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IEVADS

Vai esi domajis, cik atSkirigs var but kada satikta cilvéka patiesais stasts? Mums
[idzas ir takstoSiem cilvéku, kuriem diagnosticéta kada reta slimiba. Vinu
ikdiena slépjas gluZi cita realitate.

Saja dienasgramata savos stastos atklati un drosmigi dalas sesi reto slimibu
pacientivaivinu tuvinieki. Tie ir mGsu varoni, jo bez varonibas nav iedomajama
neviena So pacientu diena.

Sie stasti ir kas vairak par medicinas aprakstiem. Tas ir dzives liecibas par
cilvéku izturibu un spéku, kas vienlaikus atklaj ari bezceribu un gratibas.

Dienasgramatas nosaukums “Klusie cinitaji: reto slimibu pacientu piezimes”
atspogulo So cilvéku nerimstoso cinu. Vini ir “klusie cinitaji” - cilvéki, kas
ikdiena saskaras ar smagam un retam slimibam, kuras biezi paliek nemanitas
un nesaprotamas plasakai sabiedribai. Vinu izaicinajumi ir klusi, tacu spéks un
izturiba - parsteidzosa.

Siem pacientiem ik dienu nakas parvarét gritibas, pieméram, slimibas
simptomus, emocionalo slogu un ierobeZotu dzives kvalitati, un papildus ir
jacinas, lai sanemtu nepiecieSamo arstésanu. Latvijas pacienti nav vienlidziga
situacija ar pacientiem citviet Eiropa - joprojam lidz diagnozes noteikSanai
paietilgslaiks, un péctamjasastopasarfaktu, ka nepiecieSamos medikamentus
valsts lielakoties neapmaksa.

Arl klusie varoni ir jaierauga un jasadzird. Dienasgramata ir sauciens péc
palidzibas, lai cilvéki ar retajam slimibam varétu dzivot maksimali pilnvértigi.
Reto slimibu pacientiem jabdt vienlidzigam iespéjam sanemt arstésanu, un
vinu neaptverama dzivotgriba un apnémiba ir pieradijums tam, cik svarigi ir
sniegt atbalstu. Sie stasti ir aicinajums uz ricibu, kas nodro3inatu atbilsto3u
finansejumu 2025. gada.

Mes esam dzili pateicigi ikvienam par atklatibu un drosmi dalities personigajos
stastos.
Ceriba,

Latvijas Reto slimibu alianse
Latvijas Reto slimibu specialistu asociacija
Starptautisko inovativo farmaceitisko firmu asociacija



Pacients: 51/6%%@ @m/d/k@

Vecums: 57M
Diagnoze: %WMWL@

36 GADI SAPJU GUSTA

Man bija 16 gadi, kad pirmo reizi piedzivoju neaprakstamas sapes védera.
Tolaik vel nezinaju, ka ar stipram sapém, vemsanu, vajumu, nespéku un
trauksmi naksies sadzivot |oti daudzu gadu garuma un tas kopa ar tusku
paradisies daZadas kermena dalas. Sekoja neskaitamas vizites pie arstiem,
daZadi izmekléjumi un analizes, tacu céloni un diagnozi neviens nespéja
noteikt. Lékmju dél esmu palaidusi garam vairakus nozimigus dzives
notikumus, pieméram, labakas draudzenes kazas, kuras man kluva loti
slikti. Mana skolotajas ikdiena ir piepildita ar vecaku sapulcem, ekskursijam
un pasakumiem, tacu tlskas saasinajumu deé| man bieZi nacas pielagoties
neparedzétajiem apstakliem. “Tas viss ir tikai tava galva” bija fraze, ko pédeja
laika nacas dzirdét aizvien bieZak. Bija briZi, kad pat arstu prieksa jutos vainiga
par to, ka jatos slikti. Lai gan mana dzive bija periods, kad tusku |Ekmes
izzuda, péc laika tas atkal atgriezas, un izdzivoSana sakas no jauna. Ta ar
sapju [ekmém mocijos lidz pat 52 gadu vecumam, kad liktenTgaja 2019. gada
augusta nakti sakas péksna tuska balsenée. Milziga neizpratne, bailes un cina
par vél vienu elpas vilcienu beidzas ar nok|usanu slimnica. Katra mindte skita
ka miZiba. Slimnica man pirmo reizi ieteica vérsties pie alergologa. Tas bija
jauns pavérsiens, kas deva ceribu beidzot uzzinat, kas notiek ar manu kermeni.
Péc rlpigas izpétes un analizém man tika noteikts kritiski zems C1 inhibitora
[imenis asinis un diagnosticéta Latvija tolaik vél pavisam jauna, reta slimiba -
hereditara angiodéma. Es biju astota paciente valsti ar $adu slimibu.



DZIVOT CITADI

Péc diagnozes noteiksanas jutu atvieglojumu, jo beidzot bija rasts skaidrojums
mokoSajam sapém. Turklat varéju sakt atbilstoSu arstésanu. Par laimi, ir
pieejami medikamenti, kas nomac slimibas izpausmes.

Tas ir védera injicgjamas zales, kuras izmantoju, kad jutu tlskas [Ekmes

tuvoSanos, pieméram, macibu stundu laika, veicot majas darbus, darbojoties

darza vai braucot ar auto. Protams, Sis zales man ir lidzi vienmér. Man ar

So slimibu bUs jasadzivo visu muozu, jo

medikamenti nomac |ekmju izraisitas Atceros, ka viena no pédéjam kartéjam

sapes, bet nearsté, taCu esmu pateicigapar |z mam es sey pateicu - & ir padéja reize,

to, ka man tas vairs nav jaizdzivo. Atceros, kad ciedu t3 - . i
ad cieSu tadas sapes, es to vairs nespéju!

ka viena no pédéjam kartéjam lekmém es - .

sev pateicu - T ir pédéja reize, kad ciesu Biju gatava padoties.

tadas sapes, es to vairs nespéju! Biju

gatava padoties. Esmu ievérojusi, ka tlsku [ékmes katru gadu klast biezakas,
tapéc medikamenti ir kluvusi par neaizvietojamu glabinu. Vairakkart sev
atkartoju, ka slimiba nebija ne mana izvéle, ne griba. Tapéc, neskatoties
uz diagnozi, es vienmér esmu centusies dzivot pilnvértigu dzivi: izglitot
skolénus, dziedat korT un ansamblos, doties celojumos ar gimeni gan Eiropa,
gan ASV, ka arf izaudzinat meitu un délu un ripéties par mazdélu, kas sniedz
man nenovértéjamu energiju.

Ka bltu dzivot pilniba bez sapém un simptomiem? Pasaulé ir pieejami
medikamenti, kas jaievada tikai vienreiz ménesi, kas nozimé, ka slimibas
simptomi nav jasagaida. Esmu vérsusies Nacionalaja veselibas dienesta
par iesp&ju sanemt jaunu uzturoSo medikamentu taskas simptomu
mazinasanai, kas ir efektivs ilgtermina, tacu idz Sim esmu sanémusi atbildj,
ka tas ir parak dargs.

DZIVES VERTIBU NOTURESANA

Diagnoze mani nav apturéjusi mérku sasniegsana, jo redzu sevi ka cinitaju,
dzivi uztveru ka davanu un zales - ka otro iespéju. Protams, ir dienas, kad es
tieSam jutos nogurusi un nevaru izkapt no gultas, bet pat tajos brizos novértéju
gimenes atbalstu, arstu palidzibu un reto slimibu pacientu stipro kopienu.
Nebaidos runat par savu diagnozi, jo, manuprat, lai arf reto slimibu pacientu
skaits ir mazs, ka kopums esam neatnemama un svariga sabiedribas dala.
Mums ir jabdt drosmigiem un skaliem!

Hereditara angioedéma ir parmantota
slimiba, kam raksturigas atkartotas un
izteiktas pietikuma |ekmes dazadas
kermena dalas - rokas, kajas, seja, balsené
un kunga-zarnu trakta. Lékmes védera
dobuma izraisa stipras sapes, kas var bt
saistitas ar vemsanu un caureju. Lekmes
elpcelos, aizsprostojot tos un izraisot
smaksanu, ir dzivibai bistamas. Lékmes
izraisa Ipasa olbaltuma trikums organisma
un to attistibu veicina stress, traumas, fiziska
pieplle, dazadi medikamenti, sievietém
art ménesreizes vai pretapauglosanas
medikamenti.



Pacients: /W]{Wu{m/
Vecums: BGM
Diagnoze: mwvfte_nym

MANA CINA AR RETO SLIMIBU

Pirms astoniem gadiem es biju loti tuvu navei. Pirmais signals par veselibas
pasliktinasanos bija acs plakstina noslidésana, kas mani uztrauca un lika
steidzami doties pie acu arsta. Arsts teica, ka tas ir noguruma un stresa dél, bet
neilgi péc tam paradijas nakamie simptomi - tirpSana seja. Nekavéjoties devos
uz slimnicu, kur péc parbauzu veikSanas nonacu neirologijas nodala. Man tika
noteikta diagnoze - miasténija. Simptomi strauji saasinajas, un ménesa laika
es vairakas reizes nokluvu reanimacija, pedéjiem spekiem cinoties par savu
dzivibu. Jauna realitate man bija Soks. Macijos no jauna elpot, jo mana vieta to
ilgu laiku darija maksligas elpoSanas aparats. P&c tam macijos runat un staigat.
Lidz diagnozes atklasanai nekad nebiju nopietni slimojusi un padzilinati
intereséjusies par medicinu, it ipasi par retajam slimibam.

PIELAGOSANAS NEZINAMAJAM

Péc diagnozes apstiprinaSanas man uzreiz bija jaaptver milzigs informacijas
apjoms, kas lika saprast, ka visa dzive turpmak bus japielago slimibai. Sakotnéji
man bija griti pienemt jauno realitati, turklat es neko nezinaju par savu
slimibu. Ar informaciju palidzéja reto slimibu grupas, forumi un organizacijas,
kuras pati meklgju un pétiju, iepazistot
citus reto slimibu pacientus. Pédéjo gadu
laikd esmu iepazinusi savu kermeni lidz
pat mazakajam niansém. Katrs rits sakas
ar rupigi izstradatu rutinu, un diena tiek
organizéta ta, lai maksimali pielagotos
manam vajadzibam. Neskatoties uz diagnozi, savu iespéju robezas censos bt
sociali aktiva, tomér zinu, ka nekad nevarésu pilnvértigi nodarboties ar fiziskam
aktivitatém: pat ilgstosa stavéSana un kapSana pa trepém man sagada gritibas
un loti atrinogurdina. Kaut gan stradaju biroja, darba pienakumu veiksana man
prasa fizisku piepuli. Péc darba dienas ofisa jutos lidzigi ka vesels cilvéks péc
intensiva trenina sporta zalé. Regulari arstéjos slimnica, un katru reizi, kad arsti
mani mégina “dabit uz kajam”, tas ir sarezgiti, jo Latvija nav pieejami moderni
medikamenti manas slimibas arstéSanai. Astonu gadu laika tikai vienu gadu
esmu jutusies patiesi vesela.

Katrs rits sakas ar rlpigi izstradatu rutinu,
un diena tiek organizéta ta, lai maksimali
pielagotos manam vajadzibam.




1ZDZIVOSANAS CENA

Apzina, ka man ir paveicies palikt dzivai, nekad nepazudis. Realitate ir
skaudra - ikdiena lietoju piecus dazadus medikamentus, kas ir vitali svarigi
manai dzivibai. Dienas laika izdzeru 18 tabletes, kas palidz kontrolét slimibas
simptomus un nodroSinat dzives kvalitati tada [iment, lai varu iziet no majam
un stradat. Es esmu cinitaja, un pirms kada laika mums izdevas panakt reto
slimibu medikamentu kompensaciju pilnd apméra, bet patlaban ST atbalsta
vairs nav. Tagad, papildus izmaksam par izmekl&umiem un proceddram,
katru ménesi man jaatvél vairdk neka 100 eiro medikamentu iegadei, ko
valsts nekompensé. Neskatoties uz maniem ligumiem sanemt modernakus
medikamentus, esmu sanémusi tikai noraidoSas atbildes. Rodas sajita, ka
cilvéki ar retajam slimibam tiek uzskatiti par otrskirigiem, neskatoties uz to, ka
vélamies bt pilnvértigi sabiedribas locekli, stradat un maksat nodok|us valstij.

DZIVOT PILNIBA

Sobrid esmu dziva, pateicoties ne tikai prasmigiem un gudriem arstiem, bet
ari savai apnémibai baudit dzivi pilna apméra. Esmu iemacijusies novértet pat
sikakos savas dzives mirklus. Diagnoze mani nav atturéjusi piepildit vienu no
saviem lielakajiem sapniem - celojuma laika peldét atklata jura, izjutot brivibu
un to, ka mums ir davata tikai viena dzive. Pat slimibas uzliesmojumos es
turpinu cinities un nezaudét prieku. ST pieredze man ir iemacijusi, cik svarigi ir

dzivot pilnvertigi un nelaut slimibai valdit par dzivi.

Miasténija ir hroniska autoimina
neiromuskulara slimiba, kurai raksturigs
mainigs dazadu muskulu grupu vajums.
Slimiba var skart jebkurus no gribai
paklautiem muskuliem, tacu biezak
tiek iesaistiti muskuli, kas atbild par acu
abolu un plakstinu kustibam, mimikas
muskulatdru, ka art koslasanas un risanas
muskuli. Var tikt skarti art muskuli, kas
atbildigi par roku un kaju kustibam.
Slimiba var bt dzivibai bistama,

ja skar elpoSanas muskulataru.
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LIKTENIGAS PIRMAS DZIVES DIENAS

Pirms astoniem gadiem pasaulé naca mans déls. Tikai daZas dienas péc
dzimSanas vinam sakas neizskaidrojamas komplikacijas: bérna ada péksni
kluva dzeltena, un vin$ atteicas no édiena. Pirma nakts ar delu majas bija
mokosa. Apzinigi devamies uz Bérnu klinisko universitates slimnicu, kur
bérnam veica vairakas parbaudes un konstatéja kritiski augstu bilirubina
[imeni. Péc tam slimnica kluva par misu majam visu déla pirmo dzives ménesi.
Arsti katru dienu Saubijas par vina veselibu un nespéja noteikt diagnozi. Déla
stavoklis pasliktinajas - vins saka zaudét svaru, tika barots enterali, un vieta,
kur bija ievietots katetrs, tika noverota asinoSana. Mani kritizéja par to, ka
neprotu pareizi barot un aprupét bérnu, kas mani padarija bezspécigu. Ménesi
péc dzimSanas, kad déla analizes tika nosutitas uz Vaciju, beidzot tika noteikta
diagnoze - galaktozémija.



NEATLAIDIBA UN IEKSEJAIS SPEKS

Paris nedélas péc dzimsanas bérnam tika konstatéts asinsizplidums aci. Ar
viru atradam iespéju veikt acu operaciju arzemés, un ta bija veiksmiga. Tomeér
[idz ar katru komplikaciju arsti bija kritiski noskanoti attieciba uz bérna terapiju,
regulari noradot, ka smagas komplikacijas varétu saglabaties visu muoZu.
Mds bridinaja par iespéjamam runas, uzvedibas un kustibu probléemam, kas
liecindja, ka terapija, iespéjams, nebls efektiva. Neskatoties uz Sim prognozém,
ar viru centamies nodroSinat visas nepiecieSamas terapijas iespéjas, kas
bija pieejamas. Ka lielako probléemu terapijas nodroSinasana saskatijam
informacijas trukumu. Cina par bérna labklajibu bija sapiga, bet motivacija
nepadoties bija mdsu prioritate.

Man bija gritisamierinaties ardomu, ka bérnam diagnoze netika noteikta uzreiz

péc piedzimsanas, jo 2016. gada ta vél nebija ieklauta jaundzimuso skrininga.

Galaktozémija ir [oti reta un salidzinosi jauna slimiba Latvijas medicina. Valsts

kompensécija terapijai ir minimala - gada laika finansials atbalsts ir pieejams

tikai aptuveni viena ménesa apmera, bet

paréjais ir jasedz no vecaku kabatas. Biezi  Biezi sanémam arstu atbildi “més nezinam, ka
sanémam arstu atbildi “més nezinam, jums palidzét,” kas liecinaja, ka bérna arstésana
ka jums palidzét, kas liecinaja, ka béma  |icla méara ir misu pasu atbildiba.

arstéSana liela méra ir misu pasu atbildiba.

Galaktozémija ir iedzimta vielmainas
slimiba, kad organisms nespéj Skelt
piena cukuru. Sanemot krits pienu vai
galaktozi saturosu maksligo maisijumu,
jaundzimusSajam var attistities dzivibai

Tomér masu saucieni péc palidzibas tika sadzirdéti, un tika piedavata iespéja . ,
bistamas izpausmes.

piedalities deinstitucionalizacijas projekta bérniem ar invaliditati. Daliba
projekta nebija vienkarSa - rehabilitacijas iespéjas bija jameklé pasiem, un
dala nepiecieSamo terapijas proceddru projekta nebija pieejamas. Tagad déls
jau macas 1. klasé un regulari apmeklé fizioterapeitu un logopédu, izmaksas
par terapiju ménesi sasniedz vairakus simtus eiro, ko valsts nesedz. Sapnis par
pilnvértigu dziviir misu dzinéjspéks, tdpéc bérna terapiju nodrosindm no pasu
[idzekliem.

DZIMIS LAIMES KREKLINA

Diemzél bérnam uzstaditd diagnoze nav vienigais smagums, kuru nesam.
Misu sabiedriba nav gatava pienemt atskirigo, tomér, neskatoties uz gritibam,
pieméram, piedzivoto bulingu, atstumsSanu un pat izslégsanu no kopigiem
pasakumiem bérna diagnozes dél, més pasi jitamies, ka déls ir dzimis “laimes
kreklind”. Esam dzili pateicigi par misu pasu un arstu neatlaidibu bérna
terapijas procesa - déla attistiba notiek atbilstosi vecumam.




Pacients: %Mf@ 9%”‘5@
Vecums: 56M
Diagnoze: 5’#04@% WKL‘/&" MO/%@

Kad man bija tikai divi gadi, vecaki pamanija divainas iezimes mana attistiba.
Muskulu vajums un nespéja spert pirmos solus atskira to, ka attistijos es un ka
tas notika ar citiem bérniem. Skolas gadi, pusaudZa vecums un pirmie darba
gadi péc augstskolas bija izaicinajumu pilni, jo bieZi vien cilvéki nespéja
pienemt manu invaliditati. Tomér vecaku ripes un mérktieciba, pielagojot
dzives apstaklus manai diagnozei, deva parliecibu, ka viss ir iespéjams.
Stingra nostaja par dzives apstaklu pienemsanu man palidzéja nepadoties.
Es piepildiju sapni par izcilu izglitibu un karjeru, iedvesmojot un izglitojot
daudzus citus.

Tomér viena doma mani nepamet: es nekad neuzzinasu, ka bitu, ja es spétu
staigat. Jau 56 gadus sadzivoju ar domu, ka mani muskuli ir vaji un klas arvien
vajaki, samazinoties kermena funkcionalitatei. Mana ikdiena atskiras ar to, ka
man ir nepiecieSama asistenta palidziba. Parvietojos elektriskaja ratinkrésla,
un man ir vajas rokas, tapéc vajadziga palidziba apgérbties. Varu paeést, bet
nevaru pagatavot edienu. Ikdiena ir japarkarto ta, lai pamatvajadzibu un citu
aktivitasu veikSana nesagada gritibas, un man tasizdodas. Man ir ari briniskiga
iespéja celot, baudit kultlru un makslu, runat skali un plasi par reto slimibu
pacientu izaicinajumiem.

Diagnoze - spinala muskulu atrofija - man tika noteikta tikai pirms diviem
gadiem. Lidz Sim informacija par o slimibu bija loti ierobezota. Saprotot, ka
daudz ko nevaru darit lietas laba, es sev izvirziju mérki nepadoties, bet turpinat
iet un darit. Lai gan slimiba nemitigi progrese, ta neietekmé manu dzivildzi.



Slimibu nekad neesmu arstéjusi, jo vecuma, kad man noteica diagnozi, vairs
nebija iespéjas sanemt atbilstosus un valsts kompensétus medikamentus
- tos var sanemt tikai bérni un jauniesi lidz 18 gadiem. Medikamenti aptur
slimibas ~ simptomu  progresiju.  Esmu

iemacijusies sadzivot ar domu, ka diagnoze

nav noteicosais faktors pilnvértigai dzivei,

tomeér atbalsts un medikamenti ir svarigi, ja

vélamies, lai cilvéki ar $o slimibu dzivotu vél

labak un aktivak. Ja man batu bijusi iespéja

sanemt medikamentus jau agra vecuma,

tie noteikti batu palidz&jusi man dzivot ilgak. Papildu atbalstu ka reto slimibu
pacientei man iriespéja gt Mediciniskas genétikas un prenatalas diagnostikas
klinika, kur varu veikt izmekléjumus un sanemt atbildes.

Svarigi ir nenobities no dzives piedavatajam iespéjam, attistit sevi veidos, kadi
paSam patik. Doma “es jau nevaru, tapéc ka...” nepalidz atrast dzivesprieku
tur, kur tas ir nepiecieSams. Kad esi gatavs redzéet sevi cilvéku nevis pacientu,
un dzivot pilnvertigu dzivi arpus arsta kabineta, dzive mainas un klust labaka,
interesantaka un aktivaka.

Es bieZi dzirdu, ka apkartéjie runa par divu veidu invaliditati - iedzimto un
dzives laika ieglto péc traumas vai negadijuma. Psihologiski starp Siem
veidiem ir bitiska atSkiriba. Ar invaliditati sadzivoju jau no tik agra vecuma,
ka nespéju iedomaties dzivi citadu. Vienigd doma, dzivojot ar So diagnozi, ir
dzivot, cik vien spéju. Esmu noverojusi nepilnibas valsts atbalsta reto slimibu
pacientiem un to pieejamibas nodrosindsana, kas batiski ietekmé manu
ikdienu un parvietosanas iespéjas. Vai es tikSu veikala, sabiedriskaja transporta
vai dzivojamaja éka? Biezi esmu saskarusies ar problémam un informacijas
trikumu par passaprotamam lietam, kas batiski ietekmé to, cik daudz spéju
izdarit. Tomér tas mani nav apturégjis cina par savam tiesibam.

Neskatoties uz diagnozi, es dzivi redzu ka milzigu iespéju lauku. Vissvarigakais
ir neatteikties no Skietami nesasniedzama, tapéc es mérktiecigi vadu Latvijas
cilvéku ar Tpasam vajadzibam sadarbibas organizaciju “Sustento” un esmu
ari viceprezidente Eiropas Invaliditates foruma. Mans spéka avots ir iespéja
parstavét cilveku ar invaliditati tiestbas un intereses dazadas platformas.

Spinala muskulu atrofija ir smaga
iedzimta neiromuskulara slimiba, kas
pakapeniski iznicina specializétas
nervu $0nas - motoros neironus. Sis
Slnas atrodas smadzenu stumbra

un muguras smadzenés un kontrolé
skeleta muskulattras darbibu,
pieméram, staigasanu, elposanu,
runasanu un risanu. Ja stinas bojatas,
muskuli nesanem signalus, [Enam klUst
vajaki un atroféjas.
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ILGSTOSA NENOTEIKTIBA

Savu Tsto diagnozi uzzinaju tikai pirms 14 gadiem, kad piedzima mans déls.
Lidz tam visu dzivi zinaju tikai to, ka mani piemeklé kada slimiba, bet nezinaju
ne tas Tsto nosaukumu, ne céloni. Mana gadijuma kaulu galos augSanas
process nenotika tapat ka veseliem cilvekiem, tapéc rokas un kajas neizauga
pilna garuma. Esmu 130 centimetrus gars. Bérniba kopa ar mati regulari devos
pie arstiem, tacu preciza diagnoze ta ari netika noteikta. So maldu dé| es izcietu
neskaitamas un mokoSas procediras, kas bija ne tikai liekas, bet ari sapigas.
Gadu gaita esmu vairakkart vérsies ar ligumu pieskirt man invaliditates statusu,
cerot, ka tas atvieglos dzives nastu. Tacu atbildes vienmér bija vienadas: “Jums
nevar but invaliditate - jums viss ir kartiba! Jus esat tikai nedaudz mazaks par
citiem..”

SAPJU RUGTUMA PIENEMSANA

Sadzivot ar slimibu ir bijis izaicinosi, bet esmu centies izmantot savas auguma
Tpatnibas ka priekSrocibas. Pusaudza gados un studiju laikd universitaté
uzsaku nodarboties ar svarcelSanu, kas ne tikai palidzéja stiprinat kermeni,
bet art |ava satikt cilvekus ar lidzigam auguma ipatnibam. Lai gan Tsais
augums man nesagada emocionalu slogu, tas ir licis pielagot ikdienas dzivi
un sadzives procesus. Viss ir prasijis gadus, bet esmu gandarits, ka man ir
izdevies, pieméram, ieglt autovaditaja
apliecibu, un tagad ikdiena es parvietojos
ar speciali pielagotu automasinu. Tapat
ilgstosai sédéSanai uz krésla izmantoju
paaugstinajumu, lai netiktu trauméti kaju
nervi, kas kajas var padarit nejutigas. Tomer
visgritak ir sadzivot ar apkartéjo cilvéku attieksmi - pazemosanu, apsmieSanu
un divainiem skatieniem publiskas vietas. Esmu pieredzéjis ar visatlautibu no
pavisam nepazistamiem cilvékiem. Visi Sie izaicinajumi kopa rada pastavigu
slogu - ir nepiecieSams bit uzmanigam un piesardzigam, lai nesatraumétu
kermeni. Turklat ar gadiem rodas jaunas blakusparadibas.

Tomeér visgrutak ir sadzivot ar apkartéejo cilvéku
attieksmi - pazemosanu, apsmiesanu un
divainiem skatieniem publiskas vietas.




AHONDROPLAZIJA GIMENE

Ahondroplaziju nav iespéjams novérst vai izarstét pilniba, jo visbieZak tas
iemesls ir kadas jaunas, neparedzamas géna mutacijas. Tomér, lai mazinatu
slimibas progresiju, ir pieejams atjaunojoso zalu kurss, kura cena ir aptuveni
300 tOkstosi eiro. AtSkiriba no Vacijas, kur §is zales tiek kompensétas un ir
iegUt tikai péc déla piedzimsanas, kuram diagnoze - ahondroplazija - tika
pieskirta uzreiz. Mans déls ir piedzimis ar vairakiem tas simptomiem - muskulu
atslabumu, elpas trikumu un bieZiem auss iekaisumiem. Tomér, neskatoties
uz Siem izaicinajumiem, vina veseliba ir stabila un stipra, [idzigi ka bija man
vina vecuma.

PERSONIGA PIEPILDIJUMA MEKLEJUMI

Diagnoze nekad nav atturéjusi manino pilnvértigas dzivosanas. Esmu turpinajis
nodarboties ar sportu, piedalities teatra izradés un celot. Esmu pateicigs, ka
slimiba nav ierobeZojusi manu spéju stradat un pelnitiztiku. Vislielako laimi un
piepildijumu atrodu sava gimené, kur jatu, ka esmu pilnvertigs un miléts. Esmu
arfiemacijies veikt saimnieciskas lietas, jo mantir parlieciba, ka spéju tasizdarit.
Lai gan daZi sapni dzives laika bija nepiepildami auguma dél, esmu atradis
savas stipras puses un nisas, kuras varu izcelties un justies pasparliecinats.

Ahondroplazija ir paArmantota saslimsana,
kas ir visbiezakais iemesls zema auguma
(pundurisma) attistibai. Cilvéka kermenis
un galva palielinas atbilstosi vecumam,
savukart rokas un kajas ir isakas. Kaulu
augsanas traucéjumi var novest pie
hidrocefalijas attistibas, mugurkaula
izlieksanas un kaju deformacijas.



Pacients: Akina fa/za/bg@/@lfa/

Vecums: 26 M

Diagnoze: lbu&wna“/ﬂ“/ @mten/;y@

NEJAUSIBAS CENA

Diagnoze - idiopatiska plausu arteriala hipertensija — man tika noteikta
gluzi nejausi 2017. gada sakuma. Slimibas simptomi bija nemanami,
un nekas par to neliecindja. Visu savu dzivi esmu cinijusies ar dazadam
veselibas problemam, no nieres kamolina iekaisuma, kas izraisija augstu
asinsspiedienu, lidz pat invaliditatei hidrocefalijas dél. Kad pienaca laiks
kartéjai vizitei pie kardiologa, lai veiktu ehokardiografiju, es nezinaju, ka
ST vizite izmainis manu dzivi. Retas slimibas diagnoze mani Sokéja, un bija
sajlta, ka atkal stavu uz jaunu izaicinajumu sliekSna. Neilgi péc diagnozes
noteikSanas slimnica arsti man veica sirds labas puses katetrizacijas
procediru, ka ari elpoSanas testus, lai noteiktu slimibas pakapi. Intensiva
staigaSana un fiziskas aktivitates man ir milzigs parbaudijums — es cinos ar
elpas trakumu, nereti art atrodoties miera stavokli.




DZIVIBAS IESPEJA

Vairdkas reizes esmu atgriezusies slimnica, lai veiktu nepiecieSamas parbaudes

un ripétos par savu veselibu. Tacu zinu vienu - es esmu cinitdja. Nekad neesmu
pretojusies ne mediciniskajam proceddiram, ne zalém, jo man ir viens mérkis: dzivot par
katru cenu. Pusotru gadu péc diagnozes noteikSanas

mans veselibas stavoklis strauji pasliktinajas, tomér  pysotru gadu péc diagnozes
.tas. mani ne.salaEJza‘ |_a‘| sadzivotu a.rAéo sl!m|bg, noteik&anas mans veselibas
ikdiena lietoju tris medikamentus. Divi no tiem ir
tablesu forma, savukart tresais tiek ievadits zemadas
inflzijas veida. Esmu pateiciga, ka Sos medikamentus
valsts kompensé pilniba, citadi tie man izmaksatu
vairakus takstoSus eiro. Esosa stabila terapija dod parliecibu, ka mans veselibas
stavoklis nepasliktinasies. Regulari apmekléju kardiologu un veicu nepiecieSamas
asins analizes. Tuvaka nakotné man bus iespéja piedalities pétijuma, kura izméginasu
jaunu zalu veidu, kas varétu uzlabot simptomu terapiju.

stavoklis strauji pasliktinajas,
tomeér tas mani nesalauza.

Pulmonala hipertensija ir sindroms, kuru
raksturo asinsspiediena paaugstinasanas
plausu artérijas - asinsvados, kas nogada
venozas asinis no sirds laba kambara uz
plausam. Jo augstaks spiediens ir plausu
artérijas, jo smagak jastrada sirdij, lai piegadatu
asinis kermenim. Tiek traucéta organisma
apgade ar skabekli un sasaurinas plausu
asinsvadi, kas var radit trombozes risku.

CINA AR NEPAREDZAMIBU

lkdienas procesu pieldgoSana manai slimibai nav sarezgita, tacu reizém ta ir
izaicinosa. Pieméram, zemadas inflzijas ierice, kas ievietota mana véderd, paredz
regularu plaksteru mainu, lai nodrosinatu, ka adata paliek sava vieta. Reiz bija
gadijums, kad adata izkustéjas, izraisot stipru asinoSanu, kas sagadaja nepatikamu
pieredzi. Laika gaita esmu iemacijusies izprast, ko spéju paveikt, un piesardzigi
riipéjos par savu kermeni. Pat ja slimiba un tas blakusparadibas var bt péksnas un
neparedzamas, es spéju atri reagét un meklét medicinisko palidzibu, lai sanemtu
atbilstosu terapiju.

NEPADOSANAS SPEKS

Ne visas retas slimibas ir pamanamas - apkartéjie biezi vien nespéj iedomaties, ka
cilveks cies no smagam saslimsanam, kas bitiski ietekmé vina dzives kvalitati, spéju
stradat un nodarboties ar fiziskam aktivitatém vai hobijiem. Lai gan cilvéks no malas
Skiet vesels, diagnoze klusi stav lidzas.

Lai sadzivotu ar o nastu, man blakus vienmér ir mana gimene. Spécigu atbalstu
sniedz art Pulmonalas hipertensijas biedribas biedri, kuri dalas lidziga arstéSanas
pieredzé. Es ticu, ka dzive neapstajas ar diagnozes noteikSanu, un ir svarigi turpinat
iet uz prieksu, pat ja cel$ ir sareZgits.




LATVIJAS RETO SLIMIBU ALIANSE

Msu vida ir cilvéki, kuri ikdiena cinas par taisnigu un pilnvértigu dzivi, neskatoties
uz viniem diagnosticétu reto slimibu. Latvijas Reto slimibu alianse ir apnémusies
nodrosinat, laiSo cilveku balsis sadzird. Mums kopa irjaveido taisnigaka un ieklaujosaka
veselibas apripes sistéma, kas atbilst ikviena cilvéka vajadzibam - ar cilvéku ar retam
slimibam dzivibas un dzives kvalitates vajadzibam.

Dienasgramata apkopotie pacientu stasti sniedz ieskatu musu lidzcilveku ikdiena, un
Sie stasti ir dala no kopéja darba un aicindjuma veicinat Latvijas veselibas apripes
un socialas sistémas pilnveidosanu reto slimibu joma. Stiprinot So slimibu pacientu
kopienu, mes ceram iegUt lielaku atbalstu, taja skaita no lemumu pienéméju puses, un
noradit uz svarigajam problemam, ar kuram saskaras musu pacienti.

Més vélamies, lai Sie atklatie un patiesie stasti iedrosina citus cilvékus ar retajam
slimibam bt drosmigiem cela uz pilnvértigu un vienlidzigu dzivi. Ticam, ka medicinas
attistibai ir nozime, un ka kopa més varam panakt pilniba apmaksatu medikamentu,
terapiju, rehabilitacijas un tehnisko paliglidzeklu pieejamibu ikvienam, kam tas ir
nepiecieSams. Ipasi svarigi ir nodrosinat bérniem un pieaugusajiem ar retam slimibam
atbilstosu finanséjumu 2025. gada, lai risinatu neatliekamas vajadzibas un sniegtu
nepiecieSamo atbalstu. Samazinat nevienlidzibu dazadu diagnoZu starpa un veicinat

taisnigakas arstéSanas iespéjas visiem pacientiem ir msu kopéjs uzdevums.

Latvijas Retoslimibu alianse (Reto slimibu alianse) irneatkariga nevalstiska organizacija,
kas dibinata 2014. gada un apvieno 17 organizacijas, kas parstav dazadu reto slimibu
pacientu intereses. Reto slimibu alianse ka jumta organizacija parstav vairak neka
90 000 Latvijas cilveku ar retam slimibam intereses nacionala un starptautiska liment.

Més esam par taisnigu un kvalitativu veselibas apripi visiem cilvékiem ar retam
slimibam Latvija!
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LATVIJAS RETO SLIMIBU
ALIANSE

LATVIJAS RETO SLIMIBU SPECIALISTU ASOCIACIJA

Reto slimibu arstéSana prasa Tpasu uzmanibu, precizitati un pielagotu pieeju, jo katrs pacients ir
unikals, un vina slimiba bieZi vien ir sarezgita.

Latvijas Reto slimibu specialistu asociacija apvieno daudzpusigus un zinoSus specialistus, kuri
ir iesaistiti reto slimibu diagnostika un arstésana, nodrosinot vienotu sadarbibas un zinasanas
apmainas tiklu gan starp Latvijas, gan arvalstu specialistiem. Mdsu mérkis ir nodrosinat, lai
ikvienam pacientam laikus tiktu noteikta preciza diagnoze un atrasts efektivakais un atbilstoSakais
arstésanas veids.

Aprékini liecina, ka Latvija ir daudzi tikstosi cilveku ar retam slimibam, kuri vél pat nav diagnosticéti.
Paplasinoties diagnostikas iespéjam, Sis skaits turpina un turpinas pieaugt ar nakotné. Lai ar
Latvija pédéjos gados ir panakts ievérojams progress reto slimibu diagnostikas un arstésanas
joma, viens no galvenajiem izaicinajumiem joprojam ir nepietiekams finanséjums kompenséjamo
medikamentu iegadei un to ierobeZota pieejamiba. Sis problémas samazina pacientu iespéjas
sanemt nepiecieSamo apripi un rada ierobeZojumus arstiem.

Pacienti jeb klusie cinTtaji musu acis ir vairak neka parasti pacienti. Vini visi ir spécigi cilvéki, kas
ikdiena parvar neaprakstamus izaicinajumus. Pat ja mums $kiet, ka reto slimibu pacienti ikdiena nav
redzami, vini var but tepat blakus, un biezi - vieni ar savu kluso ikdienas cinu.

So cilvéku dziviba un dzives kvalitates pilnveidoSana ir masu darbibas prioritadu pasa augsgala, jo
vairuma gadijumu slimibas ir nopietnas, hroniskas, ar zemu izplatibu unipasi komplicétas. Lai cilvéki
arretam slimibam varétu dzivot pilnvértigu dzivi un sanemt nepiecieSamo arstésanu, ir nepiecieSsams
valsts atbalsts. Reta slimiba nenozime, ka pacientu vajadzibas ir mazak svarigas, tadél katram no
viniem neatkarigi no slimibas izplatibas ir tiesibas uz pienacigu apripi un arstésanu.

Latvijas Reto slimibu specialistu asociacija (RSSA) ir dibinata, lai atbalstitu un veicinatu So slimibu
klinisko un zinatnisko izpéti, arstésanas iespéju un izglitibas attistibu. Més mérktiecigi atbalstam un
veicinam medicinas studentu, rezidentu, arstu un vidéja mediciniska personala izglitosanos reto
slimibu joma, ka ar veicam sabiedriski izglitojosu darbu.

Mdsu cina par reto slimibu pacientu vienlidzigdm tiesibam sanemt nepiecieSamo arstésanos
turpinas un neapstasies!

LATVIJAS
RETO SLIMIBU
SPECIALISTU
ASOCIACIJA



STARPTAUTISKO INOVATIVO FARMACEITISKO FIRMU ASOCIACIJA

Pasaulé nepartraukti tiek raditi jauni medikamenti, kas iedves ceribu un dava iespéju
dzivot pilnvertigi cilvekiem, kuri cieS no retajam slimibam. Tacu aiz katras ceribas
dzirksts stav ari skarba patiesiba - ne visiem Sie medikamenti ir pieejami.

Patlaban arstéSanas iespéjas pastav daudzam diagnozém, kuras agrak tika uzskatitas
par neadrstéjamam, un mums Sim medicinas progresam ir jaiet lidzi. Latvija reto slimibu
medikamentu pieejamibas zina krietni atpaliek no citam Eiropas valstim, joprojam
cinoties par to medikamentu ieklausanu kompensejamo medikamentu saraksta, kuri
citviet pasaulé jau sen tiek izmantoti. Jaunakie dati liecina, ka no 63 medikamentiem,
kas nepiecieSami reto slimibu arstéSanai un registréti Eiropas Savieniba pédéjo Cetru
gadu laika, Latvijas pacientiem pieejami tikai septini.!

Medikamentu pieejamiba cilvékiem ar retajam slimibam nodroSinatu vienlidzigas
iespéjas sanemt vajadzigo terapiju, uzlabotu vinu ikdienu un sniegtu iespéju dzivot
pilnvértigi.

DiemZél Sogad kompens&jamo medikamentu saraksta netika ieklautas jaunas reto
slimibu diagnozes, kas rada bdtiskus izaicinajumus pacientiem. Tadél kopigiem
spékiem ir japanak, lai nakotné Sis saraksts tiktu paplaSinats un Latvija bdtu tadas
pasas arstésanas iespéjas ka citur Eiropa.

Més ceram, ka ST kopiga iniciativa palidzés veidot veselibas apripes sistému, kura
ikvienam, neatkarigi no vina slimibas specifikas vai sarezgitibas, tiek nodrosinata
pieeja nepiecieSamajai arstésanai. Tikai kopa més varam raditilgtspéjigu un ieklaujosu
veselibas aprupes nakotni, kura nevienam nav jajutas aizmirstam un izstumtam.

Reto slimibu pacienti ir tepat mums lidzas. Vini ir jasadzird!
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