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dala

Ja Jums ir reta slimiba

Saskarsme ar retu slimibu var radit daudz nezinama. Virzoties solim
pa solim, jis pamazam spésiet pielagot ikdienu jaunajiem apstakliem.

Izvélieties savu pasreizéjo situaciju —» atradisiet jums aktuéalo saturu!

Aizdomas par retu slimibu

Jums vai jusu gimenes loceklim ir simptomi, bet diagnoze
vél nav zinama vai ir neskaidra.

A1. Kas irreta slimiba?

A2. Jajums ir aizdomas par retu slimibu

A3. Reto slimibu kabineti un koordinacija

Tikko apstiprinata retas slimibas diagnoze

Diagnoze ir zinama, un jums jasaprot, ka rikoties un kadu atbalstu
varat sanemt.

A4. Veselibas apripe un specialisti
A5. Zales un to kompensacija

A13. Nevalstisko organizaciju atbalsts
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@ Ja Jums ir reta slimiba

Ikdiena un dzives kvalitate ar retu slimibu
Diagnoze ir zinama, svarigakais ir veselibas apripes organizéSana
un atbalsta sanemsana.

A7. Rehabilitacija

A8. Tehniskie paliglidzek]i

A9. Socialie pabalsti un pakalpojumi

A10. Paliativa apripe

Papildu iespéjas veselibas uzlaboSanai

Diagnoze ir skaidra, bet nepiecieSamas specifiskas zales vai ipasa
arstésana, kas nav pieejama Latvija.

A6. Za|u kliniskie pétijumi

A11. Arstnieciba un pakalpojumi arzemés

A12. Pacienta tiesibas un interesu parstaviba

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Kas ir reta slimiba?

Definicija. Reta slimiba ir hroniski novajinosa vai dzivibu apdraudosa
slimiba, kas skar salidzinoS$i nelielu cilveku skaitu. Ta var bat iedzimta
vai ieglta jebkura dzives posma - gan bérniem, gan pieaugusajiem.

Ta nav neviena vaina. Lielakajai dalai reto slimibu ir genétisks célonis,
vai to izcelsmi zinatnieki vél aizvien péta. Ar savlaicigu aprdpi un at-
balstu saslimusa cilvéka dzivi var batiski uzlabot.

Fakti un skaitli: Reto slimibu izplatiba Eiropa'

Reta slimiba: ne vairak ka 5 no 10 000 iedzivotaju.

Ultrareta (ipasi reta) slimiba: ne vairak kd 1 no 100 000
iedzivotaju.

Cik daudz reto slimibu ir pasaulé? Patlaban zinatniski ir aprakstitas ap
6500 atsevisku retu slimibu. Turklat medicinas literatlra tiek aprakstitas
arvien jaunas diagnozes. 71,9% reto slimibu ir genétiskas izcelsmes,
un 69,9% sakas bérniba. Dazas retas slimibas skar tikai dazus cilvékus
pasaulé. Ari Latvija ir diagnozes, kas ir 1-3 cilvékiem.

Cik iedzivotaju slimo ar kadu retu slimibu? Ar kadu no retajam slimibam
dzives laika saskaras aptuveni 3,5-5,9% pasaules iedzivotaju jeb
aptuveni 263-446 miljoni cilvéku.? Slimiba viena regiona var bat reta,
bet cita biezi izplatita (pieméram, tuberkuloze Latvija ir salidzinoSi
izplatita, bet Rietumeiropa to uzskata par retu).

Regions Cilveku skaits ar retu slimibu
Eiropa ap 30 miljoni

Latvija ap 130 tukstosi

Latvijas Reto slimibu registrs 25 390 registrétie

(2026. gada pavasaris)

1 Eiropas Komisija, ES Regula Nr. 141/2000. Sk. https://eur-lex.europa.eu/eli/reg/
2000/141

2 Wakap, S.N. et al. (2020). Estimating cumulative point prevalence of rare diseases:
analysis of Orphanet database. Eur J Hum Genet, 28, 165-173. https://doi.org/
10.1038/541431-019-0508-0
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Reto slimibu registra cilvékus ar retu slimibu registré arsts specialists
kliniskaja universitates slimnica (saskana ar Reto slimibu planu) — Sk. C1.

Kadas médz but retas slimibas? Loti dazadas: reti audzéji, vielmainas
traucéjumi, autoimdnas, sirds, plausu, neirologiskas un citas slimibas.
Daudzas nevar izarstét, tacu musdienas ir daudz veidu, ka atvieglot
simptomus un apturét slimibas progresiju:

¢ zales, t.sk. reto slimibu zales;

¢ specializéta mediciniska partika;

¢ savlaiciga un regulara rehabilitacija un habilitacija;

*

pieméroti tehniskie paliglidzek|i un socialais atbalsts.

Starptautiskaja kataloga var meklét Pasaules
slimibu péc tas nosaukuma devinas reto stimibu
valodas vai klasifikacijas koda. Orphanet

(www.orpha.net)

x
Ja jums ir aizdomas par retu slimibu

Ne visas retas slimibas ir plasi un atri atpazistamas. Simptomi var
izpausties pakapeniski un lidzinaties biezak sastopamai slimibai, tapéc
diagnostika prasa laiku.®

Parapéjieties par sevi. Nezina par savu veselibu var radit trauksmi,
apjukumu un pat dusmas. Lieliski, ja jums lidzas ir kads uzticams
tuvinieks, draugs vai atbalsta persona, ar ko parrunat savas izjltas.

Ka sagatavoties vizitei pie arsta?

Simptomu dienasgramata. Rakstiet to vismaz 2-4 nedélas pirms
vizites.

Piefikséjiet:
¢ galvenas stdzibas;

¢ kad simptoms paradas (diennakts laiks, péc kadam darbibam /
partikas);

3 Vidéjais laiks no pirmo simptomu paradisanas lidz precizai retas slimibas diagnozei
vidéji var bat 4,7 gadi, un aizdomas par retu slimibu cilvéki $aja laika apmeklé vidéji 5
dazadus specialistus. Sk. Marwaha et al., The European Journal of Human Genetics, 2022.
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*

cik tas ir stiprs (skala no 1 lidz 10);

cik ilgi tas ilgst un kas palidz passajttu uzlabot;

kad pirmoreiz pamanijat simptomus, vai tie pastiprinds, mainas
vai atkartojas |ekmju veida;

vai kddam radiniekam (vecakiem, braliem/masam, bérniem, vec-
vecakiem) bijusas lidzigas stdzibas, iedzimtas vai retas slimibas.

Mediciniskie dokumenti un zales. Sagatavojiet:

*

L 4

*

iepriekséjos izmekléjumus: izrakstus, analizu rezultatus, attélus
(RTG, DT, MRT), ipaSi tos, kas veikti privatajas klinikas un var
nebdt E-veseliba;

zalu un uztura bagatinataju sarakstu: nosaukumus, devas un
lietoSanas biezumu (vai nofotograféjiet zalu pacinas);

zinamas alergijas (partikas, vides, apgérba u.c.) un zalu blakus-
paradibas.

Jautajumi arstam. Sagatavojiet 3-5 svarigakos:

L 4

*

Diagnoze: kadas ir iespéjamas diagnozes vai iemesli maniem
simptomiem? Kadus izmekléjumus vél nepieciesams veikt?
ArstéSana: kadas ir terapijas iespéjas, ieguvumi un iesp&jamas
blakusparadibas?

Prognoze un ikdiena: ka sis stavoklis var ietekmét manu ikdienu,
darbu vai fizisko slodzi?

Riciba: kads ir nakamais solis? Kad un ka es sanemsu izmekléjumu
rezultatus, zales vai medicinisko ierici?

Vizites laika pie arsta

Uzticibas persona/ pavadonis. Ja iespéjams, nemiet lidzi tuvinieku vai
draugu. Vin§ var palidzét atceréties arsta teikto, pierakstit svarigako un
sniegt emocionalu atbalstu. Ja ir Saubas par to, vai sapratisiet valodu,
jums ir tiesibas nemt lidzi tulku.

Piezimes. Panemiet bloknotu vai izmantojiet telefona piezimes, lai
fiksétu arsta ieteikumus uzreiz. Drosi pierakstiet galvenas atzinas vai
IGdziet atlauju ierakstit audio!

10 Celvedis cilvekiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Jums ir tiesibas uzdot jautajumus un sanemt atbildes. Lidziet arstam
paskaidrot sarezgitus terminus jums saprotama valoda.

Jums ir tiesibas uz otra specialista viedokli. Ja rodas Saubas par
izmekléjumu gaitu vai pienemtajiem arstéSanas Iémumiem, jums ir
tiesibas konsultéties ar citu nozares specialistu.

Diagnostikas cels: 4 soli lidz atbildem

1. Vispirms pie gimenes arsta

Izstastiet visas stdzibas, pat tas, kas Skiet mazsvarigas. Gimenes
arsts veiks sakotnéjo izmekléSanu un izsniegs nosttijumu pie
specialista un uz pirmreizéjiem izmekléjumiem.

2. Konsultacija pie specialista un izmeklejumi

Arsts specialists var norikot uz specifiskiem izmekléjumiem
(radiologiju, asins analizém, funkcionalo diagnostiku). Ta ka retas
slimibas biezi skar vairakas organu sistémas, izmeklésSana var bt
iesaistiti vairaku jomu arsti.

3. Geneétika konsultacija (ja nepieciesams)

Ja rodas aizdomas par iedzimtu reto slimibu, var nozimét
konsultaciju pie arsta genétika. Genétiskas konsultacijas, t.sk.
reto slimibu pacientiem, visas klinisko universitasu slimnicas
ir pieejamas pakalpojuma “Genétisko slimnieku konsultésana”
ietvaros.

4. Kad diagnoze ir apstiprinata

Arsts specialists pieméro atbilsto§o ORPHA kodu un pienem
|émumu par turpmako arstésanas, novéroSanas un aprupes planu.
Izraksts tiek nodots jisu gimenes arstam, kas seko jasu veselibas
stavoklim ikdiena.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem 11
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Ja jums ir konstatéta reta slimiba

Zina par diagnozi var radit dazadas izjltas, pieméram, bailes atklati runat
ar tuviniekiem, partneri vai kolégiem. Jums pasam ir tiesibas izvéléties,
kuram, kada bridi un kada méra stastit vai nestastit par jauno situaciju.

“Ka es sadzivosu ar slimibu?” [LRSA materials]

Uzzinai ‘
Nacionala veselibas dienesta informacija
Latvijas Reto slimibu alianses informacija

Ja diagnoze joprojam nav skaidra

Daziem cilvékiem, neskatoties uz vairaku gadu garuma veiktiem
izmekléjumiem un konsultacijam ar vairakiem specialistiem, preciza
diagnoze tomér netiek noteikta. Nenoteiktiba un nezina ir smaga
nasta. Tacu savu simptomu véroSana un fikséSana palidz gan jums,
gan specialistiem labak izprast jlsu stavokli. Aicinam jls neapstaties
un turpinat mekléjumus, jo jlsu veseliba ir svarigs jisu dzives aspekts.

Ka organizéet savu informaciju

Veidojiet un uzturiet “veselibas dosjé” - hronologisku kopsavilkumu
par simptomiem, veiktajiem izmekléjumiem un to rezultatiem, vizitém
pie specialistiem un vinu secinajumiem. Nemiet Sos pierakstus lidzi
uz katru viziti. Tas ietaupa laiku, novérs izmekléjumu atkartoSanu un
palidz jaunam specialistam atrak saprast jasu gadijumu.

Ko darit, ja process ir apstajies

¢ Ladziet atkartotu genétisko analizu izvértésanu péc noteikta
laika (pieméram, ik péc 1-2 gadiem). Genétisko datu bazes un
zinasanas par slimibu izpausmém strauji paplasinas. Analize, kas
ieprieks neko neuzradija, atkartoti izvértéta var dot rezultatu.

¢ Aktivi lGdziet konsultaciju ar multidisciplinaru arstu konsiliju.

¢ Jums ir tiesibas uz otra specialista viedokli jebkura arstniecibas
posma.

Starptautiski resursi

¢ Undiagnosed Diseases Network International (UDNI] un ar to saisti-
tas iniciativas Eiropa, kas pievérsas neatrisinatiem gadijumiem.

Vairak informacijas: https://www.udninternational.org/

UZ SAKUMU
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Ko varat sanemt ari bez apstiprinatas diagnozes

Balstoties uz personas funkcionaliem ierobezojumiem, valsti tiek
noteikts invaliditates statuss. Personam ar invaliditates statusu ir
tiesibas uz invaliditates pabalstu, ka ari dazadiem socialajiem pakal-
pojumiem un tehniskajiem paliglidzekliem. Negaidiet diagnozi, lai
sanemtu jums nepiecieSamo atbalstu. Konsultéjieties ar VDEAVK vai
socialo dienestu par jlsu tiesibam un iespéjam.

Emocionalais un kopienas atbalsts

Nenoteiktiba rada psihologisku slodzi: vainu, izolaciju un nogurumu, ja
nemitigi katram specialistam jastasta par saviem simptomiem. Kliniska
psihologa konsultacijas (sk. Ce|veza 14. Ipp.) ir pieejamas ari bez ap-
stiprinatas diagnozes. Starptautiska vidé ir kopienas cilvékiem, kuriem
nav noteiktas diagnozes (pieméram, SWAN Syndromes Without A Name).

Uzzinai: Pat ja preciza diagnoze nav atrasta, tas nenozimé, ka nav
pieejama palidziba. ArstéSana un atbalsts var koncentréties nevis uz
diagnozes meklésanu, bet uz simptomu un dzives kvalitates vadibu.

Reto slimibu kabineti un koordinacija

Ja jums vai tuviniekam ir diagnosticéta reta slimiba vai aizdomas par to,
slimibas aprlpi nodrosina Reto slimibu koordinacijas centrs (RSKC) un
Reto slimibu kabineti Latvijas kliniskajas universitates slimnicas.

Ko dara RSKC un Reto slimibu kabineti?

¢ Koordiné apripi. Izveido individualu dinamiskas novérosanas un
izmekléjumu planu.

¢ Apkopo datus. Registré pacienta datus valsts reto slimibu
registra, pieSkirot ORPHA kodu.

¢ lzsniedz dokumentus. NodrosSina reto slimibu pacienta kartes
izsniegSanu.

¢ Nodrosina atbalsta specialistus. Bezmaksas uztura specialista
un kliniska psihologa konsultacijas.

Svarigi: Ja Saubaties, ka rikoties, sazinieties ar RSKC koordinatoriem un
konsultéjieties par pieejamajiem arstniecibas pakalpojumiem.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un speciéalistiem
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Ka noklat pie Reto slimibu kabineta specialistiem?

1. Nosutijums
Vajadzigs nositijums no gimenes arsta vai arsta specialista.

2. Kods nosiitijuma
Nosutijuma jablUt noraditam aizdomu vai apstiprinatas retas
slimibas starptautiskajam kodam (ORPHA un SSK-10).

3. Pieteiksanas

Sazinieties ar koordinatoru vaislimnicasregistratiru un piesakieties
vizitei atbilsto$aja slimnica (bérniem BKUS; pieaugusajiem PSKUS,
RAKUS vai BKUS).

Izmaksas

Bérniem: specialistu un atbalsta personala konsultacijas pilniba ap-
maksa valsts.

Pieaugusajiem: internista vizitei un izmekléjumiem ir standarta
pacienta lidzmaksajums, iznemot no ta atbrivotas iedzivotaju grupas.

Uztura specialists un psihologs: 10 vizites gada RSKC ietvaros ir valsts
apmaksatas (ar nosatijumu, kura noradits ORPHA kods).

Pacientu lidzmaksajumu apjomu parskata ik gadu. Aktualie tarifi: Pacienta
lidzmaksajumi | Nacionalais veselibas dienests.

A

Kontakti un pieteikSanas

Specialisti un

lestade s Koordinators Registratira
pakalpojumi

Bérnu kliniska Pedlat.rs/
Internists

universitates

slimnica arkompetencl | 25680056, L
(BKUS): retajas slimibas, | oasslimibas@bkus.lv arba cienas
- uztura specialists, 9.00-16.00
ieaugusajiem | IIniskais
. gusal psihologs
14 Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Specialisti un

lestade s
pakalpojumi

Koordinators Registratira

Paula Stradina | Internists ar

L . 67069280
Kliniska kompetenci | 55519606, (internists),
universitates retajas slimibas, L . o
slimnica Kliniskais retasslimibas@stradini.lv darba dienas
(PSKUS) psihologs 9.00-16.00
Rigas
CI‘I’:L’I‘(‘:‘” Internists ar 67000610 67000610,
universitates kompetenci (vienotais talrunis), darba dienas
slimnica retajas slimibas retasslimibas@aslimnica.lv | 8.00-17.00
(RAKUS)

Reto slimibu pacienta karte

Karte ir jasu brivpratiga izvéle. To bez maksas izsniedz Reto slimibu
kabineti. Karte ir divas valodas (latvieSu / anglu) ar starptautiski atpa-
zistamu ORPHA kodu, tapéc jasu retas slimibas statusu var atri atpazit
un saprast arstniecibas personas ne tikai Latvija, bet ari arvalstis,
tostarp neatliekamas palidzibas situacijas, kad pats nevarat sniegt
detalizétu informaciju.

Jajums ir karte:

¢ nav nepiecieSams nosuatijums, apmekléjot Reto slimibu kabinetu;
¢ taapliecina, ka esat registréts reto slimibu registra;

¢ ambulatori pieejamas valsts apmaksatas pediatra, uztura specia-
lista un psihologa konsultacijas.

¢ arvalstis sniedzot palidzibu, karte palidz atrak identificét jlsu
retas slimibas statusu, pat ja vietéjais personals neparzina
konkréto diagnozi.

Pieteikums Reto slimibu pacienta kartei

Uzzinai
BKUS Reto slimibu koordinacijas centrs
Nacionalais veselibas dienests

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un speciéalistiem
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Veselibas aprupe un specialisti

Jusu aprupes komanda

Gimenes arsts. Veic ikdienas novérosanu, izsniedz nosatijumus pie
specialistiem un izraksta regularos medikamentus / medicinas ierices.

Arsts specialists. Parzina konkrétas slimibas starptautiskas vadlinijas,
nozimé specifisko terapiju, veic dinamisko novérosanu, konsultéjas ar
starptautisko centru specialistiem, ja nepiecieSams.

Pediatrs / internists ar kompetenci retajas slimibas. Izstrada kopéjo
ilgtermina apriipes un novérosanas planu un koordiné multidisciplinaro
komandu.

Citi specialisti. Fizioterapeits; uztura specialists (ipasi iedzimtu viel-
mainas slimibu gadijuma); ergoterapeits; logopéds; kliniskais psihologs
(pieméram, krizes intervence pacientam un gimenei).

Jums ir tiesibas zinat izmekléjumu rezultatus un
arstésSanas planu, ka ari tiesibas uz otra specialista
viedokli, ja rodas Saubas par diagnozi vai terapiju.

Riciba neatliekamas mediciniskas
palidzibas (NMPD) un uznemsanas nodala

Dezararsti un NMPD mediki ikdiena var nebit saskarusies ar jusu konkréto
reto slimibu, tapéc vélams savlaicigi sagatavoties krizes situacijam.

1. Gatavosanas (majas)

Sagatavojiet un nésajiet lidzi arsta izstradatu krizes protokolu.

2. Izsaukums / ierasanas (NMPD vai uznemsana)
Uzradiet Reto slimibu pacienta karti un krizes protokolu.

3. Sazina ar specializéto centru
Ludziet dezdrarstam sazinaties ar jlsu arstéjoso retas slimibas arstu.

UZ SAKUMU




Ko vienmeér turét maka vai saglabat telefona?

Reto slimibu pacientakarte. Toizsniedz RSKC vai Reto slimibu kabinets.
Taja ir noradita diagnoze, ORPHA kods un pamata kontaktinformacija.

Krizes protokols jeb “Arkartas kartite” (lidz 1 lpp.), sazina ar arstu
specialistu, ietver:

¢ precizu diagnozes nosaukumu latvieSu un anglu valoda un
ORPHA/SSK-10 kodu;

¢ slimibas hroniskos simptomus;

¢ ikdiena lietotas zales / medicinas ierices;

¢ bridinadjumus: bistamas zalu mijiedarbibas vai kontrindikacijas
(pieméram, anestézijas lidzekl]i, skabekla padeves ipatnibas);

¢ ko darit akdta situacija: skaidri un isi noradijumi uznems$anas
nodalai;

¢ arstéjosa arsta dezartalruni.
Telefona. Saglabajiet krizes protokola fotoattélu un kontaktinformaciju
“ICE” (In Case of Emergency) sadala.

Veselibas apripe majas

Smagu funkcionalu traucéjumu dé| gimenes arsts vai arsts specialists
var nozimét valsts apmaksatu veselibas apripi majas.

Izmaksas. Valsts apmaksata, ja ir arsta nosatijums.

llgums. Parasti 10-30 dienas viena saslimsanas epizodé (ar iespéju pa-
garinat, ja to pamato arsts). Hroniskiem pacientiem un atseviskam
diagnozu grupam (pieméram, bérnu paliativajai aprlpei) apriapes
periods var bat ilgaks.

Veselibas apripes majas sanemsanas kritériji un ilgums:_NVD méjaslapa.

Arstnieciskas manipulacijas un apriape (masa / arsta paligs):
¢ medikamentu ievadisana: injekcijas (zemada, muskuli, véna) un
pilienu infzijas;
¢ bricu un adas apriipe: pécoperacijas bricu, izguléjumu, trofisko
¢Ulu un apdegumu apstrade;
¢ maksligo atveru (stomu) apripe un pacienta/tuvinieku apmaciba;

¢ katetru maina un apripe;

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un speciéalistiem
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¢ specializéta barosana (enterala caur zondi/gastrostomu,
parenterala);

¢ analizu panemsana un nogadasana laboratorija;

¢ vitalo raditaju kontrole un apmaciba par ikdienas aprapi.

Rehabilitacija majas (funkcionalie specialisti):

¢ fizioterapeits: arstnieciska vingrosana, kustibu apjoma izstrade,
elposanas vingrinajumi;

¢ ergoterapeits: ikdienas aktivitasu un majas vides pielagosSana,
roku funkciju atjaunosana;

¢ audiologopéds: risanas traucéjumu (disfagijas) korekcija, runas
un valodas funkciju atjaunosana.

Elposanas atbalsts: maksliga plausu ventilacija (ilgstoSa elpoSanas
atbalsta nodroSinasana un uzraudziba majas) un skabek|a terapija
(iericu nodrosinasana, nomaina, tehniska apkope).

Reto slimibu uzraudzibas programmas. Atseviskam diagnozem
(pieméram, Diséna muskulu distrofija, spinala muskulu atrofija) ir
izveidotas uzraudzibas programmas ar periodisku veselibas stavok|a
izvértésanu. Jautajiet Reto slimibu kabinetu koordinatoriem. (sk. A3)

Uzzinai

lestazu saraksts, kas sniedz valsts apmaksatus )
pakalpojumus majas pa regioniem 3eit: Veselibas
apripe méajas
NVD

N

&
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Zales un to kompensacija

Recepsu un specifisko zalu sanemsana reto slimibu gadijuma ir
sakartota vairakos limenos. Jums pasam nav jamin, kas atbilst jasu
situacijai. ZaJu pieteikumu jautajumus karto jasu arsts specialists vai
universitates slimnicas arstu konsilijs.

Zalu apmaksa

1. Kompenséjamo zalu saraksts
(KZS A, B, C zalu saraksti)

E-recepte aptieka. Izmanto, ja diagnoze un medikaments jau
iekJauts valsts apmaksajamo zalu saraksta.

R saraksts

lek|autas reto slimibu diagnozes un specifiskas zales to arstésanai.

E-recepte aptieka. Specifiskas ievades un novérosanas gadijuma -
sanemsana slimnica specialistu uzraudziba.

Nacionala veselibas dienesta komisija izskata pieteikumus zalu
R saraksta papildinasanai.

Izmanto: dargam, specifiskam reto slimibu zalém, ko lieto
diagnozém ar apstiprinatu ORPHA kodu.

Ja zalu nav kompenséjamo zalu sarakstos
vai jisu diagnoze nav ieklauta tajos
3. Individuala kompensacija (NVD)

JUsu arsts specialists var lemt par zaJu individualo kompensaciju.
Kliniska universitates slimnica iesniedz NVD éarstu konsilija

[emumu un jlsu iesniegumu par zalu apmaksu. Uz individualo
kompensaciju ir tiesibas, ja diagnoze nav KZS vai taja nav
konkréto zalu, vai, ja lidzSinéja terapija nesniedz rezultatu / tai ir
kontrindikacijas. Kompensacija: lidz 30 000 EUR vienai personai
12 ménesu perioda.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Arstésanas apmaksa neatliekama, dzivibu
apdraudosa gadijuma

Par neatliekamu terapijas uzsaksanu lemj arstu konsilijs no visam trim
universitates slimnicam un iesniedz pieteikumu NVD ar steidzamibas
noradi. Valsts budzeta ir paredzéta 1 miljona eiro rezerve akitam un
dzivibu apdraudosam situacijam, tacu tas izmantosana katra konkrétaja
gadijuma ir pakartota konsilija lEmumam un NVD izvértéjumam.

Vairak par arstésanas apmaksu neatliekama gadijuma

N

Receptes

Kompenséjamo za|u e-recepte deriga

sl el lidz 90 dienam.

Standarta maksa 0,75 € par recepti.
Bez maksas (sedz valsts):
recepsu zalem lidz10,00 €.

Farmaceita pakalpojuma
maksa

Bérniem lidz 18 gadiem.
Tracigam personam.
Personam ar | grupas invaliditati.

Kam nav jamaksa par
farmaceita pakalpojumu?

Ja zales aptieka nav pieejamas

1. Ladziet farmaceitam parbaudit pieejamibu
Aptiekars var redzét zalu atlikumus citas aptiekas vai pasatit tas no
lieltirgotavas (parasti 1-2 dienu laika).

2. Parbaudiet ZVA registru
Zalu valsts agentlras majaslapas Zalu registra var parbaudit, vai
zalém ir registréti piegades partraukumi.

3. Sazinieties ar arstu
Ja piegade kavéjas ilgstosi, parrunajiet ar arstu lidzvertigu zalu vai
cita razotaja analoga izrakstisanu.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Ja novérojat zalu blakusparadibas

1. Atziméjietuninforméjiet arstu. Par jebkuram neparastamvaismagam
blakusparadibam zinojiet arstéjosajam arstam vai farmaceitam.

2. Zinojiet Za)u valsts agentirai (ZVA). Pacienti un piederigie var pasi
zinot par blakném: www.zva.gov.lv (sadala “Zinot par zalu blakném”),
talr. 67078400, info@zva.gov.lv.

Zales par ziedotaju lidzekliem

Dazkart dargas, specifiskas zales, ko valsts neapmaksa, palidz iegadaties
labdaribas un pacientu organizacijas, rikojot ziedojumu akcijas. Sis nav
ilgtermina risinajums un var palidzét salidzinosi neilgu laiku.

Papildu iespéjas:
kliniskie pétijumi un lidzjatibas programmas

Zalu kliniskie pétijumi. Starptautiskas pétniecibas programmas, kuras
cilvéks bez maksas sanem jaunakas paaudzes terapiju. (sk. A6)

Lidzjatibas programmas. Zalu razotajs brivpratigi nodrosina terapiju
(zales) smagi slimo pacientu grupam, par kuram iesniegts registracijas
pieteikums Eiropas ZaJu agentira (EMA) vai notiek kliniska izpéte.
Paredzétas cilvékiem ar hronisku vai dzivibu apdraudosu slimibu, ko
nevar arstét ar pieejamam zalém.

Vairdk (ZVA]

Mediciniska ierice

lespéjams, jasu retas slimibas arstéSanai, simptomu mazinasanai
vai dzives kvalitates uzlabosanai var bit nepiecieSama mediciniska
ierice. Ta ir jebkurs instruments, aparats, mehanisms, priekSmets vai
materials, ko izmanto arstnieciba diagnostikai, profilaksei, novérosanai,
arstéSanai, sapju remdésanai vai anatomisko / fiziologisko procesu
aizvietoSanai (pieméram, elpoSanas atbalsta iekartas, baroSanas zon-
des, gastrostomas, insulina stkni, glikozes monitoringa sistémas, kar-
diostimulatori).

Uzzinai

Zalu valsts agentdra
Nacionalais veselibas dienests — kompensé€jamie medikamenti
Nacionalais veselibas dienests — kompensacijas kartiba

h
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Zalu kliniskie petijumi
Kliniskie pétijumi ir zinatniski pétijumi, kuros parbauda jaunu zalu vai
medicinisko iericu droSumu un efektivitati cilvékiem. Retu slimibu

gadijuma tie biezi ir vieniga iespéja piek|at jaunakajam terapijam. Ce|$
no laboratorijas lidz aptiekas plauktam kopuma ilgst 10-15 gadus.

Kapéc apsvert dalibu pétijuma

¢ Piekluve jaunakajai terapijai: reizém vienigais veids, kd sanemt
arstésanu, kas Latvija (vai vispar pasaulé) vél nav oficiali pieejama.

¢ Ciesaka mediciniska uzraudziba: pétijuma dalibnieki parasti tiek
noveéroti biezak un rapigak neka ierastaja arstéSanas procesa,
kas nozimé ari papildu veselibas kontroli bez maksas.

¢ leguldijums nakotné: jisu daliba palidz zinatniekiem labak
izprast slimibu un var paatrinat arstéSanas iespéjas citiem cil-
vékiem ar to pasu diagnozi, iesp&jams, arijasu bérniem vai citiem
gimenes locek|iem nakotné.

¢ Reto slimibu gadijuma katrs dalibnieks ir ipasi nozimigs: ta ka
pacientu ir maz, katra cilvéka dati dod saméra lielaku ieguldijumu
zinatnes attistiba neka biezak sastopamu slimibu pétijumos.

Klinisko pétijumu fazes un ilgums

Faze

Pirmskliniska
faze

| faze
(droSums)

1l faze
(efektivitate)

11l faze
(salidzinasana)

Zalu
apstiprinasana
un registracija
IV faze

(ilgtermina
novérosana)

ligums Meérkis un dalibnieki

Laboratorijas pétijumi (Stnas, audi, dzivnieki).

3-5gadi Parbauda vielas pamata droSumu un toksicitati.

Noskaidro, vai zales ir drosas cilvékiem.
1-2 gadi Péta devas, panesamibu, blakusparadibas.
Dalibnieki: 5-10 veseli brivpratigie.

Péta iedarbibu uz konkréto slimibu. Retu
2-3 gadi slimibu gadijuma I un Il fazi biezi apvieno.
Dalibnieki: 15-50 pacienti ar vienu diagnozi.

Salidzina jauno zalu drosibu un efektivitati
2-4 gadi ar esosu standartu vai placebo. Dalibnieki:
150-1000 (lidz 3000 biezaku slimibu gadijuma).

Eiropas Zalu agentura (EMA) izvérté péetijuma
1-2 gadi datus un pienem Ilémumu par registraciju
un tirdzniecibas atlauju.

Péta ilgtermina droSumu, retas
blakusparadibas un ietekmi uz dzives kvalitati
plasa pacientu populacija.

Pec
registracijas

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Ja apsverat dalibu zalu kliniskaja pétijuma

Pirms parakstit informétas piekrisanas veidlapu, veltiet laiku sarunai ar
pétnieku un/vai savu arstu. Jums ir tiesibas panemt visus materialus uz
majam, lai apspriestos ar gimeni, tuviniekiem vai arstéjoso arstu.

Parbaudiet un ripigi izvertéjiet
¢ Registracija: vai pétijums oficiali registréts ES Klinisko pétijumu
registra?
¢ Faze: kura pétijuma fazé jums piedava piedalities?
¢ Riski un ieguvumi: kadi tie ir jums?

¢ Placebo risks: vai izmantos placebo (tableti bez za|u vielas), un
cik liela iespéja nesanemt aktivo medikamentu?

¢ Laika patérins: cik biezi jaapmeklé slimnica vai pétijumu centrs?

¢ Izmekléjumi: kadi papildu izmekléjumi vai biologisko paraugu
nemsana?

¢ Datu aizsardziba: kadus datus apstradas un kas tiem varés piek|at?

¢ lzmaksas: vai segs cela vai izmitinasanas izdevumus?

Uzzinai

ES Klinisko pétijumu registrs

A

Jums ir tiesibas

Partraukt dalibu pétijuma jebkura bridi. Varat atsaukt piekriSanu un
izstaties bez sekam turpmakajai aprupei. Pirms izstaSanas konsultéjieties
ar arstu, ka drosi partraukt zalu lietosanu.

Parakstits eksemplars. Jums jasanem un rlpigi jaglaba viens parakstits
un datéts piekrisanas veidlapas eksemplars.

Uzraudziba un tiesibu aizsardziba. Bazu vai parkapumu gadijuma
varat vérsties pétijuma Etikas komiteja (kontakti veidlapa), Zalu valsts
agentlra (www.zva.gov.lv) vai Datu valsts inspekcija (www.dvi.gov.lv).

Viegla iesaiste: starptautiskas aptaujas

Varat sniegt savu ieguldijumu, piedaloties starptautiskaja RareBarometer
pétijumu paneli un regulari atbildot par dzives kvalitati, apripes
pieejamibu un socialiem jautajumiem. EURORDIS RareBarometer iniciativa

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un speciéalistiem
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Rehabilitacija
Rehabilitacija palidz atjaunot vai uzturét funkcionalas spéjas, pielagoties
ikdienai un sanemt emocionalu atbalstu. Ta nav domata tikai smagu

traucéjumu gadijumos. Ta ir profilakse un atbalsts ikviena posma, lai
saglabatu maksimalu patstavibu.

Mediciniska rehabilitacija
Paredzéta organismu funkciju atjaunosanai vai saglabasanai specialistu

(fizioterapeitu, ergoterapeitu, audiologopédu u.c.) uzraudziba ambu-
latori, dienas stacionara vai stacionara.

Kam ir tiesibas sanemt?

*
L 2
*

*

bérniem un pieaugusajiem ar funkcionaliem ierobezojumiem;
bérniem ar invaliditati;

personam ar prognozéjamu invaliditati vai ilgstosi slimojosiem
darbspéjiga vecuma;

pacientiem péc akltam epizodém vai operacijam.

Ka pieteikties?

L 4

*

Gimenes arsts izvérté stavokli un izsniedz nosatijumu pie
rehabilitologa.

Rehabilitologs izstrada individualu planu un izsniedz nosatijumu
valsts apmaksatam kursam (pieméram, NRC “Vaivari”).

Ipads cel§ reto slimibu pacientiem: uz valsts apmaksatu reha-
bilitaciju NRC “Vaivari” nosGtijumu var izsniegt ari pediatrs/
internists ar kompetenci retajas slimibas, arsts genétikis vai Reto
slimibu kabineta neirologs.

Izmaksas. Bérniem lidz 18 gadiem, personam ar | grupas invaliditati,
tricigam un mazturigam personam bez maksas. Citiem pieaugusajiem
standarta pacienta lidzmaksajums.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Habilitacija

Veselibas apripes un attistibas pakalpojumu kopums, kas palidz
personai (visbiezak bérnam) iegut, attistit un saglabat funkcionalas
prasmes, kuras nav izveidojusas dabiska cela, pieméram, ikdienas dzi-
ves iemanas, runu, komunikaciju un motoriku. Habilitacijas pakalpo-
jumus bérniem nodrosina socialas un mediciniskas rehabilitacijas
ietvaros t.sk. agrinas attistibas un intervences programmas bérniem.
Habilitaciju nodrosina NRC “Vaivari” un dienas centri regionos, ka
ari BKUS mediciniskas rehabilitacijas ietvaros isteno ari habilitaciju.

Sociala rehabilitacija (SIVA)

Orientéta uz prasmju atjaunosanu, integraciju sabiedriba un darba
spéju saglabasanu vai iegtsanu. Nodrosina Socialas integracijas valsts
agentilra (SIVA).

Kam ir tiesibas sanemt pakalpojumu?
¢ Personam ar invaliditati vai prognozéjamu invaliditati darbspéjiga
vecuma (vai péc darbspéjas vecuma, ja strada).

¢ Pakalpojuma ietvaros pieejami 14 lidz 21 dienas kurss ar dzi-
vosanu un édinasanu SIVA stacionara Jarmala.

Ka pieteikties?
¢ Gimenes arsts vai arsts specialists aizpilda atzinumu par socialas
rehabilitacijas nepiecieSamibu.

¢ lesniegumu un dokumentus iesniedz Socialo pakalpojumu agen-
tara / SIVA vai pasvaldibas socialaja dienesta.

Kontakti: www.siva.gov.lv, 67769890, siva@siva.gov.lv

Psihosociala rehabilitacija
Paredzéta emocionalajam atbalstam, palidzot pacientam un vina gimenei
pienemt diagnozi, parvarét krizes situacijas un uzlabot dzives kvalitati.

Kam ir tiesibas sanemt pakalpojumu?

¢ Bérniem paliativaja apripé lidz 24 gadu vecumam (ja pakalpojums
uzsakts lidz 18 gadu vecuma sasniegs$anai) un vinu vecakiem /
likumiskajiem parstavjiem.

¢ Bérniem ar autiska spektra traucéjumiem un vinu gimeném.

¢ Personam ar onkologiskam slimibam un vinu tuviniekiem.

UZ SAKUMU
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Ka pieteikties?

¢ \Veérsieties sava novada vai pilsétas pasvaldibas socialaja dienesta,
kas izvérté situaciju un izsniedz celazimi / nosGtijumu uz valsts
vai pasvaldibas apmaksatu pakalpojumu.

¢ Bérnu gadijuma atbalsta programmas tiek koordinétas sadarbiba
ar BKUS un Bérnu Paliativas apripes biedribu.

¢ Bérniem ar autiska spektra traucéjumiem atbalstu nodrosina
Bérnu slimnicas fonds, Latvijas Autisma apvieniba.

Vairak: https://www.Im.gov.lv/Iv/socialas-rehabilitacijas-pakalpojumi

N

Maksas rehabilitacija

Ja valsts apmaksato pakalpojumu rindas ir ilgstosas vai nepiecieSamas
papildu proceddiras, iestiddes piedava maksas rehabilitacijas prog-
rammas. Pirms maksas pakalpojumu uzsaksanas vienmeér konsultéjieties
ar savu retas slimibas arstu specialistu, lai saskanotu planotas slodzes
un proceddras.

Uzzinai

Labklajibas ministrija (LM] - informacija par valsts socialas rehabilitacijas
programmam un atbalstu gimeném.

Nacionalais rehabilitacijas centrs “Vaivari” - informacija par mediciniskas
rehabilitacijas iespéjam.

Socialas integracijas valsts agentdra [SIVA] - informacija par socialo
rehabilitaciju un profesionalo piemérotibu.

Tehniskie paliglidzekli

Tehniskie paliglidzekli ir ierices vai sistémas, kas palidz kompensét
samazinatas funkcionalas spéjas, atvieglo pasapridpi, parvietosanos
un uzlabo patstavibu ikdiena. Valsts finansétu paliglidzekli var sanemt
neatkarigi no ienakumiem vai materiala stavokla.

Kas var sanemt valsts apmaksatus paliglidzeklus?

¢ bérni ar invaliditati un visu grupu pieaugusie ar invaliditati;

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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¢ personas ar funkcionaliem ierobezojumiem (ari bez invaliditates
statusa), ja paliglidzeklis nepiecieSams funkcionalas mazspéjas
mazinasanai;

¢ personas ar prognozéjamu invaliditati (saskana ar individualo
rehabilitacijas planu);

¢ personas ar anatomiskiem defektiem (protézém un ortopeé-
diskajiem apaviem).

3 soli, ka sanemt tehnisko paliglidzekli

1. Arsta atzinums

Sazinieties ar Jimenes arstu vai specialistu (fizioterapeitu,
ergoterapeitu, rehabilitologu), kas aizpilda un izsniedz oficialu
atzinumu.

2. lesniegums VTPC

lesniedziet arsta atzinumu un iesniegumu Vaivaru Tehnisko
paliglidzek|lu centra (VTPC) klatiene, pa pastu vai e-pasta (ar
eParakstu).

3. VTPC novértéjums un sanemsana
VTPC specialisti novérté funkcionalas spéjas, pielago, izgatavo vai
izsniedz paliglidzekli, ka ari nodrosina apmacibu un remontu.

Galvenas paliglidzeklu grupas
¢ Parvietosanas paliglidzekli: ratinkrésli, staigasanas ramiji, kruki, ndjas.

¢ Pasapripes un majsaimniecibas paliglidzek|i: funkcionalas gultas,
pretizguléjumu matraci, pacélaji, dusas krésli u.c.

¢ Protezésanas un ortozéSanas ierices: ortozes, protézes, ortopé-
diskie apavi.

¢ Alternativa komunikacija un elposanas paliglidzekli: sazinas iekartas,
elposanas terapijas aparati.

Tehnisko paliglidzeklu saraksts (VTPC katalogs)

N
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Ipasie paliglidzeklu veidi un to nodrosinataji
¢ Redzes paliglidzek]i: Latvijas Neredzigo biedriba.

¢ Dzirdes paliglidzekli (t.sk. dzirdes aparati, balss sintezatori):
Latvijas Nedzirdigo savieniba (www.Ins.Iv).

¢ Transportlidzeklu pielago$ana. Ja VDEAVK noteikusi medici-
niskas indikacijas viegla automobila pielagos$anai, to nodrosina
par valsts budzeta lidzek]iem ka tehnisko paliglidzekli.

Uzzinai

Vaivaru Tehnisko paliglidzeklu centrs [VTPC] - iesniegumu veidlapas, doku-
mentu iesniegSanas kartiba un filidles Latvija.

VTPC pakalpojumu sanemsanas kartiba - informécija par rindam, steidza-
mibas kartibu un dokumentu deriguma terminiem.

Socialie pabalsti un pakalpojumi

Dzivojot ar retu slimibu, var bit nepiecieSams socialais atbalsts un
pakalpojumi - invaliditates statusa noteikSana, valsts un pasvaldibas
finansiala palidziba.

Invaliditates statuss

Invaliditate ir ilgstoSs vai pastavigs fizisks vai garigs funkcionésanas
traucéjums, kas apgrdtina spéju stradat, parlpéties par sevi un
pilnvértigi piedalities sabiedribas dzivé. Statusu pieskir Veselibas un
darbspéju ekspertizes arstu valsts komisija (VDEAVK). Par nosGtidanu
uz VDEAVK lemj arstéjoSais vai gimenes arsts.

Ekspertizei nepiecie$amie dokumenti [VDEAVK]

h

Socialie pakalpojumi

Sanémeéjs Pieejamais atbalsts un pakalpojumi

Piemaksa pie gimenes valsts pabalsta

Ipasas kopsanas pabalsts (ja ir VDEAVK atzinums)

Transporta izdevumu kompensacija (ja ir indikacijas)
Bérns Psihologa konsultacijas (pirmreizéjas invaliditates noteikSanas
ar invaliditati gadijuma)

Asistents izglitibas iestadé un pasvaldiba

Pakalpojums “Atelpas bridis”

Sociala aprape majas

UZ SAKUMU



https://www.vtpc.lv/
https://www.vtpc.lv/pakalpojumi
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Pieaugusais
ar invaliditati

Aprapétajs /
Gimene

Invaliditates pensija (lidz vecuma pensijai; drikst stradat)
Ipadas kopsanas pabalsts (I grupai vai ja ir VDEAVK atzinums)
Transporta izdevumu kompensacija

Asistenta pakalpojums pasvaldiba un/vai augstskola

Apripe majas un psihologiskais atbalsts

Psihologa konsultacijas

(10 reizes gada péc bérna pirmreizéjas invaliditates
noteiksanas)

Pakalpojums “Atelpas bridis” (atslodzei)

Pasvaldibas konsultativais un atbalsta grupu pakalpojums

Valsts socialie pabalsti un pakalpojumi

Administré Valsts socialas apdrosinasanas agentdra [VSAA).

L 4

Invaliditates pensija. Pieskir darbspéjiga vecuma esosam perso-
nam ar invaliditati; apmérs atkarigs no apdrosinasanas staza
un socialajam iemaksam. Drikstat stradat un vienlaikus sanemt
pensiju/pabalstu pilna apmeéra.

Piemaksa pie gimenes valsts pabalsta. Par bérnu ar invaliditati
lidz 18 gadu vecumam.

Ipasas kopsanas pabalsts. Bérniem un pieaugu$ajiem ar smagiem
funkcionésanas ierobezojumiem, kuriem VDEAVK noteikusi 24/
7 kopsanas nepiecieSamibu.

Pabalsts transporta izdevumu kompensésanai. Pieskir reizi 6 mé-
nesdos, ja VDEAVK sniegusi atzinumu par mediciniskam indikacijam.

Psihologa konsultacijas:

+ Bérnamunvecakiemlidz10bezmaksaskonsultacijamgadapéc
pirmreizéjas invaliditates noteikSanas bérnam (pieteiksanas
pas-valdibas socialaja dienesta);

+ Atbalsta talrunis 116 123: zvanot, ikviens var sanemt talitéju
emocionalu atbalstu, ka ari pierakstities pie sertificéta psi-
hologa. lkviens pilngadigs Latvijas iedzivotajs var sanemt
lidz 10 valsts apmaksatam konsultacijam, kas notiek kada
no tiessaistes platformam. Sis pakalpojums ne vienmér ir
pieejams uzreiz, tapéc ieteicams zvanit un intereséties par
pieejamajiem laikiem.

Asistents izglitibas iestadé. Atbalsts bérnam no 5 lidz 18 ga-

diem (lidz 40 h / nedéla). lesniegumu iesniedz izglitibas iestadé

(www.izm.gov.lv).

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un speciéalistiem
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lesniegumi VSAA

Veids Ka rikoties?

Elektroniski Portala Latvija.gov.lv, izmantojot e-pakalpojumu, vai siitot ar
(ieteicams) eParakstu uz VSAA e-adresi.
Pa pastu Aizpildot veidlapu (www.vsaa.gov.lv) un nosdtot
P uz jebkuru VSAA nodalu.
Klatiena Valsts un pasvaldibas vienotajos klientu apkalposanas centros

(VPVKAC) vai VSAA klientu apkalposanas centros.

Pasvaldibu sociala palidziba un pakalpojumi

Katra pasvaldiba pati nosaka atbalsta veidus, apmérus un kartibu savos
saisto$ajos noteikumos. Vérsieties savas deklarétas dzivesvietas socialaja
dienesta.

Asistenta pakalpojums pasvaldiba. Lidz 40 h / nedéla nodarbibam
un aktivitatém arpus majokla (bérniem no 5 gadiem un personam ar
I, Il grupas invaliditati).

Apriupe majas. Ja tuvinieki nespéj nodrosinat apripi vecuma, veselibas
vai nodarbinatibas dé|.

Materialais atbalsts krizé. Garantéta minimala ienakuma (GMI) pabalsts,
majokla pabalsts, pabalsts veselibas aprlpei vai citi vienreizéji pabalsti.

Atelpas briza pakalpojums

Islaicigs diennakts socialas apripes un rehabilitacijas pakalpojums
(parasti lidz 30 dienam gada) bérniem ar funkcionaliem traucéjumiem.

Meérkis. Dot vecakiem un tuviniekiem atelpu no ikdienas nepartrauktas
aprupes.

letver. Bérna diennakts uzraudzibu, pasSapripes iemanu attistisanu,
specialistu (audzinataju, medmasu, specialo pedagogu) atbalstu un
briva laika organizésanu drosa vide.

1. lesniegums
lesniedziet iesniegumu sava novada vai pilsétas socialaja dienest3,
noradot vajadzibu.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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2. Pavaddokumenti

Pievienojiet arsta/VDEAVK izzinas par funkcionalad traucéjuma
smagumu, psihiatra atzinumu (ja ir garigas attistibas traucéjumi)
un ienakumu deklaraciju (ja tiek pieprasita materiala palidziba).

3. Lémums
Socialais darbinieks izvértés vajadzibas un pienems lémumu par
pakalpojuma vai pabalsta pieskirsanu.

@ Paliativa aprupe

Paliativa aprlpe ir visaptveroSa palidziba cilvéekiem ar smagam,
nearstéjamam vai progreséjosam slimibam un vinu tuviniekiem. Mérkis
ir uzlabot un uzturét vislabako iespéjamo dzives kvalitati, atvieglojot
sapes un citus smagus simptomus, sniedzot psihologisku, socialu un
garigu atbalstu no diagnozes noteiksanas briza lidz miza izskanai.

Izmaksas: par paliativo apripi stacionara vai majas pa-
cienta lidzmaksajums nav jamaksa. Pakalpojums ir 100%
valsts apmaksats. Ambulatora kabineta apmekléjumam
ir standarta lidzmaksajums, no kura atbrivotas trlcigas
personas, personas ar | grupas invaliditati un bérni.

Paliativas aprupes formas

1. Mobilas komandas paliativa apripe majas (valsts apmaksata).
Nodrosina specializéta multidisciplinara komanda (arsts, méasa, socia-
lais darbinieks, psihologs un kapelans) pacienta dzivesvieta.

¢ letilpst: diennakts dezartalruna atbalsts (24/7), arstu un masu
majas vizites, simptomu kontrole, bricu/stomu kopsana, medici-
niskais aprikojums (skabek]a koncentratori, funkcionalas gultas) un
transports, pieméram, planveida veselibas apripes pakalpojumu
sanems§$anai un akutas situacijas.

¢ Piekluve: gimenes arsts vai arstniecibas iestade var nosatit
pacientu uz IV vai V limena stacionara arstu konsiliju, kas pienem
[éemumu par paliativas apripes statusa pieskirsanu.
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2. Stacionara paliativa aprape. Slimnicu specializétajas nodalas
simptomu stabilizéSanai, smagu krizu risinasanai vai kad apriape majas
islaicigi nav iespéjama.

¢ Kur sanemt: RAKUS, PSKUS, BKUS, ka ari regionalajas slimnicas
(Daugavpili, Jékabpili, Rézekné, Valmiera, Liepaja, Ventspili u.c.).

¢ Piekluve: arstéjosa arsta Ilémums.

3. Ambulatora paliativa apriipe un kabineti. Specialista konsultacijas
arstniecibas iestadé vai gimenes arsta uzraudziba. Gimenes arsts
izraksta zales (t.sk. kompenséjamos atsapinasanas lidzeklus un
opioidus), nozimé proceddiras un uzrauga simptomus. Paliativas apra-
pes pacientiem gimenes arsts nodroSina bezmaksas majas vizites.

Bérnu paliativa aprupe

Paredzéta bérniem ar progreséjosam hroniskam vai dzivibu apdraudosam
slimibam un vinu gimeném no diagnozes noteikSanas briza. Apvieno medi-
cinisko, psihologisko un socialo atbalstu gan stacionara, gan bérna majas.

Galvenie nodrosinataji: Bérnu kliniska universitates slimnica (BKUS)
Riga; Liepajas regionala slimnica Kurzemes regionam; Daugavpils
regionala slimnica Latgales regionam.

1. Uzskaite

Bérnam jabat uzskaité Bérnu paliativas apripes biedriba / BKUS
Paliativas aprupes dienesta (nosutijumu izsniedz BKUS arstu kon-
silijs vai specialists).

2. Atbalsts péc uznemsanas
Gimenei k|lst pieejams 24/7 multidisciplinaras komandas atbalsts
majas un tehniskais nodrosinajums.

Bérnu paliativas apripes biedriba: www.palliative.lv, +371 67064443,
info@palliative.lv, Vienibas gatve 45, Riga, LV-1004 (BKUS teritorija).

Uzzinai

Veselibas ministrija — Paliativa aprdpe — informacija par valsts apmaksa-
tajiem pakalpojumiem un mobilajam komandam.

Labklajibas ministrija — Socialais atbalsts paliativaja apripé — informacija
par socialas aprapes un psihosocialas rehabilitacijas pakalpojumiem
paliativajiem pacientiem un vinu piederigajiem.
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Arstnieciba un pakalpojumi
arzemes (ES/EEZ)

Ja izmekléjumus, diagnostiku vai arstéSanu retas slimibas dé| nav
iespéjams nodrosinat Latvija, medicinisko palidzibu var meklét ES
dalibvalstis, EEZ valstis (Norvégija, Islandé, Lihtensteina) vai Sveicé.

Lémumes par arstésanos arvalstis vienmer jasak ar
konsultaciju un konsilija atzinumu no jusu arstéjosa arsta
vai universitates slimnicas specialistiem.

EVAK: Eiropas veselibas apdrosinasanas karte

Apliecina tiesibas sanemt valsts apmaksatu neatliekamo un nepie-
cieSamo medicinisko palidzibu tada pasa apjoma, kada nodrosinata
attiecigas valsts iedzivotajiem.

Kam domata? Islaicigiem braucieniem arpus Latvijas (atpQta, tarisms,
darba komandéjums, viesoSanas pie tuviniekiem), ka ari personam, kas
uz laiku ierodas Latvija no citas ES / EEZ valsts.

Derigums un izmaksas. Bez maksas, deriga 3 gadus.

Ka sanemt? Elektroniski portalos Latvija.gov.lv vai E-veseliba, ka ari
klatiené vai pa pastu, iesniedzot iesniegumu NVD.

S$1un S2 veidlapa

Atskiriba no EVAK, kas paredzéta islaicigiem braucieniem, S1 un S2
veidlapas regulé planveida veselibas apripes un socialas apdrosi-
nasanas tiesibas, pastavigi dzivojot vai dodoties ilgstosa prombdatné
cita ES/EEZ valsti vai Sveicé.

S1veidlapa S2 veidlapa

(registracijai un apripei) (planveida arstesanai)

Sociali apdrosinatam
personam Latvija, kas
Kam pastavigi dzivo cita
paredzéta? ES/EEZ valsti, vai vinu
apgadajamiem, ka ari
komandétiem darbiniekiem.

Personam, kas dodas uz citu
ES/EEZ valsti vai Sveici uz
konkrétu planveida arstésanu
vai operaciju, ko Latvija nevar
nodrosinat.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un speciéalistiem
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S1veidlapa
(registracijai un apripei)

Lauj registreties mitnes
zemes veselibas apripes
sistéma un sanemt vietéjo
valsts apripi uz Latvijas
rékina.

Galvenais
uzdevums

Pilnu valsts veselibas
Ko aprupes grozu attiecigaja

S2 veidlapa
(planveida arstesanai)

Kalpo ka finansiala garantijas
véstule arvalstu iestadei, ka
Latvija apmaksas konkréto
manipulaciju.

Tikai konkrétu manipulaciju un
medicinisko pakalpojumu,

apmaksa? valsti (atbilstosi vietéjiem iy X o
- - kas noradits veidlapa.
noteikumiem).
Privatas klinikas un Celaizdevumus, uzturésanos
Ko . palata, lidzbraucéju izmaksas,
_ pakalpojumus, kas nav . = .
neapmaksa? | . N - viesprofesoru honorarus vai
ieklauti valsts groza. ! _.
blakus izmekléjumus.
Obligati jaregistré mitnes Jasanem no NVD pirms doSanas
Svarigi zemes veselibas iestadée uz arzemeém. Arstniecibas

iestadei arvalstis rakstiski
jaapstiprina gataviba to pienemt.

uzreiz péc sanemsanas. Bez
registracijas ta nav deriga.

Recepsu izmantosana un laboratoriskie
izmekléjumi arvalstis

Receptes. Ar Latvija izsniegtu papira recepti zales var iegadaties citas
ES valstis, Norvégija, Islandé, Sveicé un Lihtensteina (iznemot nar-
kotiskas un psihotropas zales).

Ar Latvija izsniegtu e-recepti zales var iegadaties lgaunija, Lietuva, Ce-
hija, Polija, Horvatija, Somija, Kipra, Spanija (dala), Griekija.

Svarigi! Arzemeés nevar atprecot e-receptes, kuras zales izrakstitas péc
to aktivas vielas nosaukuma (starptautiska nepatentéta nosaukuma). Ja
nepiecieSams e-recepti izmantot augstak minétajas valstis, jabuat
ierakstitam konkrétas prec¢u zimes jeb komercialajam zalu nosau-
kumam.

E-recepsu apmaksa un kompensacija: arvalstu aptieka par zalém
vispirms jamaksa pilna cena no saviem lidzek]iem, pat ja Latvija tas
ir kompenséjamas. Atgriezoties Latvija, var vérsties Nacionalaja vese-
libas dienesta ar pirkuma ¢eku/rékinu, lai pieprasitu izdevumu atmaksu
atbilstosi Latvijas kompensacijas nosacijumiem.

Vairdk: https://Idvc.Iv/parrobezu-e-veselibas-pakalpojumi-iedzivotajiem/

Laboratorijas paraugi. Ar BKUS arstu konsilija atzinumu bérnam nepie-
cieSamos laboratoriskos izmekléjumus valsts apmaksata kartiba var
nositit uz specializétam laboratorijam citas ES / EEZ valstis diagnozes
precizésanai.
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leteikumi arstniecibai arzemeés

Svarigi visa procesa iesaistit kadu, kurs$ brivi sazinas
anglu vai vacu valoda (vai attiecigas valsts valoda)
un spéj precizi izprast mediciniskos un juridiskos
dokumentus.

I. Dokumentacija un sagatavosSanas

1. Laiciga dokumentu sakartosana. Pirms doSanas cela sakartojiet
dokumentaciju, laikus iesniedziet pieteikumus un sanemiet ofi-
cialus apstiprinajumus.

2. Mediciniskie tulkojumi. Jautajiet arstéjosajam arstam, kurus
dokumentus, izmekléjumu rezultatus un slédzienus nepiecieSams
iztulkot.

3. Oficiala tame no klinikas. Pieprasiet un sanemiet precizas
izmaksas rakstiski (e-pasta) no arzemju iestades finansu nodalas.

Il. Izdevumi un logistika
4. Visu papildu izdevumu aprékins:
¢ celojuma apdrosinasana (ar visu risku ietversanu);
¢ noklGsana turp un atpakal, ka ari vietéjais transports arvalsti;

¢ specialais aprikojums (ratinkrésla, skabekla koncentratora u.c.
nomas maksa);

¢ naktsmitne tuviniekam un pacientam;
¢ ikdienas térini un neplanotas izmaksas;
¢ dokumentu tulkoSanas izdevumi.

5. Dzivibas apdrosinasana riska gadijumiem. Apsveriet sliktako
scenariju (ipasi smagu operaciju gadijumos) un apdrosiniet
pacienta dzivibu.

6. EVAK sanemsana. Savlaicigi noforméjiet un nemiet lidzi EVAK
karti gan pacientam, gan pavadosajai personai.

7. Majokla un atbalsta meklésana. Mekléjiet naktsmitnes pie-
ejamos portalos. Parbaudiet, vai klinika piedava dienesta vies-
nicu, vai sazinieties ar vietéjam kopienam un latviesu diasporas
organizacijam.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem 35
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lll. Drosiba, tiesibas un dokumentu parakstiSana

8. Aktiva komunikacija klinika. Vienmér jautajiet par nakamajiem
soliem un proceddru norisi.

9. Neparakstiet to, ko nesaprotat! Nekad neparakstiet dokumentus
uzreiz péc narkozes, operacijas vai smagam proceddram. Jums ir
tiesibas atteikties, lidz esat iepazinusies ar saturu kopa ar valodas
paligu.

10. Konsultésanas un véstniecibas atbalsts. Ja lidzas nav atbilstoSa
paliga valodas barjeras dé|, sazinieties ar Latvijas véstniecibu vai
konsulatu attiecigaja valsti.

IV. Norekini un izrakstiSanas

1. Maksajumu parbaude izrakstoties. Parliecinieties, vai visi pakal-
pojumi tiek nosegti uz NVD izsniegtas veidlapas pamata un vai
jums nav personigu maksajumu saistibu.

12. Papildu rékinu apstridésana. Ja pieprasa papildu maksu, prasiet
detalizetu atsifréjumu un parbaudiet, vai sakotnéjais ligums un
S2 veidlapa jau neparedz $a pakalpojuma apmaksu.

Pacienta tiesibas un interesu
parstaviba

Saskaroties ar retu slimibu, pacients un gimene nereti nonak sarezgitas
situacijas, risinot juridiskus, socialus vai mediciniskus jautajumus.
Jums nav jabat Saja cela vienam. Valsti ir iestddes un organizacijas, kas
palidz aizstaveét jlsu tiesibas.

Neatkarigs aizstavis / interesu parstavis
Cilveks vai specialists, kas palidz paust jasu viedokli, aizstav jasu intereses

un nodrosina, ka jlsu balss ir sadzirdéta.

Ko dara? Pavada uz sanaksmém un arstu konsilijiem, palidz sagatavot
véstules un iesniegumus, runa jasu varda situacijas, kur pats nejltaties
pietiekami zinoSs vai droSs.

Kur versties? Pacientu un reto slimibu organizacijas, ka ari izmantot
juridisko biroju piedavatas bezmaksas konsultacijas.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Starpniecibas (mediacijas) pakalpojums

Brivpratigs sadarbibas process, kura neitrala tresa puse (sertificéts
mediators) palidz pusém cienpilna gaisotné atrisinat domstarpibas un
nonakt pie abpuséji pienemama risinajuma.

Kad izmantot? Ja radies konflikts vai nesaskanas gimené (piem., par
aprlpes sadali vai aizgadnibas jautajumiem) vai starp pacientu/gimeni
un arstniecibas/socialo iestadi.

Kapéc tas ir vertigi? Sniedz iespéju katrai pusei tikt uzklausitai bez
tiesasanas un ilgstosa stresa.

“Pacientu tiesibas un pienakumi” [LRSA materials)

Svarigi: pilnvarojumi E-veseliba

Lai krizes vai akdta situacija tuvinieki varétu operativi rikoties jasu
varda, ir batiski savlaicigi nokartot piek|uves tiesibas portala E-veseliba
[(www.eveseliba.gov.Iv).

h

Neatstajiet Sos pilnvarojumus uz peédéjo bridi!
Laikus sakartojiet dokumentaciju - pilnvaras un tiesibu
delegéjumus atbilstoSi jasu veselibas stavoklim.

E-veselibas sadalas “Kontaktpersonas”, “Tiesibu delegéjumi”
un “Pilnvarojumi” varat noradit uzticibas personu (laulato, bérnu,
vecaku u.c.).

Kontaktpersona Delegéta persona Nakotnes pilnvarojums

Persona, ar kuru
arstniecibas

Lo Persona, kas var skatit Persona, kura ir pilnvarota
iestadei vai L i . . o e
P usu varda jusu medicinas ienemt jasu vieta ar
NMPD sazinaties . N N AP .
- = datus un veikt darbibas. arstniecibu saistitus
neatliekama/ o L . ~ o
oo Pieméram, iegadaties lémumus, kad jiis pats
arkartas o - . >
adiiuma recepsu zales, skatit to nespéjat. Atzimi par
gadyuma, e-nosutijumus, labot nakotnes pilnvarojumu
informét par jasu P i N . X
noraditos datus E-veseliba. var izdarit pati persona.

atrasanas vietu un
veselibas stavokli.
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Kontaktpersona Delegéta persona Nakotnes pilnvarojums

Pilnvarota persona:
nav kontaktpersona,
ar kuru sazinasies
nelaimes gadijuma;
nevar skatit E-veseliba
jisu medicinas datus;

¢ nevar veikt darbibas ar
jasu datiem.

Delegéta persona:
nav kontaktpersona, ar
kuru sazinasies nelaimes
gadijuma;

¢ nevar pienemt |émumus
par arstésSanos jasu
vieta.

Kontaktpersonai
nav piekluves
jasu medicinas
datiem.

Ja tuvinieks internetu
neizmanto: var vérsties
jebkura NVD klientu
apkalposanas centra
vai nosutit iesniegumu
ar notariali apstiprinatu
e-pilnvaru uz
nvd@vmnvd.gov.lv.

Vairak: https://Idve.lv/wp-content/uploads/2026/03/Kada-ir-atskiriba-starp-

kontaktpersonu-delegeto-personu-pilnvaroto-personu-1.png ‘

Kontakti tiesibu aizsardzibai un atbalstam Latvija

lestade /

Organizacija Apraksts / atbalsts Kontakti

Uzrauga cilvektiesibu un

LR pacientu tiesibu ievérosanu tiesibsargs.lv
Tiesibsarga valsts un pasvaldibu iestadeés, +37167686768
birojs izskata stdzibas un sniedz tiesibsargs@tiesibsargs.lv

konsultacijas.

Izskata pacientu siidzibas

Veselibas . ~ vi.gov.lv
inspekcija &a;d\ngﬁlsltg::p:gpes Il(m litati +37167081600
(v = s aprupes kvalitatl, vi@vi.gov.lv
parbauda parkapumus.
Latvijas Parstav reto slimibu pacientu retasslimibas.lv
Reto slimibu intereses valsts limeni, sniedz ms |
alianse konsultativu atbalstu. inof@retassimioas.Iv
Sertificetu NoI::Ir|05|_na sert(ljflcetu mgglatoru sertificetimediatori.lv
mediatoru Ea a.pO]UTn’us_vom?tarpl uun +37128050777
padome onflllgt_u risinasanai (t.sk. \./?Is}s smp@smp.lv
nodrosinata gimenes mediacija).
Juridiskas Nodrosina valsts apmaksatu ¢ it
palidzibas juridisko palidzibu tricigam vai %QOITH .
administracija | maznodrosinatam personam un 8?)26n§1;%s1 airunis:
(JPA) krizes situacijas.
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https://ldvc.lv/wp-content/uploads/2026/03/Kada-ir-atskiriba-starp-kontaktpersonu-delegeto-personu-pilnvaroto-personu-1.png
https://ldvc.lv/wp-content/uploads/2026/03/Kada-ir-atskiriba-starp-kontaktpersonu-delegeto-personu-pilnvaroto-personu-1.png
https://www.tiesibsargs.lv/
https://www.vi.gov.lv/lv
https://retasslimibas.lv/
https://sertificetimediatori.lv/mediatori/
https://www.ta.gov.lv/lv

@ Nevalstisko organizaciju atbalsts

Pacientu organizacijas sniedz atbalstu, informé un izglito pacientus un
tuviniekus. Galvenais pacientu biedribu uzdevums ir pacientu interesu
parstaviba, kas veicina tiesisku, efektivu, caurspidigu un ieklaujosu
veselibas apripes sistému, ka ari sadarbibu starp cilvékiem ar retam
slimibam, NVO un valsts institGcijam.

lestade /
AprakSts / atbaists m

Latvijas Reto
slimibu alianse

Angelman
Latvia

Biedriba
cilvékiem ar
ipasam
vajadzibam
“Motus Vita”

Dauna sindroms
Latvija

Debra Latvija

Drosmes géni

Informativie materiali un

telefona konsultacijas; atbalsts
dalib-organizacijam; informacija

par normativo reguléjumu

un pakalpojumu sanemsanas

kartibu.

Kopiena EindZelmana (Angelman)
sindroma pacientiem un piede-
rigajiem. Biedriba ar dazadam

aktivitatem veicina dzives
kvalitates uzlabosanu reto

slimibu pacientiem un veicina

ieklaujosas sabiedribas
veido$anos.

Atbalsts tehnisko paliglidzeklu
sanemsana cilvékiem ar neiro-

muskularam slimibam;
psihologiskais atbalsts un

resocializacija caur radosam
nodarbibam un pasakumiem;
sadzives jautajumu risinasana

cilvékiem ar invaliditati.

Biedriba darbojas kops 2021. ga-
da un parstav cilvéku ar Dauna

sindromu un vinu gimenu

intereses Latvija. Sniedzam
informativo un emocionalo
atbalstu gimeném, sekojam

lidzi normativo aktu izmainam,

veidojam kopienu.

Bullozas epidermolizes (BE)
slimnieku parstavesana.

Parmantota véza pacientu
un vinu tuvinieku atbalsta
organizacija, kas veicina
sabiedribas izpratni un
informétibu par parmantotu
vézi, genétisko testéSanu un
parmantota véza profilakses
iespéjam.

retasslimibas.lv
+37129 157 967
alianse@retasslimibas.lv

angelmanlatvia.lv
+37128329893

angelmanlatvia@gmail.com

motusvita.lv
+37129 571904
motus.vita@gmail.com

daunasindroms.lv
+37122325383;
+37126468637
velga.polinska@gmail.com;
veronika.basarina@gmail.com

+37129374010
Ingus.barkans@outlook.lv

drosmesgeni.lv
info@drosmesgeni.lv

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un speciéalistiem
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https://retasslimibas.lv/
https://angelmanlatvia.lv/
https://motusvita.lv/lv/sakums/
https://daunasindroms.lv/
https://drosmesgeni.lv/

lestade /
Organizacija

Apraksts / atbalsts Kontakti

Izglitojosi un informativi pasa-

kumi par genétiski parmantotam

un retam slimibam, pacientu

un vinu lidzcilvéku tiesibu un saknes.lv
interesu parstaviba, ka ari +37126 139 341
praksé identificétu problému info@saknes.Iv
risinasana, veicinot sistémiskas

parmainas veselibas aprapé un

socialaja aizsardziba.

Genétiski
parmantoto
slimibu
pacientiem un
lidzcilvekiem
“Saknes”

Atbalstam bérnus un jaunie-
Sus ar funkcionaliem trauce-
jumiem Marupes novada un
ne tikai, pilnveidojam atbalsta
mehanismus gimeném, kas
Kopa Sava aprapé cilvekus ar invaliditati, +3716565638
Novada kopa ar pasvaldibu un citam kopa@savanovada.lv
organizacijam stradajam pie
dazadu pakalpojumu pieeja-
mibas. Biedriba 30% bérnu un
jauniesu ir ar dazadam retam
slimibam.
Biedribas meérkis ir apvienot retas
genétiskas slimibas - ahon-
. droplazijas - pacientus, vinu
Latvijas L. .
.. gimenes loceklus un tuviniekus,
Ahondroplazijas . _ A
P lai informétu par diagnozes
biedriba e Pt oo
raksturigajam iezimém, ka ari
dazadiem risinajumiem dzives
kvalitates uzlabosanai.

achondro.latvia@gmail.com

Latvijas Cistiskas fibrozes
biedriba apvieno cilvékus ar
cistisko fibrozi un vinu gimenes,
sniedzot izglitojosu, emocionalu
un praktisku atbalstu. Biedriba
parstav pacientu ar cistisko
fibrozi (retu genétisku slimibu)

Latvijas intereses, iestajas par savlaicigu | cistiskafibroze.lv
Cistiskas diagnostiku, piekluvi efektivai +37129 161629
fibrozes arstésanai un veselibas apripes | cistiskafibroze.lv. info@gmail.
biedriba pakalpojumu pilnveidi. Orga- com

nizacija darbojas reto slimibu
pacientu un cilvéku ar invali-
ditati interesu aizstavibas joma,
veicina sabiedribas informétibu
un sadarbojas ar veselibas
apripes un pacientu orga-
nizacijam Latvija un Eiropa.

40 Celvedis cilvekiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
UZ SAKUMU

A



https://saknes.lv/
https://cistiskafibroze.lv/

lestade /
Organizacija

Latvijas
Hemofilijas
biedriba

Latvijas
Osteogenesis
Imperfecta
biedriba

Latvijas Spina
Bifida un
Hidrocefalijas
biedriba

Latvijas Spinalas

muskuju
atrofijas
biedriba

Latvijas Ultra
retas slimibas

Apraksts / atbalsts

Aizstav, parstav un apvieno cil-
vékus ar iedzimtiem asins recée-
Sanas traucéjumiem - hemofiliju
A un B, Villebranda slimibu,
dazadiem retiem faktoru un
trombocitu defektiem un
deficitiem Latvija.

Izglitojosi pasakumi par trauslo
kaulu slimibu (Ol); informativi
materiali; emocionalais atbalsts
vecakiem, ipasi jaunajiem
vecakiem, kuru bérnam ir Ol.

Biedriba apvieno gimenes, ku-
ras saskarusas ar Spina bifida

un hidrocefalijas diagnozi.
lesaistamies jautajumos, kas
saistitas ar ieklaujoso izglitibu,
tehniskiem paliglidzekliem, vides
pieejamibu un rehabilitaciju.

Konsultacijas par spinalo
muskulu atrofiju, tas arstésanu,
paliglidzekliem, rehabilitaciju.

Biedriba apvieno un parstav
personas ar dazadam ultra
retam slimibam, cilvekus, kuri
vél meklé diagnozi, ka ari vinu
gimenes locek|us, tuviniekus un
nozares specialistus. Biedriba
aizstav pacientu intereses un
veicina vienlidzigas iespéjas
savlaicigai diagnostikai, arstée-
Sanai, rehabilitacijai, socialajam

Kontakti

hemofilija.lv
+37129 157 967

info@hemofilija.lv

oilatvia@gmail.com

+37126 424 265
spinabh@gmail.com

+37129 536 928
smabiedriba@gmail.com

FB: @Latvijas
Ultra retas slimibas

atbalstam, izglitibai un iek]au-
Sanai darba tirgu. Biedriba
sniedz praktisku, informativu
un emocionalu atbalstu,
veicina sabiedribas izpratni

par ultra retajam slimibam,
mazina stigmatizaciju un attista
sadarbibu, pétniecibu un
pieredzes apmainu Latvija un
starptautiska limeni.

+37128835685
ultraretasslimibas@gmail.com

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un speciéalistiem
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lestade /
Organizacija

PKU Fonds
Latvija

Pulmonalas
hipertensijas
biedriba

Teodora Jura
fonds

Apraksts / atbalsts

PKU Fonds Latvija apvieno
Latvijas cilvékus ar
fenilketondriju un to gimenes,
veic to interesu, tiesibu
aizsardzibu un labbutibas
veicinasanu.

Konsultacijas pulmonalas
arterialas hipertensijas
pacientiem un vinu tuviniekiem.
I1zglitojosi materiali par diagnozi
un veselibas apripi. Reto plausu
slimibu pacientu interesu
parstaviba.

Atbalsta grupas vecakiem, kuru
bérniem ir reta neirologiska
slimiba; izglitojosi un atbalsta
seminari vecakiem ar bérniem,
kuriem ir invaliditate.

Resursi un kontakti

Jaesatsaskarusiesarretuslimibuunjataties apmaldijusies informacijas,
dokumentu vai veselibas apripes sistémas labirintos, atcerieties, jums
Saja cela nav jadodas vienam.

Kontakti

FB: @Pku Fonds Latvija
+37129 363 415

pkufondslatvia@gmail.com

phlatvia.lv
+37126 720 675

phbbiedriba@gmail.com

teodorajurafonds.lv
+37122844298
teodorajurafonds@gmail.com

Ja nezinat, kur sakt, jautajiet mums!

Latvijas Reto slimibu alianse (LRSA) apvieno reto slimibu pacientu
organizacijas un personas ar retam slimibam. Més esam, lai uzklausitu,
sniegtu informaciju, palidzétu atrast istos specialistus un atbalstitu jus.

Majaslapa: retasslimibas.lv

E-pasts: info@retasslimibas.lv

Socialie tikli: Facebook | Instagram (@reto_slimibu_alianse)

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Resursi

lestade /

Organizacija

Orphanet

EURORDIS &
RareBarometer

Veselibas
ministrija (VM)

Nacionalais
veselibas
dienests (NVD)

Zalu valsts
agentiira (ZVA)

Veselibas
inspekcija (VI)

Slimibu
profilakses un
kontroles centrs
(SPKC)

Bérnu kliniska
universitates
slimnica (BKUS)

Paula Stradina
Kliniska
universitates
slimnica
(PSKUS)

Paula Stradina
Kliniska
universitates
slimnica
(PSKUS)

LR
Tiesibsarga
birojs

Datu valsts
inspekcija
(DVI)

Apraksts / atbalsts

Pasaulé vadosais portals par retajam
slimibam un orfanajam zalém
(diagnozes, géni, péetijumi, registri).

Eiropas reto slimibu pacientu
organizacija. Starptautiskas
aptaujas un pacientu viedokla
pausana.

Atbildiga ministrija par veselibas
nozares politiku un paliativas
aprapes attistibu.

Valsts apmaksatie pakalpojumi,
EVAK, S1/S2 veidlapas,
kompenséjamie medikamenti un
individuala kompensacija.

Zalu registracija, klinisko pétijumu
uzraudziba un informacija par zalu
pieejamibu.

Veselibas apripes kvalitates kon-
trolg, pacientu siudzibu izskatiSana
un Arstniecibas riska fonds.

Sabiedribas veseliba, statistika un
Reto slimibu registra uzturésana.

Reto slimibu koordinacijas centrs
bérniem, bérnu paliativa apripe un
konsiliji.

Reto slimibu kabinets
pieaugusajiem, diagnostika un
multidisciplinara apripe.

Reto slimibu kabinets
pieaugusajiem, stacionara un génu
diagnostika, paliativa apriipe.

Cilvéktiesibu un pacientu tiesibu
aizsardziba valsts un pasvaldibu
iestadés.

Personas datu aizsardzibas
uzraudziba (t.sk. kliniskajos
pétijumos un E-veseliba).

Kontakti

orpha.net

eurordis.org
RareBarometer
aptaujas:
eurordis.org/voices/Iv

vm.gov.lv
+37167876000
vm@vm.gov.lv

vmnvd.gov.lv
Bezmaksas talrunis:
80001234
nvd@vmnvd.gov.lv

zva.gov.lv
+37167078424
info@zva.gov.lv

vi.gov.lv
+37167081600
vi@vi.gov.lv

spkc.gov.lv
+371 67387661
info@spkc.gov.lv

bkus.lv
+37167064400
info@bkus.lv

stradini.lv
+37167069600
stradini@stradini.lv

aslimnica.lv
+37167000610
info@aslimnica.lv

tiesibsargs.lv
+37167686768
tiesibsargs@tiesibsargs.Iv

dvi.gov.lv
+371 67223131
info@dvi.gov.lv
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B DALA

gimenei,
tuviniekiem
un aprupetajiem
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@ Kas jis esat?

46

Kas ir “aprapétajs”? —» Ja regulari sniedzat aprapi gimenes loceklim,
esat aprUpétajs ari tad, ja par sevi domajat vienkarsi ka par “vecaku”
vai “laulato”. Daudzi to neapzinas un tapéc nezina, ka ari viniem pasiem
(ne tikai cilvekam ar retu slimibu) ir tiesibas uz atbalstu: psihologisku,
konsultativu un praktisku.

Jasu cel$ ka tuviniekam vai apripétajam ir atsSkirigs atkariba no ta, kada
ir jasu saikne ar cilvéku, kuram ir reta slimiba. Izvélieties sev tuvako ap-
rakstu, lai lasitu jums aktualo saturu.

1. Nepilngadiga bérna vecaks vai aizbildnis

Jums japienem |émumi bérna varda, vienlaikus palidzot vinam
saprast savu reto slimibu vecumam atbilstosa veida.

B2. Nepilngadiga bérna parstaviba un [emumu pienemsana
B5. Izglitiba

2. Cilveka ar retu slimibu partneris vai laulatais

Attiecibas mainas lomu sadalijums, un biezi grati atrast lidzsvaru
starp aprlpétaja un partnera lomu.

B6. Partnerattiecibas un gimenes dinamika

B7. Genétika un gimenes planosana

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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@ Kas jis esat?

3. Pieaugusa cilveka ar retu slimibu vecaks

Jasu pieaugusajam bérnam ir reta slimiba. Vinam ir tiesibas pa-
Sam pienemt [émumus par savu veselibu. Jums, iespéjams, rlpigi
jaapsver sava ka lémumu pienéméja loma un jaorientéjas uz
atbalstitaja lomu.

B3. Aprilpétaja atbalsts un atelpa

B4. Praktiskais un finansialais atbalsts gimenei

4. Cilvéka ar retu slimibu pieaugusais bérns vai
masa / bralis
JUs rlpéjaties par savu vecaku, masu vai brali ar retu slimibu.

B8. Masas, brali un citi gimenes locekli

5. Profesionals apriipétajs
JUs sniedzat regularu atbalstu klientam ar retu slimibu.

C2. Profesionals aprapétajs

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Sakuma periods péc diagnozes
uzzinasanas

Nav “pareiza” veida, ka just

Vaina, dusmas, bezspéciba, noliegums vai atvieglojums - $is emo-
cijas var but dabiska reakcija uz tuvinieka diagnozi. Dodiet sev
laiku un neesiet pret sevi parlieku prasigs!

Ka atbalstit cilveku ar retu slimibu,
nepazaudéjot sevi

Vélme uznemties visu atbildibu par tuvinieka aprapi un labsajatu ir
saprotama, tacu ilgtermina ta var novest pie izdegsSanas. JUs varat bt
labs atbalsts tikai tad, ja rlpéjaties ari par sevi, savu miegu, atpGtu un
savam vajadzibam. (sk. ari B3. Aprlapétaja atbalsts un atelpa)

Ka runat ar citiem gimenes locekliem

Runajot ar bérniem Runajot ar pieaugusajiem

*

Maziem bérniem pietiek ar
vienkarsiem, konkrétiem
skaidrojumiem bez parmeérigas
mediciniskas detalizacijas.

Skolas vecuma bérniem un
pusaudziem parasti nepiecieSams
vairak konteksta un iespéja uzdot
jautajumus ari atkartoti, laika gaita.

Godigums (bez parmérigas
informacijas) parasti rada mazak
trauksmes neka noklusésana. Bérni
biezi jat, ka kaut kas notiek pat, ja
viniem par to nesaka.

*

Esiet gatavi dazadam reakcijam:
no parmérigas ripésanas lidz
noliegumam vai padomu bagatigai
“dosanai”. Biezi vien tas vairak
liecina par vinu pasu gratibam
pienemt notiekoso.

Skaidri pasakiet, kada palidziba
nepiecieSama Jums vai cilvékam
ar retu slimibu.

Nepalaujieties uz to, ka tuvinieki
pasi uzminés, kas Jums noderétu.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Kad un ka pateikt paplasinatajai gimenei un
draugiem

Ja reta slimiba ir pieaugusam tuviniekam. Ta ir vina pasa izvéle kam,
ka un kad par to stastit arpus tuvaka loka. Pat ja jums Skiet, ka atklatiba
varétu palidzét (pieméram, sanemt vairak atbalsta), |Emums japienem
pasam cilvékam ar retu slimibu, un tas jarespekté ari tad, ja jisu viedokli
atskiras.

Jaretaslimibairbérnam. Lémumu par to, ko un ka stastit paplasinatajai
gimenei un draugiem, pienem vecaki. Tacu Seit var rasties papildu
sarezgijums, ja vecakiem ir atskirigs viedoklis. Viens var bat gatavs
runat atklati, kamér otrs iebilst vai pat noliedz diagnozes smagumu.
Tas ir emocionali sarezgiti un var kJat par papildu spriedzes avotu
attiecibas.

¢ Jaiespéjams, méginiet par pieeju vienoties savlaicigi, nevis bridi,
kad tas jau jadara steidzami (pieméram, pirms gimenes sanak-
Sanas).

¢ Ja pilniga vienpratiba nav iespéjama, apsveriet viduscelu, pie-
méram, dalities ar pamatinformaciju, neieejot detalas, par kuram
nav vienpratibas.

¢ Jadomstarpibas par diagnozes nopietnibu turpinas un sak traucét
bérna aprupei vai kopigu [lemumu pienemsanai, var bat noderigi
meklét gimenes konsultaciju pie psihologa vai psihoterapeita.
(sk. A4. Veselibas apripe un specialisti)

Ja kada cilvéka reakcija Skiet “nepareiza” vai vienaldziga, tas biezi no-
zimé, ka vinam vajag vairak laika informacijas apstradei, nevis to, ka
vinam nerap.

Kur meklét atbalstu

¢ Kliniskais psihologs pieejams gan cilvékam ar retu slimibu, gan
tuviniekiem. (sk. A4. Veselibas apripe un specialisti)

¢ LRSA un citas pacientu organizacijas: cilvéki, kas saprot jlsu
situaciju no pieredzes, ne tikai teorijas. (sk. A13. Nevalstisko
organizaciju atbalsts)

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Nepilngadiga bérna parstaviba
un lémumu pienemsana

Vecuma robezas, ko nosaka likums

Latvija Pacientu tiesibu likuma 13. pants nosaka skaidru vecuma robezu
bérna lidzdalibai Iemumos par savu arstniecibu:

0-14 gadi

Arstnieciba ir pielaujama,
jatair bérna labakajas
interesés un likumiskais
parstavis ir informéts un
devis savu piekrisanu.
Ari bérnam ir tiesibas tikt
uzklausitam un atbilstosi
savam vecumam un
briedumam piedalities

ar arstniecibu saistitu
lémumu pienemsana.

14-18 gadi

Arstniecibai nepieciesama
nepilngadiga pacienta
piekriana. Arstam jaiz-
vérté pacienta briedums
un spéja sniegt arstnie-
cibai nepieciesamo infor-
maciju un dot informétu
piekrisanu. Ja arsts
konstaté nepietiekamu
briedumu, piekrisanu
arstniecibai dod liku-
miskais parstavis.

18+ gadi

Ja bérnam ir smagi
funkcionali trau-
céjumi, kas nelauj
vinam patstavigi
pienemt |émumus
ari péc 18 gadu
vecuma, savlaicigi
(ieteicams jau
pusaudza vecuma)
saciet domat

par aizgadnibas
nokartosanu.

Praksé arsts katra gadijuma vérté ari bérna briedumu, nevis tikai
vecumu, tapéc situacijas var atskirties atkariba no konkréta gadijuma
un arstniecibas iestades prakses.

Ko tas nozime praktiski likumiskajam parstavim

¢ Ja bérns ir jaunaks par 14 gadiem, jus ka likumiskais parstavis
parakstat informétas piekriSanas dokumentus un citus arst-
niecibas dokumentus.

¢ Ja bérnam ir 14 gadi vai vairak, sagatavojieties, ka likums paredz
dalu lémumu un informacijas apriti ar pasa pusaudza piekrisanu.
Tas ir normali un ta ir daja no pakapeniskas patstavibas, nevis
jusu lomas mazinasanas.

¢ Javecaki sava starpa nevar vienoties par arstniecibu vai vecaks /
aizbildnis atsakas dot piekrisanu, bet arsts uzskata, ka arst-
nieciba ir bérna interesés, lémumu par bérna arstéSanu var pie-
nemt arstu konsilijs vai, atkariba no situacijas, barintiesa.
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E-veseliba

E-veselibas sistéema var (un vecakiem/apripétajiem ir ieteicams) atzi-
mét personas, kuram ir tiesibas piek|it informacijai par pacientu
un / vai pienemt Iémumus vina vieta.

1. Vecakam (likumiskajam parstavim) piekluve ir automatiska

Kamér bérns ir nepilngadigs, vecakam nav jaregistré delegéjums.
Piek|uve balstas ledzivotaju registra datos par aizgadibu.

¢ Autorizéjieties www.eveseliba.gov.lv (ar “eParaksts mobile”, elD
karti vai “Smart-1D").

¢ Lietotaju izvélné izvélieties bérna vardu —» “Turpinat”.

2. Tiesibu delegéjums

To var izmantot, ja piekluve nepiecieSama ari citam tuviniekam, kam
nav automatiskas saiknes sistéma (piem., vecvecakiem, kas regulari
ved bérnu pie arsta, vai otram vecakam gadijumos, kad automatiska
saikne nav izveidojusies).

¢ Autorizéjieties portala.

¢ Dodieties uz sadalu “Tiesibu delegéjumi” —» “Pievienot jaunu
delegéjumu”.

¢ Noradiet delegétas personas vardu, uzvardu, personas kodu,
delegéjuma pamatojumu un terminu.

¢ Delegétajai personai bis tadas pasas tiesibas ka pacientam, pie-
méram, iznemt e-recepsu zales aptieka, neuzradot bérna doku-
mentus.

Ja tuvinieks internetu neizmanto: var vérsties jebkura
NVD klientu apkalpoSanas centra vai nosutit iesniegumu
ar notariali apstiprinatu e-pilnvaru uz nvd@vmnvd.gov.lv.

3. Kontaktpersona krizes situacijas

Seit var noradit personu, ar kuru arstniecibas iestadei vai NMPD sazi-
naties neatliekama gadijuma, krizes situacija, lai informétu par jasu
tuvinieka atraganas vietu un veselibas stavokli. S sadala kontaktpersonai
nedod piek|uvi tuvinieka mediciniskajiem datiem.

¢ “Personas dati” —» “Kontaktpersonas” —» “Pievienot jaunu
kontaktpersonu”.

UZ SAKUMU
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4. Nakotnes pilnvarojums

Seit var noradit personu, kura ir pilnvarota ar arstniecibu saistitus
[emumus pienemt pacienta vieta, kad pacients pats to nespéj. Atzimi
par nakotnes pilnvarojumu var izdarit pati persona.

Pilnvarota persona:

¢ nav kontaktpersona, ar kuru sazinaties nelaimes gadijuma;
¢ nevar skatit E-veseliba personas medicinas datus;
¢ nevar veikt darbibas ar personas datiem.

Nakotnes pilnvarojumu nevar izmantot, lai, pieméram, pilnvarotu
vecvecaku aizvest bérnu pie arsta, kamér vecaki darba.

¢ “Pilnvarojumi” —» “Pievienot nakotnes pilnvarojumu”

Ja radusas domstarpibas ar arstu vai starp vecakiem (likumiskajiem
parstavjiem)

Ja bérna dziviba ir apdraudéta un nav iespéjams sanemt piekrisanu,
arsts drikst nekavéjoties veikt nepiecieSamos izmekléSanas un arsté-

Sanas pasakumus. Neatliekamas palidzibas gadijuma palidzibu sniedz
nekavéjoties.

Ja bérna tuvéakie radinieki, kuriem ir vienadas tiesibas pienemt [emumu
par bérna arstniecibu, nevar vienoties par piekriSanu arstniecibai, tad
[emumu par to, kas vislabvéligak ietekmétu bérna veselibas stavokli,
pienem arstu konsilijs.

Jums ir tiesibas uz otra specialista viedokli, ja nepiekritat
piedavatajam arstéSanas planam. (sk. A4. Veselibas apripe

un specialisti).

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném-un specialistiem
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Aprupétaja atbalsts un atelpa

“Atelpas briza” pakalpojums

Tas irislaicigs socialas apripes un socialas rehabilitacijas pakalpojums,
kas uzlaiku aizstaj jis ka aprapétaju, Jaujot jums atpdsties, sakartot citas
dzives jomas un atglt spékus. Atkariba no pasvaldibas piedavajuma
pakalpojumu var sanemt:

¢ institGcija (diennakts apripe arpus majam);
¢ majokli (pakalpojuma sniedzéjs nak pie jums).

Svarigi zinat: atelpas briza pakalpojumu var sanemt ari pieaugusie
ar | vai Il invaliditates grupu, tostarp personas ar gariga rakstura
traucéjumiem (ar psihiatra atzinumu). Pakalpojumu parasti pieskir
lidz 30 diennaktim kalendaraja gada, un tas ir bez maksas. Precizi
nosacijumi (vecuma slieksnis, dokumentacija) atSkiras pasvaldibu
ietvaros. Jums javérsas savas dzivesvietas socialaja dienesta ar
iesniegumu un gimenes arsta izzinu. [pilns pieteiksanas apraksts: sk. A8.
Socialie pabalsti un pakalpojumi]

Aktuali: no 2026. gada 1. janvara atelpas briza pakalpojumam
jabut pieejamam visas Latvijas pasvaldibas ka dalai no valsts
noteikta minimala socialo pakalpojumu groza.

Psihologisks un konsultativs atbalsts

Ja aprUpéjat gimenes locekli, socialais dienests var sniegt jums ka
tuviniekam psihologisko un konsultativo atbalstu.

Aprupétaju atbalsta grupas

TikSanas un sarunas ar tiem, kas piedzivo lidzigu pieredzi, ir viens no
vértigakajiem atbalsta veidiem. Vairakas Latvijas pacientu organizacijas
piedava vecaku/apripétaju atbalsta grupas, pieméram: https://hospiss.
Iv/atbalsta-grupas/

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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IzdegSanas pazimes: kad mekléet palidzibu?

Ilgstosa apripe bez atelpas var novest pie izdegSanas. Paskontrole: Vai
man vajag “atelpu”?

[[] Pastavigs nogurums, kas nepariet péc atputas.
[] Aizkaitinamiba vai emocionals trulums.
[]Miega vai apetites traucéjumi.

[] Sajuta, ka esmu pilniba “atslédzies” no savam vajadzibam.

Ja atpazistat Sis pazimes, tas ir signals meklét atbalstu: klinisko psi-
hologu, psihoterapeitu u.c. mentalas veselibas specialistus (sk. A4),
sociala dienesta konsultativo atbalstu vai atbalsta grupu, nevis atstat
visu pasplisma un vienkarsi “izturéet”.

Praktiskais un finansialais atbalsts
gimenei

Nodok]u

Socialie pabalsti Darba tiesibas . ..
atvieglojumi

Piemaksa, ipasas kopsanas | Apripétaja atvalinajums ledzivotaju ienakuma

pabalsts, transporta lidz 5 darba dienam gada nodok|a atvieglojums

pabalsts u.c. un iespéja vienoties par par apgadajamo ar
darba organizaciju. invaliditati.

Socialie pabalsti

Gimenei, kura aug bérns ar invaliditati, ir tiesibas sanemt $adus valsts
pabalstus:

¢ piemaksa pie gimenes valsts pabalsta,
¢ Ipasas kopsSanas pabalsts,
¢ transporta pabalsts un citi.

Pilns saraksts un pieteikSanas kartiba: sk. A9. Socialie pabalsti un pakalpojumi.

54 Celvedis cilvekiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Katrapasvaldiba patilemjpar papildusocialoatbalstu un pakalpojumiem
saviem iedzivotajiem. Apjoms un nosacijumi dazadas pasvaldibas var
atSkirties. Tapéc jautajiet savas dzivesvietas socialaja dienesta, lai
uzzinatu, kadi pakalpojumi un atbalsts pieejams jasu novada vai pilséta.

Darba un apripes lidzsvars

Darba likums nosaka atbalstu darbiniekiem, kas apriipé savu tuvinieku:

¢ Apripétaja atvalinajums: lidz 5 darba dienam gada bez darba
samaksas saglabasanas, ja nepiecieSams aprapét laulato, veca-
ku, bérnu vai citu tuvu gimenes locekli ar nopietnam veselibas
problémam. Atvalinajumu var izmantot ari pa dalam, un darba
devéjam tas japieskir péc darbinieka pieprasijuma. Darba devéjs
var lagt uzradit arsta izzinu, kurad nav janorada jlsu tuvinieka
diagnoze.

¢ Ja nepiecieSams ilgaks vai regularaks atbalsts (piem., elastigs
darba laiks, nepilna slodze), tas jarisina individualas sarunas ar
darba devéju. Darba likums $adu visparéju tiesibu automatiski
neparedz, tacu darba devéjam ir jaizvérté darbinieka IGgums.

¢ Jarodas domstarpibas ar darba devéju, var vérsties Valsts darba
inspekcija (VDI).

Nodok|u atvieglojumi

Gimenei, kas aprapé bérnu ar | vai Il invaliditates grupu (lidz 24 gadu
vecumam, ja bérns turpina macibas), un pasai personai ar invaliditati
ir tiesibas uz papildu iedzivotaju ienakuma nodok|a (IIN) atvieglojumu.
Lai to sanemtu, atvieglojuma veids jaatzimeé algas nodok|u gramatina
VID Elektroniskas deklaréSanas sistéma (EDS), jo pretéja gadijuma
darba devéjs/VSAA to nezinds un atvieglojumu nevarés piemeérot.
Nodok|a atvieglojuma apméri periodiski mainas. Aktuala informacija
un EDS lietoSanas pamacibas sk. Valsts ienémumu dienesta (VID):

www.vid.gov.lv

A
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Izglitiba

Kas ir Pedagogiski mediciniska komisija (PMK)

un kad pie tas javersas

PMK izvéerté bérna intelektualas spéjas, attistibas limeni un veselibas
stavokli, lai ieteiktu piemérotako izglitibas programmu. Latvija dar-
bojas pasvaldibu PMK (parasti pirmais pieturas punkts) un Valsts
pedagogiski mediciniska komisija (VPMK) Riga. Taja vérsas, ja nepie-
cieSams specifiskaks vai padzilinataks izvertéjums.

PMK veérsas, ja:

L 4

*

*

bérnam ir gritibas apglt visparéjo izglitibas programmu un
nepieciesams izvértét piemeérotako programmu (t.sk. specialas
izglitibas programmu);

nepiecieSsams noteikt macibu organizésanu majas ilgstosas sli-
mibas dé|;

jaatjauno vai japagarina ieprieks izsniegts atzinums.

Kadi dokumenti nepiecieSami pieteikumam

Dokumentu kartiba un pieteikS§anas process nedaudz atSkiras katra
pasvaldiba, tacu parasti nepiecieSams:

L 4

*

L 4

likumiska parstavja (vecaka/aizbildna) iesniegums par bérna spé-
ju un veselibas stavok|a izvértésanu;

bérna dzimSanas aplieciba un vecaka personu apliecinoss
dokuments;

izglitibas iestades sagatavota informacija par izglitojamo (skolas
aizpildita veidlapa);

arsta specialista atzinums par veselibas stavokli, atbilstosi trau-
céjuma veidam;

sekmju izraksts/lieciba, darba burtnicas vai parbaudes darbi (ja
attiecinams);

ja bérnu parstav aizbildnis vai audzugimene, nepiecieSsams at-
tiecigs barintiesas [emums / pilnvarojums.

Konkrétais dokumentu saraksts japrecizé savas pasvaldibas PMK vai
VPMK, ja vérSaties taja.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Padoms: neatlieciet uz pedéjo bridi dokumentu iesniegsanu, jo pirms
macibu gada sakuma un citos ar izglitibu saistitos svarigos laikposmos
var bt rinda PMK izvértésanai.

Ko PMK novértée un lemj

Komisijas sastava parasti ir komisijas vaditajs un pieaicinatie eksperti
(specialais pedagogs, kliniskais psihologs, logopéds, arsts). Komisija
sniedz atzinumu par piemérotako izglitibas programmu vai macibu
organizésanas formu (pieméram, macibas majas uz noteiktu laiku, ne il-
gaku par 6 ménesiem, ar iespéju pagarinat péc atkartotas izvertésanas).

Dazos gadijumos (piem., ja psihiatrs konstatéjis smagu garigu atpalicibu
vai bérna parvietoSana apdraudétu veselibu) komisija savu atzinumu
var sniegt bez bérna klatbttnes.

Cik biezi jaatkarto novértéjums

Atzinumam parastiir noteikts deriguma termins, péc kura nepiecieSams
atkartots izvértéjums. Termin$ ir atkarigs no traucéjuma veida un
konkrétas komisijas lemuma.

Vecaku tiesibas

¢ Tieslbas piedalities komisijas sédé kopa ar bérnu un uzdot jau-
tajumus.

¢ Janevarat ierasties klatiené, varat rakstiski piekrist izvértéjumam
un pilnvarot citu personu bérna intereSu parstavibai.

¢ Tieslbas nepiekrist komisijas ieteikumam un meklét otru viedokli
vai parstidzét lemumu, ja uzskatat, ka tas neatbilst bérna
interesém.

Vairak informacijas par PMK Seit: https://www.viaa.qgov.lv/Iv/pasvaldibu-
pedagogiski-mediciniskas-komisijas

Vairak informacijas par VPMK Seit: https://www.viaa.gov.lv/Iv/valsts-peda
gogiski-mediciniska-komisija

h
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Izglitibas programmu veidi

Ta ka retas slimibas, to izpausmes un ietekme uz dzivi ir atskiriga,
iespéjams, ka jasu bérna slimibas simptomi netraucé vinam ikdiena,
tostarp ieglt izglitibu un bat kopa ar vienaudziem. Tacu nereti bérniem
ar retam slimibam ir funkcionali traucéjumi, kas prasa pielagotu vidi un
papildu atbalstu. Latvija pieejamie izglitibas iegtSanas veidi:

Vispareja izglitiba ar atbalstu Speciala izglitibas programma

¢ Macibas kopa ar vienaudziem. ¢ Pielagota programma noteiktam

¢ Pielagojumi un atbalsta pasakumi. specialam vajadzibam.

¢ Nepieciesama iestades un ¢ Var tikt istenota visparéjas
pedagogu gataviba nodrosinat vai specialas izglitibas iestadé.
atbalstu. + lzveéli parasti iesaka PMK, nemot

véra bérna vajadzibas.

Individualais izglitibas programmas apguves plans

Ja bérnam nepiecieSams individuals atbalsts, klases audzinatajs kopa
ar priekSmetu skolotajiem un atbalsta komandu (saskana ar PMK vai
attieciga specialista ieteikumiem un sadarbiba ar jums ka vecaku /
likumisko parstavi) izstrada individualu izglitibas programmas apguves
planu. Tas parasti ietver:

¢ konkrétus atbalsta pasakumus katra macibu priekSmeta (vai visos,
atkariba no vajadzibas);

¢ bérna stipro pusu un pilnveidojamo jomu apzinasanu;

¢ sasniedzamos rezultatus, kas pielagoti bérna spéjam;

¢ terminu, lidzkuram plansizstradats (parastiierobezots laikposms,
ar iespéju parskatit un pagarinat).

Par plana izstradi parasti atbild klases audzinatajs, bet ta istenosanu
parrauga izglitibas iestades atbalsta komandas vaditajs. Jums ka
vecakam ir tiesibas un iespéja piedalities §i plana veidosana. Tas ir
process, kuram janotiek ar jlsu iesaisti.

leklaujosa vai speciala izglitiba: ka izvéléties?

Lémums biezi ir individuals un atkarigs no jisu bérna vajadzibam.
Noderigi apsvérumi:

¢ leklaujosa (visparéja) izglitiba ar atbalstu Jauj bérnam macities kopa
ar vienaudziem no dzivesvietas apkartnes, kas var atbalstit socialo
ieklausanos, tacu nepiecieSams, lai iestadei un pedagogiem batu
pieejami resursi un sagatavotiba atbalsta sniegsanai.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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¢ Specialas izglitibas iestade vai programma var piedavat specia-
lizetaku, intensivaku atbalstu, tacu var atrasties no jasu dzives-
vietas talak un piedavatu mazaku ikdienas kontaktu ar dzivesvietas
vienaudziem.

¢ PMKieteikums ir pamats izglitibas veida izvélei, tacu gala [|Emums
par to, kur bérns macas, paliek jasu (vecaka/likumiska parstavja)
rokas.

Izglitibas iestades, kuras pieejami specialisti un pakalpojumi

BKUS isteno pilotprojektu, kura ietvaros tiek attistita apripe bérniem
ar retam slimibam un pareja uz pieauguso veselibas apripes sistému.
Projekta ietvaros planots izveidot kartéjumu izglitibas iestadém, kuras
bérniem ar retam slimibam ir pieejami nepiecieSamie specialisti un
pakalpojumi.

Vairak informacijas: https://www.bkus.lv/jaunums/bernu-slimnica-piln
veidos-aprupi-berniem-ar-retam-slimibam-un-attistis-pareju-uz-pieauguso

Vairak informacijas par specialajam izglitibas programmam: https://
www.viaa.gov.lv/Iv/speciala-izglitiba

h

Asistenta pakalpojums skola

Svariga atskiriba: divi dazadi asistenta pakalpojumi

Asistenta Asistenta
pakalpojums pakalpojums
izglitibas iestade pasvaldiba
Kas nodrosina Izglitibas un zinatnes Pasvaldibas socialais
ministrija dienests
Merkis ParvietoSanas atbalsts un Aktivitates arpus majokla,
pasaprupe macibu procesa | lidz 40 h/nedéla
Kur pieteikties Izglitibas iestade Pasvaldibas socialaja
dienesta

Abus pakalpojumus var sanemt vienlaikus. Pieméram, pasvaldibas
asistentu izmantot, lai nok|ttu lidz skolai un atpakal, savukart skolas
asistentu - macibu procesa laika.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Kam ir tiesibas uz asistenta pakalpojumu izglitibas iestadée?

¢ Bérniem no 5 lidz 18 gadu vecumam ar Veselibas un darbspéju
ekspertizes arstu valsts komisijas (VDEAVK) atzinumu.

¢ Pilngadigam personam ar | vai Il invaliditates grupu, pamato-
joties uz pasvaldibas sociala dienesta veiktu asistenta pakal-
pojuma nepiecieSsamibas novértéjumu.

Pakalpojums pieejams pirmsskolas, pamatizglitibas, arodizglitibas un
vidéjas izglitibas iestadés. Pakalpojums nav pieejams augstskolas, ka
arl specialas izglitibas iestadés, kas jau sanem valsts budzeta finan-
séjumu tehniskajam personalam (piem., apripétajiem).

Ka pieteikties asistenta pakalpojumam izglitibas iestadé

1. Vecaks iesniedz izglitibas iestadé (nevis socialaja dienestal)
iesniegumu par asistenta pakalpojuma pieskirSanu, noradot kon-
krétas darbibas, kuram asistents nepiecieSams.

2. lesniegumam pievieno VDEAVK atzinumu par ipasas kop$anas
nepieciesamibu (bérniem) vai sociala dienesta veikto novér-
téjumu (pieaugusajiem).

3. Leémumu par pakalpojuma pieskirSanu pienem izglitibas iestade.
Ta parbauda iesniegtas informacijas atbilstibu, bet nevérté asis-
tenta nepiecie$amibu (to jau noteicis VDEAVK atzinums).

4. Izglitibas iestade registré informaciju Valsts izglitibas infor-
matizacijas sistéma, lai sanemtu valsts budzeta finanséjumu, un
slédz ligumu ar asistentu.

Vairak informacijas par asistenta pakalpojumu Seit: https://www.izm.gov.
Iv/Iv/asistenta-pakalpojumu-sanemsana-izglitibas-iestade

h

Agrina intervence un pirmsskola

Bérniem ar attistibas kavésanos vai autiska spektra traucéjumu (AST)
risku ir pieejams valsts apmaksats agrinas intervences pakalpojums
(pieméram, BKUS Bérnu un jaunieSu psihiskas veselibas centra).
Multiprofesionals atbalsts (ABA, ergoterapija, logopédija, fizioterapija
u.c.), pieejams ar arsta nosGtijumu, prioritari bérniem lidz 3 gadu
vecumam. Parejot uz pirmsskolu/skolu, ieteicams savlaicigi (jau vairakus
meénesus ieprieks) informét jauno iestadi par bérna vajadzibam, lai ta
varétu sagatavoties un, ja nepiecieSams, vérsties pie PMK.

Vairak informacijas par agrino intervenci Seit: https://www.bkus.Iv/agri
nas-intervences-pakalpojums-berniem-ar-risku-uz-autiska-spektra-ast-

traucejumiem

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Jarodas domstarpibas ar skolu

Ja skola atsakas nodrosinat ieteiktos atbalsta pasakumus vai asistentu,
pirmais solis ir saruna ar skolas vadibu un atbalsta komandas vaditaju.
Ja tas nepalidz, var veérsties:

¢ Izglitibas kvalitates valsts dienesta (IKVD), kas uzrauga izglitibas
iestazu darbibu un izskata stdzibas;

¢ pasvaldibas izglitibas parvalde.

Pareja uz pieauguso dzivi

Pamatskolas un vidusskolas beigu posma ir vérts apsvért turpmako
izglitibas celu. lespéjams, ka jisu bérna retajai slimibai nav parlieku liela
ietekme, un bérna talanti pilna méra var izpausties, turpinot izglitibu
augstakajas macibu iestadés Latvija vai arvalstis. Ja ir nepiecieSama
pielagota vide un papildu atbalsts, laba izvele ir, pieméram,
profesionalas izglitibas programmas vai profesionala rehabilitacija, ko
piedava SIVA (Socialas integracijas valsts agentara).

Vairak informacijas par profesionalo izglitibu Seit: https://www.siva.gov.
Iv/Iv/profesionalas-piemerotibas-noteiksana

Runasana ar klasesbiedriem/grupas biedriem

Apsveriet iespéju kopa ar skolotaju pastastit klasesbiedriem par jlsu
bérna slimibu (vecumam atbilsto$a, vienkarsa veida). Tas var Skist
neérti, tacu biezi atmaksajas: klasesbiedri labak sapratis, kapéc bérns
dazkart rikojas vai izskatas citadi, zinas, ka palidzét krizes situacija
(nevis domas, ka bérns “izliekas”), un visparigi macisies pienemt
cilvékus ar ipasam vajadzibam ka dabisku sabiedribas dalJu. LEmumes,
protams, paliek jasu un jasu bérna zina: tas nav pienakums, bet ap-
sverama iespéja.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Partnerattiecibas un gimenes
dinamika

Pétijumi par retu slimibu ietekmi uz gimenu ikdienu atklaj, ka slimibas
nesta emocionala slodze biezi skar veselas paaudzes un ne tikai cilveku,
kuram ir reta slimiba, bet ari citus tuviniekus (dazkart pat intensivak,
neka gaidits). Daudzi apraksta $o pieredzi sadi:

Tie ir “amerikanu kalnini” - mijas spécigs prieks ar
pamatigu izsikumu. Tas nebut nav vienmérigs stavoklis.

Ja ari jasu attiecibas norit lidzigi, tas nenozimé, ka kaut kas ir “nepa-
reizi”. Ta ir dabiska reakcija uz ilgstosu, mainigu slodzi.

Kas mainas lidz ar retu slimibu?

¢ Lomu sadalijums. Viens partneris nereti k|Ust par galveno
organizatoru, koordinatoru un aprUpétaju, pat ja formali abi ir
vienlidzigi partneri. Sads nevienmérigs pienakumu sadalijums
var nemanami “kraties”, ja par to neruna skali.

¢ Intimitate un tuviba. Fiziskd un emocionala tuviba var mainities
gan slimibas tiesas ietekmes dé|, gan noguruma un pastaviga
“modribas rezima” dé|. Izmainas seksualaja un intimaja dzivé ir
plasi sastopamas, tacu par to runa reti.

¢ Neredzama slodze. Ja slimibas pazimes nav aréji redzamas,
apkartéjie, tostarp partneris, biezi neapzinas, cik liela ir ikdienas
slodze un gratibas. Tas var likt justies vientuligi ari tad, ja blakus
ir otrs cilvéks.

¢ Nevienlidzigs lidzcilvéku atbalsts. Retas slimibas biezi paliek
sabiedribas nepamanitas un nesaprastas. Citu cilvéku lidzjatiba
tam ir salidzinosi mazaka neka biezak sastopamam kaitem. Tapéc
vél jo svarigaks ir para savstarpéjais atbalsts.

Ka parvareét gritibas?

¢ Runajiet par savam lomam, nevis pienemiet tas kluséjot.
Regulara, godiga saruna par to, ka abi jutas un par ko katrs ir
atbildigs, palidz novérst aizvainojuma uzkrasanos.
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¢ Apzinati veidojiet brivo laiku, kas nav saistits ar slimibu. Pat
neliels, regulars kopéa pavadits bridis (pastaiga, kopiga maltite, se-
riala skatisanas) palidz saglabat partnerattiecibu identitati, kas ir
briva no “slimnieks - apripétajs” dinamikas.

¢ Atzistiet, ka abu vajadzibas ir svarigas. Apripétaja pasSapzinas
un vajadzibu atstumsSana mala ilgtermina veicina izdeg$anas
risku (nevar darboties “izturét” rezima).

¢ Mekléjiet atbalstu, pirms iestajas neparvarama krize. Gime-
nes / paru konsultacijas pie kliniska psihologa vai psihoterapeita
var palidzét runat par jatigdm témam neitralas tresas personas
klatbatné. (sk. A4. Veselibas apripe un specialisti)

¢ Sazinieties ar citiem pariem lidziga situacija. Zinot, ka citi pie-
dzivo lidzigas gritibas, samazinas kauna un izolétibas izjata.
(Varat meklét paru/laulato konsultacijas vai atbalsta grupas at-
bilstosas interneta vietnés).

Jautajumi pardomam (var uzdot ari viens otram)

1. Par ko es visvairak skumstu savas attiecibas kops slimibas
diagnozes uzzinasanas?

2. Kur es jutos nesadzirdéts/nesadzirdéta sava loma?

Kas man palidzétu justies mazak vientulam / vientulai Saja
cela?

@ Geneétika un gimenes planosSana

Ja jasu tuviniekam ir reta genétiska slimiba, agri vai vélu var rasties
jautajumi: vai maniem bérniem ari ir risks saslimt? Vai man / manam
partnerim vajadzétu parbaudities? Ko darit, ja planojam vél bérnus? Sie
jautajumi ir emocionali sarezgiti, tacu tiem ir praktiskas atbildes un ir
zinams, kur meklét profesionalu palidzibu.

Kur Latvija sanemt genétisko konsultaciju?
PSKUS Parmantota véza kabinets
Nodrosina konsultéSanu gimeném parmantota véza jautajumos.

Vairak informacijas: https://www.stradini.lv/Iv/content/parmantota-
kruts-olnicu-veza-multidisciplinara-komanda
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Kur Latvija sanemt geneétisko konsultaciju?

BKUS Mediciniskas genétikas un prenatalas diagnostikas klinika
Vienigais kliniskais dienests Latvija, kas nodrosina genétisko kon-
sultéSanu visa vecuma pacientiem un vinu gimeném ar aizdomam
par iedzimtu vai parmantotu genétisku slimibu. NepiecieSams arsta
nosutijums (elektronisks).

Vairak informacijas: https://www.bkus.lv/mediciniskas-genetikas-un-
prenatalas-diagnostikas-klinika

RAKUS Genétikas un reto slimibu nodala

NodrosSina valsts apmaksatas genétika konsultacijas, molekularos
izmekléjumus un multidisciplinarus konsilijus pieaugusajiem. Nepie-
cieSams nosutijums no attieciga specialista.

Vairak informacijas: https://aslimnica.lv/stacionari/qailezers/iekskigo-

slimibu-klinika/retas-slimibas/

N

Ko var noskaidrot genétiska konsultacija?

*

L 4

Vai konkréta slimiba ir parmantojama, kads ir tds parmantosanas
veids (vai tas ietekmé risku nakamajiem bérniem un radiniekiem)?

Vai un kadi testi ir pieejami citiem gimenes locekliem, kuri vélas
noskaidrot riska faktorus?

Kadas ir iespéjas gimenes planosanai, ja risks ir apstiprinats? Pie-
méram, preimplantacijas genétiska testésana (PGT-M), kas |auj IVF
(in vitro apauglosanas) procesa izvéléties embrijus bez konkrétas
géna mutacijas, vai prenatala diagnostika gratniecibas laika.

Svarigi paturét prata!

L 4

Lemums par testéSanu (gan sev, gan bérniem) ir personiga
izvéle. Specialists palidz saprast riskus un iespéjas, bet |emumu
pienemat jas.

Rezultati var ietekmét ne tikai jUs, bet ari citus gimenes locek]|us.
Specialists var palidzét pardomat ari to, ka un vai dalities ar $o
informaciju ar radiniekiem.

Nav “pareizas” atbildes uz to, vai veikt testus un ka rikoties ar
to rezultatiem. Katram cilvékam un katrai gimenei der dazadas
pieejas.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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% Masas, brali un citi gimenes locekli

Ka runat ar veseliem bérniem gimené?

KluséSana par notiekoSo biezi rada vairak trauksmes nekd godiga,
vecumam pielagota saruna. Bérni parasti jut, ka kaut kas ir mainijies,
ari ja vinus neinformé tieSa veida. Nav jadalas ar mediciniska rakstura
detalam, tacu ir vértigi:

¢ palidzet bérnam vina izpratnes limeni saprast, kas notiek;

¢ radit drosu vidi jautajumiem, ari atkartotai bérna interesei, jo vina
izpratne mainas lidz ar vecumu;

¢ apzinati pieverst uzmanibu ari veselajam bérnam, nevis tikai
saslimusajam. Brali / masas var justies aizmirsti vai justies vainigi,
ka ir veseli.

Kad bralis / masa k|ast par “pieauguso bérnu”

Masamun braliem (ari pieaugusa vecuma) reizém nakas vienlaikus ripéties
gan par savu dzivi, gan iesaistities tuvinieka apripé. Sada pieredze
prasa apzinatu robezu un resursu planosanu, lai nenotiktu izdegsana.

Kur mekléet atbalstu masam un braliem?

¢ Dazam diagnozu grupam Latvija ir pieejams valsts finanséts psiho-
socialas rehabilitacijas pakalpojums, kas paredzéts visai gimenei,
tostarp braliem, masam un vecvecakiem, ne tikai cilvékam ar retu
slimibu vai vecakiem (piemeéram, bérniem ar autiska spektra trau-
céjumiem ar Latvijas Autisma apvienibas atbalstu).

& RareConnect (rareconnect.org): EURORDIS uzturéta bezmaksas
tieSsaistes platforma gan ar diagnozem specifiskam, gan ar vispa-
rigam kopienam vairakas valodas. Noderiga, ja Latvija nav vie-
téjas atbalsta grupas tiesi jusu tuvinieka diagnozei.

Vecvecakiem un paplasinatajai gimenei

Vecvecaki bieZi vélas palidzet, tacu nezina, ka to darit, neradot papildu
spriedzi. Noderigi principi:

Ko teikt, darit? Ko nedarit?

¢ “Ka es varu jums konkréti ¢ Neuznemties palidzibu, to ieprieks
palidzét?” nepajautajot.
¢ “Escienujasu izveles.” ¢ Nesniedziet nevélamus padomus vai
¢ “Kas sobrid batu kritiku.
visnoderigakais?” ¢ Neapsaubiet vecaku izvéles un robezas.
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Paliativa aprupe un zaudéjuma
pardzivoSana

Kad tuviniekam vajadziga paliativa apriipe

Si var bat viena no emocionali visgritakajam zinam, ko sanemat. Ir
normali just dazadas, pat pretrunigas izjltas - bailes, skumjas, dazkart
ari atvieglojumu, ja cilvéka slimibas periods bijis ipasi smags. Svarigi
zinat: paliativa aprlipe nenozimé, ka viss ir “beidzies”. Tas mérkis ir
vislabaka iespéjama dzives kvalitate tik ilgi, cik iespé&jams, un atbalsts
visai gimenei, ne tikai cilvékam ar retu slimibu.

Informdacija par aprapes formam un pieteik$anos: sk. Al0. Paliativa aprape.

Atbalsts jums Saja perioda

¢ Paliativas aprupes komanda parasti ir gatava atbildét uz jasu
jautajumiem un bazam, ne tikai parrunat to ar pacientu.

¢ Jatuviniekam ir bérns, BKUS un Liepajas regionalas slimnicas pa-
liativas aprUpes kabineti strada, iesaistot visu gimeni. Informacija
un pieteiksanas: palliative.lv, talr. 67064443.

¢ Neaizmirstiet par sevil Jums ir pieejamas atbalsta grupas un kli-
niska psihologa konsultacijas. (sk. A4 un B3)

Séru un zaudéjuma atbalsts

Séras nesakas tikai péc naves. Daudzi tuvinieki sak tas izjust jau paliativas
aprupes laika, gaidot un pienemot notiekoSo (dazkart to sauc par
“iepriekséjam séram”). Tas ir normali, un nav “par agru” meklét atbalstu:

¢ Kliniskais psihologs vai psihoterapeits, kas specializéjas zau-
déjuma un séru pardzivosana.

¢ Krizes centrs “Skalbes” sniedz psihologisko atbalstu un uzticibas
talruna konsultacijas ikvienam, kam tas nepiecieSams: 116123
(bezmaksas, diennakts).

¢ Atbalsta grupas cilvékiem, kas piedzivojusi tuvinieka zaudéjumu
(sk. A13)

¢ Nodibinajuma “Tornakalna fonds” kustiba: https.//dziveunseras.lv/

N
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Praktiskie jautajumi péc tuvinieka naves

Sis ir birokratiski smagakais periods, kad emocionali ir visgritak.
Visparigais ces:

¢ mirSanas fakta registracija Dzimtsarakstu nodala;

¢ ja tuvinieks sanéma pabalstus / pakalpojumus: VSAA un sociala
dienesta informésana par pakalpojumu izbeigsanu.

¢ ar tuvinieka navi saistito pabalstu un finansiala atbalsta sanem-
Sana VSAA un pasvaldiba (ja attiecinams).

Seit apzinati nesniedzam detalizétu soli pa solim aprakstu, jo situacijas
péc tuvinieka naves var bat |oti atSkirigas. No vienkarsam lidz juridiski
un praktiski sarezgitam. Tapéc konkrétos jautajumus ieteicams kartot
tieSi ar attiecigo institlciju (Dzimtsarakstu nodalu, zvérinatu notaru,
VSAA vai pasvaldibas socialo dienestu), noskaidrojot, kada riciba nepie-
cieSama tiesi jasu situacija.

Padomi no gimenes gimenei

Praktiski, no sirds nakusi padomi, ko apkopojusas gimenes un cilvéki
ar lidzigu pieredzi:

Nebaidieties ligt palidzibu

Tas ir saprotams, ja reizém jltaties bezspécigs. Lagt palidzibu,
vai tas batu praktisks darbins majas, emocionals atbalsts vai pro-
fesionala konsultacija, nav vajums. Tas ir viens no gudrakajiem
soliem, ko varat spert.

lepazistieties ar citiem vecakiem / aprupétajiem

Loti noderigi ir satikt cilvekus, kas piedzivo vai ir piedzivojusi to
pasu, ko jls patlaban. Vini biezi zina praktiskas lietas, ko nevar
atrast oficialos materialos. Turklat sajuta, ka neesat vieni, jau ir
vertiga.
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Sakartojiet dokumentus

Glabajiet vestules un informaciju par tuvinieka veselibu vienuviet
(mape, mape digitala “makoni” vai pat abas vietas). Tas palidzés
sekot lidzi progresam un ietaupis laiku vizisu laika vai sanemot
pakalpojumus.

Laujiet sev atpusties

Atpdta nav “janopelna” ar izsikumu. leplanojiet atelpu tapat, ka
planotu arsta viziti - ka dalJu no apripes plana, nevis ka greznibu,
kas paliek pari, ja nu atliks laika. (sk. B3. Aprlpétaja atbalsts un
atelpa).

Jautéjiet, pat ja jataties neeérti

Nesaprotams arsta skaidrojums, dokuments vai neskaidrs process -
vienmeér drikst un vajag parjautat vai lugt vienkarsaku skaidrojumu.
Ta nav mulkiga riciba. Ta ir dala no informétas apripes.

Atcerieties: jums nav jabut perfektam
Sis ce|$ nav lineérs. Tas, ka kada diena bijusi grita, nenozimé, ka
darat kaut ko nepareizi.
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Ka vislabak atbalstit gimeni:
6 principi profesionaliem

Neatkarigi no profesionalas jomas (veselibas apripes, sociala darba
vai izglitibas) Sie sesi principi palidz veidot uzticibu un patiesu atbalstu
gimeném un cilvékiem, kas sadzivo ar retu slimibu.

1. Nebaidieties teikt “es nezinu”

Nav iespéjams parzinat visas retas slimibas. To negaida ari gimene.
Godigums par jasu zinasanu robezam veido uzticibu. Savukart mé-
ginajums izlikties zinoSam, ja ta nav, uzticibu grauj.

2. leklausieties, jo cilvéks un gimene biezi ir
labakie eksperti

Vecaki, tuvinieki un cilvéks ar retu slimibu dzivo ar konkréto stavokli
katru dienu un biezi zina vairak par slimibas ikdienas izpausmém
neka jebkurs, kas to nav piedzivojis.

3. Noradiet virzienu, jums nav jazina viss

Jums navjabutreto slimibu enciklopédijai. Pietiek zinat, kur novirzit:
Latvijas Reto slimibu alianse un citas pacientu organizacijas biezi
var palidzet tur, kur beidzas jasu kompetence.
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@ Ka vislabak atbalstit gimeni:
6 principi profesionaliem

4. Komuniceéjiet apzinati

su ari tad, ja jums ta ir ierasta, rutinas situacija.

5. Koordinéjiet apriipi

Izskaidrojiet savu lomu un to, ko no jums var sagaidit. Atcerieties,
ka gimenei / cilvekam vizites pie specialista biezi ir saistitas ar stre-

Gimenes biezi jutas pazudusas starp vairakiem specialistiem, kas var
neredzét kopainu. Palidziet gimenei un cilvékam ar retu slimibu no-
nakt pie viena koordinatora un saprast specialistu atbildibas jomas.

6. Domajiet par visu gimeni, ne tikai pacientu

Pajautajiet ari vecakiem, masam un braliem, ka vini tiek gala ar situ-
aciju! Vinu labsajata tieSa veida ietekmé pacienta apripes kvalitati.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Veselibas aprupes specialistiem

Kad un ka nosiutit pacientu uz Reto slimibu
koordinacijas centru

Ja ir aizdomas par retu slimibu vai jau ir apstiprinata diagnoze, novir-
ziet pacientu uz Reto slimibu koordinacijas centru (RSKC). Taja ir
nodrosSinata arstéSanas un apripes koordinacija, multidisciplinari
konsiliji, ka ari valsts apmaksatas uztura specialista un psihologa kon-
sultacijas pacientiem ar pieskirtu ORPHA kodu (ari gratniecém, kuru
nedzimusajam bérnam konstatéta reta slimiba). NosatiSana notiek

atbilstoSi parastajai nosttijumu izrakstiSanas kartibai.

Bérnu kliniska
universitates

Specialisti
un pakalpojumi

Pediatrs / Internists

Koordinators

Registratiira

slimnica ar kompetenci 25680056, 67514618,
(BKUS): retajas slimibas, o YT darba dienas
bérnier}i un uztura specialists, ’ 9.00-16.00
= e kliniskais psihologs

Eﬂ‘r’l';g’ad""a Internists ar 67069280,
universitates kompetenci retajas | 26512606, (internists),
slimnica slimibas, kliniskais | retasslimibas@stradini.lv darba dienas
(PSKUS) psihologs 9.00-16.00
Rigas

Cﬁ':gl‘(‘;“” Internists ar 67000610, 67000610,
universitates kompetenci retajas | (vienotais talrunis], darba dienas
e slimibas retasslimibas@aslimnica.lv | 8.00-17.00
(RAKUS)
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ORPHA kodésana: kapéc ta svariga
ORPHA kods ir unikals, starptautiski izsekojams identifikators katrai
retajai slimibai, kas papildina SSK-10 klasifikaciju. Precizs kods:

¢ Jauj piek|at aktualai informacijai par slimibu no visas pa-
saules, tostarp arstésanas gadijumiem arvalstis;

¢ ir priek$noteikums, lai pacientu registrétu Reto slimibu regis-
tra un lai vin§ sanemtu reto slimibu pacientiem paredzétas
prieksrocibas;

¢ uzlaboinformacijasapmainu starp arstiem ari tad, ja pacients
arstéjas cita valsti;

¢ palidz valstij saprast, cik cilveku un ar kadam konkrétam
diagnozém dzivo Latvija, un tadéjadi ir pamats uz datiem
balstitai veselibas politikas planosanai (piem., resursu un
pakalpojumu pieejamibas planosanai retu slimibu joma).

Reto slimibu registra veidlapas aizpildiSana

Ja pacientam diagnosticéta reta slimiba (pieskirts ORPHA kods), gime-
nes arsts vai arsts specialists kopa ar pacientu aizpilda registracijas
veidlapu “Ar noteiktam slimibam slimojoso pacientu karte” (lejupieladét
PDF no BKUS majaslapas).

Aizpildito veidlapu nostta uz BKUS Reto slimibu koordinacijas centru
(kontakti augstak). Péc registracijas pacients sanem Reto slimibu ID
karti, kas apliecina registraciju un valsts apmaksatas uztura specialista,
psihologa, pediatra/internista konsultacijas u.c.

Kad un ka organizet arstu konsiliju
Arstu konsilijs nepieciesams divos galvenajos gadijumos:
¢ Individuala zalu kompensacija:

+ konkrétas slimibas arstésanai nepiecieSamas zales nav pie-
ejamas visparéjas kompensacijas kartiba un bez tam nav
iespéjams uzturét pacienta dzivibas funkcijas;

+ konkreétas slimibas arstésanai kompensacijas kartiba nav pie-
ejamas nepiecieSamas zales vai mediciniskas ierices;

+ pieejamas kompenséjamas zales vai mediciniskas ierices nav

efektivas vai ir kontrindicétas (iznemot gadijumus, kad zalu
lietoSanas rezultata iestajusies slimibas progresija).
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Konsilija lemumu pievieno pacienta iesniegumam Nacionalajam vese-
libas dienestam (NVD). Kompensacijas apmeérs (50-100%) atkarigs no
konkréta gadijuma; smagos, dzivibu apdraudosos gadijumos iesp&jama
kompensacija lidz pat pilnai summai gada.

¢ Reto slimibu zaJu programma / neatliekami gadijumi: kop$
2025. gada neatliekamos gadijumos universitates slimnicu
kopigais konsilijs var lemt par starptautiskam vadlinijam atbil-
stoSu zalu vai medicinisko iericu nepiecieSamibu konkrétam
pacientam neatliekama gadijuma, lai glabtu pacienta dzivibu,
ari tad, ja valsts budzZets nepiecieSamo arstésanu nesedz vai
sedz tikai daléji. Konsiliju veido specialisti no Bérnu kliniskas
universitates slimnicas, Paula Stradina kliniskas universitates
slimnicas un Rigas Austrumu kliniskas universitates slimnicas.

Svarigi: pirms konsilija sasaukSanas rlpigiizvértéjiet pacienta atbilstibu
individualas kompensacijas kritérijiem. Tie ir detalizéti noraditi Ministru
kabineta 2006. gada 31. oktobra noteikumos Nr. 899 “Ambulatorajai
arstéSanai paredzéto zalu un medicinisko iericu iegades izdevumu
kompensacijas kartiba” (t.sk. 1. pielikuma un ar to saistitajos punktos).
RUpiga sakotnéja izvértéSana palidz izvairities no lieka papildu darba.

Za|u izrakstiSana

Ministru kabineta 2006. gada 31. oktobra noteikumi Nr. 899 “Ambu-
latorajai arstésanai paredzéto zaJu un medicinisko iericu iegades
izdevumu kompensacijas kartiba” nosaka atskirigu kartibu atkariba no
ta, kura saraksta zales atrodas.

A saraksta zales

Ja pacients konkrétai diagnozei paredzétas A saraksta zales sanem pirmo
reizi, vai ari tas jau lietojis, bet nav konstatéta mediciniski pamatota ne-
piecieSamiba tiesi péc konkréta (komerciala) nosaukuma zalem, arst-
niecibas personai jaizraksta zalu visparigais nosaukums. Kopuma arstam
kalendara gada laika jaizraksta zalu visparigais nosaukums vismaz 70%
gadijumu, bet atlikusajos gadijumos (lidz 30%) drikst noradit konkrétu
(komercialu / originalo) preparatu, ja tam ir medicinisks pamatojums.
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R saraksta zales

Saskana ar noteikumu 55. punktu, NVD var noteikt izrakstisanas iero-
bezojumus / nosacijumus, ja:

¢ kompensacija ir kliniski pamatota un izmaksas efektiva tikai
noteiktai pacientu mérka grupai (55.1.);
¢ kliniskajos pétijumos pieraditas zalu priekSrocibas noteiktai
pacientu grupai, bet izmaksas augstakas neka citam zalém taja
pasa farmakoterapeitiskaja grupa (55.2.);
¢ nepiecieSama ipaSa specialista uzraudziba: sakotnéjo arstésanu
nosaka specialists, talako izrakstiSanu var uzticét gimenes ar-
stam, vai ari izrakstit drikst tikai specialists (55.3.);
¢ prognozéjamas izmaksas péarsniedz attiecigaja gada kompen-
sacijai pieskirtos lidzek|us (55.4.).
Praktiski tas nozimé: gatavojot atzinumu/pieteikumu R saraksta zalém,
specialistam japarliecinas un japamato atbilstiba tiesi Siem kritérijiem.
Pretéja gadijuma NVD var atteikt kompensaciju formalas neatbilstibas
dél, nevis medicinisku iemeslu dé|.

E-receptes izrakstiSana izmantoSanai arvalstis

Ar Latvija izsniegtu e-recepti zales var iegadaties lgaunija, Lietuva,
Cehija, Polija, Horvatija, Somija, Kipra, Spanija (dala), Griekija.

Svarigi! Arzemés nevar atprecot e-receptes, kuras
zales izrakstitas péc to aktivas vielas nosaukuma
(starptautiska nepatentéta nosaukuma). Ja pacientam
nepiecieSams e-recepti izmantot augstak minétajas
valstis, jabat ierakstitam starptautiski patentétam zalu
nosaukumam.

Eiropas references tikli (ERN)

ERN apvieno vairak neka 900 augsti specializétu medicinas nodalu no
300+ slimnicam 26 valstis (ari Latvija), lai nodrosinatu parrobezu
ekspertu sadarbibu retu vai sarezgitu slimibu diagnostika un arstésana.
Apsveriet vérsanos pie ERN, ja:

¢ diagnoze ir neskaidra péc pieejamo vietéjo resursu izsmelSanas;
¢ nepiecieSama |oti specializéta ekspertize, kas Latvija nav pieejama.

Pieslégsanas virtualajam konsilijam notiek caur pacientu uznémuso
Latvijas arstniecibas iestadi (BKUS / PSKUS / RAKUS), kas ir attieciga ERN
dalibniece. Vairak: https://www.orpha.net/en/expert-centres
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Kliniskie pétijumi: pamatprincipi
Ja pacientam varétu but piemérots kads kliniskais pétijums (Latvija vai
arvalstis), atcerieties:

¢ pacientam (vai ta likumiskajam parstavim) jasniedz pilniga, sap-
rotama informacija par pétijuma buatibu, riskiem un ieguvumiem
pirms piekrisanas pétijumam;

¢ daliba vienmeér ir brivpratiga, un pacients var jebkura bridi no
pétijuma izstaties bez ietekmes uz turpmako arstésanu;

¢ informaciju par aktivajiem pétijumiem un ekspertizes centriem
var meklét Eiropas Savienibas klinisko pétijumu datubazé: https://
www.clinicaltrialsreqister.eu/ctr-search/search ‘

Kapéc vérts iesaistities pasiem un aicinat ari pacientus

Reto slimibu joma kliniskie pétijumi biezi ir vienigais realais cel$ uz
jaunam arstésanas iespéjam. 95% no vairak neka 6000 zinamajam
retajam slimibam joprojam nav apstiprinatas terapijas. Tas nozimé:

¢ Specialistiem: aktiva iesaiste pétijumos (ka pétniekam, sadar-
bibas partnerim vai pacientu novirzitajam) paplasina Latvijas
pacientu pieeju jaunakajam terapijam un stiprina vietéjo eks-
pertizi konkrétas diagnozes joma.

¢ Pacientiem: daliba pétijuma var nozimét piekluvi terapijai, kas ci-
tadi Latvija nav pieejama, un dod ieguldijumu zinasanas, kas var
palidzét nakamajiem pacientiem ar to pasu diagnozi.

Nebaidieties aktivi pieminét un piedavat So iespéju pacientiem, ja
redzat, ka vinu diagnoze atbilst kada aktiva pétijuma kritérijiem. Daudzi
pacienti un gimenes par Sadam iespéjam pasi nezina un neuzzinas, ja
specialists to neierosinas.

Kad pacientu nosutit uz VDEAVK

Veselibas un darbspéju ekspertizes arstu valsts komisija (VDEAVK)
ir iestade, kas lemj par invaliditates statusa pieskirSanu gan pieau-
gusajiem, gan bérniem. Lai gan VDEAVK nav specifiski saistita ar
retam slimibam, daudzi valsti noteiktie atbalsta veidi ir atkarigi no
VDEAVK atzinuma: asistenta pakalpojums (izglitibas iestadé un pas-
valdiba), Atelpas bridis, tehniskie paliglidzek]i, transporta pabalsts, IIN
atvieglojumi un citi. Bez VDEAVK atzinuma $ie pakalpojumi nav pie-
ejami, neatkarigi no personas diagnozes smaguma.
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NosUtijumu (veidlapa Nr. 088/u)
izsniedz gimenes arsts vai arstéjosais arsts.

Nosutit var, ja:

L 4

persona nepartraukti arstéjusies vismaz 6 ménesus pirms eks-
pertizes, un So problému dé| radusies stabili funkcionéSanas
traucéjumi, ko apliecina mediciniskie dokumenti;

ekspertizes veikSana pirms 6 ménesSu arstéSanas termina ir
pielaujama tikai iznémuma gadijuma, ja veselibas traucéjumi ir
neparejosi un no mediciniskajiem dokumentiem neparprotami
secinams, ka to raditie funkcionésanas ierobezojumi jau pirms
minéta termina ir vértéjami ka stabili, nevis parejosi. Proti, nav
sagaidams, ka funkcionésanas ierobezojumu apmeérs laika gaita
batiski mainisies, pieméram, pielagojot un uzsakot lietot protézi
amputacijas gadijuma, sanemot rehabilitacijas pasakumus vai
istenojot citus arstniecibas pasakumus, kas var uzlabot personas
funkcionalas spéjas.

Reto slimibu pacientiem biezi ir smaga un prognozéjami progreséjosa
slimiba. Tomér invaliditates ekspertizes konteksta izskirosa nozime
ir nevis diagnozei vai slimibas smagumam pasam par sevi, bet
gan slimibas izraisitajiem funkcionésanas ierobezojumiem, to ap-
meéram un stabilitatei. Tadé| ari smagas vai progreséjosSas retas
slimibas gadijuma vértéjams, ka konkrétaja bridi veselibas traucéjumi
ietekmé personas funkcionésanu un vai konstatétie funkcionésanas
ierobezojumi ir stabili.

Praktiski: ka rakstit nosatijumu un atzinumus

*

L 4

Izmantojiet precizu, normativajos aktos un funkcionésanas novér-
tésana lietoto terminologiju, nevis brivu, ikdienisku aprakstu.

NosUtijuma jaietver pietiekama, aktuala un strukturéta infor-
macija, kas lauj izvértét ne tikai personas diagnozes un veselibas
traucéjumus, bet galvenokart to raditos funkcionésanas iero-
bezojumus, arstéSanas un rehabilitacijas rezultatus, veselibas
stavok|a prognozi un nosatianas uz VDEAVK pamatojumu.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Nosutijuma uz VDEAVK

1.-3. punkta

4. punkta

5. punkta

6. punkta

7. punkta

8. punkts -

loti batisks,

jo raksturo
personas
funkcionésanu

Norada pacienta identifikacijas datus.

Norada pamatdiagnozi, komplikacijas un tas bla-
kusdiagnozes, kuram var bat nozime invaliditates
ekspertizé, nemot vera to raditos funkcionésanas
ierobezojumus. Lidz ar to butiska nav diagnozu uz-
skaitiSana pati par sevi, bet gan to saistiba ar per-
sonas funkcionésanas traucéjumiem.

Sniedz isu, secigu un pietiekamu veselibas trau-
céjumu aprakstu, ietverot informaciju par slimibas
sakumu, diagnostiku un arstéSanu hronologiska
seciba, veikto rehabilitaciju un tas rezultatiem, ka
ari veselibas stavok|a un funkcionésanas prognozi.
Norada ari pasreizéjo arstésanu un rehabilitaciju, ka
ari turpmak planotos arstniecibas un rehabilitacijas
pasakumus.

Isi norada batiskakos izmekléjumu rezultatus un
specialistu atzinumus, kas objektivi pamato no-
raditas diagnozes un veselibas traucéjumu sma-
gumu. Ja attiecigie mediciniskie dokumenti tiek
pievienoti nosdtijumam, to saturs nav japarraksta.

Norada informaciju par parejoso darbnespéju:
tas periodu pédéjo sesu ménesu laika un kopéjo
ilgumu dienas pedéjo tris gadu laika.

Janorada fizikalas vai psihiskas izmeklésanas dati,
slimibas izraisitie kermena funkciju traucéjumi un, jo
ipasi, konkréti aktivitasu un dalibas ierobezojumi.
Invaliditates ekspertizé batiska nozime ir ne tikai
noteiktajai diagnozei, bet galvenokart tam, ka ve-
selibas traucéjumi faktiski ietekmé personas
funkcionésanu ikdiena - spéju parvietoties, veikt
pasapripes un majas dzives aktivitates, sazinaties,
macities, stradat un iesaistities sabiedribas dzive.
Tadé| nepietiek noradit tikai, pieméram, “mobili-
tates ierobezojumi” vai “paSapripes gratibas”.
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NepiecieSams konkréti raksturot, ka ierobezojumi
izpauzas, kuras darbibas persona nespéj veikt
vai spéj veikt tikai ar gratibam, Iénaka tempa vai
ierobezota apjoma, ka ari to, vai un kada apjoma

8. punkts - nepiecieSami tehniskie paliglidzek|i, citas perso-
|oti batisks, nas palidziba vai uzraudziba. Funkcionésanas iero-
jo raksturo beZzojumu smaguma pakapes objektivizéSanai
personas jaizmanto atbilstosi funkcionalie testi, novér-

funkcionéSanu | téSanas skalas vai citi standartizéti novértésanas
instrumenti. Nos{tijuma norada izmantotos instru-
mentus un iegltos rezultatus, lai objektivi pamatotu
konstatéto funkcionésanas ierobezojumu veidu un
smaguma pakapi.

Precizi norada nosutiSanas uz VDEAVK iemeslu.
Janorada, vai persona tiek nosutita:

¢ parejoSas darbnespéjas pagarinasanai (péc
26 nedélam), ko nepiecieSams pamatot ar to,
kadée| darbnespéjas turpinasana ir nepiecie-
Sama pilnvértigas arstésanas, tostarp reha-
bilitacijas, nodrosinasanai un kads ir sagai-
damais arstésanas rezultats;

9. punkta

¢ invaliditates ekspertizei, ipasi, ja persona tiek
sUtita uz ekspertizi pirmreizéji.

Nosdtijuma datums, arstéjosa arsta dati un

10.-12. punkta nosatijumam pievienotie dokumenti.

leteikumi:

¢ ja diagnoze ir loti reta, VDEAVK atzinuma sagatavo$ana var bat
ilgaka. Gimenei vai pacientam noderigi to zinat savlaicigi, nevis pé-
déja bridi vai pieteikuma iesniegsanas laika;

¢ dazkart pieteikumus noraida formalu iemeslu dé| (nepareizi aiz-
pilditi lauki, trikstosa informacija). Rlpiga parbaude, pirms sniegt
dokumentaciju VDEAVK, Socialajam dienestam u.c., var ietaupit
laiku un darbu.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Sociala darba specialistiem

Vajadzibu un resursu izvértésanas ipatnibas

Retu slimibu gadijuma standarta izvértéSanas pieeja biezi nedarbojas
tiesi tapat ka biezak sastopamu diagnozu gadijuma:

¢ funkcionésanas limenis var bat neparasti mainigs. Labas un slik-
tas dienas var krasi atskirties, tapéc vienreizéja novértésana var
nesniegt realo ainu;

¢ daudzam retam slimibam nav “tipiska apraksta”, uz ko atsaukties.
Gimene unsaslimusais cilvéks biezivienir precizakaisinformacijas
avots par to, ka slimiba un tas ietekme izpauzas ikdiena;

¢ vajadzibas var mainities straujak, neka paredz standarta parska-
tiSanas termini. Tapéc ir vérts proaktivi jautat gimenei par iz-
mainam, nevis gaidit nakamo planoto izvértéjumu.

Pakalpojumu un pabalstu klasts

Pilns saraksts ar valsts un pasvaldibu pabalstiem un pakalpojumiem,
ka ari pieteiksanas kartiba: sk. A9. Socialie pabalsti un pakalpojumi.

Praktiski ieteikumi savlaicigai pakalpojumu sanemsanai
¢ Gimenes un cilvéki ar retam slimibam var nezinat, ka dazi
pabalsti / pakalpojumi japiesaka atkartoti pirms termina bei-
gam, tos nepagarina / nepieskir automatiski.
¢ Cilveki, kas tikko saskarusies ar gratu situaciju, reti parzina
socialo pakalpojumu klastu un specifiku, tapéc jusu padoms
un situacijas izpratne, lai orientétos tajos, viniem noderés.

Sadarbiba ar NVO un pacientu organizacijam

Pacientu organizacijas (LRSA un atsevisku diagnozu pacientu orga-
nizacijas) biezi parzina praktiskas lietas, kas nav oficialos dokumentos,
pieméram, realo pakalpojumu gaidiSanas laiku, kuri specialisti konkré-
tajai diagnozei ir atsaucigakie un zinosakie, ka ari var piedavat vien-
audzu atbalstu gimenei. Apsveriet gimenes novirziSanu pie attiecigas
organizacijas jau agrind posma. (sk. A13, C4 kontaktinformacija un
sadarbibas iespéjas).
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Profesionals aprupetajs: ka par tadu klat

Asistenta / pavadona pakalpojumu personai ar invaliditati drikst sniegt
jebkurafiziska persona, kuraiir darba vai personiska pieredze saskarsmeée
ar personu ar invaliditati. Ja pakalpojumu sniedz nepilngadigai personai,
asistentam/pavadonim papildus jaapgust vismaz 8 akadémisko stundu
apmaciba bérnu tiesibu aizsardzibas joma. Sis zinasanas jaatjauno
ik péc diviem gadiem. Péc pasvaldibas sociala dienesta |emuma par
pakalpojuma pieskirSanu dienests slédz ligumu ar asistentu/pavadoni
un pakalpojuma sanéméju.

Ko nemt véra, aprupéjot cilvéku, kuram ir
reta slimiba

Vispéaréja apmaciba sagatavo apripétaju darbam ar cilvékiem, kuriem
ir funkcionalie traucéjumi. Tacu reta slimiba biezi nozimé specifiskas,
individualas vajadzibas, ko standarta programma nevar paredzét.

Ko nemt véra cilvéka ar retu slimibu apriipé
¢ Gimene un pats cilvéks ir jisu galvenais informacijas avots
par konkréto slimibu. Pirms uzsakt darbu lGdziet aprakstit
slimibas ikdienas izpausmes, ko darit un ko nedarit, paslikti-
nasanas pazimes.

¢ Noskaidrojiet ricibas planu arkartas situacijam: ja iespéjami
krampiji, elposanas gratibas vai alergiskas reakcijas, butiski
zinat precizu ricibas secibu un arstéjosa arsta kontaktus.

¢ Noskaidrojiet specifiskas édinasanas prasibas: dazam retam
slimibam (pieméram, vielmainas slimibu, riSanas traucéjumu
gadijuma) stingra diéta, konkréta édiena konsistence vai
noteiktu produktu pilniga izslegsana nav ieteikums, bet dzi-
vibas jautajums. Pirms darba sakuma precizi noskaidrojiet:
kas jaed, ko drikst un ko nekada gadijuma nedrikst dot, ka ari
ricibu, ja pacients kaut ko aizliegtu tomér apédis.

¢ Neuznemieties medicinisku lémumu pienemsanu! Jasu loma
ir atbalsts ikdiena, nevis mediciniski [emumi. Neskaidribu
gadijuma sazinieties ar gimeni vai arstéjoso specialistu.

¢ Cieniet konfidencialitati: dalieties ar informaciju par diagnozi
tikai tada méra, ka gimene vai pats cilvéks ir devusi piekrisanu.

Ja nepiecieSama papildu informacija par konkréto diagnozi, LRSA vai
attieciga pacientu organizacija var palidzét sazinaties ar specialistiem,
kam ir pieredze ar o slimibu. (sk. A13, C4).
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Izglitibas jomas specialistiem

Asistenta pakalpojums izglitibas iestade: praktiska
organizacija klasé / grupa

Pilna informacija par nosacijumiem un pieteikSanas kartibu: sk. B5. Iz-
glitiba. Praktiski, ko nemt véra, organizéjot darbu klasé / grupa:

¢ vienojieties ar asistentu un vecakiem par konkrétam situacijam,
kuras atbalsts nepiecieSams (parvietoSanas, pasaprupe, sazina).
Asistenta loma skaidri jasaprot ari paréjiem klases / grupas sko-
lotajiem;

¢ asistents strada ar skolotaju, nevis skolotaja vieta. Macibu pro-
cesa un vértésanas atbildiba paliek pedagogam;

¢ regulari (ne tikai reizi gada) parrunajiet ar asistentu un vecakiem,
vai atbalsta apjoms joprojam atbilst bérna vajadzibam.

Individuala izglitibas programmas apguves plana
izstrade

Planu izstrada klases audzinatajs kopa ar priekSmetu skolotajiem un
izglitibas iestades atbalsta komandu (direktora vietnieks, socialais
pedagogs, izglitibas psihologs, logopéds, medmasa), saskana ar PMK
vai attieciga specialista ieteikumiem un sadarbiba ar vecakiem / liku-
miskajiem parstavjiem. Galvenie principi:

¢ planuizstrada uzierobezotu laikposmu, ar noteiktu parskatiSanas
datumu, nevis “uz visiem laikiem”;

¢ par izstradi atbild klases audzinatajs, bet istenosanu parrauga
atbalsta komandas vaditajs un direktora vietnieks macibu jau-
tajumos;

¢ plana jaieklauj konkréti atbalsta pasakumi (nevis visparigas dar-
bibas), kas sasaistiti ar bérna realajam vajadzibam. Retu slimibu
gadijuma tas var atSkirties no “tipiska” konkrétas diagnozes
apraksta;

¢ Valsts izglitibas satura centrs (VISC) piedava metodiskos ietei-
kumus un plana paraugus. Sk. Seit: https://reqistri.visc.gov.Iv/

Sadarbiba ar vecakiem un veselibas apriipes specialistiem

¢ |Informacijas apmaina par bérna veselibas stavokli notiek tikai ar
vecaku / likumiska parstavja piekriSanu. Skola nav automatiski
tiesiga pieprasit medicinisku informaciju no arstéjosa specialista.
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Skaidri vienojieties ar vecakiem, kada informacija par bérna sta-
vokli ir jazina skolotajiem drosibas un ikdienas atbalsta nolUkos
(pieméram, riciba arkartas situacija), un kada informacija paliek
konfidenciala.

Ja nepiecieSams sanemt papildu skaidrojumu no arstéjosa spe-
cialista (pieméram, par fiziskas slodzesierobezojumiem), to saska-
no ar vecakiem, nevis tie§a sazina bez vinu iesaistes.

Ka runat ar klasesbiedriem / grupas biedriem par klasesbiedra slimibu

Vienmeér vispirms saskanojiet ar vecakiem un pasu bérnu, ko un vai vis-
par stastit klasei. Ta ir vinu izvéle, ne skolotaja. Tomér aktivi aiciniet
vecakus un pasi esiet gatavi runat ar klasi, nevis gaidiet, kad vecaki to
ierosinas. Tas ir svarigi vairaku iemeslu dél:

L 4

klasesbiedri labak sapratis, kdpéc vinu klasesbiedrs dazkart
rikojas vai izskatas citadi, un kas vinam ir / nav atlauts vai ies-
péjams;

jarodas krizes situacija, klasesbiedri zinas, ka jasauc paliga, nevis
nepareizi interpretés to ka izlik§anos vai uzmanibas meklésanu;

tas palidz veidot paaudzi, kas dabiski saprot un pienem cilvékus
ar ipasam vajadzibam, nevis apgust to pieaugusa vecuma.

Ja vecaki vilcinas, saudzigi izskaidrojiet Sos ieguvumus,
bet galigais Iemums paliek vinu un bérna zina.

Ja piekriSana sanemta:

L 4

*

runajiet vienkarsa, faktu balstita valoda, izvairoties no parmérigas
mediciniskas detalizacijas;

fokuséjieties uz to, ka klasesbiedri var bit atbalstosi, nevis uz dia-
gnhozes smagumu;

atstajiet vietu jautajumiem, bet nespiediet pasu bérnu dalities
vairak, neka vins vélas;

atgadiniet, ka privatums paliek spéka ari péc sarunas.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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Resursi profesionaliem un
sadarbiba ar LRSA

LRSA piedavatas apmacibas, seminari un
konsultacijas

LRSA reguléari organizé informativus pasakumus, apmacibas un Reto
slimibu dienai veltitus pasakumus, sniedz konsultacijas cilvékiem ar
retam slimibam un profesionaliem. Arstiem un citiem veselibas aprapes
specialistiem LRSA uztur atsevisku sadalu ar praktisku informaciju Seit:
retasslimibas.lv/arstiem (t.sk. par ricibu arkartas situacijas un ERN).

Ka sazinaties ar konkrétu pacientu organizaciju

Ja nepiecieSsams sazinaties ar organizaciju, kas parstav konkrétu
diagnozi (pieméram, lai konsultétos par slimibas ikdienas izpausmém
vai novirzitu pie tas gimeni), pilns organizaciju saraksts un kontakti
pieejami A13. Nevalstisko organizaciju atbalsts. Ja konkrétajai, pat
|oti retajai, diagnozei nav izveidota sava organizacija, LRSA var palidzét
noskaidrot piemérotako plasako kategoriju vai kontaktu.

Orphanet un ERN ka uzzinas resursi

¢ Orphanet (www.orpha.net]: starptautisks uzzinu portals par reta-
jam slimibam, orfanajam zaleém un ekspertizes centriem, tostarp
Latvija. Noderigs, mekléjot precizu ORPHA kodu vai informaciju
par konkrétu diagnozi.

¢ Eiropas references tikli (ERN): parrobezu ekspertu sadarbibas
platforma sarezgitu vai neskaidru gadijumu virtualai konsul-
tésanai. Plasak: sk. C1. Veselibas apripes specialistiem.

Celvedis cilvékiem ar retam slimibam, vinu gimeném un specialistiem
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