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Pétijuma apraksts
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Kas ir pulmonala (plausu) hipertensija (PH)?

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

* Biezakie simptomi ir elpas trikums, hronisks nogurums, sapes krutis,
sirdsklauves, giboni, lupu cianoze (zilgana nokrasa)

 Slimibas sloga sekas: novélota diagnostika, slikta prognoze, negativa
psihosociala ietekme, pasliktinati dzives kvalitates raditaji



http://www.phlatvia.lv/lv/pulmonala-hipertensija/kas-tas-ir/

Slimibas slogs retas slimibas gadijuma

 Slimibas mediciniskais slogs uz pacientu

* Novélota diagnoze un ar to saistitais slogs

* Ar diagnozes uzzinasanu saistita emocionala trauma

* lerobezotas arstésanas iespéjas

e Butiskas arstésanas izmaksas

e Pacienta dzives kvalitates pasliktinasanas

* Izmainas aprupétaju/tuvinieku dzives kvalitate

* Nodarbinatibas iespéju pasliktinasanas pacientiem un tuviniekiem



https://seekerhealth.com/seeker-blog/rareburden

Projekts «Lidzdaliba 2019»: pétijuma uzdevumi

* Pétijums «Pulmonalas hipertensijas socialie un emocionalie aspekti» ir
viena no projekta «Lidzdaliba 2019» aktivitatém

e Pétijuma veiksanas laiks: 2019. gada maijs - oktobris

e Pétijuma galvenie uzdevumi:
1. lzstradat pétijuma koncepciju un zinatnisko ietvaru,
2. lzveidot rakstisku un elektronisku anketu,
3. lesaistit mérka grupu pétijums,
4. \Veikt padzilinatu izpéti par socialo un emocionalo slimibas aspektu ietekmi PH
pacientu un vinu gimenu dzivés.

5. Intervét vismaz 5 mérka grupas parstavjus, lai pielagotu un precizétu anketu.
6. Apkopot pétijuma rezultatus, analizét un interpretét tos.
7. lzveidot informativu materialu par pétijuma rezultatiem un interesu aizstavibas

aspektiem, balstoties uz apkopoto izpéti.
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Pétijuma laika skala (nodevumu termini)

Apraksts Planotais termins Datums

1. Petijuma koncepcija un zinatniskais ietvars, [idz 07.06.20109. [idz 07.06.20109.
aptaujas anketa

2. Laukdarba veiksana [idz 30.07.20109. [idz 11.09.20109.
Datu kodésana, ievade, apstrade lidz 15.08.2019. lidz 18.09.2019.

4. Pétijuma rezultatu apkopojums, ta analize lidz 30.08.20109. [idz 25.09.20109.
(viens datu fails)

5. Pétijuma kopsavilkums lidz 15.09.20109. lidz 27.09.20109.

6. Diskusijas ietvaros novadits pétijuma [idz 30.09.20109. 27.09.2019.
rezultatu apkopojums

Pulmonalas hipertensijas socialie un emocionalie aspekti: pétijuma atskaite. Projekts "Lidzdaliba 2019" 7

00 R
j [ 53
PHB
LATVIA
Sabiedribas integracijas fonds  Kultdras ministrija



PH socialie un emocionalie aspekti: pétijums 2019

ir noskaidrot pacientu ar pulmonalo hipertensiju
Latvija pasu zinotos veselibas rezultatus (self-reported health
outcomes) un novértét to dzives kvalitati péc starptautiski atzitam un
salidzinamam mérijumu skalam, ka ari apzinat to vajadzibas péc
socialiem pakalpojumiem un ekonomisko situaciju. Pétijuma rezultata
tika apzinatas meérka grupas vajadzibas, veikts padzilinats pétijums par
cilveku ar ipasam vajadzibam socialo limeni, ekonomisko profilu,
emocionalajiem dzives aspektiem.

* Hipotéze: pacientiem ar PH Latvija ir sliktaki ar veselibu, dzives
un psihoemocionalo veselibu saistiti raditaji ka populacijai, tie ir
salidzinami ar PH pacientu raditajiem citas valstis




C|t| pétTJ U m Pulmonalas arterialas hipertensijas (PAH) efekts uz ar veselibu saistito dzives kvalitati péec SF-36
skalas salidzinajuma ar populaciju un citam slimibam

B Normala populacija Augstakais un zemakais rezultats populacija
e SF-36 m HOPS ------- Augstakais un zemakais rezultats PAH pacientiem
100~ O Nieru mazspéja
* CAMPHOR B SR
* PHQ-9 =
* EU-SILC2019 & .
@
* RARE : a8 0 -0 L BsB.
BAROMETER o il
2017 |
204
e Citi pétijumi
0_
Fiziska Fiziska Veseliba Vitalitate Emocionala Sociala Kermena Mentala
funkcionésana loma kopuma loma funkcio- sapes veseliba
nésana

Marion Delcroix, and Luke Howard Eur Respir Rev
2015;24:621-629

©2015 by European Respiratory Society
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Metodologija
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Aptaujas anketa (1)

* Anketa sagatavota atbilstosi zinatniskajam pamatojumam, izmantojot
jautajumu blokus no citiem pétijumiem, lai iegutos datus varétu
salidzinat ar generalo populaciju un citam retam slimibam

* Péc sakotnéjas anketas ar 70 jautajumiem parbaudes pilotpétijuma ar
7 pacientiem, ta tika ievérojami saisinata (piemeéram, HADS depresijas
skalas vieta izmantota PHQ-9 skala, iznemti atseviski jautajumi par
ekonomisko situaciju, jautajumi par veselibas aprupes pakalpojumu
sasniedzamibu, apvienoti citi jautajumi ar [idzigu saturu un strukturu)




Aptaujas anketa (2)

Anketas jautajumi bija sadaliti blokos: =

Aldnam ¥s pledallties Fulmonilas hipertensijas biedribas pétijumi par plaudu hipertensijas padentu un
winu gimenu socila un ekonomiska stivakll un emodondia|iem daives aspektiem. Anketa ir anonima, un

1. Informéta piekriSana dalibai pétijuma e S i

Petljuma mérkis Ir apkapct datus par plauty hipertensijas (etekmi uz Kisu un Jisu tuvinkeku deid. Se dati
tlks [zmantot), lal urlaboty valstl pleejames pakalpojumus ciwekiem ar plaudu hiperensiju un veldotu

mirgtiecigu pacientu un winu gimeny interebu alzstiibo. Jisu athides ir ot svarigas!

Jautajumi par PH diagnozi S

reathildet. Jums ir tiesinas attelktios aizplci anketu, un JOsu attel neradis nekidas neveamas
sekas, Anketa Irananima, un Ms nevaris identif okt péc anketd sniegids informdcjas.

Wisl datl tiks manbati tikal apkopotd veidd petijuma mér ka sasniegianal.

- . - . -
Jautajumi par dzivi kopuma s i e, s s s 5
miediirtalie mmsnlsuhud.!mrmml P‘arp-wjnuntma:hldmmnush mp
iedriba. P !r'mmulththspuhoﬂ“’l mondlds hipertersias bledribas mijas lapd waw.phlatva e
wun prezentan] Diskus |3 *Mani midrki - a lidrdaliba® 2009 gada septembrl.

Veselibas pasvértéjums O
Jautajumi par sajutam et
Jautajumi par veselibas aprupes un mﬂmﬂﬁ'ﬁMTm?ﬁmmm%ﬁ

alzpddat anketu par packerty, bet pats messat pach o atzimat Eeit, bet anketu azpi

o U s W

socialajiem pakalpojumiem [ ——

~

Jautajumi par dzives apstakliem T ——
8. Soc-dem bloka jautajumi

O Paclents

O Tuinieks (wisl jsutjumi attiecas e Packentu, nevis Jumsl)
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Aptaujas veiksana

* Pasaizpildes anketa ar 45 jautajumiem bija pieejama aizpildisanai
tiessaisté un papira formata no 04.07.2019. hdz 11.09.2019.

* Elektroniski anketa tika izplatita ka saite uz aptauju epastu veida
pacientiem un vinu tuviniekiem, socialajos tiklos un PHB majas lapa

* Papira formata anketa tika izplatita
* Ar sociala darbinieka palidzibu pacientiem vizisu laika
* Biedribas sapulcés un pasakumos

* Kopa tika sanemtas 60 atbildes: 41 tieSsaistes forma un 19 papira
forma. Papira formata atbildes tika ievaditas kopéja datu kopa caur
elektronisko aptauju. Visi dati tika analizéti apkopota veida




1zlase (1)

SPKC dati* Pétijuma izlase
N n %
Dzimums Sieviete 143 71% 50 83%
Virietis 58 29% 10 17%
NA 1 0% 0 0%
Diagnoze Pulmonala arteriala hipertensija 141 70% 30 50%
Idiopatiska pulmonala arteriala 1 0% 3 5%
hipertensija
Pulmonala arteriala hipertensija, kas 1 0% 11 18%
saistita ar iedzimtu sirds slimibu
Hroniska tromboemboliska pulmonala 59 29% 13 22%
hipertensija
NA 0 0% 3 5%
Kopa 202 100% 60 100%

Datu avots: Slimibu profilakses un koordinacijas centrs (SPKC), Ar noteiktam slimibam slimojosu pacientu registrs: Dati par pulmonalas arterialas
hipertensijas uzskaité esoSiem pacientiem (127.0 diagnoze péc SSK-10) (uz 22.05.2019.).
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1zlase (2)

SPKC dati* Pétijuma izlase
N n %
Dzivesvieta Riga 79 39% 22 36%
Pieriga 41 20% 10 17%
Vidzeme 27 13% 11 18%
Kurzeme 16 8% 4 7%
Zemgale 25 12% 12 20%
Latgale 14 7% 1 2%
Vecums <39 22 11% 7 12%
40-64 54 27% 17 28%
65+ 126 62% 36 60%
Kopa 202 100% 60 100%

Datu avots: Slimibu profilakses un koordinacijas centrs (SPKC), Ar noteiktam slimibam slimojosu pacientu registrs: Dati par pulmonalas arterialas
hipertensijas uzskaité esoSiem pacientiem (127.0 diagnoze péc SSK-10) (uz 22.05.2019.).

E;:IB & ‘* Pulmonalas hipertensijas socialie un emocionalie aspekti: pétijjuma atskaite. Projekts "Lidzdaliba 2019"
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Respondentu portrets
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Dzimums un vecums

Dzimums Vecums

<39 [ 12
a0-49 | 7%

50-59 |G 13%
60-69 |G 5%
>80 [} 5%

Virietis;
10; 17%

Sieviete;
50; 83%

33. Jusu dzimums 34. Ludzu, ierakstiet Seit savu vecumu!

&
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1zglitiba un nodarbinatiba

Izglitiba

Augstaka
izglitiba;
22;37%

Nodarbinatiba

62%

B Pensija

W Strada pilnas slodzes darbu

M Bezdarbnieks, un nevar stradat
(ilgtermina slimiba, invaliditate)

W Pasnodarbinatais

W Strada pusslodzes darbu

o Pamata 17%
. - [0)
_ V'l(_j?:)a izglitiba 13%
Izghtiba; :
33; 55% - 7%
() Slea-
; zemaka; 2%
5; 8% I
35. Kada ir Jusu izglitiba? 36. Kads ir Jusu nodarbinatibas statuss?
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DzZivesvieta

Regions Apdzivotas vietas tips
Riga [N - 79
8 ° Pilseta [ 65%
Pieriga | 179
Mazpilseta, ciems 23%
zemgale I 20% P I 2%
Vidzeme [N 15%
° Lauki - 10%
Kurzeme [ 7%

na I 2%
Latgale |} 2%
41. Dzivesvieta, 42. Kada tipa apdzivota vieta Jus dzivojat?
@ m Pulmonalas hipertensijas socialie un emocionalie aspekti: pétijuma atskaite. Projekts "Lidzdaliba 2019" 19
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Majsaimniecibas raksturojums

Precéjies/usies vai ilgtermina attiecibas Bérni

Né; 25; 42%
Ja; 35; 58%
Nav; 14; 23%

37. Vai esat precéjies/-usies vai ilgtermina attiecibas? 38. Vai Jums ir bérni?

@ m Pulmonalas hipertensijas socialie un emocionalie aspekti: pétijuma atskaite. Projekts "Lidzdaliba 2019" 20
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Majsaimniecibas raksturojums

Cilveku skaits majsaimnieciba

43%
27%
12%  10%
7%

I l 2%

|

1 2 3 4 5un na

vairak

Majsaimniecibas tips

Vienas personas majsaimnieciba
Paris bez bérniem

Viens pieaugusais ar bérnu/bérniem
Paris ar vienu bérnu

Paris ar diviem bérniem

Paris ar tris un vairak bérniem

Citas majsaimniecibas ar bérniem
Citas majsaimniecibas bez bérniem

na

I 16
I 14
3

3

I 8

w1

S 5

I 8

2

39. Cik cilveki, ieskaitot Jus, dzivo Jusu majsaimnieciba? 40. Kurs no siem vislabak raksturo Jusu majsaimniecibu?
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Majsaimniecibas ienakumi
Majsaimniecibu riciba
(neto) esosie ienakumi
uz vienu majsaimniecibas
locekli Latvija 2017. gada*

191-370 I ——.30%

Lidz 190 I 10%

371 - 550 I 0504 489 EUR
551-730 N 5% 723 EUR

Vidéjie ekvivalentie
731 - 910 _ 8% rl_cibd esogie iendkumi

uz vienu majsaimniecibas

_ )
911-1010 0% locekli Latvija 2017. gada*

1011 -1500 N 3%
Nevélos atbildet NG 15%
na N 3%

43. Ladzu, atzimeéjiet, kadi ir Jusu majsaimniecibas riciba esoSie ienakumi (eiro) vidéji uz vienu
majsaimniecibas locekli ménesi. * EU-SILC apsekojums 2018 (CSB)
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PamatnepiecieSamibu nodroSinasanas iespéjas

HmJ3 ENée M Nevélos atbildet m NA

Pieeja internetam privatai lietosanai, kad tas ir nepiecieSams 70%

SatikSanas ar draugiem/gimeni (radiem) vismaz reizi ménesi
_ e e = 68%
uz kopigu maltiti vai glazi dzériena

Novalkato drébju nomaina pret jaunam (nevis lietotam) 55%

Nelielas naudas summas térésana katru nedélu tikai sev,

0]
savam priekam (kaut ko nopérkot vai darot prieks sevis) 2

Meébelu (gultu, divanu, skapja, bufetes u.c.) nomaina

L - . . R 35%
majsaimnieciba, kad tas ir nolietotas vai bojatas

Regulara piedalisanas atputas aktivitates (kas ir saistitas ar
naudas izmaksam)

18%
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PamatnepiecieSamibu nodrosinasanas iespéjas: mérkgrupas

salidzinajums ar visiem Latvijas iedzivotajiem

Hm Nevaréju M Visi iedzivotaji (2018) ™ ledzivotaji zem nabadzibas riska sliekSna (2018) Starpiba

Pieeja internetam privatai lietosanai, kad tas ir
nepiecieSams

21,7% 16.8%
13,7%

(]

Satiksanas ar draugiem/gimeni (radiem) vismaz reizi ménesi 25,0% 17.3%

uz kopigu maltiti vai glazi dzériena ’ 16,8%
,0% 15.8%
39,4%

45,0% 31.6%

Novalkato drébju nomaina pret jaunam (nevis lietotam) 19,2%

Nelielas naudas summas térésana katru nedélu tikai sev,
savam priekam (kaut ko nopérkot vai darot prieks sevis)

13,4%
22,5%

56,7% 23.7%
56,7%

Mebelu (gultu, divanu, skapja, bufetes u.c.) nomaina
majsaimnieciba, kad tas ir nolietotas vai bojatas

Regulara piedalisanas atputas aktivitatés (kas ir saistitas ar 73,3% 49.8%

naudas izmaksam)

2 o)

41,6%

Q30. Salidzinajumam: ledzivotaju ipatsvars, kuri naudas trukuma dél nevaréja atlauties sev nodrosinat atseviskas
pamatnepieciesamibas 2015.—2018. gada (procentos no visiem iedzivotajiem, kuriem bija vismaz 16 gadi) no
Materiala nenodrosinatiba Latvija 2018. gada (CSB, 2019)
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Respondentu portrets

* Pétijuma piedalijas 60 respondenti: 10 virieSi un 50 sievietes

* Vecuma no 23 lidz 82 gadiem, divas tresdalas (68%) aptaujato bija vecuma virs 60 gadiem
* 55% bija videja izglitiba, 37% - augstaka izglitiba

* 62% bija pensija, 26% stradaja, 13% bija bezdarbnieki, kas nevar stradat veselibas dé|

* 37% dzivoja Riga, kopuma 65% dzivoja pilsetas

* 58% bija precejusies, 77% bija bérni

* 27% dzivoja vieni, bet 43% divata, 29% - 3 un vairak cilvéki majsaimnieciba

* 65% aptaujato majsaimniecibas ienakumi neparsniedza 550 EUR uz cilveku
majsaimnieciba, kas ir zem vidéja ienakuma valsti

* levérojami vairak respondentu ka vidéji valsti nevaréja atlauties piedalities atputas
aktivitates, kas saistitas ar naudas izmaksam (attiecigi 73% un 24%) un atlauties téréet
nelielas naudas summas ik nedélu tikai sev (attiecigi 45% un 13%) vai nomainit nolietotas
drebes pret jaunam (attiecigi 35% un 19%), vai satikties ar draugiem un radiem vismaz
reizi menesi (attiecigi 25% un 8%); lidzigi ka iedzivotaji zem nabadzibas riska sliekSna
nevaréja atlauties labiekartot majokli (57%)
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Pulmonala hipertensija ikdiena
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Pulmonala arteriala hipertensija: diaghoze

50%

22%
18%

5%

[0)
3% 2%
] S
Pulmonala arteriala Idiopatiska Pulmonala arteriala Hroniska Nezinu NA
hipertensija pulmonala arteriala hipertensija, kas  tromboemboliska
hipertensija saistita ar iedzimtu pulmonala
sirds slimibu hipertensija
1. Ludzu noradiet, kura no sim diagnozém attiecas uz Jusu veselibu?
2. Kurai funkcionalai klasei atbilst Jasu situacija?
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Pulmonala arteriala hipertensija: smaguma pakape

FC I: pacients ar pulmonalo hipertensiju, bet bez tai
35% sekojoSiem ierobeZojumiem fiziskai aktivitatei. Parasta fiziska
aktivitate neizraisa elpas trikumu vai nogurumu, sapes krtsu
kurvt vai tuvu gibonim.
FC II: pacientam ar pulmonalo hipertensiju ir nedaudz
ierobeZota fiziska aktivitate. Komfortabli jutas atpusoties.
Parasta fiziska aktivitate rada parmerigu elpas trukumu vai
nogurumu, sapes krasu kurvt vai tuvu gibonim.

FC lll: pacientam ar pulmonalo hipertensiju ir manami
ierobezota fiziska aktivitate. Komfortabli jutas atpusoties. Pat
viegla fiziska aktivitate izraisa elpas trukumu vai nogurumu,
sapes krusu kurvi vai tuvu gibonim.

5%
29 FC IV: pacients ar pulmonalo hipertensiju, kurs nav spéjigs
- e velk't ne'kadg f|'2|sku aktIVI’EZ.:ltI bez_5|mptom|em._S|em
pacientiem ir sirds mazspéjas pazimes. Elpas trGkums un
mFCl w®mFCIl wmFCHlI ®mFCIV Nezinu ®m NA nogurums var but pat atputas laika. Jebkada fiziska aktivitate

pastiprina diskomfortu.

o
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Diagnostika

Diagnosticésanas gads/gadijumu skaits Laiks lidz diagnozei, ménesi
15
25% 25%
18%
17%
13%
3
1 2%
. ]

1980 1985 1990 1995 2000 2005 2010 2015 2020 m0-6 m7-12 W24 m30-36 W48+ MWna

3. Kad Jums tika uzstadita pulmonalas hipertensijas diagnoze? 4. Cik ilgs laiks pagaja no pirmo simptomu
paradisanas lidz diagnozes uzstadisanai?
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Invaliditate

Bérns invalids, 1, 2%

Nav, 16, 27% | grupas invalids, 17,

28%
lll grupas invalids, 1, 2% —
Il grupas in S, 25,
41%
44. Vai Jums ir invaliditates statuss?
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letekme uz ikdienu

PAH ietekme uz ikdienas dzivi

Vispar neietekme - 1 2 w3 m4 W5 NS m7 m3 W9 B letekmé loti stipri - 10 m NA

0%3% 3% 8%

Laiks aktivitatem, kas saistitas ar slimibu, ikdiena

37%
20% 23%
[o)
HE = - B .-
0
L] — 2
0-1stundudiena 1-2stundasdiena 2 -4 stundas diena 4 -6 stundas dienaairak ka 6 stundas diena na
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letekme uz ikdienu:
mérkgrupas salidzinajums ar reto slimibu pacientiem Eiropa

B PAH M reto slimibu pacienti Eiropa

%

|

0 - 1 stundu diena 39%

20%

1 - 2 stundas diena 19%

0

2 - 4 stundas diena 1

!

17%

4 - 6 stundas diena °

01

8%

o L 23%
vairak ka 6 stundas diena 17% °
na B 2%

6. Cik daudz laika Jis vidéji ikdiena veltat aktivitatém, kas saistitas ar slimibu (pieméram, medikamentu lietoSanai,
skabekla terapijai, procediuram, aprapei u.c.)? un Juggling care and daily life: the balancing act of the rare disease
community: A Rare Barometer survey - May 2017: How much time do you invest in an average day for illness-
related daily tasks (hygiene, helping the patient with house chores, helping the patient to move, administration of
treatments)? Total sample (n=3067)

3 "'j - =
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Retas slimibas ietekme uz ikdienas aktivitasu veiksanu

» Neietekmé M Ir nelielas grutibas W Sagada lielas grutibas B Nevaru to vispar izdarit M na V(i)d;'ji
Ikdienas aktivitates (majas uzkoup.?)nu, ést gatavosanu, iepirkSanos 389 17% 1.63
Kustibas un sajutas (redzi, dzirdi, kermena kustibas u.c.) 38% 1.23

Spéju parupéties par finansém un izpildit ikdienas sadzives darbus PRYZ 10% 1.20
Personigo aprupi mazgééanos,ua.gé;érbéanos, nogérbsanos, ésanu 28% 7% 112
Socialo dzivi un attiecibas ar citiem cilvékiem 33% 2 1.10

Komunikaciju ar citiem (piedalities sarunas, apciemot draugus, runat

(o) 0
pa telefonu, sarakstities e-pasta u.c.) 18% 2 0.85

Saprasanu un spéju macities YN 2% 0.77

Spéjas kontrolét savu uzvedibu 7% 0.58

7. Ladzu novértéjiet, cik liela méra si reta slimiba ietekmé Jusu..
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Retas slimibas ietekme uz ikdienas aktivitasu veiksanu:
mérkgrupas salidzinajums ar reto slimibu pacientiem Eiropa

B PAH M reto slimibu pacienti Eiropa

Ikdienas aktivitates (majas uzkopsanu, ést gatavosanu,... | wrumpmm— O )70
Kustibas un sajatas (redzi, dzirdi, kermena kustibas u.c.) | op— 8 570
Spéju parupéties par finansém un izpildit ikdienas sadzives... [ s /7%
Personigo apriipi mazgasanos, apgérbsanos, nogerbsanos,... [ o m— 70%
Socialo dzivi un attiecibas ar citiem cilvekiem | S — /2%
Komunikaciju ar citiem (piedalities sarunas, apciemot... | N T 62%
Sapra$anu un spé&ju macities [ TS, 2 270
Spéjas kontrolét savu uzvedibu [T 527
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LATVIA

Pulmonala hipertensija ikdiena

* Tikai 3% nevaréja nosaukt precizu PAH diagnozi, pusei bija pulmonala arteriala
hipertensija, 22% hroniska tromboembolitiska PH, 18% - PAH ar iedzimtu sirds
slimibu, bet 5% - idiopatiska PAH

 Vairak ka pusei (57%) bija Il vai lll PAH funkcionala klase, bet 32% - IV FC. 5%
nevaréja nosaukt savu slimibas smaguma pakapi

* Lielaka dala aptaujato tika diagnosticéti ar PAH péec 2007. gada; 2016. gada tika
diagnosticeti 15 pacienti

e Péc simptomu paradisanas aptaujatiem tika uzstadita diagnoze nekavéejoties vai 35
gadu laika. 18% tika diagnosticéti pirma pus gada laika, 17% gaidija pus gadu lidz
gadu, 25% noradija, ka gaidijusi diagnozi divus gadus, 13% - tris gadus, bet vel 25% -
Cetrus un vairak gadus

* 27% nebija pieskirta invaliditates grupa, bet 41% bija Il grupas invalidi un 28% - |
grupas invalidi. Viens aptaujatais bija invalids kops bérnibas, bet vienam bija Il grupa
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Pulmonala hipertensija ikdiena (turpinajums)
* 61% noradija, ka PAH stipri ietekmeé vinu dzivi (10 ballu skala vértéjums 8-10)

* Tikai 37% noradija, ka aktivitatém, kas saistitas ar slimibu, ikdiena vini velta 0-1
stundu diena, 30% tam veltija vairak ka 4 stundas diena, kas ir vairak ka vidéji
cilveki ar dazadam retam slimibam Eiropa (attiecigi 25%)

 Salidzinot ar citiem cilvekiem ar retam slimibam Eiropa, aptaujatie biezak noradija,
ka nevar veikt atseviskas aktivitates ikdiena vai tas sagada grutibas: 1ipasi ikdienas
aktivitasu veiksana (attiecigi 92% un 77%), kustibas un sajutas (85% un 72%),
parupéties par finanseém (77% un 70%), socialo dzivi un attiecibas ar cilvekiem
(72% un 51%), ka ar1 personigo aprupi (70% un 57%)

* Kopuma PAH mazak ietekméja komunikaciju ar citiem (attiecigi 62% un 51%),
saprasanu un spéju macities (52% un 47%), un spéjas kontrolét savu uzvedibu
(52% un 43%) — tacu ari vairak ka citiem cilvékiem ar retam slimibam Eiropa
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Visparéjas veselibas pasvertéjums
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Dazadu dzives aspektu novértéjums

Vidéji
0-10
0 1 2 w3 m4 w®mW5 m6 m7 Em8 E9 m10 mNA
AR PERSONIGAJAM ATTIECIBAM 2%% 7% 5% 22% 13% 10% 6.55
AR DZIVI KOPUMA 2%% 8% - 17% 8% 7% 5.85
AR SAVA LAIKA IZLIETOJUMU 2%3%3cy_ 15% 7% 5% 5.45

AR FINANSIALO SITUACJU 7% 5% 10% 7% 3% 5% 4.73

AR DARBU 28% 5% 3% ; 10% 3% 7% 4.02

8. Ludzu noverteéjiet skala no 0 lidz 10, kur 10 ir visaugstakais vertéjums, cik liela méra Jus esat apmierinats..
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Dazadu dzives aspektu novertéjums:
mérkgrupas salidzinajums ar visiem Latvijas iedzivotajiem

APMIERINATS BPAH M visiiedzivotaji W65+ M sievietes

74 7,9 74 7,8 7,7 7,8

67 67 7,0 7,0 7,0 .

6,3 ,
5,9 .

I I I I ] I I

AR DZIVI KOPUMA AR FINANSIALO AR DARBU AR SAVA LAIKA AR PERSONIGAJAM
SITUACIU IZLIETOJUMU ATTIECIBAM

8. Ludzu novertéjiet skala no 0 lidz 10, kur 10 ir visaugstakais vértéjums, cik liela méra Jus esat apmierindts.. un
EU-SILC apsekojums 2018 (CSB): ledzivotaju labsajutas atsevisku dimensiju vidéjais raksturojums 2018. gada

O N
PHB ik
LATVIA = F
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Veselibas problému kopéja ietekme ikdiena

Ir ierobezZojusi, bet ne
parak stipri; 37%

Stipri ierobezZojusi; 57%

Nav ierobezojusi nemaz;
7%
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Veselibas problému kopéja ietekme ikdiena:
mérkgrupas salidzinajums ar visiem Latvijas iedzivotajiem

W Stipri ierobezojusi M Ir ierobeZojusi, bet ne parak stipri B Nav ierobeZojusi nemaz

PAH

visi iedzivotaji

65+

sievietes

9. Cik liela mera kada veselibas problema vismaz pedéjo 6 ménesu laika ir Jus kopuma ierobezojusi veikt ikdienas
aktivitates? un EU-SILC apsekojums 2018 (CSB): ledzivotdju vecuma no 16 gadiem atbilzu sadalijums uz jautajumu
“Cik liela méra kada veselibas problema vismaz pédéjo 6 ménesu laika ir Jus ierobezojusi veikt aktivitates, ko
cilvéki parasti dara?” 2018. gada

O N
> o
PHB Vil
~—— teT A
LATVIA
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Veselibas stavokla pasvertéjums

Veseliba kopuma Veseliba salidzinajuma ar iepriekseéjo gadu
Lieliska | Dau_dz §I|ktéka tagad
1% neka pirms gada

Slikta _
Loti laba

60% 2% B Nedaudz sliktaka tagad
Laba neka pirms gada
7%
W Gandriz tada pati ka
pirms gada
Nedaudz labaka tagad
neka pirms gada
Diezgan laba 17% )
30% Daudz labaka tagad

8% neka pirms gada

14. Ka Jus kopuma vértéjat savu veselibu?
15. Ka Jus kopuma novértétu savu pasreizéjo veselibas stavokli salidzinajuma ar stavokli gadu ieprieks?

- ")
o 1é
PHE
LATVIA . y
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Veselibas stavokla pasvértéjums:
mérkgrupas salidzinajums ar visiem Latvijas iedzivotajiem

M Lieliska ™ Lotilaba ™ Laba ™ Diezganlaba m Slikta

visi iedzivotaji

14. Ka Jas kopuma veértéjat savu veselibu? un EU-SILC apsekojums 2018 (CSB)
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Apgalvojumi par savu veselibu

B Pilnigi patiess M Lielakoties patiess ® Nezinu M Lielakoties aplams M Pilnigi aplams

Mana veseliba ir lieliska.
Es esmu tikpat vesels/-a ka ikviens, ko pazistu.
Es gaidu, ka mana veseliba klus sliktaka.

Liekas, ka es saslimstu nedaudz vieglak neka citi cilveki.

16. Cik PATIESS vai APLAMS ir katrs no sekojosiem apgalvojumiem Jasu gadijuma?
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lkdienas aktivitasu veiksana

W J3, lotiierobezo M J3, mazlietierobezo M NE, nemaz neierobezo  ® NA

Energiskas aktivitates, tadas ka skriesana, smagu priekimetu celdana,...
Uzkap3ana pa kapném vairakus stavus
Mérenas aktivitates, tidas ka galda parbidisana, puteklu sicéja...
Staigadana vairak neka vienu kilometru
Noliek$anas, nomesanas uz celiem vai saliek$anas uz prieksu
Partikas precu cel$ana vai nesana
Staigasana vairakus simtus metru
Staigasana 100 metrus
Pasam nomazgaties vai apgérbties 32% 32%
Uzkapsana pa kapném vienu stavu 30% 45%
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Visparéjas veselibas pasvertéjums
 Salidzinot ar visiem Latvijas iedzivotajiem, aptaujatie sliktak novérteja savu dzivi
visos aspektos: personigajas attiecibas (PAH — 6.6 no 10, visi iedvaoté1ji —7.8),

dzivi kopuma (attiecigi 5.9 un 6.7), savu laika izlietojumu (5.5 un 7.0), finansialo
situaciju (4.7 un 5.4), ka art ar darbu (4.0 un 7.4)

* Tikai 7% apgalvoja, ka veselibas problémas nav ietekméjusas vinu ikdienu, 37%
atzina, ka ierobezoja, bet ne parak stipri, tacu vairums — 57% apgalvoja, ka
veselibas problémas stipri ierobezoja vinu ikdienu: tas ir 5.7 reizes vairak ka vidéji
iedzivotaji Latvija

* 60% aptaujato savu veselibu vertéeja ka sliktu — 10 reizes vairak ka vidéji
iedzivotaji Latvija

* 49% apgalvoja, ka pédéja gada laika ta pasliktinajusies nedaudz vai stipri. 27%
atzimeja, ka vinu veseliba nav mainijusies, bet 25% ta bija pat uzlabojusies

* Sliktais veselibas pasvertéjums cilvekiem ar PAH nozimé grutibas veikt energiskas
aktivitates (100%&, uzkapt pa kapném (97%, ja vairakus stavus, 75%, ja vienu
stavu), majas darbu veikSanu (95%), staigasanu (90%, ja vairak ka kilometru, 72%,
ja vairakus simtus metru, 63%, ja janoiet 100 metri), nolieksanos (88%), partikas
precu parvietosanu (86%), ka ari pasam nomazgaties vai apgérbties (64%)
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Veselibas stavoklis
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Darba vai macibu kavésana slimibas dé|

Mazak ka 5 dienas; 10%

5 Iidz 30 dienas; 5%
31 lidz 60 dienas; 2%

Vairak ka 61 dienu; 5%

Nestrada / nemacas;
78%

11. Cik dienas pédejo 12 ménesu laika Jus kopuma kavéjat darbu vai macibas ar veselibu saistitu problemu dél?

& ‘* Pulmonalas hipertensijas socialie un emocionalie aspekti: pétijjuma atskaite. Projekts "Lidzdaliba 2019" 48

Sabiedribas integracijas fonds  Kultaras ministrija




Darba vai macibu kavésana slimibas dé| (iznemot nestradajosos):
mérkgrupas salidzinajums ar reto slimibu pacientiem Eiropa

B PAH  HEreto slimibu pacienti Eiropa

o _ 69%
_ ) 8%
31 lidz 60 dienas ‘ 12%
o ) 23%

11. Cik dienas pédéjo 12 ménesu laika Jus kopuma kaveéjat darbu vai macibas ar veselibu saistitu probléemu dél?
(n=13) un Juggling care and daily life: the balancing act of the rare disease community: A Rare Barometer survey -
May 2017: In the past 12 months, how many days in total were you absent from work for health-related problems?
(n=1095)

00
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Sapes

Kermena sapju limenis Sapju ietekme uz aktivitatem
Loti stipras; Ng.mazo P:.;\visam Arkartigi; Nepavoisa
10% nebija; 5% vieglas; 15% m; 8%
10%
Mazliet;
18%
Stipras;
239% Vieglas;
17%
Diezgan
daudz;
27%
Mérenas; Méreni;
35% 32%

17. Cik izteiktas kermeniskas sapes Jums ir bijusas pédéjo 4 nedeélu laika? 18. Cik liela méra pédéjo 4 nedélu laika
sapes Jums ir traucéjusas veikt ierastos ikdienas darbus (gan darbu arpus majas, gan majas pienakumus)?

PHB ~
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Emocionalo problému slogs

B Visu laiku M Lielako dalu laika M Reizi pa reizei B Retu reizi ® Nekad

Padarijat mazak neka JUs vélejaties 20%

Mazak piedalijaties sabiedriskaja dzivé - apciemojat draugus,
radus vai piedalijaties pasakumos

Samazinajies laiks, ko Jus pavadat darba vai citas aktivitatés

Veicat darbu vai citas aktivitates mazak rupigi neka parasti

19. Cik biezi pédéjo 4 nedélu laika Jums ir bijusas kddas no sim probléemam darba vai citas ikdienas aktivitatés
emocionalu problému (tadu kG nomaktibas vai satraukuma) dél?
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Depresijas pasvértéjums
B Nemaz M Vienu vaidazasdienas ™ Vairuma dienu Katru vai gandriz katru dienu Vidaji

Interedu un dzivesprieka trakums || I EEEEEE I 22%9 Y 17% 1.32

Slikts/nomakts garastavoklis, nospiestiba vai bezceribas sajita GG 25% 1 13% 1.40
Grutibas iemigt, caurs/trausls miegs vai parak ilga gulésana || IR 28% 20% 1.53
Nogurums vai energijas trikums GBI 38 % e 28% 1.92

Pazeminata éstgriba vai parésanas |G 18%00) 12% 1.13

Neapmierinatiba ar sevi — sajita, ka esat neveiksminieks/-ce vai... | EKTHEEIENES 2299000 12% 1.17
Gratibas koncentréties, pieméram, lasit avizi vai skatities TV | ENENGNGKGKEREEEEEEEEEEEE  18% 0 7% 0.92
Kustibas un runa bija tik l1€na, ka citi cilvéki to varéja pamantit. vai... | KEGKTNIIINGEEEEEEEEE A 3% 5% 0.65
Domas, ka labak batu nomirt vai kaut ka ievainot sevi || GGG 3%2% 0.48

20. Cik biezi pédeéjo 4 nedélu laika Jus ir apgrutindjusas kadas no sim probléemam?
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Depresijas pasveértéjums: kopvertéjums

38%

23%
17%
13%
l ]
Nav depresijas pazimju Vieglas depresijas Meérenas depresijas Meérenas/smagas Smagas depresijas
pazimes pazimes depresijas pazimes pazimes
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Slimibas ietekme uz profesionalo dzivi

HJa ENe ENA

Bija par iemeslu ienskumu fimena krituman

Noveda pie ta, ka samazinajat vai partraucat profesionalo
i

darbibu
Samazinaja Jsu iespéjas atrast darbu
lerobeZoja profesionalas izvéles
Samazinaja Jisu iespéjas tikt paaugstinatam darba
Atturéja Jis iegit augstako izglitibu
Veicinaja Jusu profesionalo izaugsmi 18%

S

o
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Slimibas ietekme uz profesionalo dzivi:
mérkgrupas salidzinajums ar reto slimibu pacientiem Eiropa

Noveda pie ta, ka

samazinajat vai Samazinaja Jusu
Bija par iemeslu partraucat Samazinaja Jusu lerobezoja iespéjas tikt Veicinaja Jusu
ienakumu limena profesionalo iespéjas atrast profesionalas paaugstinatam  Atturéja Jus iegut profesionalo
kritumam darbibu darbu izveles darba augstako izglitibu izaugsmi
o 100%
2%  69% cay  70% 67% 5% 50% 80%
[0)
53% 52% 45% 60%
[0) 0,
8% 27% 18% 19% 40%
5 mm
0%
I -20%
-27% -31% _35% -30% -33% -25% 209 -40%
-45% -47% -52% ? -60%
-80%
_7120
78% ~13% 78% 81%  100%
B PAH: ja B PAH: né M reto slimibu pacienti Eiropa: ja reto slimibu pacienti Eiropa: né

31. Ludzu izlasiet sos apgalvojumus, ko teikusi citi pacienti ar retam slimibam. Atziméjiet, vai Jusu reta slimiba
ietekmeéja Jus sados veidos:.. un Juggling care and daily life: the balancing act of the rare disease community: A
Ra@ram rvey - May 2017: Has the fact that your life is affected by a rare disease..
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Slimibas ietekme uz gimenes attiecibam

B J3, un tas notika retas slimibas dé] M J3a, un to pastiprinaja reta slimiba ™ J3, bet reta slimiba nebijaiemesls B Né ™ Neattiecas ™ NA

Gimenes saiSu pastiprinasanas WA
Izolacija no draugiem un/vai g¢imenes 12%

Gimenes locek|i jutas pamesti novarta

Saspringtas attiecibas ar gimenes locekliem &4

Skir§anas

32. Vai sava gimené esat saskdries/-usies ar kadu no sim situdcijam kops Jasu retas slimibas simptomu paradisanas?
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Slimibas ietekme uz gimenes attiecibam:
mérkgrupas salidzinajums ar reto slimibu pacientiem Eiropa

B PAH M reto slimibu pacienti Eiropa

Gimenes saiSu pastiprinasanas m 45%
Izolacija no draugiem un/vai gimenes ﬂ 549%
Gimenes locekli jutas pamesti novarta b 46%
Saspringtas attiecibas ar gimenes locekliem b 529
Skirsanas “ 15%

32. Vi sava gimené esat saskaries/-usies ar kadu no Sim situdcijam kops Jisu retas slimibas simptomu
paradisanas? un Juggling care and daily life: the balancing act of the rare disease community: A Rare Barometer
survey - May 2017: Since the symptoms of the disease started, have you experienced the following within your
family? (atbildes: ja, un tas notika retas slimibas de| + ja, to pastiprinaja reta slimiba)

-
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Veselibas stavoklis

* Lai gan 78% aptaujato nestradaja un nemacijas, paréjie veselibas dél kavéja darbu
nedaudz mazak ka citi cilveki ar retam slimibam Eiropa éattiechi 69% PAH, kas
é’qrédé)ja, l1dz 30 dienam gad3a, 8% - 31 lidz 60 dienas gada, bet 23% - vairak ka 61

ienu

* 68% ikdiena izjuta mérenas, stipras vai |oti stipras sapes kermeni un sapes 42%
gadijumu stipri ietekméja aptaujato aktivitates

 Emocionalo problemu ietekmeé aptaujatie visu vai lielako dalu laika padarija mazak ka
véléjas (SS%E mazak piedalijas sabiedriskaja dzive (47%), mazak laika veltija darbam

un aktivitatém (43%) un darbu vai citas aktivitates veica mazak rupigi ka parasti (40%)

e Gandriz gandriz pusei (48%) respondentu bija mérenas lidz smagas depresijas
pazimes péc PHQ-9 pasnovéertéjuma anketas. Vissliktak aptaujatie novertéja savu
nogurumu vai energiju (skala no 0 lidz 3, vidéji 1.92), ar guléSanu saistitus aspektus
(1.53), arastévoklii}lAO), interesu un dzivesprieka trukumu (1.32), neapmierinatibu
ar sevi (1.17), estgribu (1.13), labaks vertéjums bija grutibam koncentréties (0.92),
lenam kustibam vai runam (0.65), un vismazakais novértéjums bija domam par
mirSanu vai pasnavibu (0.48)
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Veselibas stavoklis (turpinajums)

* PAH aptaujatajiem ari butiski ietekméja aptaujato profesionalo dzivi. 72%
aptaujatajiem slimiba bija iemesls ienakumu kritumam. Ta ka lielaka dala aptaujato
bija pensija un attiecigi slimiba diagnosticéta tikai véla vecuma, salidzinosi ar
cilvekiem ar retam slimibam Eiropa, tiem retak nacas samazinat profesionalo darbibu
(attiecigi 63% un 70%), samazinaja iespéjas atrast darbu (53% un 67%), ierobezoja
profesionalas izvéles (52% un 75%) un samazinaja iespéjas tikt paaugstinatam (45%
un 60%). Tikai 18% aptaujato slimibas dél nevaréja iegut augstako izglitibu un tikai
18% aptaujato apgalvoja, ka slimiba veicinaja vinu profesionalo izaugsmi

* Lai gan PAH pastiprinaja gimenes saites 32% aptaujato, tas ir mazak ka cilvékiem ar
retam slimibam Eiropa (45%). Aptaujatie ari atzina, ka slimibas ietekmeé izoléjusies no
draugiem un gimenes (30%), kas ar1 ir mazak ka videéji Eiropa (54%). Atskiriba no
cilvekiem ar retam slimibam Eiropa, aptaujatie ieverojami retak apgalvoja, ka vinu
gimenes locekli jutas pamesti novarta (8%), vai ka attiecibas ar gimenes locekliem
kluvusas saspringtas (5%). Tikai 3% aptaujato noradija, ka slimibas dél skirusies no
dzivesbiedra
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Veselibas aprupes un socialo
pakalpojumu pieejamiba




Informacijas avoti

Veselibas apripes specialisti slimnica || EGKNKNG'N
Pacientu organizacija | 5 395
Internets [ 3%
Gimenes arsts || KT 27

Gimene undraugi [l 5%

Socialais darbinieks 0%
7% dr.Skride

citi [T 13% 3% citi pacienti

3% izglitojosSi materiali

% &
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Informacijas avoti:
mérkgrupas salidzinajums ar reto slimibu pacientiem Eiropa

B PAH M reto slimibu pacienti Eiropa

Veselibas apripes specialisti slimnica “ 68%
Pacientu organizacija “ 58%
Internets 37%
Gimenes arsts F 27%
Gimene un draugi #7067 5%
Socialais darbinieks Iolo&
Citi 1% 13%

21. Kas ir Jusu galvenais informacijas avots par Jusu reto slimibu, tas arstésanu un aprupi? (vairakas atbildes
iespéjamas) un Juggling care and daily life: the balancing act of the rare disease community: A Rare Barometer
survey - May 2017: What is your primary source of information about your disease, treatment and care? (n=3059)

00
PHB 3@‘
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Informétiba par pakalpojumiem

M |oti labi informéts/a M Labi informéts/a M Ne parak labi informéts/a m Neesmu vispar informéts/a m NA

Atbilstosi veselibas apripes specialisti JGsu slimibai
Atbilstosi veselibas apripes pakalpojumi Jasu slimibai
Jums noderigi valsts socialie pakalpojumi
Finansialais atbalsts, ko var izmantot E¥A 22% 37%
Pakalpojumi cilvekiem ar invaliditati 34 22% 52%
Tiesibas, kas attiecas uz retas slimibas raditajam sekam A 18% 33%
Pasvaldibas socialie pakalpojumi 3/ 3EESA 53%
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Informétiba par pakalpojumiem:

mérkgrupas salidzinajums ar reto slimibu pacientiem Eiropa

B PAH M reto slimibu pacienti Eiropa

53%

Atbilstosi veselibas aprupes specialisti Jusu slimibai 539
0

Atbilstosi veselibas aprupes pakalpojumi Jisu 42%

slimibai

53% _

[0)
Jums noderigi valsts socialie pakalpojumi 35%

27%

Finansialais atbalsts, ko var izmantot
27%

Pulmonalas hipertensijas socialie un emocionalie aspekti: pétijuma atskaite. Projekts "Lidzdaliba 2019"

00
PHB
LATVIA
Sabiedribas integracijas fonds  Kultdras ministrija

53% Eiropa
attiecas uz
informétibu par
specialistiem UN
veselibas aprupes
pakalpojumiem
kopa
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Apripes organizésana

Es pats / Pacients pats I /3%
Pieaugusie bérni IIIINIGEGEGEGEGEEEEEN 35%
Sieva/virs vai dzivesbiedrs I 3%
Citiradi I 7%

Citi cilveki I 5%
Mate M 3%
Tévs 0%

Vecvecaki 0%

Brali/masas 0%

26. Kas organizé un koordiné Jusu ka pacienta aprupi?
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Apripes organizésana:
mérkgrupas salidzinajums ar reto slimibu pacientiem Eiropa

B PAH M reto slimibu pacienti Eiropa

Es pats / Pacients pats | P

35%

Pieaugusie béerni

Sieva/virs vai dzivesbiedrs W 23%
Citi radi [[eroo 7%
Citi cilveki [0 °%
Mate [ —— 35
Tevs pd 3o

26. Kas organizé un koordiné Jusu ka pacienta apripi? un Juggling care and daily life: the balancing act of the
rare disease community: A Rare Barometer survey - May 2017: Who organizes and coordinates care in your

s oty )
2 IR [ 53
PHB LA
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Pakalpojumu nepieejamiba

— lemesli parbaudes vai arstésanas nesanemsanai
ibej idr ities, vai [ U ak N
NA: 2% )5, bija Gribéju nogaidit un paskatities, vai ar laiku nek|us labak 6
4
vismaz Parak ilgi jagaida pienemsana / rindas | NG -
viens sads

- . 1 . - = - .
adijums; Nevaréju to atlauties (parak dargi) I 4

30% Bailes no arstiem / slimnicas / izmeklésanas N 2
Nevaréju izbrivét laiku darba dé| vai bija jarapéjas par... N 1

Nezinaju nevienu labu arstu vai specialistu |l 1

Citi iemesli: Netika noteikta diagonoze. N 1
Ne, tads
gadijums
nav bijis ;
68%

Citi iemesli: Veseliba neatlava. 1N 1

Citi iemesli: Nebija parnésajama skabekla iekarta. N 1

S NA N 3

12. Vai pédéjo 12 ménesu laika Jums ir bijusi nepieciesamiba veikt parbaudi pie medicinas specialista vai
arstésanos (iznemot zobarstu), bet Jus to neizdarijat? 13. Kads bija galvenais iemesls, kdpéc neveicat parbaudi pie
medicinas specialista (iznemot zobarstu) vai arstésanos?
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Pakalpojumu nepieejamiba:
mérkgrupas salidzinajums ar visiem Latvijas iedzivotajiem

- - . 68,3%
NG, tads gadums v b | sm— 5,9

B PAH M visiiedzivotaji

Gribéju nogaidit un paskatities, vai ar laiku nek|Us 1albak 10,0%
Parak ilgi jagaida pienemsana / rindas T — 8,3%
Nevaréju to atlauties (parak dargi) | oy & . 6,7%
Bailes no arstiem / slimnicas / izmeklésanas | yeygpmm————3,3%
Nevaréju izbrivét laiku darba dé| vai bija jartpé&jas par... E=—-1,7%
Bija parak talu jabrauc / nav transporta lidzekju w0050,
Nezinaju nevienu labu arstu vai specialistu  EE=—g=Egp= 1,7%
Citi M ies i 5,0%
12. Vai pédéjo 12 ménesu laika Jums ir bijusi nepiecieSamiba veikt parbaudi pie medicinas specialista vai arstésanos (iznemot
zobarstu), bet Jus to neizdarijat? 13. Kads bija galvenais iemesls, kapéc neveicat parbaudi pie medicinas specialista (iznemot

zobarstu) vai arstesanos? un EU-SILC apsekojums 2018 (CSB): Galvenais iemesls, kapéc netika veikta parbaude pie medicinas
specialista (iznemot zobarstu) vai arstésanas pédéjo 12 ménesu laika, lai gan ir bijusi Sada nepiecieSamiba, 2018. gada

@
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Pakalpojumu pieejamiba: mediciniskie pakalpojumi

W J3, bet man tas nav vajadzigs W J3, tas ir pietiekama apmeéra M J3, bet tas nav pietiekama apmeéra

B NE, bet tas man IR vajadzigs B Ng, tas man NAV vajadzigs m NA

Medikamentu kompensacija
Rehabilitacijas pakalpojumi un terapija
Mediciniskas ierices

Apripe majas (medmasa, u.tml)
Paliativa aprape

27. Vai Jums ir pieeja sekojoSiem pakalpojumiem?

&
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Pakalpojumu pieejamiba: socialie pakalpojumi

W J3, bet man tas nav vajadzigs W J3, tas ir pietiekama apmeéra M J3, bet tas nav pietiekama apmeéra

B NE, bet tas man IR vajadzigs B Ng, tas man NAV vajadzigs m NA

| ‘
o o

Invaliditates pabalsts EA 18%
Atbalsts ikdienas majas darbos vai pienakumu veikSanai 13% 17%

Sociala darbinieka atbalsts 15% 8%

Atbalsts majokla pielagosanai Jusu vajadzibam 17% 8%

Personigais asistents pasaprupei 15% 2%

Pielagots transports 15% 2%

Dienas aprupe 18% 3%

Institucionala ilgtermina aprupe 13% 3%

27. Vai Jums ir pieeja sekojoSiem pakalpojumiem?

&
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Pakalpojumu pieejamiba: cita veida atbalsts

W J3, bet man tas nav vajadzigs W J3, tas ir pietiekama apmeéra M J3, bet tas nav pietiekama apmeéra

B NE, bet tas man IR vajadzigs B Ng, tas man NAV vajadzigs m NA

Piemérotas brivdienas vai terapeitiska atputa (pieméram,

. 7% 7%
sanatorija)

Nodoklu atvieglojumi EAZ 17%

Psihologisks atbalsts 20% 8%

Atbalsta un konsultaciju talrunis (help-line) 15% 5%

Pielagota skola 22% 2%

27. Vai Jums ir pieeja sekojoSiem pakalpojumiem?

& m Pulmonalas hipertensijas socialie un emocionalie aspekti: pétijuma atskaite. Projekts "Lidzdaliba 2019" 71
Sabiedribas integracijas fonds  Kultdras ministrija




Pakalpojumu nepieejamiba:
mérkgrupas salidzinajums ar reto slimibu pacientiem Eiropa

Medicinas pakalpojumi Socialie pakalpojumi Cita veida atbalsts

B PAH M reto slimibu pacienti Eiropa B PAH M reto slimibu pacienti Eiropa B PAH M reto slimibu pacienti Eiropa

o . L - .
Medikamentu 38% Invaliditates pabalsts 05¢y2%’ Ple:z;Ot;iizzgvglegiz val 67%
kompensacija 55% P P 43%

Atbalsts ikdienas majas darbos vai (pieméram, sanatorija)
pienakumu veiksanai 40%

Rehabilitacijas 60% 50%
pakalpojumi un ° Social3 darbinieka atbalsts 209 Nodok|u atvieglojumi °
48% 30% 45%

terapija

!
Ul

Atbalsts majokla pielagosanai Jasu

9 vajadzibam 30% .
Mediciniskas ierices - 20% : Psihologisks atbalsts -W’ .
7% 47%

Personigais asistents pasaprupei

l H
o

21%
Apripe majas 13% Pielagots transports ﬂ . Atbalsta un konsultaciju 18%
(medmasa, u.tml.) 16% 25% talrunis (help-line) 23%
e - _ 5% . 0%
Paliativa apripe I Pielagota skola
Institucionala ilgtermina apripe m 13% - 15%

27. Vlai Jums ir pieeja sekojosiem pakalpojumiem? (atbildes «Ja, bet tas nav pietiekama apméra» + «Né, bet tas man IR vajadzigs») un
Juggling care and daily life: the balancing act of the rare disease community: A Rare Barometer survey - May 2017: Does your family
benefit or have access to... (Subtotal uncovered needs: Yes but it is not enough to cover my needs + No but | would need) (n=3067)

%
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Aprupé iesaistitie specialisti

Kardiologs

Gimenes arsts

Pacientu biedriba

Pulmonologs

VDEAK (Valsts Darba ekspertizes arstu komisija)
Farmaceits

Medmasa

Reimatologs

Fizioterapeits

Socialais darbinieks

Radiologs

Rehabitologs

Uztura specialists / dietologs
Transplantacijas specialists

Genétikis / gimenes planosanas konsultants

M Ir iesaistits M Nav iesaistits M NA

24. Jasu slimibas aprapé var bat iesaistiti vairaki specialisti. Ludzu atziméjiet sSeit, kuri specialisti nodroSina Jusu
veselibas aprupi, cik viegli ir sarunat viziti pie specialista (viegli vai gruti) un ka Jas vertéjat vina izpratni par Jusu
slimibu un tas specifiku (laba, vidéja vai nepietiekama)).
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Aprupé iesaistitie specialisti: pieejamiba

Kardiologs

Gimenes arsts

Pacientu biedriba

Pulmonologs

Medmasa

Farmaceits

VDEAK (Valsts Darba ekspertizes arstu komisija)
Fizioterapeits

Reimatologs

Socialais darbinieks

Radiologs

Rehabitologs

Uztura specialists / dietologs
Transplantacijas specialists

Geneétikis / gimenes planosanas konsultants

M Viegli sarunat viziti M Gruti sarunat viziti

o

24. Jasu slimibas aprapé var bat iesaistiti vairaki specialisti. Ludzu atziméjiet sSeit, kuri specialisti nodroSina Jusu
veselibas aprupi, cik viegli ir sarunat viziti pie specialista (viegli vai gruti) un ka Jas vertéjat vina izpratni par Jusu
slimibu un tas specifiku (laba, vidéja vai nepietiekama)).

& ‘* Pulmonalas hipertensijas socialie un emocionalie aspekti: pétijjuma atskaite. Projekts "Lidzdaliba 2019" 74

Sabiedribas integracijas fonds  Kultaras ministrija




Aprupé iesaistitie specialisti: slimibas izpratne

M Laba izpratne par slimibu M Vidéja izpratne par slimibu W Nepietiekama izpratne par slimibu

i

Gimenes arsts

Kardiologs

Pacientu biedriba

VDEAK (Valsts Darba ekspertizes arstu komisija)
Farmaceits

Pulmonologs

Medmasa

Reimatologs

Socialais darbinieks
Fizioterapeits

Uztura specialists / dietologs
Rehabitologs

Radiologs

Transplantacijas specialists

| I
S

Genétikis / gimenes planosanas konsultants
24. Jusu slimibas aprapé var bat iesaistiti vairaki specialisti. Lidzu atziméjiet Seit, kuri specialisti nodrosina Jisu

veselibas aprupi, cik viegli ir sarunat viziti pie specialista (viegli vai gruti) un ka Jas vertéjat vina izpratni par Jusu
slimibu un tas specifiku (laba, vidéja vai nepietiekama)).
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lesaistito specialistu savstarpéjas komunikacijas vértéjums

M Lotilabi M Diezgan labi M Diezgan slikti M Loti slikti m NA

25. Ka Jums skiet, vai Sie daZadie specialisti komunicé un apmainds ar informaciju sava starpa par Jiusu reto
slimibu, tas arstesanu un citu batisku informaciju?
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lesaistito specialistu savstarpéjas komunikacijas vértéjums:
mérkgrupas salidzinajums ar reto slimibu pacientiem Eiropa

B PAH M reto slimibu pacienti Eiropa

45%
34% 0
0 30% 33%
23%
18%
= I l
5%
2%
[ ] —
Loti labi Diezgan labi Diezgan slikti Loti slikti NA

25. Ka Jums skiet, vai sie dazadie specialisti komunicé un apmainds ar informaciju sava starpa par Jusu reto
slimibu, tas arstésanu un citu batisku informaciju? un Juggling care and daily life: the balancing act of the rare
disease community: A Rare Barometer survey - May 2017: And in genereal, do you feel that these different service
providers communicate and exchange between each other about the person living with a rare disease,
treatments, the consequences of the disease and other relevant information..? (n=3063)
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lzmaksu noveértéjums

B Loti mazas M SalidzinoSi nelielas M Salidzinosi lielas ™ Loti lielas  m NA

28. Nemot véra visas izmaksas, ka Jus vertetu savas retas slimibas izmaksas?
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lzmaksu noveértéjums:
mérkgrupas salidzinajums ar reto slimibu pacientiem Eiropa

B PAH M reto slimibu pacienti Eiropa

47%
26%
22%  21%

40%
6%
2% 2%
— —

Loti mazas Salidzinosi nelielas Salidzinosi lielas Loti lielas NA

35%

28. Nemot véra visas izmaksas, ka Jus vértétu savas retas slimibas izmaksas? un Juggling care and daily life: the
balancing act of the rare disease community: A Rare Barometer survey - May 2017: All things considered, how
would you judge the costs associated to the rare disease? (n=3014)

- - ")
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Pakalpojumu izmaksu segSana no saviem lidzek|iem

W J3, bet es ar to tieku gala W J3, bet tas ir gruti
M J3, bet nevaru to atlauties B Né, to apmaksa no valsts vai pacientu organizacijas lidzekliem
m Né, tas uz mani neattiecas

Medikamenti

Analizes un izmekl€jumi

Arstésana
Slimnicas izmaksas

Transporta pakalpojumi A

Vizites pie veselibas aprupes specialistiem 04
Skabekla terapija 0% 0%
Speciala dieta
Rehabilitacija, fizioterapija

Paliglidzekli un investicijas (ratinkrésls, majas...
Majas aprupes pakalpojumi (asistents, aukle u.c.)

l

Paliativa aprupe

oo
N

23. No sekojosajam izmaksam par retas slimibas aprapi, ludzu noradiet, kuras Jus vai Jusu gimene apmaksa no
saviem lidzekliem!
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Tuvinieku atbalsts

HJa ENe ENA

NEMATERIALA palidziba

29. Vaai nepieciesamibas gadijuma Jums ir iespéja sanemt palidzibu no gimenes, draugiem, darba kolégiem vai
citiem Jums pazistamiem cilvékiem?
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Tuvinieku atbalsts:
mérkgrupas salidzinajums ar visiem Latvijas iedzivotajiem

Materiala palidziba Nemateriala palidziba
PAH visi iedzivotaji 65+ sievietes PAH visi iedzivotaji 65+ sievietes
I I I I _8’3% '9,7%
Hj3 Ené Mj3a mné

29. Vai nepieciesamibas gadijuma Jums ir iespéja sanemt palidzibu no gimenes, draugiem, darba koléegiem vai
citiem Jums pazistamiem cilvékiem? un EU-SILC apsekojums 2018 (CSB): Vai nepiecieSamibas gadijuma Jums ir
iespéja sanemt materialu palidzibu no gimenes, draugiem, darba kolégiem vai citiem Jums pazistamiem cilvékiem?
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Veselibas aprupes un socialo pakalpojumu pieejamiba (1)

* Aptaujatie lielako dalu informacijas par savu reto slimibu sanem no veselibas aprupes
specialistiem slimnica (68%), ka ari butisks informacijas avots ir pacientu biedriba (58%,
kas ir ievérojami vairak ka vidéji cilvekiem ar retam slimibam Eiropa — 23%). 37% aptaujato
informaciju iegust interneta, bet 27% nosauca ari gimenes arstu ka informacijas avotu

* 53% aptaujato uzskata, ka ir labi informéti par atbilstoSiem specialistiem, 42% - par
atbilstoSiem veselibas aprupes pakalpojumiem, 35% - par valsts sociéla{'iem pakalpojumiem
un 21% - par pasvaldibu socialajiem pakalpojumiem, 27% - par finansialo atbalstu, bet 25%
- par pakalpojumiem cilvékiem ar invaliditati, savukart 23% - par tiesibam, kas attiecas uz
retas slimibas raditajam sekam

e Aprupi parasti organizé pasi pacienti (73%) vai vinu pieaugusie bérni (35%; preteji Eiropas
datiem, kur cilvekiem ar retam slimibam apripi organizé mate/tévs) un dzivesbiedrs (23%;
Eiropa — tikai 5%)

* Aptaujatie ievérojami biezak ka vidéji Latvijas iedzivotaji nevareja sanemt vajadzigos
pakalpojumus (attiecigi 68% un 89%, kam pakalpojumi bija pieejami). Aptaujatie biezak
nogaidija, vai neklus labak (10%), saskaras ar garam rindam (8%) vai nevaréja to atlauties
(7%). 10 reizes biezak aptaujatajiem bija bailes no arsta, bet tris reizes biezak ka vidéji
Latvijas iedvaotééi nezinaja labu specialistu. Bija ari citi iemesli, pieméram, nebija
parneésajama skabekla aparata, nebija skaidra diagnoze vai ari veselibas dé| nevaréja
apmeklet arstu.
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LATVIA

Veselibas aprupes un socialo pakalpojumu pieejamiba (2)

» Attieciba uz dazadiem pakalpojumiem, nepieejamiba tiek rékinata ka dalé&ji
apmierinata vai vispar neapmierinata vajadziba. Aptaujatajiem visvairak
neapmierinata vajadziba ir «piemeérotas brivdienas vai terapeitiska atputa»
(67%), rehabilitacijas pakalpojumi un terapija (60%), invaliditates pabalsti (55%)
un nodoklu atvieglojumi (50%).

* PAH ka retas slimibas aprupi butu janodrosina multidisciplinarai komandai. Tacu
ne visi aptaujatie sanem kvalitativu aprupi pie visiem specialistiem. 48% aptaujato
specialistu savstarpéjo komunikaciju vertéja ka sliktu (tacu tas nav tik kritiski ka
cilveku ar retam slimibam Eiropa vertéjuma — attiecigi 67%).

e Gandriz visiem aptaujatajiem aprupé ir iesaistits kardiologs (98%) un gimenes
arsts (97%), tacu gimenes arsta kompetence retaja slimiba varétu but labaka (24
no 43 atbildém par nepietiekamu slimibas izpratni). Izpratni par slimibu
nepiecieSams uzlabot ari VDEAK, medmasam, socialajiem darbiniekiem,
farmaceitiem un genétikiem.
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Veselibas aprupes un socialo pakalpojumu pieejamiba (3)

* 75% aptaujato atzina, ka vinu retas slimibas izmaksas ir lielas (salidzinajumam — attiecigi
73% cilvéki ar retam slimibam Eiropa)

e Aptaujatie visbiezak nevar atlauties samaksat par rehabilitaciju un fizioterapiju (17%) un
majas aprupes pakalpojumiem (12%). Kopuma aptaujatajiem sagada grutibas un vini nevar
apmaksat sekojosus ar slimibu saistitus izdevumus: visus medikamentus (37%), visas
arstésanas izmaksas (32%), visas analizes un izmekléjumus (28%), slimnicas izmaksas (27%),
transporta izdevumus (25%) un rehabilitacijas, fizioterapijas pakalpojumus (25%), vizites pie
veselibas aprupes specialistiem (23%). Finansialu apsverumu deél aptaujatajiem ir arl
grutibas apmaksat specialu dietu (18%), skabekla terapiju (15%), palighdzeklus (15%) un
majas aprupes pakalpojumus (13%). 7% nevar atlauties apmaksat paliativo aprupi

* Aptaujatie ari atzina, ka 88% gadijumu vinu tuvinieki (g§imene, draugi, darba kolégi vai citi
pazistami cilveki) varétu atbalstit vinus nemateriali, bet 65% - ari materiali. TaCu analizéjot
Sos datus pret visiem Latvijas iedzivotajiem, redzams, ka nematerialas palidzibas sniegsanas
Ipatsvars ir augstaks gan visiem iedzivotajiem, gan sievietém, bet zemaks — cilvekiem
vecuma virs 65 gadiem, savukart materialas palidzibas sniegSanas 1patsvars ir augstaks gan
visiem iedzivotajiem (78%), gan sievietem (78%), gan cilvékiem virs 65 gadiem (71%)
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Secinajumi un ieteikumi
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Secinajumi

* |zlase bija reprezentativa, tacu ievérojami vairak pacientu noradija, ka viniem ir
PAH ar iedzimtu sirdskaiti ka oficialaja statistika

* Vairak ka pusei aptaujato bija PAH FC Il un FC IV

* Tikai 18% uzstada diagnozi pirmajos 6 ménesos, kopuma 35% sanem diagnozi
pirma gada laika, tacu lielaka dala gaida 2-3 un vairak gadus

* 61% PAH stipri ietekmeé ikdienas dzivi, 37% tai ikdiena velta lidz 1h, bet 23% -
vairak par 6 stundam, 17% nespéj veikt ikdienas aktivitates, 33-38% slimiba sagada
lielas grutibas kustéties, veikt pasaprupi, uzturéet socialo dzivi un parupéties par
finansem, bet neietekmé spéju kontrolét uzvedibu

* 33% bija stipras un loti stipras sapes kerment; 42% apgalvoja, ka tas liela méra
ietekme aktivitates

* Tresdalai reta slimiba palidzéja stiprinat gimenes saites, tacu tikpat daudzi atzina,
ka slimibas dé| jutas izoléti no draugiem un gimenes
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Secinajumi (turpinajums)

* Emocionalo problému dél respondenti biezak nepiedalijas sabiedriskaja dzive,
mazak laika veltija dazadam aktivitatém, kluva pavirsaki, ka art kopuma paveica
mazak ka veléjas.

* Gandnz pusei respondentu bija mérenas lidz smagas depresijas pazimes péc PHQ-
9 pasnovértéjuma anketas.

e Gandriz visu pacientu arstésana bija iesaistits kardiologs un gimenes arsts.
Kardiologa izpratni par slimibu novértéja ievérojami labak ka gimenes arsta
izpratni. ArT VDEAK, farmaceitu, medmasu, socialo darbinieku un pulmonologu
zinasanas par slimibu nepiecieSams uzlabot.

* 75% arstésanas izmaksas vertéja ka lielas, tresdalai aptaujato grutibas sagada
izdevumu par medikamentiem, analizém un izmekléjumiem, un arstésanu.
Piektdala nevar atlauties apmaksat vajadzigos fizioterapeita pakalpojumus.

* 88% tuvinieki var sniegt nematerialu atbalstu, bet 65% - ari materialu atbalstu.
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leteikumi

* Atvieglot ikdienas aktivitasu veiksanu — ar asistentu programmu u.c.

* Veicinat emocionalas veselibas uzlabosanos pacientiem un vinu
tuviniekiem

e Stiprinat multidisciplinaras komandas sadarbibu un zinasanas,
nodrosinot pacientiem plasaka spektra pakalpojumus, t.sk. psihologu

* Uzlabot atslegas specialistu zinasanas par PAH, Tpasi gimenes arstiem,
VDEAK, medmasam un socialajiem darbiniekiem

e Uzlabot fizioterapijas un rehabilitacijas programmu pieejamibu,
skaidrot arstésanas elementu izmaksas un apmaksas iespéjas

00
PHE Bl
LATVIA' i)
Sabiedribas integracijas fonds  Kultdras ministrija

Pulmonalas hipertensijas socialie un emocionalie aspekti: pétijuma atskaite. Projekts "Lidzdaliba 2019" 89



Paldies!
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