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Izmantoto terminu skaidrojums:
Atsumtiba ir stavoklis vai pieredze, kad persona jatas noraidita, atdalita vai izslégta no kopienas,
grupas vai sabiedribas. Tas var bat emocionals, socials vai psihologisks stavoklis, kas izraisa izjatu,
ka neviens nepienem vai saprot individu.

Izolacija norada uz situaciju, kad persona ir atdalita no citiem cilvékiem vai sabiedribas kopuma.
Sada izolacija var bt fiziska, emocionala vai sociala.

Aizspriedumi pétijuma tiek saprasti ka nepamatoti negativi priekSstati par citam grupam. Zinot
vairakuma attieksmi, stigmatizéta grupa pieskano savu uzvedibu vairakuma gaidam.

Cilvektiestbas ir pamatprincipi un standarti, kas nodroSina individu tiesibas un brivibas,
neatkarigi no vinu dzimuma, tautibas, religiskas piederibas, politiskas vai socialas situacijas,
pieméram, tiesibas uz dzivibu, tiesibas bdt brivam no spidzinasanas, tiesibas uz personigo brivibu
un droSibu, tiesibas uz vienlidzibu, varda un domas brivibu, tiesibas uz darbu un izgltibu un citas
batiskas tiesibas. Pétijuma ietvaros cilvéktiesibu jédziens tiek lietots saistiba ar veselibas un
labklajibas jomu.

Diskriminacija ir nevienlidziga attieksme vai riciba pret cilvéku vai grupu, pamatojoties uz vinu
Tpatnibam vai piederibu noteiktai kategorijai. STs Tpatnibas var ietvert tautibu, dzimumu, religiju,
etnisko izcelsmi, seksualo orientaciju, invaliditates statusu, vecumu vai citas pazimes.
Diskriminacija var izpausties dazados veidos, tostarp tiesiski, sociali, ekonomiski un psihologiski.

lecietiba ir attieksme un uzvediba, kas izpauzas ka spéja pienemt un cienit citadus uzskatus,
kultdras, religiskas parliecibas, tautibu, dzimumorientaciju un citas personas vai grupas Tpatnibas,
kas atSkiras no pasa.

Izmantotie saisinajumi:

Alianse Latvijas Reto slimibu alianse

ANO Apvienoto Naciju Organizacija

BKUS Bérnu kliniska universitates slimnica
EURORDIS Eiropas Reto slimibu organizacija

PSKUS Paula Stradina kliniska universitates slimnica
RAKUS Rigas Austrumu kliniska universitates slimnica
RSKC Reto slimibu koordinacijas centrs

SPKC Slimibu profilakses un kontroles centrs

VM LR Veselibas ministrija

Vairak informacijas par cilvektiesibu principiem:
https://www.cilvektiesibugids.lv/lv/temas/kas-ir-cilvektiesibas
https://www.tiesibsargs.lv/theme/cilveka-pamattiesibas/
https://www.cilvektiesibugids.lv/lv/temas/diskriminacija/kas-ir-diskriminacija



https://www.cilvektiesibugids.lv/lv/temas/kas-ir-cilvektiesibas
https://www.tiesibsargs.lv/theme/cilveka-pamattiesibas/
https://www.cilvektiesibugids.lv/lv/temas/diskriminacija/kas-ir-diskriminacija
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1.Pielikums: Personu ar retam slimibam un vinu tuvinieku individualo interviju vadlinijas
2.Pielikums: Aptaujas anketa personam ar retam slimibam un vinu tuviniekiem

3.Pielikums: Personu ar retam slimibam un vinu tuvinieku fokusgrupas diskusijas vadlinijas

4.Pielikums: Specialistu fokusgrupas diskusijas vadlinijas




Par retu slimibu uzskata tadu slimibu, kas skar ne vairak ka vienu iedzivotaju no 2000
iedzivotajiem. Sim slimibam to izplatibas un sareZgitibas dé| ir grati nodroinat piemérotu
veselibas un socialo aprupi, jo slimibas skarto cilvéku vajadzibas neieklaujas standartizétos
ramjos un ir nepiecieSama individuala pieeja un atbalsts.

Kop$ 2022. gada 1. novembra Alianse Tsteno Aktivo iedzivotaju fonda atbalstitu stratégiskas jomas
projektu “Veseliba - masu cilvéktiesibas”. Ta mérkis - radit sabiedriba izpratni par veselibu ka
svarigu cilvéktiesibu aspektu, nodrosSinat vienlidzigu pieeju cilvékiem ar retam slimibam veselibas
pakalpojumiem, mazinat mérka grupas stigmu saistiba ar sabiedribas aizspriedumiem,
paaugstinat iedzivotaju un arstniecibas personu zinasanas par pacientu tiestbam.

Pétijuma mérkis: noskaidrot personu ar retam slimibam un vinu tuvinieku pieredzi cilvéktiesibu
ievéroSana Latvija veselibas un labklajibas joma; izstradat priekSlikumus personu ar retam
slimibam un vinu tuvinieku labbadtibas uzlaboSanai un tiesibu ievérosanai.

Pétijuma mérka grupa: personas ar retam slimtbam un vinu tuvinieki.

Pétljuma rezultati: iegltie rezultati izvélétas metodologijas dé& nav uzskatami par
reprezentativiem, bet tie iezimé tendences un ataino situacijas, ar ko saskaras mérka grupa.

Pétijuma uzdevumi:
1.noskaidrot personu ar retam slimibam un vinu tuvinieku pieredzéto attieksmi veselibas un
labklajibas jomas pakalpojumu izmantosana;
2.noskaidrot, vai un ar kada veida diskriminaciju un pacientu tiestbu parkapumiem saskaras
personas ar retam slimibam un vinu tuvinieki;
3.atainot un no tiesiska viedok|a izvértét situacijas, ko pieredzé&jusi mérka grupas parstaviji.

Izmantotas metodes:

e personu ar retam slimitbam un vinu tuvinieku anketé&Sana, izmantojot tieSsaistes aptaujas riku.
Aptaujas uzdevums: ievakt neiecietibas, diskriminacijas un pacientu tiesibu parkapumu
gadijumus reto slimibu kopieng;

e individualas intervijas ar mérka grupas parstavjiem. Interviju uzdevums: iegdt informaciju par
konkrétiem diskriminacijas un pacientu tiestbu parkapumiem, lai veiktu individualo gadijumu
analizi no tiesibu aspekta;

e fokusgrupas diskusijas, kuras piedalijas personas ar retam slimibam un vinu tuvinieki.
Diskusiju uzdevums: iegtt informaciju par neiecietibas, diskriminacijas un pacientu tiesibu
parkapumiem Latvija reto slimibu kopieng;

e fokusgrupas diskusija arstniecibas personam. Diskusijas uzdevums: iezimét problematiku no
veselibas jomas specialistu skatu punkta. Arstniectbas personu grupa izvéléta, jo Saja projekta
Alianses uzdevums ir analizét veselibas un labklajibas jomu. Nemot véra to, ka pétijuma laika
aktualizéto problému loks ir plasaks, neka paredzéts analizét Saja pétijuma, Alianse turpinas
pétit identificEtas problémas labklajibas un izglitibas jomas.




Lidz Sim veiktie pétijumi Latvija:

2016. gada LR Tiesibsarga birojs veica pétijumu "Latvijas valsts garantéta "mediciniskas
palidzibas minimuma" atbilstiba cilvéktiesibu standartam”. Taja ir atseviSkas nodalas, kas
veltitas reto slimibu problémam, balstoties uz individualu gadijumu analizi. Batisks secinajums:
“pat tados gadijumos, kad izSkiras cilvéka dzivibas jautajums, valsts politikas noteicéju pieeja
problému risinasanai ir vienkarsota - nav finanséjuma, primari janodrosina plasakas sabiedribas
intereses”. Cilvéktiestbu aspekta reto slimibu problematika kops 2016.gada nav pétrita.

Latvijas cilvéku ar Tpasam vajadzibam sadarbibas organizacija “SUSTENTO” 2020. - 2022. gada
veica sabiedribas attieksmes monitoringu zinu portalos un socialos medijos par attieksmi
pret cilvékiem ar invaliditati un iecietibu pret dazadibu. Monitoringa galvenais secinajums -
Latvijas sabiedriba aizvien nav pietiekami augsts tolerances limenis, lai pienemtu dazadibu, jo
cilvéki ar invaliditati, kas biezi ir atskirigi gan vizuali, gan ar savam kognitivajam vai sensorajam
spéjam, netiek pienemti ka vienlidzigi sabiedribas locekli. Uz ST monitoringa pamata izstradats
materials “Tavas tiesibas Tava kabata”. Jaatzimg, ka personam ar retam slimitbam ne vienmér ir
pieskirts invaliditates statuss, tomér liela dala gadijumu tiestbu parkapumi ir l1dzigi un vienlidzigi
skar abas minétas personu grupas.

Alianse kopsS 2019. gada veic reto slimibu registra datu apkoposanu, balstoties uz SPKC
sniegtajiem datiem. Alianse ir sniegusi monitoringa zinojumu par “Plans reto slimibu joma
2017.-2020. gadam” ievieSanu un 2020. gada veikusi aptauju “Pacientu ar retam slimibam
veselibas, socialais un emocionalais pasvértéjums 2020". 2022. gada veikta aptauja par
veselibas aprdpi pacientiem ar retam slimibam. 2024. gada Alianse veiks pétijumu vajadzibu
apzinasanai izglitibas, socialaja un veselibas apripes joma, un 38 pétijuma mérka grupa bds
gimenes, kuras ir persona ar retu slimibu.

https://www.sustento.lv/socialo-tiklu-un-elektroniskomediju-monitorings-attieksmepret-invaliditati/

https://www.sustento.lv/tavas-tiesibas-tava-kabata/

Latvijas Reto slimibu alianses zinojumi un aptauju rezultati: https://retasslimibas.lv/noderiga-informacija/petijumi/



https://retasslimibas.lv/wp-content/uploads/RS_pacientu_petijums_2020.pdf
https://retasslimibas.lv/wp-content/uploads/RS_pacientu_petijums_2020.pdf
https://www.sustento.lv/socialo-tiklu-un-elektroniskomediju-monitorings-attieksmepret-invaliditati/
https://www.sustento.lv/tavas-tiesibas-tava-kabata/
https://retasslimibas.lv/noderiga-informacija/petijumi/

1. SAISTOSIE TIESIBU AKTI

Cilvéka veseliba ir viena no pamattiesibam, kas ietekmé dzives kvalitati un spéju 1stenot citas
tiestbas.[1] Cilvéktiesibas ietver tiesibas uz pienacigu veselibas aprapi, medicinisko palidzibu un
piekluvi batiskiem arstniecibas Iidzekliem, tiesibas uz dzivibu, veseligu vidi un pienacigu uzturu,
taja skaita tas attiecas uz personam ar retam slimibam. Cilvéka tiesibas uz veselibu un veselibas
aprapi ir ietvertas virkné starptautisko instrumentu - ANO dokumentos un ligumos, bet
regionala [iment - Eiropas Padomes (EP) ligumos un Eiropas Savienibas (ES) tiesibu aktos.

Starptautiskie tiesibu akti

Latvija ir apstiprindjusi vairumu starptautisko dokumentu, kas regulé tiesibas uz veselibas
aizsardzibu, tostarp ANO Rezoluciju cilvéku ar retam slimibam atbalstam, kas apstiprinata
2021. gada 16. decembrT ANO Generalaja asambleja. Rezollcija paredz, ka ANO dalibvalstis ir
apnémusas nodrosinat cilvékiem ar retam slimibam labaku veselibas un socialo apradpi, veicinot
vinu labklajibu.

Latvijas normativie akti

Latvija cilvéka tiesibas uz veselibu ir nostiprinatas Satversmes 111. panta, kura noteikts: "Valsts
aizsarga cilvéku veselibu un garanté ikvienam mediciniskas palidzibas minimumu."
Nozimigakie normativie akti saistiba ar personu ar retam slimibam tiesibu aizsardzibu veselibas
joma:
e Latvijas Republikas Satversme nosaka pamatprincipus attieciba uz cilvéktiesibam, tostarp
tiestbam uz dzivibu, ietverot tiesibas uz veseligu vidi un veselibu;
e Pacientu tiestbu likums nosaka pacientu tiesibas, tostarp informacijas sanemsanu un
|Emumu pienemsanu attieciba uz veselibas apridpes sniegsanu;
e Arstniecibas likums kopa ar saisto3ajiem MK noteikumiem nosaka pamatprincipus un
kartibu, kada organizéta veselibas aprape Latvija;
¢ Invaliditates likums nosaka kartibu, kada veicama prognozéjamas invaliditates un
invaliditates ekspertize, ka ar1 invaliditates riska un invaliditates seku mazinasanai
nepiecieSamos atbalsta pasakumus.

Pétljuma analizéto individualo gadijumu apraksta ieklauta informacija, balsoties uz tiem
normativajiem aktiem, kas saistosi konkréto problému konteksta.

[1] Vésturiski tiesibas uz veselibu kopS ANO Visparéjas cilvektiestbu deklaracijas pienemsanas 1948. gada ir atzitas
par masdienu cilvéktiesibu standarta neatnemamu sastavdalu.


https://www.rarediseasesinternational.org/wp-content/uploads/2022/01/Final-UN-Text-UN-Resolution-on-Persons-Living-with-a-Rare-Disease-and-their-Families.pdf
https://likumi.lv/ta/id/57980-latvijas-republikas-satversme
http://www.likumi.lv/doc.php?id=203008
http://www.likumi.lv/doc.php?id=44108
https://likumi.lv/ta/id/211494-invaliditates-likums

1. SAISTOSIE TIESIBU AKTI

Attistibas planoSanas dokumenti

Attistibas plano$anas dokumenti definé prioritates un darbibas planus. Sie dokumenti ir
batiski, lai ilgtermina nodroSinatu strukturétu un mérktiecigu darbibu, izvértétu progresu un
nodrosinatu resursus noteikto mérku sasniegSanai.

Starptautiskie attistibas planoSanas dokumenti:

e Pasaules veselibas organizacijas stratégija 2022.-2026. gadam tiek izmantota, lai atbalstitu
daltbvalstis (Latvija ir dalibvalsts kopS 1991.gada) un paatrinatu valsts veselibas drosibas
ricibas plana (NAPHS) izstradi, IstenoSanu un uzraudzibu.

e Eiropas Savienibas stratégiskais plans 2020-2024 (Veseliba un partikas droSiba) ir Eiropas
Komisijas Veselibas un partikas droSibas generaldirektorata (DG SANTE) aktivitasu plans.

Latvijas attistibas planoSanas dokumenti:

Viens no valsts stratégiskajiem mérkiem Latvijas Nacionalas attistibas plana 2021.-2027. gadam ir
cilvéka veseliba.
e Latvijas ilgtspéjigas attistibas stratégija lidz 2030. gadam ir ilgtermina planoSanas
dokuments, kas nosaka valsts ilgtermina attistibas prioritates.
e Latvijas Nacionalais attistibas plans 2021.-2027. gadam (NAP2027) ir vid&ja termina
attistibas planoSanas dokuments, kas izstradats, Tstenojot Latvijas llgtspéjigas attistibas
stratégiju I1dz 2030. gadam (Latvija2030) un ANO llgtspé&jigas attistibas mérkus.

LR Veselibas ministrijas izstradatie attistibas planoSanas dokumenti: [1]

e Sabiedribas veselibas pamatnostadnes 2021.-2027.gadam nosaka prioritates un mérkus
sabiedribas veselibas uzlaboSanai. Retas slimibas ir viena no Sabiedribas veselibas
pamatnostadnu prioritatém,;

e Plans reto slimibu joma 2023.-2025.gadam ir galvenais planoSanas dokuments, kas
izstradats, lai uzlabotu cilvéku ar retam slimibam dzives kvalitati, pieejamibu arstésanai un
socialo aizsardzibu.



https://iris.who.int/bitstream/handle/10665/365581/9789240061545-eng.pdf?sequence=1
https://commission.europa.eu/publications/strategic-plan-2020-2024-health-and-food-safety_en
https://commission.europa.eu/publications/strategic-plan-2020-2024-health-and-food-safety_en
http://polsis.mk.gov.lv/documents/3323
https://pkc.gov.lv/sites/default/files/inline-files/NAP2027_apstiprin%C4%81ts%20Saeim%C4%81_1.pdf
http://polsis.mk.gov.lv/documents/7388
http://polsis.mk.gov.lv/documents/7526

2. PLANA RETO SLIMIBU JOMA
2023-2025. GADAM IZPILDE

2022. gada 25. oktobrT apstiprinataja "Plans reto slimibu joma 2023.-2025. gadam” (turpmak -
Plans) Veselibas ministrija ir noteikta par atbildigo institdciju plana istenoSana un uzraudziba.

e Kops$ 2019. gada finanséjums reto slimibu jomai ir palielinajies: 2019. gada Plana izpildei
tika pieskirti 7 774 953 EUR, 2020. gada - 7 839 480 EUR, 2021. gada - 1 321 215 EUR, 2022.
gada - 12 332 644 EUR, 2023. gada - 15 242 239 EUR, 2024. gada planotais finanséjums - 17
092 218 EUR.[1]

e Kompensé&jamo zalu R programmas ietvaros 2019. gada tika arstéta 31 persona, 2020. gada -
35, 2021. gada - 38, 2022. gada - 79 un 2023. gada - 112 personas ar retam slimibam.
Kompenséjamo zalu sistéma medikamenti reto slimibu arstésanai ir art A, B un C saraksta.

e Laboratorisko izmekléjumu apmaksai pieejamais budZeta finanséjums ir audzis no 605
984 EUR 2019. gada Iidz 1 247 338 EUR 2023. gada, bet veikto izmekl&jumu skaits 2019. gada
bija 627, savukart 2023. gada - 2 659.

e Manipulaciju skaits ambulatoraja aprapé 2020. gada bija 2 775, 2021. gada - 5 737, 2022. gada
- 5433, par 2023. gadu datu nav.

e Pacientu skaits stacionaraja aprapé reto slimibu joma 2020. gada bija 16 959, 2021. gada - 16
838, 2023.gada - 12 719.

3. LATVIJAS RETO SLIMIBU

REGISTRA DATI

Pasaulé Ir atklatas no pieciem lidz astoniem tukstoSiem [2] reto slimibu, ar kuram dzives laika
saslimst no 3.5% I1dz 5.9% iedzivotaju [3]. Lai gan katrai retajai slimibai ir maza izplatiba, ar tam
kopuma sirgst no 27 [idz 36 miljoniem Eiropas Savienibas iedzivotaju. Balstoties uz Sim aplésém,
Latvija varétu but aptuveni 65 000 - 111 000 cilvéku, kam ir vai kada dzives posma varétu
bat kada reta slimiba.

[1] Dati, pamatojoties uz 22.02.2024. Reto slimibu plana monitoringa darba grupas sanaksmé prezentéto Nacionala veselibas
dienesta informaciju par finanséjumu reto slimibu jomai un ta izpildes raditajiem 2019. - 2024. gada.

[2]Haendel M, Vasilevsky N, Unni D, Bologa C, Harris N, Rehm H, Hamosh A, Baynam G, Groza T, McMurry J, Dawkins H, Rath A,
Thaxton C, Bocci G, Joachimiak MP, Kéhler S, Robinson PN, Mungall C, Oprea Tl. How many rare diseases are there? Nat Rev Drug
Discov. 2020 Feb;19(2):77-78. doi: 10.1038/d41573-019-00180-y. PMID: 32020066; PMCID: PMC7771654.

[3] Nguengang Wakap, S., Lambert, D.M., Olry, A. et al. Estimating cumulative point prevalence of rare diseases: analysis of the
Orphanet database. Eur ] Hum Genet 28, 165-173 (2020). https://doi.org/10.1038/s41431-019-0508-0



https://doi.org/10.1038/s41431-019-0508-0

3. LATVIJAS RETO SLIMIBU

REGISTRA DATI

2023. gada Latvijas Reto slimibu registra ir ieklauti 14 882 iedzivotaji [4]. Kopuma 2023. gada
par 2,3% samazinajies registréto cilvéku skaits salidzinajuma ar 2022. gada datiem. 56% jeb 8320
registréto ir sievietes, 44% jeb 6561 - viriesi.
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Latvijas Reto slimibu registra ieklauti dati par pacientiem ar 1487 daZadam reto slimibu
diagnozém.

VisbieZakas registrétas retas diagnozes 2023. gada:
1.B-S0nu hroniska limfocitu leikémija (686 pacienti);
2.Policitémija vera (634 pacienti);
3.Esenciala trombocitémija (327 pacienti).

SalidzinoSi daudz (vairak neka 200 pacientu) ir registréts ar meningiomu, sistémisko sarkano

vilkédi, difazo lielo B-Stinu limfomu, autosomali dominé&joso policistisko nieru slimibu, sarkoidozi,
reimatoida faktora negativu poliartikularu juvenilo idiopatisko artritu, Dauna sindromu.

[4] Datu avots: Slimibu kontroles un profilakses centrs, nacionalais Reto slimibu registrs (dati uz 06.12.2023.).



3. LATVIJAS RETO SLIMIBU

REGISTRA DATI

Salidzinot ar 2022. gadu, lielakais registréto pacientu skaita samazinajums vérojams Vidzemes
regiona: - 18%. SalidzinoSi ar 2022. gadu registréto reto slimibu pacientu skaits palielingjies
Kurzemes regiona par 2%. Vairakas reizes palielingjies to reto slimibu pacientu skaits, kas nav
noradijusi dzivesvietas regionu: no 185 pacientiem 2022. gada l1dz 836 pacientiem 2023. gada.

Nav noradits
Zemgale 5.9%

11.9%
Riga
35.6%
Latgale
8.9%
Kurzeme
9.9%

Vidzeme
8.9%

Pieriga
18.8%

Salidzinajuma ar 2022. gadu par 14% audzis registréto pacientu skaits jaunieSu vidd vecuma no
20 I1dz 29 gadiem. Lielakais pacientu skaita samazinajums vérojams 0 - 4 gadu vecuma (-27%).

Péc registra datiem visbiezak retas slimibas sastopamas cilvékiem vecuma virs 45 gadiem (42%
jeb 6604 personas). Aptuveni tresdala - 34% registréto ir bérni vecuma Iidz 18 gadiem.
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4. DATU APKOPOJUMS

4.1. Aptaujas rezultati

Aptaujas tehniska informacija un respondentu profils

Mérka grupa: personas ar retam slimibam un vinu tuvinieki.
Aptaujas metode: Elektroniska aptauja (CAWI).

Respondentu skaits: 60 respondenti.

Geografiskais parklajums: visa Latvija.

Aptaujas norises laiks: no 2023. gada 26. junija I1dz 10. jalijam.
IzplatiSanas kanali:

e Alianses biedru datu baze (ar aicinajumu izplatit anketu organizaciju biedriem);

e Alianses Facebook un Instagram profili;

e Facebook grupas, kas ir saistitas ar mérkauditoriju: lpaso bérnu maminam, Ipasais bérns, Masu
ipasie bérnini!!! (Gimeném, kuras aug bérni ar fpasam vajadzibam), Adazu novada gimeném ar
bérniem ar Tpasam vajadzibam, Sadzirdi.lv - Latvijas Vajdzirdigo atbalsta asociacija, Angelman
Latvia.

Elektronisko anketu aizpildija 60 respondenti, t.sk. 54 sievietes un 6 viriesi. Sadalljuma pa vecuma
grupam respondenti bija vecuma no 14 Iidz 81 gadam.

39 personas jeb 65% respondentu ir tuvinieki personai ar retu slimibu (vecaki bérnam vai
tuvinieks). 21 respondenti jeb 35% ir personas ar retam slimibam.

Lielaka dala respondentu ka dzivesvietu noradijusi Rigu (32%) un Pierigu (32%).
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Vértéjot respondentu nodarbosanos, lielakai dalai personu ar retam slimibam un vinu
tuviniekiem ir pilnas slodzes darbs. Komentaros par nodarboSanos pétijuma dalibnieki
noradija, ka ir batiski turpinat darba attiecibas, lai saglabatu socialo statusu un piederibu
noteiktam sabiedribas grupam.

Persona ar retu slimibu Tuvinieks
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Lielaka dala respondentu ir bérna ar retu slimibu vecaki (36 atbildes: bérns invalids), 7
respondentiem nav invaliditates statusa, 1.invaliditates grupa ir 5 respondentiem, 2. invaliditates
grupa - 9, 3. invaliditates grupa - 3 respondentiem.
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Dati par to, ka respondenti vértéja ped€ja gada laika pieredz&to neiecietibu, atstumtibu, izolaciju,
aizspriedumus, atskirigu attieksmi un pieredzétos pacientu tiesibu parkapuma gadijumus,
atSkiras starp pasiem pacientiem un vinu tuviniekiem, tapéc tiek izdaltti.

Pacientu tuvinieki noradija, ka salidzinosi biezi saskaras ar aizspriedumiem un atstumtibu, bet
salidzinoSi reti vai nekad nav pédéja gada laika saskaruSies ar izolaciju vai pacientu tiesibu
parkapumiem. Komenté&jot konkrétus gadijumus, tuvinieki noradija, ka vinu tuvinieku ar retu
slimibu nereti “izstumj” redzamas invaliditates pazimju dé|, savukart persona ar retu
slimibu noradija, ka tuvinieks netic par neredzamas invaliditates izraisitiem ierobeZojumiem
(“ko izliecies, tu tacu dzirdi").
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Personas ar retam slimibam noradija, ka salidzinoSi reti vai nekad nav saskarusas ar atstumtibu,
atSkirigu attieksmi, izolaciju vai ar pacientu tiesitbu parkapumiem. Visbiezak pacienti saskarusSies
ar neiecietibu un atskirigu attieksmi. Pacienti, komentéjot konkrétus gadijumus, noradija, ka
salidzinoSi biezi var novérot pastiprinatu interesi no apkartéjiem noteiktu vizualu atskiribu

adijuma.
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Izpratne par izmantotajiem terminiem - atstumtiba, izolacija, atSkiriga attieksme -
kopienas ietvaros ir ierobeZota. Pamatojoties uz komentariem anketas, par pacientu tiesibu
parkapumiem respondentiem ir grati spriest, jo vini nespéj tos identificét.

Aptaujas jautajuma par ricibu pacientu tiesibu parkapumu gadijumos lielaka dala
respondentu (17 jeb 28%) atbildéja, ka nedarija neko. Viens respondents vérsas Veselibas
inspekcija, neviens nav vérsies Arstniecibas riska fonda, pie LR Tiesibsarga vai tiesa. Ka biezakie
risinajumi parkapumu gadijuma, ja respondents bija izvélgjies situaciju risinat, tika minéti: 13%
risindja problému arstniecibas iestades ietvaros, 12% mekléja privatu arstniecibas iestadi un 13%
mekl&ja citu arstniecibas iestadi.

17 37.0%
Risinaju problému arstniecibas iestades ietvaros I
lesniedzu stdzibu Veselibas inspekcija .
Pieprasiju kompensaciju par kaitéjumu no Arstniecibas riska fonda
lesniedzu prasibu tiesa
Vérsos pie LR Tiesibsarga

RakstTju iesniegumu Latvijas Arstu biedribas Etikas komisijai

Mekl&ju pakalpojumu cita veselibas aprapes valsts iestadé
Mekléju privatu veselibas aprapi
Mekléju iespé&jas sanemt veselibas aprapi arvalstis

IzplatTju informaciju par situaciju socialajos tiklos un/vai citos medijos
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44 jeb 73% no respondentiem nav pieredzes sadarbiba ar Veseltbas inspekciju, 68% jeb 41
respondentam nav pieredzes sadarbiba ar Nacionalo Veselibas dienestu un 46 (77%) - ar
Veselibas ministriju. Salidzinosi lielaka pieredze sadarbiba vérojama ar NVO sektoru - 33 jeb
55% respondentu ir sadarbojuSies ar nevalstiskajam organizacijam saistiba ar reto
slimibu pacientu intereSu parstavibu.



4. DATU APKOPOJUMS

Vairak neka puse respondentu (36 jeb 60%) péc vizites pie veselibas aprapes specialista ir
mekléjusi cita specialista viedokli un tikai 2 respondenti nezinaja par tadu iespéju.

Ka galvenie iemesli cita specialista Nezinu par tadu iesp€ju
viedokla ~mekléSanai tika noradits: 3.3%
véléSanas apstiprinat specialista viedokli,

vairak ka puse respondentu nebija

sanémusi skaidri saprotamu informaciju,

puse respondentu mingja, ka bija bail, ka N&
sanemta informacija varétu pasliktinat 36.7%
veselibas stavokli, un 91% atbildgja, ka

otra viedokla uzklausiSana ir normala

prakse veselibas aprapé. Gandriz 70%
respondentu minéja, ka otra specialista

viedokla sanemSana bija saistita ar

parliecibu, ka specialists ir k|adijies.

Ja
60%

35 jeb 58% respondentu aptauja atziméja, ka nav saskarusies ar neiecietibas izpausmém saistiba
ar reto slimibu, invaliditati, fizisko stavokli, psihisko veselibu, izskatu vai uzvedibu. Respondenti,
kuri ir saskarusies ar neiecietibu, to visbieZak ir pieredzéjusi publiska vieta, t.sk. interneta
un macibu vai darba vidé.

Retaslimba [ Invaliditates statuss [ Fiziskais stavoklis

B psihiskaveseliba [ 1zskats [ Uzvediba
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Aptaujas anketa tika ieklauti 2 jautajumi par respondentu pasu attieksmi pret cilvékiem ar
dazadiem veselibas ierobezojumiem. Respondenti ka mazak komfortablu ir noradijusi
saskarsmi ar cilvékiem, kuriem ir gariga rakstura traucéjumi.

Neatkarigi no ta, vai paslaik straddjat vai nestradajat, atziméjiet, cik komfortabli vai nekomfortabli JGs
justos, ja kads no Jasu darba kolégiem piederétu kadai no Sim grupam: (10 - pilniba komfortabli, 1 -
pilniba nekomfortabli)

. Cilvéks ar retu slimtbu Cilvéks ar invaliditates statusu

I Cilvéks ar redzamiem fiziskajiem ierobeZojumiem

[ Cilveks ar garigas attistibas trauc&jumiem B Cilvéks ar neredzamo invaliditati
80.0%
60.0%
40.0%
20.0%
0.0% = = = -—
10 9 8 7 6 5 4 3 2 1

Jautajuma par to, kada bdtu attieksme, ja cilvéks ar funkcionaliem trauc&umiem badtu
romantiskas attiecibas ar respondenta bérnu, 33% atbildéja, ka Saja situacija justos pilniba
komfortabli un 42%, atzZimé&ja skala 9-8 atzimi (Joti komfortabli un komfortabli). Lielaka
respondentu neapmierinatiba buatu vérojama, ja cilvekam butu gariga rakstura

Vo= e

Neatkarigi no ta, vai Jums ir vai nav bérni, atziméjiet, cik komfortabli vai nekomfortabli JGs justos, ja
Jasu bérnam batu romantiskas attiecibas ar cilvéku, kas piederétu kadai no Sim grupam: (10 - pilniba
komfortabli, 1 - pilniba nekomfortabli)

[ Cilvéks ar retu slimibu Cilvéks ar invaliditates statusu
[ Cilvéks ar redzamiem fiziskajiem ierobeZojumiem

[ Cilveks ar garigas attistibas trauc&jumiem B Cilvéks ar neredzamo invaliditati
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Ja apskatam jautajumus, ko teikusSas personas ar retam slimibam, visbiezak saistiba ar
darbu/finansém tiek novértéta profesionalas izvéles ietekme, ienakumu Iimena kritums un
samazinatas iespéjas atrast vélamo darbu. Tomér, jaatzimé, ka vairakums respondentu strada
pilnas slodzes darbu.

Ladzu, izlasiet Sos apgalvojumus, ko teikusi citi cilvéki ar retdm slimibam. Atziméjiet, vai Jasu/tuvinieka
reta slimiba ietekméja Jas Sados veidos:

Wi W e

lerobeZoja profesionalas izvéles

Noveda pie ta, ka samazinajat vai partraucat profesionalo darbibu
Bija par iemeslu ienakumu limena kritumam

Samazinaja JUsu iespé€jas atrast darbu

Samazinaja Jasu iespéjas tikt paaugstinatam darba

Atturéja Jas iegat augstako izgltibu

Veicinaja Jasu profesionalo izaugsmi
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Respondentu minétie neiecietibas un diskriminacijas, atSkirigas attieksmes
gadijumi (citéti no aptaujas atbildém):

Sabiedriba

Neredzama invaliditate:

* neizpratne, jo nav vizuali redzami fiziskie ierobezojumi retas slimibas dé|;

e dzirdes traucéjumu gadijuma - kasiere nepieklajiga, dusmojas par parjautasanu “nekavéjiet
rindu, vajag klausrties!”;

® bérna sensorais jutigums - autobusa bérnam bija bail no trokSna, braucot cauri pelkém.
Bérns kratija galvu un turéja ciet ausis. Autobusa Soferis vinu par to sabara;

e izjutu diskrimin€josu attieksmi no citiem cilvékiem ar fiziskiem trauc€jumiem, jo mana
invaliditate nav redzama;

e dzirdes traucjumu gadijuma - izsaka parmetumus: “Tu vari neparjautat? Es jau ta skali
runaju!”

Redzama invaliditate:

e atskirigs izskats raisa neveseligu interesi un replikas (pieméram, vecaka gadagajuma cilvéki ir
izteikusi replikas, ka tadiem bérniem nebdtu japiedzimst);

e [idzcilvéki nevélas, lai vinu bérni spélétos un atrastos blakus Tpasajiem bérniem. Novérsas un
dodas prom;

e tuvinieki un apkartéjie neizprot bérna specifiskas vajadzibas - ko ir iespéjams darit un ko ne.
Pieméram ekskursija, pargajiens, pasakumi - bérnam nepiecieSams specifisks rezims,
prasibas, vides pieejamiba u.tml. Cilvéki nav gatavi upurét savas vajadzibas un planus, lai
pielagotu to gimenei ar bérnu ar Ipasam vajadzibam, I1dz ar to paliekam atstumti;

e bijusie draugi ir novérsusSies un pat nepiezvana, neraksta sms;

e draugi nevélas kontaktéties dé| bérna uzvedibas. BErns ir skal$, nepacietigs;

e bérni uz ielas skali komenté redzéto;

e par aréjo izskatu dazadu pakalpojuma sniedzéju piezimes - frizieris, masieris taujaja / izteica
piezimes par [tkko muguru. Tas bija nepatikami, aizskarosi;

e apsmieSana fizisko ierobeZojumu dé| - grati parunat, japietur Zoklis &Sanas laika, nevar
pasmaidtt;

e izsmieSana, jo komandas spélés zaudé dé| fiziskas neveiklibas;

* neiecietibu pret man nepiecieSamajiem paliglidzekliem, apkartnes pielagojumiem;

e izsaka piezimes, ka nevajadzéja dzemdét slimu bérnu, vajadzéja taisit abortu;

e gimene nav tik saprotosa, ka gribétos. Sliktas paSsajatas dé| nereti nakas atcelt tuvakus vai
talakus planus. Pazinojot, ka kaut kur nepiedaliSos, nebdsu, biezi seko sarkastiskas piezimes -
"Atkal Tev galvassapes?";

* netaktiska terminu lietoSana - Daunis tiek lietots ka lamuvards, ar ko apsaukat cilvékus, kuri ir
parkapusi likumu vai ka savadak nepienemami uzvedusies. Vardu “invalids” lieto pazemojosi,
saucot par invalidiem cilvékus, kuriem kaut kas neizdodas;

e aizrada par kavésanos, jo kaut kadas darbibas tiek veiktas 1énak;

e bérna hiperaktivitates dé| gimene tiek izraidita ara no bibliotékas, no ticigo draudzes;
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e cilveki |oti palidz - nes ratus pa trepém, jauta, vai var palidzét ikdienas situacijas, nebaidas
komunicét un jautat, redzot, ka es esmu atvérta un drosi stastu par bérnu, slimibu, eju ar
bérnu sabiedriba, uz bérnu laukumiem u.tml.

Vides pieejamiba
e tuvinieki, draugi ne vienmér apzinas bérna spéjas un uzvedibu - ne visur ir pielagota vide, lai
neko nesapléstu, bérns nesatraumétos, batu atbilstoSa vide parvietoties un atrasties uz
gridas;
e iestade nav piemérota cilvékiem ar kustibu traucé&jumiem;
¢ rikojot ekskursijas, netiek nemts véra, ka kads daltbnieks netiks klat.

Arsti specialisti

e neijecietigi izteikumi bérna klatbatné - “nu, skaidrs, ka te nekas nebads!”;

e attieksme no citiem pacientiem vai medikiem sakot, ka slimiba nav pietiekami nopietna, lai tai
pievérstu uzmanibu, tacu, kad ir krizes situacijas - palidzibas vieta tiek izteikta kritika par to,
ka atrak nevérSas péc palidzibas;

e specialisti neiedzilinas simptomos un necensas izprast sddzibas, kuras, iesp&jams, neizdodas
noformulét ta, lai bez parpratumiem pacientu saprastu un palidz&tu. Tiek izteikti nievajosi
komenari par stdzibam;

e arsts atteicas izmeklét bérnu, jo bérniem no bérnu nama citadu uzvedibu nevarot gaidrt;

e péc dzemdibam ieteica bérnu atstat, jo vins bas aprapé&jams.

Izglitiba

e Pll pedagoga teiktais - es nevaru ar vinu stradat, kamér nav diagnozes! Un péc tam - es
nevaru ar vinu stradat, jo IR diagnoze;

e pedagogu nevéléSanas stradat ar bérnu, atstumsSana vina ierobeZoto spé&ju dé|. Netiek pat
paméginats, uzskatot, ka bérns neko nespéj;

o PIl tiek mekléti iemesli “atbrivoties” no bérna ar 1pasam vajadzibam. lemesli tiek argumentéti
dazadi - bez asistenta netiek gala, nevar apguat visu vielu, neruna, izglitibas iestadé nav
atbalsta personala utt. No iestades puses netiek mekléts asistents, netiek pieprasits
pasvaldibai;

e pasvaldiba jau gadiem nerod iespéju izveidot skolu vai klases, kur apmacit bérnus péc
specialas programmas;

e skolas édinataji nav gatavi specifiskai édienkartei (pielagoties).

Darbs

e ilgstoSa prombatne tiek uztverta neiecietigi (gan, ja darba vieta kolégi zina, gan nezin pilnu
informaciju par veselibas problémam) “Kolégi, kuri zindja tikai to, ka man "ir veselibas
problémas", vainoja mani izvéloties izdevigu laiku kad nemt slimibas lapu. Loti nepatikami -
nevélgjos Siem cilvékiem skaidrot situaciju, man tas absolGti nav jadara, bet rezultata palika
tada ka neizpratne pret mani”;
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e kolégu replikas - varbat jaiet prom no darba, jo parak biezi slimo;

e aizskaroSa piezime no klienta: ar tadu vizualu defektu nevar stradat Saja darba vieta;

e reta slimiba kada bridi radija emocionalu un garigu sabrukumu, kura dé| vairs nespéju
turpinat veikt darba pienakumus iepriekséja kvalitaté, apjoma un tempa. Tas izmainija kolégu
attieksmi, I1dz nacas atstat kolektivu. Tie bija gan necienigi rakstiti un mutiski teksti, gan
komentari par darba saturu un izveidoto darba kartibu, gan manu profesionalo darbu (t.sk.
priekSlikumu un ideju ignoréSana un apsmiesana), un neslavas celSana dazados veidos, ar1
arpus darba vietas, ieskaitot aréja izskata aprunasanu.

Fizioterapija un rehabilitacija
o fizioterapeiti atsakas stradat ar bérnu vina ierobezoto spé&ju déJ;
e atsakas stradat ar bérnu, jo labak Sobrid maksa par Ukrainas valstspiederigo rehabilitaciju un
bérna stavokli jau tapat neuzlabos vingrosana;
e ar fizioterapeitiem ir |oti laba pieredze - vienmér stradajusi profesionali, lai tiktu gala ar manu
fizisko stavokli.

Valsts iestades

e VDEAVK nesaprot, ka reta slimiba skar visu kermeni;

e invaliditati pieskir tikai uz noteiktu laiku, nesaprotot, ka stavoklis nekad nepaliks labaks. No
sérijas - kaja neataugs;

e vairaku gadu garuma LM un Tiesibsargam nav izdevies panakt piemaksas par bérnu ar
invaliditati apjoma pieaugumu.

Atbildés minétie pacientu tiesibu parkapumu gadijumi:

e pirms retas diagnoze konstatéSanas, gimenes arsts neticéja, ka ir pamatojums fiziskajai
nespéjai. Vélak atrunajas, ka tas ir pamatslimibas dé| un vairs neko nevar darit, ka bas vél
sliktak. Taja laika Latvija jau bija pieejamas zales Sai retajai slimibai. Ta nebija plasi pazistama,
tomér to varéja noteikt pirmreizéji ehokardiografija. Savukart kardiologs nepateica par
pirmajam slimibas pazimém, kad to varéja konstatét agrina stadija - laicigak lietotas zales
batu apturéjusas slimibas progresiju (saskana ar kliniskajiem datiem par slimibas
diagnosticésanu);

e stacionara arsti ik rita vizités izjauta pacientus par passajltu, veic izmekléSanu kopéjas
palatas, blakus esot citiem pacientiem;

e arstniecibas iestadé, runajot par/ar pacientu, citi cilvéki, kuri atrodas tuvuma, dzird sarunu un
personigo medicinisko informaciju;

e gimenes arsts ignoré&ja simptomus, ka rezultata veseliba pasliktinajas dz neatradu savu
arstu-specialistu;

e pacienta dati ir tikusi izpausti publiski bez pacienta atlaujas;

e bérns nevar€ja sanemt pilnvértigus zobarstniecibas pakalpojumus akdta bridi, jo arsti
nespéja uztaisit rentgenu (bérns neséz/nestav patstavigi mierigi, lai to izdarttu).
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4.2. Interviju rezultati (gadijumu analize)

Pétljuma ietvaros nav iesp&jams aptvert visus iesp&jamos cilvéktiestbu parkapumu gadijumus [1]
personu ar retu slimibu ikdiena, tapéc padzilinati analizéti tris gadijumi. Intervijas respondenti
dalijas pozitivaja pieredzé, negativaja pieredzé un atseviSkos gadijumos demonstréja neitralu
nostaju saistiba ar savu reto slimibu, sabiedribas attieksmi un pakalpojumu sanemsanu.
lezimé&jas kopigas tendences: vides pieejamiba, izglitibas, darba, socialas vides pieejamiba, ilgais
celS l1dz retas slimibas diagnozei, sadarbiba arstu un pacientu starpa.

1.gadijums

Inta (vards mainits) savos pusmuzZa gados gaida otro genétisko analizu rezultatus (red. intervija
veikta 2023. gada jadlija), jo retas slimibas tips nav precizéts. Vajredziba un citi simptomi jau bija
bérniba, bet reta slimiba apstiprinata tikai pirms gada. Intas dzirde ir traucéta 4.pakapég, sieviete
ir vajredziga un parvietojas ratinkrésla, vinai ir pieskirta 1.invaliditates grupa. Sieviete ar viru
dzivo Tréta dzivokll. Macibas Inta uzsaka vélu - 16 gados saka macities 7.klasé socialu apstaklu
dé|. Sieviete ieguvusi vidéjo profesionalo izglitibu, bet augstskolu vina nepabeidza “vides
nepieejamibas un attieksmes dé|”, jo, ka stasta Inta: “Neatlava izmantot diktofonu, Braila rakstu,
Hebolda rakstu (Hebolda rakstiSanas rami - autoru piezime) [..] Es ka neredziga Joti uz skanam
méginu visu laiku reagét. Man visas balsis saplst viena skana, ja to ir daudz. Es nespéju likt kopa
ar citiem viena telpa ieskaites, jo visi naca un gaja, ka art daudz kas notika citas valodas.” Péc
Intas vardiem, vina saskaras ar “brutalu, launu attieksmi” no kursabiedriem savu ierobezoto
funkcionalo spé&ju dél. Sieviete, parvietojoties ratinkrésla, nesp€ja laikus atrast nakamo lekciju
telpu, kas bieZi mainijas, ka arT parvietoties starp augstskolas é&kam. Kursabiedri vinu neatbalstija
un nesniedza palidzibu, ja ta bija nepiecieSama.

Intervijas laika Inta noradija uz vairakam vides pieejamibas problémam, piemé&ram, poliklinika
ilgstoSi nestradaja lifts, kas apgratinaja gimenes arsta un ginekologa apmekléSanu. Vina ilgstosi
neapmekléja pastu, jo tur nebija rampas (2023. gada ta ir izbavéta). Dzivojot otraja stava,
ieklGSana dzivoklt ir apgratinata un uzlabojumus vides pieejamibai nevar nodrosinat, jo dzivokla
Tres ligums ir Tstermina. Inta stasta: “Ir laiks, kad es nosézu piecas nedélas majas. Neizeju no
majas (dzivokla). Vannas istabu un tualeti es nelietoju, jo es netieku fiziski ieksa tajas telpas. Pa
majas gaiteni parvietojos rapus. lerapoju majas gaiteni, noSlacu leja uz dupsa pa kapném, tad
ielecu ratos un rulléju uz prieksu.”

Stajoties darba, Inta slépa savu invaliditati: “Ja es teicu godigi, tad aizmirsti par darbu ka tadu.
Man teica: “Mé&s jums piezvanisim,” un aizver uzreiz durvis aiz manis.” Darba intervijai Inta
nopietni gatavojas, apgustot, ka bez spieka un paliglidzekliem noklat ITdz potencialajai darba
vietai. Parasti darba devéju Inta neinformé&ja par savu invaliditates statusu. Kad Intu pienéma
darba un bija nostradats parbaudes laiks, tad sieviete atklaja savu statusu. Inta atzimé: “Viniem
vairs nav kur likties. Vini redz, ka tu labi strada, redz mana darba kvalitati.”

[1] Satversmes 112. pants, ANO Visparé&jas cilvéktiesibu deklaracijas 26. pants, ANO Starptautiska pakta par ekonomiskajam,
socialajam un kultdras tiesibam 13., 14. pants, Eiropas Cilvéktiesibu un pamatbrivibu aizsardzibas konvencijas 1. protokola 2.
pants, Izglttibas likums, Visparéjas izgltibas likums, Profesionalas izglitibas likums, Augstskolu likums u.c.
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Intas virs ir cilvéks ar redzes invaliditati. Sai gimenei ir divi asistenti. Inta norada, ka I1dz ar to divu
neredzigu cilvéku sensitivajai informacijai piek|Gst divi asistenti (paroles, pieejas, dokumenti). Inta
uzskata, ka bdtu labak, ja vinu sensitivajai informacijai piek|ttu tikai viens asistents.

Intervija Inta norada uz Veseltbas un darbspéju ekspertizes arstu valsts komisijas (VDEAVK),
gimenes arsta, epileptologa nelabvéligo komunikaciju. Inta saka: “Aizeju pie epileptologa un vins
saka: “Mazak dzert vajag, tad nebds epilepsija.” Bet es taCu avarija cietu, tapéc man ir epilepsija,
nevis dzeru. Es vispar nelietoju alkoholu.”

Dotaja gadijuma konstatéjami:

1)lerobezojumi saistiba ar savlaicigas diagnozes noteikSanu

LR Pacientu tiesibu likuma 5.pants nosaka katras personas tiesibas uz arstniecibu, kas ietver
tiestbas uz savlaicigu arstniecibu un tiesibas sanemt veselibas stavoklim atbilstoSu arstniecibu.
Intas gadijuma diagnoze nebija noskaidrota péc 40 gadu vecuma, lai arT slimibas simptomi
izpaudas bérniba. llgstoSa nespéja noteikt precizu retas slimibas diagnozi nelauj savlaicigi
sanemt atbilstoSu arstniecibu, kas, iespéjams, uzlabotu dzives kvalitati un dzivildzi, ka art
sagatavoties priekSa stavoSajam gratibam. Retas slimibas preciza un atra diagnostika ir viens no
pamatnosacijumiem, lai persona ar retu slimibu izvél&tos piemérotu izglitibu, darbu, dzives vietu.

2)lerobezojumi saistiba ar vides pieejamibu (izglitibas iestade, poliklinika, pasts, dzivoklis)

Intas gadijums parada, ka vides pieejamiba cilvékiem, kas lieto ratinkréslu, joprojam ir
apgratinata. Pieejamiba ir saistama ar cilvéktiesibam, tostarp, ja runajam par sabiedrisko telpu,
kura janodroSina izglitiba, veseliba un citas ikdienas vajadzibas, un kuram japiek|ast art cilvékiem
ar parvietosanas paliglidzekliem. "Pieejamiba" ir jédziens, kas norada uz to, ka cilvékiem ir viegli
pieklat vai izmantot konkrétus resursus, pakalpojumus, iestades, vietnes vai produktus.
Pieméram, Pasta likuma 13.panta pirmas dalas 2.punkts nosaka, ka pasta komersantam ir
pienakums nodrosinat, lai piedavatie pasta pakalpojumi batu pieejami lietotajiem.

LR Satversmes 97.pants nosaka, ka ikvienam, kas likumigi uzturas Latvijas teritorija, ir tiesibas
brivi parvietoties un izvéléties dzivesvietu, ka art ANO Visparéja cilvéktiesibu deklaracijas 13.panta
pirmaja dala teikts: katram cilvékam ir tiesibas brivi parvietoties un izvéléties sev dzivesvietu
jebkura valsti. Briviba izvéléties dzivesvietu, nozZimé art to, ka persona izvélas to dzivesvietu, kas
vislabak atbilst vina vélmém, vajadzibdm un apstakliem. Sada kontekstd "Tpasi dzives vietas
apstakli" var nozimét dazadas lietas, pieméram, dzivesvietas pielagojumus ratinkréslu vai citiem
mobilas palidzibas [dzekliem, specialu aprikojumu, ka arT piekluvi vietai un sabiedriskajiem
pakalpojumiem. Cilvekam ar invaliditati, t.sk. retu slimibu, ir tiesibas uz dzives vietu, kura ir
nodrosSinati Sie pielagojumi un resursi, lai vins varétu dzivot autonomu dzivi.

Pétljuma laika tika konstatéti vairaki gadijumi, kas lidzinas Intas dzives apstakliem. Proti,
dzivesvietas pielagoSana personam ar Tpasam vajadzibam cienigas dzives nodroSinasanai ir
apgratinata.
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3)Tiesibas izvéléties nodarboSanos un darbavietu atbilstoSi savam spéjam un kvalifikacijai
Saskana ar LR Satversmes 106. pantu, ikvienam ir tiesibas brivi izvéléties nodarbosanos un darba
vietu atbilstoSi sp&jam un kvalifikacijai. Savukart saskana ar ANO 2006. gada 13. decembra
Konvencijas par personu ar invaliditati tiestbam 27. pantu Latvija ir apnémusies veikt pasakumu
kopumu, lai veicinatu personu ar invaliditati ieklauSanos darba tirga.

Cilvektiesibas ietver art tiesibas uz darbu un taisnigu atalgojumu, ka arT labvéligu vidi. Tiesibas
izvéléties nodarbosanos un darbavietu ir ieklautas starptautiskos cilvéktiesibu dokumentos,
tostarp ANO Visparéjas cilvéktiesibu deklaracijas 23. panta. LR Darba likuma 7. panta noteikts
vienlidzigu tiesibu princips - ikvienam ir vienlidzigas tiesibas uz darbu, taisnigiem, droSiem un
veselibai nekaitigiem darba apstakliem, uz taisnigu darba samaksu. Sis tiesibas nodrosinamas
bez jebkadas diskriminacijas, tostarp neatkarigi no personas invaliditates.

LR Darba likuma 33.panta ceturta dala nosaka pienakumu pretendentam sniegt informaciju
darba devéjam par savu veselibas stavokli, ja tam ir batiska nozime darba pienakumu veiksana.
Ja pretendents slépj informaciju par savu veselibas stavokli, darba devéjs nevar ieglt parliecibu,
ka spés nodrosSinat drosSus un veselibai nekaitigus apstak|us darbiniekam (personai ar Tpasam
vajadzibam). Vért€jot Intas pieredzi, jauzsver, lai arT tiesibas brivi izvéléties nodarbosanos un
darbavietu atbilstoSi savam spé&jam un kvalifikacijai ir batiskas, tomér personas ar Tpasam
vajadzibam nav tiesigas savas tiesibas izmantot spekulativi (personai ar Tpasam vajadzibam
vienpersoniski pienemot, ka vina spéjas un kvalifikacija ir atbilstoSa daba devéja vajadzibam un
nedodot darba devéjam pilnigu informaciju, tadéjadi liedzot vinam iespéju to izvértét) un
launpratigi (nepildot likuma prasibu sniegt informaciju darba devéjam par savu veselibas
stavokli).

4) Arsta un pacienta komunikacijas izaicinajumi

Pacientu tiestbu likuma 5.panta otra dala nosaka pacienta tiesibas uz laipnu attieksmi, kvalitativu
un kvalificetu arstniecibu neatkarigi no vina slimibas rakstura un smaguma. Sis tiesibas uzliek
zinamus pienakumu arstam - istenot laipnu attieksmi un nodrosSinat kvalitativu un kvalificétu
arstniecibu. Intas pieredze norada uz to, ka arsti nav 1stenojusi laipno attieksmi, kas batu
sasaistams arl ar turpmako nekvalitativi veikto arstniecibu un iesp&jamo pacienta ldzestibas
trokumu, kad pacients klGst neapzinigs, neievéro arsta noradijums un atveseloSanas planu. Lidz
ar to arsta laipna attieksme ir viens no nosacijumiem pacienta veselibas stavokla uzlabosanai.

Ne tikai Intas gadijums, bet arT citu reto slimibu pacientu vai vinu gimenes locek|u pieredze |auj
identificét vairakus nelabvéligas komunikacijas piemérus arstu un pacientu starpa. Piemé&ram,
nepietiekama informacijas sniegSana, kad arsts neizskaidro pacientam vina veselibas stavokli,
diagnozi, arstéSanas planu vai riskus.
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2. gadijums

Linda (vards mainits) ir jauna sieviete nedaudz pari divdesmit, kurai ir reta genétiska slimiba, ko
atklaja 11 gadu vecuma. Slimiba ir progreséjosa, un Sobrid Lindai ir pieSkirta 1. invaliditates
grupa. Lidz 8. klasei Linda macijas visparéjas izglitibas iestadé. Linda atzist, ka tolaik paradijas
veselibas problémas, un citi bérni nesaprata, kapéc Linda nevar darit to pasu, ko vini, un no
bérnu puses vina saskaras ar atskirigu attieksmi. PEc muguras operacijas meitene vairs nevaréja
turpinat macibas visparéjas izglitibas iestadé vides pieejamibas dé|, jo skola nebija lifta. Vina
turpinaja macibas specialaja skola. Linda uzsaka studijas augstskola, tomér péc diviem gadiem
tas partrauca. lemesli studiju partraukSanai, ka atzimé Linda, bija veselibas stavoklis un vides
pieejamiba. Linda arT min, ka vinai nepatika priekSmets, ko studé&ja - ka sieviete norada: “Studiju
izvéli noteica nevis tas, ko gribu, bet tas, ko varu, arT izvértéjot savas iespéjas péc tam stradat Saja
profesija. Studiju laika bija laba pieredze ar kursa biedriem, pasniedz&jiem - nebija konstatéti
neiecietibas gadijumi, tieSi otradi - atsauciga vadiba, pasniedzg&ji, lektori, ja kaut ko vajadzéja
pielagot ar majas darbiem, vienmér atbild&ja, naca preti.”

Lidz intervijas sniegSanai (red. 2023. gada jalijam), Linda nekur oficiali nebija stradajusi. Vina ir
satijusi CV, pétijusi darba sludinajumus, bet uz darba intervijam nav bijusi. Linda atzist, ka reta
slimiba ietekmé darba izvéli, jo veselibas stavoklis nelauj darTt to, ko vina gribé&tu. Linda stasta:
“Lidz Sim neesmu atradusi kaut ko, kas man bdtu piemérots. Pieméram, attalinats darbs, nav
pabeigta augstaka izglitiba, nav iepriek3é&ja pieredze - tas ierobezo iespé&ju dabat darbu.”

Linda noradija, ka publiskas vietas, t.sk. interneta ir saskarusSies ar neiecietibu saistiba ar reto
slimibu, invaliditates statusu, fizisko stavokli un izskatu. Neiecietibas izpausmes ir notikusas art
gimené un tuvinieku loka retas slimibas, fiziska stavokla un psihiskas veselibas dé|. Galvenokart
neiecietiba izpauzas saistiba ar to, ka Lindai ir nepiecieSami paliglidzekli un pielagota vide. Lindas
retajai slimibai ir funkcionalo trauc&jumu izpausmes un slimiba ir progreséjosa - nedélas vai
ménesa griezuma stavoklis atSkiras. Tapéc meitene, atkariba no passajatas, var vai nevar izpildit
kaut kadas darbibas. Apkartéjie, neizprotot slimibas izpausmes, dod ieteikumus dzert vairak
vitaminu, vingrot u.tml.

Linda norada, ka nevaréja apmeklét radinieka izlaidumu, jo konkrétaja izglitibas iestadé nebija
lifta. Draugi un tuvinieki vinu neaicina tik daudz uz pasakumiem vides nepiemérotibas dé|. Vides
nepieejamibas un slimibas dé| Lindai ir ierobeZotas iespé&jas apmeklét publiskus pasakumus un
nakas daudz laika pavadit majas, 1pasi tagad, kad nestudé.

Intervija Linda norada uz nepiecieSamibu péc emocionala atbalsta: “... bdtu nepiecieSams
psihologs reto slimibu pacientiem. Tikai 10 reizes gada bez maksas, daudz par maz. Varétu bat
noderigi grupu nodarbibas. Kopiena ir svariga. Neesmu redz€jusi atbalsta grupas - nav info par
to. Interneta vidé piesekoju dazadiem cilvékiem ar funkcionaliem trauc&jumiem gan Latvija, gan
arzemeés. Tas ir tads mentals atbalsts, tas parada, ka dzive nav tik vientula.”
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Lindas gadijuma vérojams:

1)Nesavlaiciga diagnozes noteikSana

Si ir tikai viens no piemériem, kad paiet vairaki gadi [1dz precizas diagnozes noteikSanai. Tas rada
psihologisku ietekmi un liedz savlaicigi veikt pielagoSanas pasakumus atbilstoSi vajadzibam, ka
arT turpmak efektivi piedalities sabiedribas dzive, tostarp ieglt izglitibu un prasmes, kas batu
noderigas nakotné.

2)lerobezojumi saistiba ar tiesibam uz izglitibu un vides pieejamibu

LR Satversmes 112. pants nosaka: “Ikvienam ir tiesibas uz izglitibu. Valsts nodroSina iespéju bez
maksas ieglt pamatizglitibu un vidégjo izglitibu.” ANO 2006. gada 13. decembra Konvencijas par
personu ar invaliditati tiestbam (turpmak - Konvencija) 9.pants nosaka pienakumu Latvijai
nodroSinat personam ar invaliditati vides pieejamibu. Turklat, dalibvalstim javeic arT atbilstoSus
pasakumus, lai veicinatu citus atbilstoSus palidzibas un atbalsta veidus personam ar invaliditati,
lai tam nodroSinatu informacijas pieejamibu.

Vértéjot Lindas pieredzi izglitibas ieguvé, grati noteikt, vai studiju partraukSana augstskola ir
saistita ar veselibas stavokla pasliktinasanos, vai neatbilstosi izvélétu studiju priekSmetu. Jaunas
sievietes pieredze izglitibas ieguvé izteikti norada art uz vides nepieejamibu.

Vides pieejamiba skar |oti plasu personu loku, par ko liecina arT Latvijas Republikas Senata
Administrativo lietu departamenta 2022. gada 7. janija Blakus Iémums (SKA-280/2022). Minétaja
|Emuma Senats noléma vérst Ministru kabineta uzmanibu uz to, ka no ANO 2006. gada 13.
decembra Konvencijas par personu ar invaliditati tiestbam Latvijai ir pienakums nodrosinat vides
pieejamibas prasibu ievéroSanu un aicinat Ministru kabinetu izvértét tiesisko regul&umu, kas
paredz vides pieejamibas prasibu publiski pieejamas blvés ievérosanas uzraudzibu.

Nemot véra Lindas pieredzi, kas liedza vinai apmeklét radinieka izlaidumu, sabiedriskam
iestadém un publisku pasakumu organizétajiem ir jameklé risinajumi un javeic pasakumi, lai
savlaicigi identificétu un novérstu Skérslus un barjeras personu ar invaliditati iespéjai piedalities
socialaja dzive.

3)_Tiesibas brivi izvéléties nodarbosanos

Latvijas Republikas Satversmes 106.pants nosaka: “lkvienam ir tiesibas brivi izvéléties
nodarbosanos un darbavietu atbilstosi savam spé&jam un kvalifikacijai.” Saskana ar Konvencijas
27.pantu, dalbvalstis atzist personu ar invaliditati tiesibas uz darbu vienlidzigi ar citiem. Tas
ietver iespéju pelnit iztikas lTdzek|us ar darbu, kuru persona ar invaliditati brivi izvélas vai kuram
piekrit darba tirgd un darba vidé, kas ir atklata, veicina integraciju un ir pieejama personam ar
invaliditati.

Cilvéki ar invaliditati, taja skaita retam slimibam, ne vienmeér ir spéjigi parvarét socialos un vides
Skerlus, lai nodrodinatu savu tiesibu Tsteno3anu. So personu ieskata valsts nepietiekami
nodroSina to, ka personas ar invaliditati iegist darba pieredzi atklata darba tirga.
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4)lzpratnes veidoSana par ierobezojumiem
Konvencijas 8.panta pirma dala nosaka dalibvalstu apnemsanos veikt talitéjus, efektivus un
atbilstoSus pasakumus:
e lai visa sabiedriba, tostarp gimenes limeni, veidotu izpratni par personam ar invaliditati un
veicinatu personu ar invaliditati tiestbu un cienas ievérosanu;
e lai visas dzives jomas apkarotu stereotipus, aizspriedumus un negativu praksi attieciba pret
personam ar invaliditati, tostarp tos, kas saistiti ar dzimumu un vecumu;

Ja dalibvalsts nenodroSina atbilstoSus pasakumus personam ar invaliditati, ka arT neveicina
personu ar invaliditati tiestbu un cienas ievéroSanu, neapkaro stereotipus, aizspriedumus un
negativu praksi, tad ir pamats vértét, vai valsts aizsarga cilvéka veselibu, ko garanté Latvijas
Republikas Satversmes 111. pants.

Ka liecina Lindas piemérs, citi nesaprata, kapéc vina nevar pilnvértigi lldzdarboties un iesaistities
aktivitatés. Radinieku loka Linda sastopas ar izpratnes trGkumu un ir ierobeZotas iespéjas
ieklauties kopienas un sabiedribas dzive.

3. gadijums

Diana (vards mainits) ir mamma bérnam ar retu slimibu. Diagnoze bérnam ir apstiprinata 9
ménesSu vecuma. BaZas radija tas, ka bérnam bija mazs augums, kas neatbilda bérnu vecuma-
auguma tabulai. Dianai ir laba pieredze ar bérnudarzu, lai arT sakotnéji bérnu nevéléjas uznemt
izglitibas iestadé. Diana stasta: “Arguments bija - ko més darisim, ja bérnam paliks slikti? Es
atbildéju, ka to pasu, ko citam bérnam - sauksiet atro palidzibu. Péc tam vadiba saprata, ka nav
nemaz tik traki. PEéc mdsu bérna darzina saka nemt citus bérninus ar veselibas problémam.
Pateica vél man paldies, ka bija Sada laba prakse un ka tik traki nav.”

Bérnam retas slimibas izpausmes sakas 1. klasé. Slimibas dé| skolas apmekl€jumu pieredze ir
negativa. Bérnam ir grati komunicét ar sava vecuma bérniem, labak veicas kontaktéjoties ar
mazakiem bérniem. 2023. gada vasara, kad notika intervija, Dianas bérns apmeklgja izglitibas
iestadi, kura sastapas ar gratibam socializéties un bérnu nepienéma ne pedagogi, ne citi bérni.
Péc Dianas domam, skolotaji nebija ieintereséti stradat (“kraméties”) ar vinas bérnu, jo vieglak ir
stradat ar tiem bérniem, kuri saprot teikto no pusvarda. Ka atzimé Diana, skolotgji teica, ka klasé
ir daudz spéjigaki bérni, kas “iet uz matematikas olimpiadém,” bet Dianas bérns “nevar pat 5+5
saskaitit.” Klases biedri sievietes bérnu sauca par “nesmuku”, “stulbu”. Savukart skolotaji
apstiprinaja, ka bérns nevar atrast kopigu valodu ar citiem bérniem (“ko tad ar tadu mulKkiti, nav
ko draudzéties”). Ka atzimé Diana, atvase jatas |oti vientula un bija gatava doties uz citu izglitibas
iestadi. Bérns teica, ka saprot, ka “atsSkiras no citiem bérniem” un bédajas par to. Visvairak bérns
baidijas, ka, parejot uz citu skolu, vinam nebds draugu.

Laika, kad top pétijjuma apraksta dala, noskaidrojam, ka Dianas bérnam ir notikusi pedagogiski
mediciniska komisija, kas pieskira specialas izglitibas kodu. Sobrid bérns macas cita iestade
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péc specialas programmas. Saja macibu iestadé bérnam patik un pieredze ir pozitiva. Ka atzimé
Diana: “Bérns iet specialaja skola - ar prieku iet uz skolu un saka, ka tur jatas ka otrajas majas.
Loti paveicies arT ar klases audzinataju. Mans bérns dzied skolas kori, ir jau bijusas divas
uzstasanas citas skolas. Un domaju, ka tas ir tikai sakums.”

Diana norada, ka prasijusi pasvaldibas socialaja dienesta psihologa palidzibu. Vinai atbildéts, ka
psihologs talt iet atvalinajuma, lai zvanot nevalstiskajam organizacijam un jautajot tur palidzibu.
“Mana mentala veseliba arT ir cietusi, - visu laiku taja putra varoties, esmu izsista no ierindas. Nav
depresija, bet ir grati. Pagajusaja gada bija iesp&ja parunaties ar zinoSu cilvéku un tas parava ara.
Citadi, kas zina, ka bdtu tagad,” norada Diana. No intervijas saprotams, ka psihologiska rakstura
problémas skar ne tikai bérnu un mammu, bet gimeni kopuma (otru bérnu, tévu, vecvecakus).

Diana min, ka bérnam bija bieZas un ilgstosas galvassapes, bet gimenes arsts nesaprata, ka to
célonis ir reta slimiba un neveica papildu izmekl&jumus. Gimenes arsts uzskatija, ka Diana dodot
par maz adeni bérnam, un tas ir galvassapju célonis. Péc izmekléjumu rezultatiem noskaidrojas,
ka retas slimibas dé| ir notikusi slimibas progresija, kas ir bérna galvassapju célonis. Gimenes
arsts bieZi nebija darba un arsta prombdtné sievietei ar bérnu bija vizite pie cita arsta un bérns
tika operativi nosatits uz slimnicu. Stacionara nok|uva pie “laba neirologa”. Diana saka: “Lidz tam
nebija paveicies ar neirologiem, Sobrid tiku pie arsta, kurs iedzilinajas. Sobrid esam dro3as rokas,
varu palauties un zinu, ka viss bas kartiba.”

Intervijas laika noskaidrojam, ka, neskatoties uz retas slimibas funkcionalajiem trauc&jumiem un
bérnam konstatéto diagnozi 9 méneSu vecuma, ka ari, neraugoties uz vecaku pieprasijumu,
bérna gimenes arsts ir atteicies noformét dokumentus, lai tos varétu nosatit invaliditates
ekspertizei. Lidz ar to bérnam un gimenei nav iespé&ju piek|at valsts garantétiem pakalpojumiem,
ko nodrosina invaliditates statuss.

Saja gadijuma konstatéts:

1)_lerobezojumi saistiba ar tiesibam uz izglitibu

Dianas bérna gadijums ir saistams ar tiesibam uz izglitibu (LR Satversmes 112.pants nosaka
ikviena tiesibas uz izglitibu). Lai nodroSinatu atbilstoSu izgltibas kvalitati, macibu videi,
programmam un macisanas metodém ir jablt pienemamam skoléniem. Valsts pienakums ir
nodrosSinat izglitibas pieejamibu, kas ietver nodroSinajumu ar telpam, macibu materialiem,
izgltibas personalu. Izglitibas kvalitate un piemérotiba ir batiski faktori, lai sasniegtu izglitibas
mérkus, tostarp pilnigai personibas attistibai. Saskana ar Bérnu tiesibu konvencijas 28.panta
pirmo dalu, valsts atzist ikviena bérna tiesibas uz izglitibu. Tapat Bérnu tiesibu konvencijas
23.pants nosaka valsts pienakumu atzit, ka ikvienam bérnam ar garigiem vai fiziskiem
traucéjumiem jadzivo pilnvértiga un cieniga dzive apstak|os, kas |auj saglabat pascienu, palidz
uzturét tictbu saviem spékiem un atvieglo vinu iespé&jas aktivi piedalities sabiedribas dzive.

Nenoliedzami bérniem ar dazadam vajadzibam un spé&jam jabat iespé&jai sanemt izglitibu kopa ar
citiem bérniem. Dianas pieredze bérnudarza, kur saka nemt ar citus bérnus ar veselibas
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problémam, ir piemérs labai praksei attieciba uz ieklaujosu izglitibu. Savukart, ja skolotaji nevélas
stradat ar Dianas bérnu vai uzskata vinu par mazak spéjigu veselibas stavokla dé|, salidzinot ar
citiem bérniem, un klases biedri vinu nepienem, tas ir acimredzams diskriminacijas piemérs.

Tomeér, valsts pienakums nodroSinat pamatizglitibu ir vértéjams kopa ar izglitibas pieejamibu
atbilstoSi katra bérna stavoklim un spéjam, ievérojot valsti pieejamos resursus, ka art ikviena
bérna tiestbam iegat izglitibu atbilstosi skolénu un sabiedribas vajadzibam, vienlaikus nepielaujot
diskriminaciju ne pret tiem bérniem, kuru spéjas ir piemérotakas, lai kvalitativi apgdtu valsts
apstiprinatas macibu programmas, ne ari pret tiem, kuru spéjas ir zemakas.

Dianas bérna piemérs norada uz to, ka valstij ir javeido tada izglitibas sistéma, kas netraucé
ikvienam Satversmé&, ANO Visparéja cilvéktiesibou deklaracija, u.c. tiestou normas garantéto
obligato pamatizglitibas iegiSanu.

2) Tiesibas uz psihisko veselibu un izpratnes veidoSana

Dianas gimenes pieredze liecina par izpratnes tradkumu sabiedriba par to, kas ir reta slimiba un
kadas var badt slimibas izpausmes. Tapat izteikti ieziméjas nepiecieSamiba péc pasakumiem
psihiskas veselibas, kas ir viena no cilvéka pamattiesibam, nodrosinasanai.

Skolas vecuma bérni vél nav fiziski un garigi nobriedusi sabiedribas locekli, tapéc viniem
vajadziga citadaka pieeja, tostarp pienaciga izpratnes veicinasana par cilvékiem ar Tpasam
vajadzibam. Izpratnes veicinaSana nav tikai valsts atbildiba - vecakiem ir jabat spé&jigiem saviem
bérniem sniegt pamata zinasanas par sabiedribas dazadibu. Latvijas Republikas Civillikuma
177.pants uzliek par pienakumu vecakiem rapéties par bérnu. BErna apripe nozimé ne tikai vina
uzturésanu, t.i., édiena, apgérba, majokla un veselibas aprapes nodrosSinasanu, bérna kopsanu,
bet arT vina izglitoSanu un audzinasanu.

Ka rada Dianas gadijums, gimené, kura jarapéjas par bérnu ar retu slimibu, ir izteikta vajadziba
péc psihoemocionala atbalsta un psihiskas veselibas aprupes. Rupéjoties par bérna psihisko
veselibu, aprapes loka batu jaietver arT paréjo gimenes parstavju psihiska veseliba.

3) Tiesibas izvéléties citu arstu un tiesibas uz otru viedokli

Dianas izteikta neapmierinatiba ar gimenes arstu liecina par iesp&jamu pacientu tiesibu
parkapumu. VérSam uzmanibu, ka Saja gadijuma bdtu javérté gimenes arsta kompetence vai
janorada uz bezdarbibu. Ir saskatamas pazimes, kas liecina par iesp&jamo gimenes arsta ne tikai
nenodrosSinato veselibas stavoklim atbilstoSu arstniecibu, bet par to, ka gimenes arsts nav
sniedzis informaciju par arstniecibas sanemsanas iespéjam citas arstniecibas iestadés, pienemot,
ka gimenes arstam trikst zinaSanu par konkrétas retas slimibas arstésanas iespé&jam. Arstam,
kuram trakst kompetences kadas slimibas arstésang, ievérojot pacientu tiesibas, batu pienakums
novirzit pacientu pie arsta ar atbilstoSu kompetenci.
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4.3. Fokusgrupu diskusiju rezultati

Klatienes fokusgrupa personam ar retam slimibam un vinu tuviniekiem

Norises datums, laiks un vieta: 20.09.2023., plkst. 17.00 - 19.00, NVO nama, leriku iela 43a, Riga
Dalibnieki:

e Nr.1-vecaks bérnam ar retu slimibu

e Nr.2 - vecaks bérnam ar retu slimibu

e Nr.3 - pieaugusais ar retu slimibu

Pozitiva pieredze:

Pozitivais aspekts saistiba ar retu slimibu fokusgrupas dalibnieku pieméros ir padzilinata
izmekléSana retas slimibas dé| - atrodoties stacionara, periodisko parbauzu laika izmekl&jumi tiek
veikti daudz vairak un Tsaka laika posma, neka ambulatori. Fokusgrupas dalibnieki akcenté&ja
arstu kompetenci, iedzilinasanos, ta pieméram, ierodoties stacionara ar citiem simptomiem,
pacients tiek izmekléts holistiski. Lidz ar to izdodas atklat detalas, kuras vecaki, Tpasi gadijumos,
kad saslimis ir pirmais bérns, var nepamanit, un tada veida iesp&jams atrak atklat retu slimibu.
Pozitiva pieredze par arstiem - specialistiem tiek saistita ar atsaucibu, atrodot iespéjas viena
diena organizét papildu apskates, lai nodroSinatu kvalitativu saistita pakalpojuma sniegSanu
(noorganizéta acu arsta apskate). Pozitivi tiek vértéta pacientu ar retam slimibam iespéja
sazinaties ar arstiem e-pasta un operativa reagéSana uz slimibas saasinajumiem, atrodot laiku
vizitei arpus rindas.

Ka pozitiva pieredze no gimenes arstu puses tika minéta ieklausiSanas vecaku viedokli,
uzticéSanas vecaku redzéjumam par bérna veselibu apvienojuma ar savu profesionalitati.
Pozitivie aspekti izglitibas joma ir saistiti ar specialajas izglitibas iestadés esosajiem pielagotajiem
paliglidzekliem macibu procesam, kas paplasina 1paso bérnu iespéjas iemacities jaunas prasmes
(Sujmasinas, virtuves aprikojums - auglu Zavétgji, plitis gatavosanai, specializétie trisriteni u.tml.).
Fokusgrupas daltbnieku vida Saja jautajuma bija atSkiriga pieredze, un Sada papildu inventara un
macibu Iidzek|lu esamiba skola ir atkariga no personala spéjas piesaistit papildu lidzek|us skolai
un no pedagogu iniciativas.

Darbavietu pozitiva pieredze, ar ko saskaras fokusgrupas dalibnieki, ir saistita ar uznémumu
stratégiju veidot kopigus pasakumus darbiniekiem un gimeném, kuras ir persona ar
funkcionaliem ierobeZojumiem. Fokusgrupas dalibnieki atziméja, ka tadéjadi tiek veicinata
sabiedribas saliedétiba, ieklausanas, izpratne par pasam vajadzibam un ieglta pieredze.

Raksturojot iestades un organizacijas, ar ko ir saskaruSies fokusgrupas dalibnieki, ka labas
prakses piemérs tiek minétas “Nometne Upe”, biedriba “Palidzésim.lv" (regulari pasakumi un
nometnes), SIA “Jogitas pasakumi”, Paula Stradina kliniska universitates slimnica. Tapat dalibnieki
pauda viedokli, ka katra iestadé var bat gan labi un iecietigi darbinieki, gan negativa pieredze.
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Negativa pieredze:

Ka negativu pieredzi fokusgrupas dalibnieki atziméja: izmekl€jumu un arstu - specialistu
nepieejamiba (garas rindas). Fokusgrupas dalibnieki ir saskarusSies ar arstiem, kuri arsté tikai
vienu konkrétu slimibu, neskatas pacientu holistiski un nenem véra reto slimibu vai blakus
saslimSanas arstéSanas procesa.

Ar negativo pieredzi dazi fokusgrupas dalibnieku sastapusies izgltibas joma - speciala izglitibas
iestade nenodroSina nepiecieSamo aprikojumu, kas bdtu nepiecieSami. Piemé&ram, iepirkumos
tiek iegadati parastie, nevis pielagoti rakstampiederumi, macibu galds nav ar regul&jamu
augstumu, tiek iegadats standarta krésls, uz kura nevar nopozicionét bérnu ar torsa noturésanas
traucéjumiem. Izglitibas iestades édamzalé netiek lietoti neslidosi trauki, un ir standarta galdi.
Vecaki iegadajas nepiecieSamos skolas piederumus, lai bérnam atvieglotu macibu procesu .

Péc fokusgrupas dalibnieku domam, sabiedriba valda uzskats, ka specialaja skola bérniem viss
tiek nodrosSinats, tomér pieredze liecina, ka vajadzigais aprikojums, skolas piederumi, tehniskie
paliglidzekli, vides iekartoSana un personals netiek pilniba nodrosinats. Pieméram, mazas slodzes
dé| bérni specialistu nodarbibas apmeklé reizi pusgada vai neapmeklé nemaz, jo nav specialistu.
Specialas izglitibas iestades Latvija, péc fokusgrupas dalibnieku domam, Sobrid nav piemérotas
“smagiem bérniem”, lai batu droSiba un izglitojamiba - tas ir pieskatiSanas centrs.

Ar negativu pieredzi fokusgrupas dalibnieki ir saskaruSies saistiba ar invaliditates statusa
pieskirsanu un VDEAVK pakalpojumiem. Daltbnieki pauZ, ka ir saskarusies ar invaliditates termina
pieskirSanu uz nepietiekami ilgu laiku, nenemot véra arstu rekomendacijas, noteikumus termina
pagarinasanai un visparéjus apsvérumus laika un izmaksu resursiem gan pacientam, gan
arstniecibas personam un pasai iestadei, lai veiktu atkartotu invaliditates izvértéSanu 1-2 gadus
pirms bérna pilngadibas sasniegSanas. Parstdzibas gadijuma tiek minétas arT pavirsibas k|tdas,
nepieskirot visus parsadzétos pakalpojumus uzreiz.

Neiecietiba, aizspriedumi, atstumtiba, diskriminacija,_atSkiriga attieksme,_izolacija, pacientu
tiesibu parkapumi:

Saja jautajuma dalibnieku pieméri ietvéra pacientu tiestbu parkapumus arstniecibas iestadés -
(RTG nekvalitativi tiek konstatéta ldzuma smaguma pakape, tikai vérsoties péc laika pie cita
specialista, pacients tiek ievietots slimnica uz operaciju), neiecietigu arsta attieksmi stacionara,
parmetot, ka pacientam nav lidzi visas zales, kas regulari jalieto.

Situacija darbavietas tiek raksturota dazadi - atkariba no vaditdja - iecietiga vai neiecietiga
attieksme pret to, ka retas slimibas dé| persona nespéj stradat pilnu darba laiku un nepiecieSama
atpdta. Ka atzimé viens no fokusgrupas dalibniekiem, bijusi gadijumi, kad vajadzéjis rakstit
iesniegumu par darba attiecibu partraukSanu, jo vaditajs nesaprata, ka retas slimibas gadijuma ir
vajadzigs pielagots laiks atpatai. Fokusgrupas dalibnieki minéja, ka darbiniekiem, kuri ilgstosi
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strada viena darba vieta un ir iemantojusi darba devéja uztictbu par pienakumu kvalitativu izpildi,
ir pretimnaksana attiectba uz arstu apmekl€jumiem sev vai bérnam, rehabilitacijas u.tml.
Diskusijas daltbnieki minéja to, ka atklatiba un godiga informacijas pasniegSana par savu reto
slimibu noved pie darba devéja atteikuma pienemt personu darba. Savukart atvértiba un
godijums pret darba kolégiem rezultéjas ar pozitivaku attieksmi.

lzglitibas joma dalibnieki ir saskarusSies ar negativam situacijam par bérna uzvedibu - skolas
darbinieki sdzas, uzstaj uz bérna medikamentozu arstéSanu. Neskatoties uz to, ka no vecaku
puses ir atsauciba un censanas problému risinat (tiek lietotas zales, apmekléts psihologs u.tml),
parmetumi turpinas.

Fokusgrupas dalibnieks atzina, ka sanéma anonimus draudus, ko izteica izglitibas iestades
darbinieks - tika sanemti rakstiski aizskarosi, aizvainojoSi draudi bérna veselibai. Tika iesniegta
sddziba policija, kas neierosinaja procesu, “jo nepastav naves draudi”. Izglitibas iestade noliedza
iesp&jamo saistibu ar gadijumu un nesadarbojas situacijas risinasana.

Sanemot rehabilitacijas pakalpojumus, tika minéti gadijumi, kad specialisti atteica pakalpojumu
(masaza) un izvairijas stradat ar noteikta vecuma un slimibas smaguma pakapes pacientiem,
aizbildinoties, ka nav pietiekamu prasmiju, zinasanu un resursu agresijas gadijumiem. Pé&c
diskusijas dalibnieku teikta, netika nemts véra piedavajums vecakam bat blakus bérna terapijas
laika, lai palidzétu. Nav tikusi apsvérta iespéja izmantot pusaudzi jauno fizioterapeitu
apmacibam, lai apgttu prasmes, jo tadéjadi ieguvéji batu gan personals, gan bérns.

Lidzigu diskriminaciju dalibnieki ir piedzivojusi no rehabilitologu puses - netika dots norikojums ,
mutiski atzistot, ka iestadé nav specialistu, kas varétu stradat ar Sadiem trauc&jumiem. Dalibnieki
bija saskaruSies ar aizskarosam piezimém no specialistu puses (“bérns nepilda komandas”).
Rehabilitacijas specialistu vidiG novérojama atSkiriga attieksme - ir specialisti, kas vélas
sadarboties un saprot, kas ir nepiecieSams, un ir tadi, kas uzskata, ka bérns neko vairak sasniegt
nevar (“més esam iedevusi maksimumu”). Diskriminacija saistiba ar pusaudziem atklajas,
uznemot rehabilitacijas iestadé - iestade, kas paredz&éta bérniem Iidz 18 gadu vecumam,
nepienem pusaudzi ar smagiem funkcionaliem traucéjumiem, aizbildinoties ar personala
trakumu, citu bérnu vecuma starpibu.

Saistiba ar apkart€jo cilvéku attieksmi un briva laika pavadiSanu dalibnieki noradija, ka nometnu
rikotaji, kas Tsteno nometnes bérniem ar funkcionaliem trauc&jumiem, nelabprat piekrit uznemt
bérnus pusaudza vecuma ar smagiem vai kompleksiem trauc&jumiem, ja vecaki ir atklati par
bérna retas slimibas izpausmém un smaguma pakapi. Tapat dalibnieki ir saskarusies ar sliktas
kvalitates dienas centru, kur nav nodroSinata kvalitativa pieskatiSana, aizbildinoties ar
finanséjuma un cilvékresursu trakumu. Sabiedribas neizpratne médz bt saistita ar neredzamas
invaliditates izpausmém (pieméram, ilgstoSs l1ékmjveida klepus, nespéks gados jaunam). Par
sabiedrisko transportu tiek minéti gadijumi, kad Soferi nesagaida pietiekami ilgi, lai persona
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ratinkrésla varétu izkapt vai iekapt transporta. Dalibnieki atzist, ka pasi ne vienmér ir bijusi atklati
un stastijusi par savu reto slimibu (“tapéc nevar parmest sabiedribai, ka ta nezin, ja pasi cilvéki
par to neruna, nestasta.”). Diskusijas dalibnieki pauda viedokli, ka aizspriedumi, bailes stastit un
skaidrot savu situaciju un reto slimibu ir art no pasu pacientu puses.

Diskusijas daltbnieki uzskata, ka dazadi pakalpojumi (nometnes, dienas centri, pasakumi,
funkcionalie specialisti) ir pieejami personam ar viegliem funkcionaliem trauc&jumiem. “Smagais
gals” - personas ar smagiem un kompleksiem funkcionaliem un intelektualas attistibas
traucéjumiem - tiek diskriminétas pakalpojumu pieejamibas zina. ArT arstniecibas specialistu vida
tieSi reto slimibu gadijumos pacienti ar smagiem traucé&jumiem tiek “svaiditi”, jo retas slimibas
izpausmes neatbilst standarta gadijumiem un arstéSanas metodém.

Saistiba ar publisku pasakumu apmekléSanu diskusijas dalibnieki atzina, ka jabat drosmigiem, lai
piedalitos, nekaunétos par atskirigu uzvedibu vai izskatu, tomér pasakuma rikotaji “izvairas
pielagot pasakumus 3ai personu grupai”. Drosme no pasa pacienta puses ir nozimiga ari attieciba
uz dazadam manipulacijam, kas nepiecieSamas reto slimibu pacientiem (zalu, insulina ievade,
enterala baroSana, stomas apkope u.tml). Ka atzist dalibnieki - nepiecieSamibas gadijuma
nevajag kautréties to darit sabiedriska vieta, Tpasi neakcent€jot to, bet nemekléjot atseviSku
telpu. Batiski, ka katrs sabiedribas loceklis uztver savu kermeni, cik loti tiek izprastas Sadas
vajadzibas. Saja jautajuma svariga ir abpuséja izpratne, lai neliegtu iespéju personai ar retu
slimibu veikt nepiecieSamas manipulacijas.

TieSsaistes fokusgrupa personam ar retam slimibam un vinu tuviniekiem

Norises datums un laiks: 26.09.2023., plkst.11.00 - 13.00, platforma Zoom.
Dalibnieki:

dalibnieks Nr.4 - pieaugus$a ar retu slimibu tuvinieks (aprdpes persona),
daltbnieks Nr.5 - bérna ar retu slimibu vecaks,

dalibnieks Nr.6 - pieaugusais ar retu slimibu,

daltbnieks Nr.7 - pieaugusais ar retu slimibu.

Pozitiva pieredze:

Fokusgrupas dalibnieki ar pozitivo pieredzi saskarusies VDEAVK konsilija laika, kad viens no
arstiem piedavajis uznemties tuvinieka slimibas parraudzibu. Ka atzist daltbnieks Nr.4 “Péc ta
Soka, kas tur tika pateikts, tas bija Joti atvieglojoSi, loti patikami.” Tuviniekam péc diagnozes
uzstadisanas veselu gadu “bija domas tikai par pasnavibu.” Atzinigi tiek vértéta SIVA programmas
un specialisti, kas palidz&ja konkrétaja gadijuma.

Diagnozes uzzinasana un noskaidrosana bija “atvieglojums” (dalibnieks Nr. 6). Ka laba pieredze
tika atzita saskarsme ar vairaku Vidzemes novadu sociadlajiem dienestiem (LimbaZzu un
Salacgrivas) un tika uzteikta pieredze sadarbiba ar arstiem neirologiem RAKUS. Vairaki
fokusgrupas daltbnieki atzinigi izteicas par medmasu darbu un atsaucibu gimenes arsta praksé.
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Cits sarunas dalibnieks uzsvéra to, ka vietéja bérnudarza vadiba un audzinataja “atlava nakt” ar
jaunako bérnu, kuram ir reta slimiba, uz darzinu socializéties, kad bérniem bija nodarbes ara. Citi
bérni darzina bérnu ar retu slimibu un funkcionaliem trauc&umiem uztvéra draudzigi un
pienemosi. Lidz ar to, kamér vecakais bérns apmekléja pirmsskolas iestadi, arT jaunakajam bija
iespéjas spéléties ar citiem. Saja pa3a darzina audzinatdja bérniem izstastlja “pa3o” bérnu
vajadzibas, zalu doSanu un citas aprapes lietas, jo bérniem bija interese - “kad So interesi
apmierina un paskaidro vajadzibas, bérni to uztver ka passaprotamas lietas” (dalibnieka Nr.5
pieredze).

Negativa pieredze:

Primaras aprlpes arstu darbu ka problematisku novértéja vairaki sis fokusgrupas daltbnieki:
“neatsauciba”, kad bija jakarto VDEAVK invaliditates grupa, “gimenes arsts noradija nepareizu
datumu, dokumentus atsvieda atpakal”, citu reizi “diagnozi neierakstlja un divus ménesus
nevaréju iesniegt dokumentus” (dalibnieks Nr.7), “gimenes arstei bija pilniga vienaldziba, teica, ja
tagad nepieskirs, tad uzrakstisiet peticiju un pieskirs nakamreiz grupu” (dalibnieks Nr.4 ).

Dalibnieks Nr.5 atzina, ka ilgais ce|S I1dz bérna diagnozei bija nepatikams, jo arsti min€ja “dazadas
diagnozes, bet neatrada 1sto”, kad bérns nonaca biezi slimnica, uznemsanas nodala bérna vecaka
min&jumus, ka bérnam ir krampji, nevis kolikas, noraidija. Privatas arstniecibas iestades neirologs
apstiprinaja vecaka bazas, ka bérnam ir krampji un uz izmekléjumu pamata tika diagnosticéta
reta slimiba.

Viens no fokusgrupas dalibniekiem stastija, ka kads kliniskas universitates slimnicas pulmonologs
zvanija pirms vizites un jautaja, vai gimenei bas iespéjas Trét medicinisko paliglidzekli (“Es vaicaju,
vai esat redzé&jis manu tuvinieku, ka liksiet vinu pie aparata? Vai tas nav bizness?”).

Rehabilitacijas joma fokusgrupas dalibnieks Nr.4 atzina, ka katra rehabilitacijas centra ir sava
pieeja - kvalitate un attieksme ir atSkiriga (“Vaivaru filialé Vienibas gatvé briniskiga pieeja.
Vaivaros Jarmala nevienam nekas TpaSi neintereséja, ta bija atpdta joras krasta. SIVA bija
patieSam interese par cilvéku, arT psihologisko atbalstu piedavaja, saprata, ka ne tikai fizioterapiju
vajag”, “Bikernieku Rehabilitacijas centra uz manu tuvinieku skatijas ka uz “dzivu mironiti” un
rundja “ko tad vairs, ko tad més”. Man tas bija Soks. Tas pats dakteris uz SIVA uzrakstija
nosatijumu ar daudz gramatiskam klddam un nepareizi par diagnozi sarakstits. Braucu atkartoti
p&c jauna nosuatijuma.”)

Daltbniekam Nr.6 ilgi nespé&ja noteikt diagnozi, bija “divaini simptomi”, nevaréja vairs normali
dartt ikdienas lietas, bija “neticiba un neuzticiba man ka cilvékam, ka tieSam ir simptomi, ka jatos
slikti, méginaja visu laiku tos antidepresantus iesmérét.”

Izglitibas iestade: Dalibnieks Nr.5 sava bérna slimibas sakara piedzivoja atteikumu bérnam
apmeklét bérnudarzu dzivesvieta - “.. atteica bérnam vietéjo darzinu, kur ir grupina bérniem ar
specialam vajadzibam, jo neesot “Istais kodin$” noradits tas komisijas Iémuma (pedagogiski
mediciniskas komisijas - autoru piezime).” Lidz ar to vecakam ar sabiedrisko
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transportu javed bérns uz bérnudarzu 50 km attdluma no dzivesvietas, kur vinu pienem ar
noradito kodu. Pasvaldibas izglitibas dala specialists atbild€ja, ka bérnam jaapmeklé darzins
blakus pilséta, jo bérns ir “Ipasi smags gadijums” un “vinam bds trauma”, ja macisies dzivesvietai
tuvakaja darzina. Fokusgrupas dalibnieks atzist, ka “Sis cilvéks nemdzam nav saticis manu bérnu,
lai spriestu par bérna veselibas stavokli” un “taja komisija nevienam nav mediciniskas izglitibas”.
Tapat dalibnieks Nr.5 stasta par pieredzi, kad savacis parakstus, lai dzivesvieta atver atbilstoSas
bérnu pirmsskolas grupinas. Saja gadijuma tika atbildéts, ka “atseviskiem bérniem esot atvérts
Montessori kabinets. Es nesapratu, kas ir tie atseviSkie bérni. Man palika iespaids, ka bérnus
Skiro.”

Sabiedribas attieksme: Dalibnieks Nr.6 atzina, ka nav saskaries ar neiecietibu, bet arT nav
stastijis nevienam, ka vinam ir reta slimiba, jo “man ir loti bail noteikti no ta atskiriga viedok|a”,
“bail, ka mani uzskatis par mazak varosu”. NedroSibu un stresu rada tas, ka “arsti nevar vienoties,
vai nepiecieSama operacija, viena kabineta man pasaka vienu lietu, cita kabineta citu, ta ir mana
vilSanas. Es taja apmaldos.”

Darba vides sakara dalibnieki atzist, ka “Darbs naks preti. Mani kolégi ir saprotosi,”, taCu darba
slodze ir pakartota” tuvinieka kopSanas un atbalsta vajadzibam (dalibnieks Nr.4). Savukart
dalibnieks Nr.5 ilgaku laiku nebija stradajis algotu darbu, jo vajadz€ja kopt un pieskatit jaunako
bérnu ar retu slimibu. Sarunas laika Sis dalibnieks bija uzsacis meklét darbu. Sakara ar to, ka
bérns janem ara no darzina laicigi un japaspéj uz autobusu (darzins ir 50 km attaluma no
dzivesvietas, jo dzivesvieta bérnu nepienem), tad darbs tiek mekléts uz nepilnu slodzi (nepilnu
dienu). Tas ierobezo darba vietas izvéli, padara cilvéku nekonkurétspéjigu.

Dalibnieks Nr.7 atzina, ka "dz ar slimibu vajadzé&ja aiziet no darba, jo stradajis ar iekartam, pie
kuram Sobrid nevar vairs stradat, vinam ir pieSkirts bezdarbnieka statuss, ko izmanto
apmacibam, uzsacis ar1 iegdt vél vienu profesiju, kas Skiet |oti saistoSa. Darbavieta nevaréja
piedavat citu amatu, bija jaizbeidz darba attiecibas.

Kam batu jamainas sabiedriba, lai dzive cilvékiem ar retam slimibam klatu ieklaujoSaka?

Visparéjo ieteikumu sadala dalibnieki atziméja, ka “neviens nepiedava jaunako arstésanu”, jo
“jaunako medicina nebdtu jameklé man, bet dakterim”, “interneta pats atradu”; “man nebdtu
jameklé, kur ir kada organizacija, lai kontaktétos ar citiem pacientiem. Jabat vienai organizacijai,
kura var atrast, ar ko var parunat”. Dalibnieks Nr.6 atzina: “Lieta, kas batu |oti palidzoSa, ja varétu

satikties ar citiem cilvékiem, kam ir I1dziga diagnoze un apmainities ar pieredzi”.

Dalibnieks Nr.4 atzina, ka, ja ir atlicis kopa ar tuvinieku mazs laika spridis, tad gribétos vairak
apmeklét kultdras pasakumus. leteikums lai ar reto slimibu pacienta karti ir iesp&ja apmeklét
pasakumus bez maksas.

Dalibnieks Nr.5 iesaka vairak runat ar bérniem par iecietibu, stastit saprotami par dazado. Ja
vecaki neruna vai arT pasSiem ir aizspriedumi, tad arT bérni tos parnem. “Bérni ir nakamie
pieaugusie.”
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Arstniecibas personu fokusgrupa

Norises datums un laiks: 27.09.2023., plkst.18.00 - 19.30, platforma Zoom.
Daltbnieki: gimenes arsts, neirologs, reimatologs, pulmonologs, pediatrs, 2 audiologopédi,
makslas terapeits.

Novérojumi, problémas un izaicinajumi:

2023. gada papildinatais jaundzimu$So skrinings, kura var identificét 8 retas slimibas,
nenoliedzami atvieglo diagnostiku un arT turpmako arstéSanas procesu. Kopa agrina diagnostika
un preciza terapija, var mazinat simptomus funkcionali smagai saslimsanai.

Starptautiska sadarbiba dod iespé&ju un jaunas idejas, ka risinat sarezgitus gadijumus, lidz ar to
komunikacija ar arzemju kolégiem ir nozimiga. Svarigi, lai starptautiski konsiliji un sadarbiba
bdtu rutina, nevis tikai iznémuma gadijumi. Ja specialisti nesp&j sava iekSéja konsilija rast
risinajumu, tad nakamais solis ir specialistu iniciéts, nevis pacienta - meklét palidzibu arpus
valsts. Arsti specialisti uzsvéra, ka parsvara sadarbibu nodrosina personigu kontaktu cela ar tiem
specialistiem, ar kuriem jau bijusi sadarbiba/tikSanas, pieméram, specializétu kursu laika,
uzsverot, ka tas ir atrakais sazinas veids.

Specialisti ka vértigu pieredzi uzsvéra vairakas “skolas” specialistiem reto slimibu joma.
Baltijas neiro-miologijas skola specialisti analizé sarezgitus gadijumus, kad pacientiem ar
neiromuskulariem trauc&jumiem jau ir veikti izmekl&jumi un parbaudes, kas nav rezultéjusies ar
diagnozes uzstadiSanu.

Eiropas references tikli jeb ERN: specialisti uzskata, ka, pieméram, “ERN Lung” Sobrid ir
arkartéji smagnéja organizacija. Ir sajlta, ka e-pasta véstules speciali tiek sagatavotas Tpasi
birokratiski. Saja tikla ir arT arstu konsilijs, bet tas ir loti smagnéjs. Tie, kas to ir méginajusi, otrreiz
negrib to izmantot. Sobrid ERN “nestrada ta, ka vajadzétu, tomér ideja ir lieliska”.

Vietéja méroga sadarbiba un arstu konsiliji: Arsti specialisti piekrita, ka konsilija formats Tpasi
retajas slimibas ir izcils. Jautajums ir, ka specialisti viens otru atrod un cik plass ir arstu loks, ko
uzrunat. ArT vietéjo konsiliju jautajuma specialisti vairakkart uzsvéra personigo kontaktu iesaisti -
“es pazistu specialistu, tapéc varu vinu uzrunat un l0gt iesaistities konsilija”.

Gimenes arsts uzskata, ka konsilijs strada loti labi, bet pacientam ir izaicinajums sagaidtt iespé&ju
tikt “izskatitam” konsilija. No simptomu sakuma paiet vismaz pusgads. Pacientam nereti jaiet pie
dazadiem specialistiem, kuri neiedzilinas - ta ir reta slimiba vai né. Ja pacients tiek lidz konsilijam,
kura specialisti izprot retas slimibas, tad “lietas bidas uz prieksu”.

Sadarbiba ar reimatologiem, radiologiem, nefrologiem, endokrinologiem un citiem specialistiem
ikdiena nenoliedzami saisina pacienta celu lidz dzives kvalitates uzlabosanai - precizai terapijai.
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Vecaku un tuvinieku iesaiste: Specialisti, Tpasi funkcionalie specialisti, uzsvéra, ka vecaku
iesaiste bérnu veselibas uzlabosana ir Ipasi nozimiga. Specialists arstniecibas iestadé uzsak celu,
bet Sis celS ir jaturpina majas apstaklos. Specialistiem lielaka vériba japievérs vecaku, tuvinieku
un atbalsta personu izglitoSanai un apmacibai.

Reto slimTbu kabineti: primaraja aprapé€ informacija par reto slimibu pacientu koordinaciju nav
nonakusi. Gimenes arsts informéja, ka tikai nesen uzzingjis, ka ir Reto slimibu karte. ArT citi
primaras veselibas aprdpes kolégi, ja vinu praksés nebija identificéti reto slimibu pacienti,
nezinaja, ka valstl ir Latvijas Reto slimibu registrs, Reto slimibu koordinacijas centrs un Reto
slimibu karte.

Arsti specialisti uzsvéra, ka globali liels Iéciens reto slimibu joma bija Reto slimibu koordinacijas
centra izveide. Pacientiem, kuri nonak RSKC redzesloka, vairs nav jagaida méneSiem ilgi uz
konsultacijam, tapéc reto slimibu pacientam ir svarigi bat “identificétam”.

Cilvéka ar retu slimibu labbatiba: makslas terapeite uzsvéra, ka censas atklat bérnu ar retam
slimibam spéjas un resursus ar rotalam un spélém, un citam tehnikam. Ir svarigi atrast sto pieeju
katram pacientam un turpinat majas to, kas iesakts skolas.

Arsts specialists noradija, ka reto slimibu pacienti jau agrind slimibas posma biezi vien
funkcionala zina ir smagi pacienti un paréja sabiedriba, tostarp arstniecibas personas, doma, ka
vinu dzives limenis automatiski ir daudz zemaks ka vinu pasu. Arstniecibas procesa reizém
specialisti parvérté pacienta nepiecieSamibas. Pieméram, pie spinalas muskulu atrofijas
pacientam vienas rokas paris pirkstu kustibas ir viss, ar ko vins dzivo, un tas ir Joti svarigs vina
personigais funkcionalais mérkis. BieZi vien specialisti neaizdomajas, ka batu jastrada tikai uz So
vienu konkréta pacienta funkcionalo mérki.

Pacientu NVO: liela loma pacienta cela ir aktivajam pacientu biedribam. Vértigi, ka ir pacientu
organizacijas, kas darbojas un palidz pacientiem saprast kas, kur, kad notiek. Latvijas Reto
slimtbu alianse arT vairakkart tika pieminéta ka atbalsts pacientiem un pacientu kopienam. Arsts
specialists uzsvéra, ka, neskatoties uz arstniecibas posmu, kas ir |oti svarigs, nozimigas
pacientiem ir arT vinu kopienas, kur var aprunaties, gat atbalstu, uzklausit citu pieredzi un bat
kopa ar cilvékiem, kas “iet lTdzigu celu”.

Arstniecibas process: specialisti aicindja ar sapratni raudzities uz to, ka ne visi specialisti ir
gatavi stradat ar retajiem pacientiem. Tie arsti, kas nav specializ€juSies, nereti doma, ka tas ir
sarezgiti un nav tam gatavi. Ta nav pacienta “vaina”, bet gan specialista bailes no nezinama vai
kapSanas arpus savas komforta zonas. Ja audiologopéds strada ar bérniem, tad vins strada ar
bérniem - tapat ka kirurgi strada konkréta profila. Gimenes arsts vérsa uzmanibu, ka arT sava
praksé ir nacies saprast, ka gadijumu vérté péc sava iekS€ja “ramja” par to, ka lietas notiek - nevar
bat ta ar Sadu diagnozi. Tomér - ne vienmér ari specialisti var saprast, ka pacients “Isti jatas”.



Balstoties uz pétijuma veiktas aptaujas datiem, gadijumu analizes un fokusgrupu diskusijam,
konstatétas problémas un vajadzibas ir saistitas gan ar to, ka personam ir reta slimiba, gan ar to,
ka personam ar retu slimibu ir funkcionalie trauc&jumi (pieméram, “redzama” vai “neredzama”
invaliditate, dazos gadijumos invaliditates statuss nav pieskirts vai to ir gratibas iegat).

Cilvéku ar retam slimibam un vinu tuvinieku pieredze cilvéktiesibu ievéroSana veselibas
un labklajibas joma atklaja:

1. Gratibas savlaiciga diagnozes noteikSana: retas slimibas diagnozes noteikSana var prasit
ilgaku laiku neka citu slimibu konstatéSana, tomér EURORDIS un Eiropas Reto slimibu nacionalas
alianses ir izvirzijusas mérki - panakt, lai reto slimibu diagnostika tiktu veikta agrak, atrak un
precizak (mérkis - 6 ménesi no pirmo simptomu paradisanas lidz diagnozes uzstadisanai).
Savlaiciga precizas diagnozes noteikSana lauj atrak uzsakt arstéSanu atbilstoSi retas slimibas
klTniskajam vadlmijam un tam, kada arstéSana valstl ir pieejama (zales, mediciniskas ierices,
operativa iejausanas, fizioterapija un rehabilitacija). Savlaiciga diagnoze personai ar retu slimibu
un gimenei (apropes personam) sniedz iespéju veikt pasakumus, lai nodroSinatu
pamatvajadzibas, tostarp izvéléties piemérotu izglitibu un profesiju, darba un dzives vietu,
piemérot ikdienas vajadzibas, savlaicigi nodroSinat nepiecieSamo atbalsta sistému (tehniskie
paliglidzekli, majokla iekartoSana, socialas vajadzibas, vides pielagoSana, dzives veida parmainas
u.tml.).

2. Specialistu/zinaSanu trukums reto slimibu joma: valstt nav pietiekami attistits
multidisciplinaro komandu darbs un starptautiska sadarbiba, lai mazinatu iespéju diskriminét
pacientu retas slimibas dé|, ja specialists nav pietiekami zinoSs/apmacits. Specialisti uzsvéra, ka
Eiropas references tiklu darbiba ir smagnéja un neveicina vélmi iesaistities, lai konsultétos par
pacientu diagnostiku un arstésanu.

3. Primaras aprupes specialistiem trakst informacijas par retajam slimibam un to
koordinaciju/arstéSanu Latvija: esosa informacija par arstéSanas iespéjam, slimibas progresu,
pieejamajiem valsts apmaksatajiem veselibas aprdpes pakalpojumiem ir sadrumstalota un
atrodama dazados informacijas kanalos. Trlkst vienotas un droSticamas platformas ar
visaptveroSu informaciju un vizualas uzskates materialiem.

4. Nenotiek veselibas aprapes pakalpojumu paréja no bérna uz pieauguso un Iidz ar to ir
ieteikméta sadarbiba specialistu starpa (informésana par pacientu u.tml.). Visbiezak pacients ar
retu slimibu péc 18 gadu vecuma sasniegSanas no BKUS pacienta k|lst par PSKUS vai RAKUS
pacientu, bet datu sistémas arstniecibas iestadés atsSkiras, nav vienota modela, ka So pareju
nodrosinat, Idz ar to var pasliktinaties pacienta arstniecibas process (diskriminacija arstniecibas
procesa piespiedu izmainu dél).



5. Fizioterapijas un rehabilitacijas specialisti atsaka pakalpojumus bérniem ar retam
slimibam, pamatojoties uz to, ka trdkst zinaSanu par konkrétam diagnozém vai bérns
nesadarbojas, I1dz ar to specialists nevar veikt savu darbu kvalitativi. Reto slimibu kopienas
parstavji norada, ka rehabilitacijai paredzétais apjoms gada ietvaros nav pietiekams, lai uzlabotu
vai saglabatu pacienta funkcionalas spéjas. Par rindam uz pakalpojumu sanemsanu norada gan
pieaugusie, gan bérnu vecaki.

6. Vides pieejamiba: neskatoties uz to, ka normativie akti nosaka, ka videi, kura tiek nodroSinati
publiskie pakalpojumi, ir jabat pieejamai arm personam ar funkcionaliem traucéjumiem, pétijjuma
dalibnieki norada uz parkapumiem (pasts, arstniecibas iestade, augstakas izglitibas iestades).

7. Veselibas un darbspéju ekspertizes arstu valsts komisijas pakalpojumu sanemsana:
pétijuma dalibnieki pauz, ka ir saskarusies ar invaliditates statusa pieskirSanu uz nepietiekami ilgu
laiku (pieméram Iidz bérna 17 gadu vecumam), nenemot véra arstu rekomendacijas; saskarusies
ar dokumentacijas noformésanas gratibam, nelaipnu attieksmi un parak Tsu invaliditates statusa
termina pieskirSanu pieaugusajiem ar neatgriezeniskiem funkcionalajiem traucéjumiem.

8. Nepietiekams atbalsts psihiskas veselibas nodroSinasanai: no iegltajiem datiem secinams,
ka psihologa konsultaciju skaits personam ar retam slimtbam un vinu aprdpes personam - 10
reizes kalendara gada - nav pietiekoSs. P&tljuma dalibnieku sniegta informacija liecina, ka par
Reto slimibu kabinetu sniegtajiem psihologa pakalpojumiem cilvéki ar retam slimibam un vinu
tuvinieki nezina vai tos neizmanto. Psihologiskas barjeras un to ietekmi uz ikdienas dzivi noradija
pieaugusie pacienti un bérnu vecaki (diagnozes Soks, nezina par arstésanas pieejamibu, ikdienas
dzives vajadzibu kartoSana, smagi slima pacienta aprape ka smaga nasta).

9. Dala socialo pakalpojumu (dienas centri, specialas nometnes) ir pieejami personam ar
viegliem funkcionaliem trauc&jumiem, bet personas ar smagiem, kompleksiem funkcionaliem
un intelektualas attistibas traucéjumiem tiek diskriminétas pakalpojumu pieejamibas zina,
pamatojot atteikumu sanemt pakalpojumu ar personala trdkumu un citu personu apdraudésanu.

10. Izpratnes trikums par pacientu tiestbam un spéja aizstavét savas tiesibas: pétijjuma
laika iegdta informacijai liecina, ka personam, kuras retak izmanto veselibas aprapes
pakalpojumus, trokst izpratnes par jédzieniem “pacienta tiesibas” un “pacienta tiesibu
parkapums”. Aizstavét pacienta tiesibas attur bailes sanemt atteikumu veselibas apripes
pakalpojuma sanemsanai, kas reto slimibu joma galvenokart ir saistits ar specialistu trakumu.

11. Sabiedribas attieksme: personas ar retam slimibam un vinu tuvinieki ir saskarusies ar
atSkirigu attieksmi, neiecietibu, aizspriedumiem un diskriminaciju publiska telpa (lielveikali,
arstniecibas iestazu registratdras, augstskolas, skolas, kultGras iestades, socialas aprdpes
iestades, socialie dienesti), draugu un radinieku loka (gimenes svinibas, izlaidums). Personas ar
retam slimibam ne vienmér atklaj savu diagnozi tuviniekiem, darba devéjiem, darba un studiju
kolégiem. Pétijuma daltbnieki atzina, ka pasi tuvakie (virs, sieva, vecaki, bérni) zina par slimibu, bet
vinu radinieki, draugi, darba vai studiju vieta nav informéta par retas slimibas diagnozi (arT ne
tajos gadijumos, kad retas slimibas dé| ir bijusi kritiski/akati veselibas pasliktinasanas gadijumi).




NevéléSanas izpaust informaciju par retas slimibas diagnozi (“kauns, ka mani uzskatis par mazak
Spé&jigu”) ir vérojama pieauguso ar retam slimibam pieredzeé.

12. Darba devéju attieksme: dala diskusijas dalibnieku atzina, ka atklatums un godiga
informacija par savu reto slimibu (smagu funkcionalo trauc&jumu gadijuma) noved pie darba
devéja atteikuma pienemt personu darba. Esot darba attiecibas, situacijas tiek raksturotas dazadi
(atkartba no vaditaja un darba kolégiem) - personas ar retam slimibam un vinu tuvinieki ir
saskarusSies gan ar iecietigu un labvéligu attieksmi, gan ar neiecietibu un neizpratni par to, ka
personas vai tuvinieka (bérna) retas slimibas dé| darbinieks nevar stradat pilnu darba laiku,
nepiecieSama papildu atpdta, jaapmeklé arstniecibas iestades u.tml. Dazi fokusgrupas dalibnieki
atzina, ka vinu darbavieta neviens nezina par reto slimibu un vini nevélas to atklat.

13. Veértéjot reto slimibu kopienas gadijumus, redzama izteikta vajadziba péc
socializéSanas. Personas ar retam slimibam un vinu tuvinieki atzina, ka augstu vérté iespéjas
sanemt atbalstu kopiena - daliSanas pieredz&é, kontaktos, viedokll. Izstradajot atbalsta
programmas un atbalsta grupas (ar valsts vai ES projektu finanséjumu) tiktu nodroSinata
psihiskas veselibas saglabasana un pacienta/ tuvinieku iesaiste arstéSanas procesa. Specialisti
uzskata, ka pacientu NVO ir lidzvértigs spélétajs intereSu parstaviba.

Dzives kvalitates nodrosSinasana nozimiga loma ir cilvéku sp&jam noticét sev, spét uznemties
atbildibu un rikoties. Cilvékiem ar retam slimibam nepiecieSams mérktiecigs atbalsts ne tikai retas
slimibas pienemS3anai, bet arT darit, uzturét un pilnveidot savu fizisko un mentalo veselibu,
intelektualo un personibas izaugsmi. Ka intervija atzina viens no pétijuma dalibniekiem:

“Varbit tas ir atkarigs no manis. Es pats esmu véléjies risinat
situdciju vai es ienemu poziciju - man ir reta slimiba un jums tagad
visiem mani jaapkalpo? Varbit man pasam ir jameklé risinajums -

jaiet viniem preti un tad vini naks preti ari man”.




Veselibas joma

1.Nemot véra jaundzimusSo skrininga lomu un pozitivo pieredzi, nepiecieSams paplaSinat
skrininga programmas un arstniecibas personala apmacibas skrininga apgtsana.

2. Lai uzsaktu arstéSanu, nepiecieSams zinoSs arstniecibas personals, attistot kompetences reto
slimibu joma augstskolas posma un talakizglitiba (programmas, kas izstradatas sadarbiba ar1
ar citu valstu specialistiem; Sobrid netiek piedavata talakizglitiba fizioterapijas un citu
rehabilitacijas pakalpojumu specialistiem reto slimibu pacientu aprapei).

3. Batiski veicinat multidisciplinaro komandu darbu un starptautisko sadarbibu ar reto
slimibu specialistiem Eiropa un citur pasaulé, lai mazinatu iespéju diskriminét pacientu vina
retas slimibas dél, ja specialists nav pietiekami zinoSs vai apmacits. Multidisciplinara sadarbiba
ietilpst veselibas apripes péctecibas nodrosinasana no bérna uz pieauguso vecumu, kas ir
kritiska stavoklr.

4, Liela nozime veselibas apripé ir péctectbai, ar to saprotot, ka, veicot pirmo soli (diagnozes
noteikSana), janodrosina arT otrs solis - personas tiesibas uz savlaicigu un savam veselibas
stavoklim atbilstoSu arstéSanu. Batiski panakt, lai veselibas apraope bdtu pieejama ikvienam,
vienlaikus nodroSinot taisnigu attieksmi pret visiem (prioritate personam, kuru dziviba ir
apdraudéta un kur nepiecieSama dzivibas funkciju uzturésana).

5. NepiecieSama parskatama sistéma pacienta vadibai, ievieSot reto slimibu koordinatoru
programmu (koordinators, kas sniedz intormaciju par veselibas aprdpes pakalpojumiem,
rehabilitaciju, socialas aprapes pakalpojumiem un citiem ar reto slimibu saistitiem jautajumiem).

6. Lai vispusigi un precizi informé&tu pacientus, vinu tuviniekus, arstniecibas un socialas jomas
specialistus, ir nepiecieSama vienota digitala platforma, kura ir ieklauta nepiecieSama
informacija.

7. Fizioterapijas un rehabilitacijas pakalpojumu pieejamibas uzlaboSana ir nepiecieSama gan
bérnu, gan pieauguso ar retam slimtbam veselibas aprapé.

8. Nemot véra bieZzo psihiskas veselibas problému izplatibu cilvéku ar retam slimibam vidQ,
specialisti uzskata, ka valsts apmaksatas alternativas terapijas, tostarp makslas terapija, smagi
slimiem pacientiem uzlabotu psihisko veseltbu un noturibu.

Socialo pakalpojumu joma

9. Uzlabot izpratni par invaliditates statusa noteikSanas sistému valsti pacientu, vinu tuvinieku un
gimenes arstu vida. Uzlabot VDEAVK darbinieku izpratni par retam slimibam, to diagnozém
un funkcionalo trauc&jumu veidiem.




10. Veidot pieejamakus pakalpojumus personam ar retam slimibam, taja skaita bérniem, kas
ir ar smagiem, kompleksiem funkcionaliem un intelektualas attistibas traucéjumiem
(pieméram, dienas centri, specialas nometnes, sociala atbalsta programmas).

Darba un macibu vide

11. Specialas macibu iestades visbiezak ir “pieskatiSanas centri”, ka norada bérnu ar retam
slimibam vecaki. Savukart visparéjas macibu iestades neprot vai nevélas ieviest ieklaujoSus
pasakumus, lai integrétu skolénus ar Tpasam vajadzibam macibu vidé. Specialajas macibu
iestadés javeido piemérota macibu vide atbilstoSi skolénu spé&jam. Visparéjas macibu
iestadés sistematiski javeicina bérnu ar retam slimibam ieklausana.

12. Jarosina cilvékus ar retam slimibam atklati paust savas vajadzibas, nenokluséjot un
neslépjot tas no darba devéja. Darba devéjus jaizglito par cilvéku ar retam slimibam un
funkcionaliem ierobezojumiem spé&jam veikt dazada veida darbu pielagota vidé, t.sk. individualas
atpdtas stundas, pielagota darba vide, attalinatais darbs u.c.

Vides pieejamiba

13. Majokla, publiskas telpas, artelpu, arstniecibas iestazu vide ir jamonitoré un japielago
cilvekiem ar parvietoSanas grutibam, t.sk. ratinkréslu lietotajiem. Pretéja gadijuma Sadi
ierobeZojumi rada socialo izolétibu un skérsJus sanemt pakalpojumus.

Kultaras iestades un pasakumi

14. Kultdras pasakumu rikotajiem japiedava daZzadus komunikaciju rikus un iespé&jas apmeklét
pasakumus cilvékiem, kas nevar komunicét vai uztvert informaciju ar redzi vai dzirdi
(piemé&ram, teatra vai koncerta apmekléjums nav iesp&jams nedzirdigam cilvékam, ja nevar
pievienoties pasakuma skalruniem ar masdienu tehnologiju palidzibu).

Kopienas un sabiedribas atbalsts

15. Pacientu vaditas un veidotas nevalstiskas organizacijas (kopienas) ir batiskas pacientu
intereSu parstaviba un labbatibas veicinasana. Sim organizacijam nepieciesams institucionals
un regulars atbalsts savu funkciju veikSanai.

16. Pétljuma dalibnieki uzsver, ka ir svarigi skaidrot apkartéjiem, ka komunicét ar personu,
kam ir reta slimiba. NepiecieSama sabiedribas izglitoSana, pieméru radisana dazadam
situacijam, dazadu funkcionalo traucéjumu veidiem un dazadiem komunikaciju veidiem.
Apmacibas par cienpilnu komunikaciju batu nepiecieSamas arstniecibas iestazu registratdru,
pakalpojumu sniegSanas vietu, lielveikalu un citu publisku vietu darbiniekiem.



