godatajam LR veselibas ministra kungam Hosamam Abu Meri
Augsti godatajam LR labklajibas ministra kungam Reinim Uzulniekam
Augsti godatajam LR finanSu ministra kungam Arvilam Aseradenam
Augsti godatajam Nacionala veselibas dienesta direktora kungam Arim Kasparanam
Augsti godatajam profesora kungam Andrim Skridem

Loti cienTjamajai arstes kundzei Kristinei Bernatei

Augsti godatajam advokata kungam Jurim Beikmanim

Par zalu apmaksu no valsts budZeta

Man ir tik reta slimiba, ka jutos ta, it ka manis $aja valst1 vispar nav. Esmu Arnis Trubin$, man
ir 55 gadi, sieva un pieaudzis déls. Esmu dzimis Daugavpils novada Visku pagasta, pabeidzu
pamatskolu, tad Visku tehnikumu, iegtstot vidgjo tehnisko izglitibu, p&c tam iestajos Policijas
akadémija. 1992. gada februart macibas pabeidzu. Savas darba gaitas saku Valsts policija, 24
gadus un divus meéneSus nostradaju Valsts policija. Paslaik, nenemot véra savu diagnozi,
pateicoties farmacijas uznémuma ziedotajai terapijai, joprojam turpinu stradat — esmu valdes
loceklis divos uznémumos, kas darbojas nekustamo TpaSumu un tiirisma un tirdzniecibas joma.
Turpinu maksat nodoklus valstij, invaliditates grupas iegiSanai neesmu pieversies.

To, ka man kaut kas nav labi ar veselibu, sapratu 1998. gada. Man bija loti zems hemoglobina
lIimenis, bet neviens no medikiem nekadas novirzes nekonstatéja. Biju bals, man triika speka.
Linezera konstat€ja vien tik, ka ta ir an€mija, bet kada ir preciza diagnoze — joprojam neviens
no medikiem nezinaja. Mana daktere, hematologe Elza Grincuka, ieteica doties uz Lietuvu, un
tiesi tur 2008. gada apstiprindja diagnozi — paroksismala nakts hemoglobiniirija (PNH). Ta ir
reta slimiba — organisms pats iznicina savas sarkanas asinsiiinas jeb eritrocitus. So procesu sauc
par hemolizi, un tas dél rodas nogurums, nespeks, elpas trikums, ka ar1 var veidoties dzivibu
apdraudosi trombi visdazadakajas vietas. Stavoklim pasliktinoties, mana dziviba ir apdraudéta.
PNH tiek uzskatita par ultraretu slimibu — ta skar tikai aptuveni vienu lidz devinus cilvékus no
miljona.

Ar apstiprinatu diagnozi vérsos pie Latvijas specialistiem. Toreiz&ja Latvijas Hematologijas
centra vaditaja profesore Sandra Lejniece, izanalizgjot Lietuvas kolegu slédzienu, sasauca arstu
konsiliju. Arstu hematologu konsilija sanému atbildi, ka manai slimibai ir zales, bet tas ir loti
dargas un valsts kompensg tikai dalu. Par laimi, man piedavaja piedalities izm&ginajuma zalu
petijuma Lietuva. Protams, piekritu un uzsaku terapiju. lemacijos pats sev katru dienu injicét
zales un ik péc paris ménesiem braucu uz Lietuvu, lai parbauditu, ka tas iedarbojas, un zales
tieSam darTja savu darbu — jutos labi. Lidz ar kovidu mana daliba pétijuma tika apturéta. Divus
gadus pavadot bez zalém, reizi divos méneSos gaju uz asins parlieSanu, jo citas terapijas Latvija
nav. Mana dzive bija atkariga no citu cilvéku asinim, un ta ir tikai simptomatiska terapija.



Manai slimibai vél nav atklata arst€Sanas metode, kas dotu ceribu pilniba izarstéties. Tomer ir
pieejami efektivi specifiskie medikamenti, kas smagakos gadijumos lauj dzivot tadu dzivi, kada
ta bija pirms slimibas saksanas.

Latvija Sobrid pieejama tikai simptomatiska terapija, kas islaicigi atvieglo tikai slimibas
simptomus, bet kaiminvalstis PNH pacientiem valsts apmaksa specifisku komplementa
inhibitoru terapiju, kas bremzg imunsist€mas parmérigo aktivitati un nepielauj uzbrukumu
sarkanajam asins$tinam. Pirmais inhibitors tika atklats 2007. gada, un Sobrid pasaul€ tiek attistiti
arvien jaunakas paaudzes preparati. Latvija paSu jaunako komplementa inhibitoru vél nav, tacu

.....

Sobrid lietoju zales Soliris, reizi divas nedelas dodos uz slimnicu tas sanemt, uz asins
parlieSanam man nav jadodas, paSsajiita ir daudz labaka. Zales man, virietim spéka gados, lauj
turpinat dzivot normalu dzivi. Tikko to nebis, organisms saks brukt. Latvija ir divi §1s slimibas
pacienti: es un vél viens cilvéks Daugavpili paslaik sanemam nepiecieSamos medikamentus ka
farmacijas uznémuma davinajumu, ta¢u nav zinams, cik ilgi tas turpinasies. Medikamenti ir
iesniegti ieklausanai valsts kompens€jamo zalu saraksta, bet pagaidam tas vél nav noticis. Esmu
tads pats cilveks ka visi — stradaju, maksaju nodoklus, bet man ir tik reta slimiba, ka jiitos
neredzams, — valsts izturas ta, it ka manis nav.

Liudzu, sniedziet man atbildes uz Siem jautajumiem!

Valsts prezident Edgar Rinkévic! Esmu tikai dazus gadus vecaks neka Jis. Ko man darit, lai
dzivotu? Ludzu, iesaistieties manas dzivibas glabsana! Pats sevi izglabt nevaru. Gribu turpinat
stradat un maksat nodoklus, tomér, lai to varétu darit, man ir vajadzigas zales.

Ministru prezidente Evika Silina! Vai Jus var€tu atrast laiku un iedzilinaties ne tikai mana
gadijuma, bet probléma kopuma? Ko darft, ja reto slimibu pacientiem tiek partraukta arstéSana,
Jjo razotajs par zalém vairs nav gatavs maksat, bet valsts finanséSanu neparnem?

Saeimas priekssédétaja Daiga Mierina! Vai Jus var€tu aicinat Nacionalo veselibas dienestu rast
finans€jumu manam zalém?

Saeimas deputat Andri Beérzin! Liudzu, izskatiet So jautajumu Saeimas socialo un darba lietu
komisijas s€de! Esmu gatavs pievienoties attalinati un pastastit par sevi un savu situaciju.

Saeimas deputat Lauri Lizbovski! Saeimas deputatu grupas sanaksmé reto slimibu pacientu
atbalstam ludzu izskatit jautajumu par iesp&ju no valsts budzeta turpinat [idzcietibas programmu
reto slimibu pacientiem. Informacija liecina, ka Iidz 2025. gada beigam tiks partraukts razotaja
sniegtais atbalsts, bet man un citiem pacientiem ir nepiecieSamas zales, kas nav valsts
kompens€jamo zalu saraksta. Lidz §im razotajs bija gatavs iesaistities un palidzet, tomer rodas
jautajums — cik ilgi razotajs var ziedot? Vai ir iesp€ja likuma noteikt, ka tad, ja zales palidz,
apmaksu parnem valsts?

Saeimas deputates Liga Kozlovska un Ingrida Circene! Jus esat arstes, liidzu, izskatiet So
jautajumu Saeimas Sabiedribas veselibas apakSkomisijas s€d€! Esmu gatavs pievienoties
attalinati un pastastit par sevi un savu situaciju.

Veselibas ministr Hosam Abu Meri! Vai varu cerét, ka Veselibas ministrija atradis finanséjumu
manas diagnozes zalém?



Labklajibas ministr Reini Uzulniek un finansu ministr Arvil ASeraden! Lai arT man, iespgjams,
pienaktos invaliditates statuss ar atbilstosu atbalstu, 11dz Sim neesmu tam pieteicies, jo jutos
atbildigs par valsts budzetu. Ja tomér valsts man atteiks arstéSanu, stradat vairs nevarésu. Lidzu
sadarbiba ar Veselibas ministriju un Finan$u ministriju rast iesp&ju nodro$inat manu arstéSanu
no valsts budZeta, lai varu turpinat stradat. Vai ir aprékinats, ka nepietickams atbalsts Sodien var
radit lielakas izmaksas budzetam nakotng&? Kadi varianti tiek mekl&ti §1s dilemmas risinasanai?

Nacionala veselibas dienesta direktor Ari Kasparan! Kad NVD ieklaus kompensgjamo zalu
saraksta efektivo komplementa inhibitora terapiju paroksismalas nakts hemoglobiniirijas
arst€Sanai (D59.5)?

Profesor Andri Skride un arste Kristine Bernate! Liudzu Jusu organizaciju iesaisti risinajuma
raSanai, kad Iidzcietibas programmas laika tiek noveroti pozitivi arst€Sanas rezultati. Vai valsts
ir gatava iesaistities $ajos procesos un turpinat finanseéSanu?

Advokat Juri Beikmani! Latvija ir daudz tadu cilveéku ka es — ar retu slimibu. Ludzu Jusu
organizacijas atbalstu cina par zalu pieejamibu. Man ir skaidrs: partraucot arst€Sanu, nevarésu
stradat un maksat nodoklus, pieteikSu invaliditati un basu atkarigs no citu cilvéku asinim un
valsts budzeta, kas tiks téréts, lai kupetu simptomus, lai glabtu mani trombozu gadijumos un
reagétu uz visam slimibas izpausmém.

No sirds gaidu atbildes uz e-pastu julis69@inbox.lv.

Ar cienu
Arnis Trubins
Talrunis: +3712946637
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