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Desmit ielikumos “Vaduguns” lasîtâjiem publicçsim nozîmîgu rakstu sçriju par tçmâm, kas veicina sabiedrîbas
saliedçtîbu, paaugstinâsim sabiedrîbas izpratni un informçtîbu, veicinâsim integrâciju, mazinâsim diskriminâciju
un vairosim toleranci. Kâ, dzîvojot depresîvâ reìionâ, palikt garâ stipriem, cînîties ar likteòa pârbaudîjumiem?
Kâdi bijuði lielâkie izaicinâjumi, ieguvumi un mâcîbas?

“Mediju atbalsta
fonda ieguldîjums no

Latvijas valsts
budþeta lîdzekïiem”

Tas tur un nelaiþ vaïâ

Pieredzes stâsts

Pietiek vien ar aizdomâm par nopietnu slimîbu, lai rastos daudz stresa, bet vçl lielâka neziòa un bezcerîba pâròem, kad ârstu
konsîlijs pasludina, – jûs sirgstat ar retu saslimðanu. Kâ pârvarçt pirmo izmisumu, dzîvot un sadzîvot ar ðâdu diagnozi?

Neïauj bailçm òemt virsroku
Kaut arî ðî nav viena no viòas labajâm dienâm, VINETA

TANNE savâs mâjâs Lçdmanç mûs sagaida ar gaiðu
smaidu un laipnu piedâvâjumu pçc garâ ceïa iemalkot
kafiju. Lai arî viòas kustîbas ðíiet nedaudz gausâkâs nekâ
citiem, Vineta neatstâj smagi slimas sievietes iespaidu.
Brîþiem pat grûti noticçt, ka katru savas dzîves dienu
viòa pârvar grûtîbas, ko rada smaga iedzimta sirdskaite
un tagad arî viena no reti sastopamajâm slimîbâm –
pulmonâlâ jeb plauðu arteriâlâ hipertensija, kam nesen
pievienojies arî diabçts. Ivetas stâsts vçlreiz atgâdina,
ka jâizbauda katrs likteòa pieðíirtais mirklis, neïaujot
bailçm ierobeþot vçlmi dzîvot pilnvçrtîgi.

Prognozçja, ka nodzîvos trîs mçneðus
Retâ slimîba – pulmonâlâ arteriâlâ hipertensija – Vinetai

izveidojâs kâ sekas iedzimtajai sirdskaitei, ko viòai konstatçja
piedzimstot. Kad mazulîte pârvarçja ârstu prognozçto trîs
mçneðu dzîvildzes slieksni, viòi pieïâva, ka labâkajâ gadîjumâ
meitene sagaidîs savu treðo dzimðanas dienu, bet tas arî viss…
Spîtçjot mediíu prognozçm, Vineta izrâdîjâs cînîtâja. Sasniegusi
10 gadu vecumu, viòa tomçr nonâca kritiskâ stâvoklî, ko izdevâs
pârvarçt, pateicoties Paula Stradiòa klîniskajâ universitâtes
slimnîcâ veiktajai sirds asinsvadu operâcijai, kas uzlaboja
asinsapgâdi, tomçr nelikvidçja galveno sirds defektu. “Savukârt
padsmitnieces vecumâ vairs negribçju operçties. Tâ tas defekts
sirdî palika,” paskaidro Vineta, piebilstot, ka joprojâm nav
pârliecinâta, vai toreizçjais lçmums bija pareizs: “Kas to zina –
varbût pçc operâcijas bûtu bijis labâk, bet varbût nç.” Lai vai
kâ, Vineta turpinâja izbaudît katru likteòa pieðíirto dienu –
mâcîjâs skolâ, satikâs ar draugiem, gâja uz ballçm, piedzîvoja
pirmo mîlestîbu, ceïoja. Sasniegusi 63 gadu vecumu, viòa sprieþ,
ka lîdzðinçjais mûþs bijis notikumiem un emocijâm piepildîts –
strâdâti mîlami darbi, piedzîvotas divas laulîbas,
apceïotas tuvâkas un tâlâkas valstis. Turklât
veselîbas problçmas liktenis daþkârt
kompensçjis ar citâm lielâkâm vai mazâkâm
veiksmçm. Piemçram, darba piedâvâjumi
daudzreiz nâkuði paði no sevis, bez lielas
piepûles. Jaunîbâ enerìijas viòai bijis daudz, un,
kaut arî savulaik, dzîvojot Rîgâ, vîrs piedâvâja
sçdçt mâjâs, Vineta atrada darbu Latvijas Valsts
vçstures arhîvâ par fondu glabâtâju. Viòa ir
strâdâjusi par audzinâtâju ìimenes kopmîtnç,
vçlâk par kopmîtnes vadîtâju, arî vietçjâ
bibliotçkâ un citur: “Kaut kâ visi darba
piedâvâjumi nâca paði, nebija laika pat
padomât. ” Vçlâk, iesaistîjusies vietçjâs vçlçðanu
komisijas darbâ, ar laiku viòa kïuva par
komisijas priekðsçdçtâju. “Mani ievçroja toreizçjais Ogres
izpildkomitejas priekðsçdçtâjs Kalniòð un piedâvâja strâdât
izpildkomitejâ par dzîvokïu inspektori,” atmiòâs dalâs Iveta.
Pçc kâda laika, piekritusi aizvietot nesen no darba aizgâjuðo
toreizçjâs domes priekðsçdçtâjas sekretâri, Vineta to turpinâja
darît 26 turpmâkos savas dzîves gadus lîdz pat plauðu arteriâlâs
hipertensijas diagnozes uzstâdîðanai 2015.gadâ.

Plauðas kâ tuberkulozes slimniecei
Pirms daþiem gadiem Vinetas kardioloìei pirmo reizi radâs

aizdomas par reto slimîbu, tâdçï viòa nosûtîja pacienti veikt
ehokardiogrammu uz P.Stradiòa klînisko universitâtes slimnîcu.
Tur dakteris Pçteris Stradiòð kopâ ar kolçìiem, apstiprinâjuði
verdiktu – pulmonâlâ arteriâlâ hipertensija, nosûtîja Vinetu
turpmâkai ârstçðanai pie kardiologa – konkrçtâs retâs slimîbas
speciâlista, reto slimîbu centra vadîtâja, kardiologa, Rîgas

Stradiòa universitâtes asociçtâ profesora Andra Skrides. Vineta
apgalvo, ka jaunâ diagnoze viòu nemaz
tik ïoti neðokçja, jo jau bija pieradusi pie
daþâdiem likteòa sitieniem un ikdienas
cîòas ar slimîbu: “Nodomâju, – kâ ir, tâ
jâdzîvo.” Viòa neslçpj, ka diagnozes
uzstâdîðana prasîjusi kâdu laiku, jo sâkusi
sliktâk justies jau krietnu laiku pirms tam.
Arî iepriekðçjie plauðu rentgeni uzrâdîjuði
baisas ainas, kas lîdzinâjuðâs tuberkulozei
pçdçjâ stadijâ. Tomçr îstâ diagnoze tâ arî
paslîdçja garâm nepamanîta. Tikai
daktera Skrides uzraudzîbâ sâkâs nopietna
ârstçðana. “Dakteris Skride man veica sirds
zondçðanu un nozîmçja zâles. Tâ viòð
mani tik ilgi ir uzturçjis pie dzîvîbas,” teic
savam ârstam pateicîgâ paciente. Arî ar to

Vinetas veselîbas problçmu saraksts nebeidzâs, jo 2019.gadâ to
papildinâja cukura diabçts, bet iepriekðçjâm ârstnieciskajâm
procedûrâm pievienojâs ikdienas insulîna devu ievadîðana.

Sirdskaiti vairs neòçma galvâ
Gadu gaitâ Vineta bija iemâcîjusies sadzîvot ar savu sirdskaiti,

to vairs îpaði neòemot galvâ, jo gribçja baudît parastu dzîvi tâpat
kâ citi. Kaut arî slimîba sagâdâja zinâmus ierobeþojumus,
piemçram, grûtîbas, kâpjot pa trepçm, aizliegumu nodarboties
ar sportu un citus, Vineta centâs neïauties bailçm. Lîdz ar jaunâs
diagnozes uzstâdîðanu viòai nâkas dzert vçl vairâk zâïu, bet
grûtajâs dienâs, seviðíi mitrâ vai karstâ laikâ, lietot skâbekïa
koncentratoru, kas atvieglo elpoðanu. Pazeminâtajam skâbekïa
saturam asinîs viòas organisms ir pielâgojies: “Ja citiem, skâbekïa
saturâcijai samazinoties zem 92, jâsauc âtrie, tad man visu laiku
bûtu jâguï slimnîcâ, jo man normâlâ stâvoklî skâbekïa saturs ir

87. Tâ arî dzîvoju.” Neraugoties uz visâm grûtîbâm, Vineta
dara gandrîz visu, ko citi, tikai lçnâk, ar apdomu: “Kad ir duka,
tad daru, kad nav – nedaru.” Viòa priecâjas par vîra palîdzîbu,
kurð uzòemas lielu daïu ikdienas darbu, seviðíi smagâkos,
piemçram, zâliena pïauðanu. Viòð cenðas iepriecinât sievu ar
maziem, patîkamiem pârsteigumiem, îpaði dienâs, kad viòa jûtas
slikti. Piemçram, pârnâcis no darba skolâ, kur strâdâ par
saimnieku, uzdâvina skaistu puíi. Vineta nespçj iedomâties
dzîvi bez vîra atbalsta, jo îpaði tâdçï, ka viòð ir vienîgais un
vistuvâkais cilvçks.

Liktenis nebija lçmis
Ðobrîd Vineta kopâ ar vîru dzîvo viòa vecâku bûvçtajâ mâjâ,

ko apjoþ brîniðíîgs dârzs ar mazu, bet gleznainu ûdensroþu
dîíîti, sakòu dârzu, divâm siltumnîcâm, krâðòâm puíu dobçm
un augïu dârzu. Lai gan viòus nereti apciemo vîra meita no
iepriekðçjâs laulîbas un mazmeitiòas, paðai savu bçrnu Vinetai
nav. Bet viòa mçìinâja. “Knapi sasniegusi 18 gadu vecumu,
dzîvojot ar pirmo vîru, paliku stâvoklî. Kad aizgâju uz polik-
lîniku, dakteri, sasaukuði konsîliju, pateica, ka bçrnu iznçsât un
dzemdçt nedrîkstu. Kad man bija 20 gadi, otrreiz, palikusi
stâvoklî, nolçmu pie ârstiem vairs neiet, jo zinâju, ko viòi teiks.
Piecus mçneðus nekur negâju, bet tad sâkâs problçmas, un mani
ar âtrajiem aizveda uz stradiòiem. Tur lîdz septîtajam grûtniecîbas
mçnesim mani turçja gultas reþîmâ cerot, ka varbût kaut kas
izdosies. Bçrniòð piedzima ar íeizargriezienu, bet meitenîtei
konstatçja vçl lielâku sirdskaiti nekâ man. Tikko piedzimusi,
viòa nomira,” skaudro stâstu atklâj Vineta. Ar to viòas mçìi-
nâjumi tikt pie mantiniekiem beidzâs.

Desmit tûkstoði – par trim paciòâm
Kad retâs slimîbas diagnoze bija uzstâdîta, daktera Andra

Skrides vadîbâ sâkâs cîòa par Vinetas dzîvildzes pagarinâðanu.

Skaistums palîdz. Mâju, kurâ dzîvo Vineta, ieskauj brîniðíîgs dârzs. Tajâ vienmçr ir, ko darît. Daþas hortenzijas, rozes un
citi ziedi vçl Vinetas vîramâtes stâdîti. Agrâk viòai patikuðas arî dâlijas, taèu to izrakðana un stâdîðana prasîjusi pârâk
daudz spçka, tâpçc no ðîm puíçm nâcies atteikties. Bagâtîga raþa ðogad arî siltumnîcâs, un Vineta jau íçrusies pie tomâtu
sulas konservçðanas, guríu marinçðanas, leèo gatavoðanas un bieðu marinçðanas. Neraugoties uz mainîgo paðsajûtu,
Vineta diezgan labprât stâv pie plîts, iepriecinot vîru un ciemiòus ar gardiem çdieniem.
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�“Ja citiem,
skâbekïa saturâcijai
samazinoties zem 92,
jâsauc âtrie, tad man
visu laiku bûtu jâguï
slimnîcâ, jo man
normâlâ stâvoklî
skâbekïa saturs ir 87.
Tâ arî dzîvoju.”
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* Par publikâciju “NeSalauztâ sirdslînija ” saturu atbild SIA “Balvu Vaduguns”.

Viòai ir nozîmçti medikamenti, un daþi no tiem ir ïoti dârgi.
Viòa ir pateicîga, ka ðobrîd tos apmaksâ valsts: “Mûsu valstij
esmu ïoti neizdevîgs iedzîvotâjs, jo man nepiecieðamas tik
daudzas kompensçjamâs zâles. Ir vienas zâles, kuras izmaksâ 10
tûkstoðus eiro par trim kârbiòâm, bet es maksâju tikai 73 centus.“

Aptuveni divus gadus Vinetai tiek apmaksâta arî skâbekïa
terapija, jo pirms tam skâbekïa balonu varçja iznomât tikai par
maksu. Medicînai attîstoties, tiek izgudroti aizvien jauni
medikamenti, ko ârstçjoðais ârsts izraksta savai pacientei. Morâlo
un informatîvo atbalstu Vineta gûst Pulmonâlâs hipertensijas
biedrîbâ. Kaut arî ne vienmçr ir spçjîga apmeklçt tâs rîkotâs
aktivitâtes, viòa labprât piedalîjâs 4.augustâ notikuðajâs
biedrîbas 12 gadu jubilejas svinîbâs. Tomçr pârsvarâ saziòa
notiek telefoniski. Vineta ir ïoti pateicîga biedrîbas vadîtâjai
Ievai Plûmei, kura nemitîgi cînâs par ðîs diagnozes slimnieku
tiesîbâm, un nereti piezvana viòai, lai apjautâtos, kâ klâjas.

Vineta neko nepârmet nedz paðreizçjai valsts medicînas
sistçmai, nedz ârstiem: “Attiecîbâ uz sevi nevaru teikt nevienu
sliktu vârdu. Vienmçr visur esmu pieòemta un uzklausîta.”
Ðobrîd retâs slimîbas paciente ir ïoti atkarîga no mediíiem,
atzîstot, ka vairâk par plauðu hipertensiju viòu nomoka sirds
aritmija. Katras lçkmes laikâ viòai jâdodas uz slimnîcu, kur
kopçjâ narkozç, pielietojot elektrokardioversiju jeb elektroðoka
metodi, sirdsdarbîbu atkal normalizç. Lîdz ðim ðâda procedûra
viòai veikta jau 19 reizes.

Bûs lemts – nâve panâks jebkur
Spîtçjot nepiecieðamîbai pastâvîgi atrasties mediíu

uzraudzîbâ, Vineta kopâ ar vîru krustu ðíçrsu izbraukâjusi
Eiropu, ne tikai lidojot ar lidmaðînu, bet arî braucot ar autobusu,
kurâ jâguï septiòas naktis. “Tagad es to vairs nevarçtu, bet
agrâk ïoti patika ceïot. Braucâm lîdz trîs reizçm gadâ.” Viòa
atklâj kâdu stâstu, kas apliecina, cik daudz atkarîgs no cilvçka
attieksmes pret savu slimîbu: “Mana kardioloìe pastâstîja, ka
vienam no viòas pacientiem ir tâda pati diagnoze kâ man, bet
viòð, atðíirîbâ no manis, tikai sçþ mâjâs un no visa baidâs.”
Turpretim Vinetu neviena no baisajâm diagnozçm neatturçja
no pasaules izzinâðanas un dzîves baudîðanas: “Ja tur, augðâ, ir
nolemts, kad tev pienâks gals, tad nav svarîgi, vai tu sçdi istabâ,
vai kaut kur brauc. Tas vienalga pienâks.” No turpmâkas

ceïoðanas viòu neatturçja pat nokïûðana ârzemju medicînas
iestâdçs: “Vienreiz slimnîcâ nonâcu, esot Çìiptç. Otrreiz aritmijas
lçkme piemeklçja Horvâtijâ.” Tomçr gluþi visu, ko ceïojumâ
darîja pârçjie, viòa nevarçja atïauties, piemçram, Tenerifç
uzbraukt kalna virsotnç, jo tur ir retinâts gaiss.

Vinetai ðíiet, ka augðâ viòu kâds sargâ: “Kopâ ar draudzeni,
esot Româ, ïoti gribçju uzkâpt katedrâlç, kur bija jâpârvar vairâk
nekâ 360 pakâpieni. Draudzene ieteica nemçìinât. Taèu
nolçmusi, ka Româ esmu vienreiz dzîvç, to izdarîju. Lai gan
esmu kristîta un iesvçtîta, nevaru teikt, ka esmu fanâtiska ticîgâ,
bet tajâ mirklî jutu, ka kâds no
mugurpuses mani stumj. Turklât,
kâpjot uz augðu un ejai saðauri-
noties, nevari apstâties un palaist
citus garâm. Es uzkâpu un pat
nebiju pârgurusi,” neparasto
gadîjumu atklâj Vineta, pçc brîþa
pastâstot vçl vienu: “Pieòemðanâ
pie pâvesta Vatikânâ, kur cie-
mojos kopâ ar bçrnu kori, drau-
dzene fotografçja ar dârgu
fotoaparâtu, bet es – ar savu ziepjutrauku. Man perfekti izdevâs
visas fotogrâfijas, bet viòai –neviena. Jocîgi, vai ne?!”

Bez liekâm raizçm Vineta pârdzîvoja arî kovida pandçmijas
gadus. Viòa saòçma ârstu noteiktâs vakcînas, bet îpaði nedrebçja
bailçs saslimt ar neganto vîrusu. Lai gan valkâja masku un
ievçroja citus valstî noteiktos ierobeþojumus, tâpat nereti
apciemoja draugus un paziòas. Vienreiz gan, nonâkot slimnîcâ
ar kârtçjâm sirds problçmâm, kovida tests izrâdîjâs pozitîvs,
kaut gan bez jelkâdiem slimîbas simptomiem. Pçc sirdsdarbîbas
normalizçðanas Vinetu nogâdâja Austrumu slimnîcas kovida
nodaïâ, kur, nogulçjusi vairâkas dienas, viòa atteicâs no
turpmâkâs ârstçðanas un ar slimnîcas transportu tika nogâdâta
mâjâs.

Varbût bûtu labâk nepamosties?
Visiem zinâms, ka pozitîvas emocijas uzlabo veselîbu,

turpretim negatîvas – kaitç. Daudz mîïuma pilnu brîþu Vinetai
sagâdâ viòas mâjdzîvnieki – rudais runcis Brencis un 17-gadîgais
suns Robis. Taèu vienmçr jârçíinâs, ka viòu aizieðana var izraisît

pamatîgas veselîbas problçmas. Tâ notika pavisam nesen, pirms
daþâm nedçïâm, kad pçkðòi aizsaulç devâs ìimenes mîlule –
16-gadîga Dþeka Rasela ðíirnes kucîte Bembija. “It kâ ar prâtu
saprotu,– vecs sunîtis, tâ tam jânotiek, bet naktî pçc viòas nâves
man uznâca lçkme. No rîta braucâm uz slimnîcu,– ðoreiz, lai
sakârtotu manu veselîbu. Teicu,– ja pârdzîvoðu mâjdzîvniekus,
nevienu vairs vietâ neòemðu,” apgalvo èetrkâjaino mâjas mîluïu
saimniece.

Vinetas slimîbas ierobeþo arî vaïasprieku izvçli. Viòa nedrîkst
pat adît, jo tas ietekmç sirdsdarbîbu: “Mâcoties 4.klasç, adîðanas

nodarbîbas laikâ mani no
klases pa taisno aizveda uz
slimnîcu,” atceras sieviete.
Agrâk Vinetai patika likt
puzles. Taèu pçdçjâ laikâ,
kïûstot gausâkai, pçc visu
mâjas darbu paveikðanas
tam neatliek laika. Tagad
Vineta izvairâs arî no lielu
kultûras pasâkumu apmeklç-
ðanas, lai kâ arî to gribçtos:

“Tajos gandrîz visos skan skaïa, ritmiska mûzika, un ðî vibrâcija
izsit manu sirdi no vietas.”Agrâk viòa izmantoja katru izdevîbu
kopâ ar vîru uzdancot ballç vai piedalîties darba pasâkumos.
Tagad tam visam pielikts punkts. Pçc dabas bûdama sabiedriska,
visu mûþu strâdâjusi ar cilvçkiem, Vineta reizçm skumst pçc
tiem laikiem. Tâdçï ðobrîd ar vislielâko prieku savâs mâjâs uzòem
draudzenes, kuru viòai netrûkst.

Ne vienmçr Vineta ir optimistiski noskaòota, reizçm uzmâcas
arî drûmas domas: “Daþkârt, kad jûtos pavisam slikti, no-
domâju, – cik labi bûtu, ja kardioversijas laikâ varçtu nepa-
mosties no narkozes. Man tas bûtu labâkais risinâjums.” Ðâdiem
brîþiem viòa tiek pâri paðas spçkiem, neapgrûtinot citus. Pat
runâjot par tik skumju tçmu, Vineta nebaidâs pajokot, izstâstot
kâdu stâstu: “Tçva vecâsmâtes, kura nodzîvoja 103 gadus,
meita, bûdama diezgan slinka, negribçja ravçt dârzus, bet tas
bija jâdara. Kâdu laiku paravçjusi, viòa teica: “Nç, grûti. Jâiet
‘mirît’ nost.” Tad, apgûlusies gultâ, lûdzâs: “Nâvît! Nu kur tu
esi? Kâpçc nenâc?” Nedaudz pagulçjusi un sapratusi, ka nâve
nenâks, gâjusi atpakaï ravçt…”
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s Retâs slimîbas
Retâs slimîbas ir dzîvîbu apdraudoðas, hroniski novâjinoðas, reti sastopamas

un ar augstu sareþìîtîbas pakâpi. Pasaulç ir zinâmas 6000 – 8000 reto slimîbu
diagnozes, un tâs skar aptuveni 6 – 8% iedzîvotâju. 80% no tâm ir ìençtiski
izraisîtas saslimðanas, un 50% gadîjumu tâs skar bçrnus. Daïa slimîbu nav
dzîvîbai bîstamas, daïu slimîbu simptomus iespçjams novçrst, lietojot
medikamentus, taèu lielâko daïu no tâm izârstçt nevar, bet ar atbilstoðu ârstçðanu
un medicînisku aprûpi var uzlabot pacientu stâvokli. Neskatoties uz to, ka
saslimðanas ir reti sastopamas, saskaòâ ar aprçíiniem Latvijâ aptuveni 67-113
tûkstoðus iedzîvotâju kâdâ viòu dzîves posmâ skar kâda reta saslimðana.

(Latvijas Reto slimîbu alianse)

Pulmonâlâ hipertensija
Pulmonâlâ hipertensija (PH) ir sindroms, kuru raksturo asinsspiediena paaugstinâðanâs plauðu artçrijâs

– asinsvados, kas nogâdâ venozâs asinis no sirds labâ kambara uz plauðâm. Jo augstâks spiediens ir
plauðu artçrijâs, jo smagâk jâstrâdâ sirdij, lai piegâdâtu asinis íermenim. Tiek traucçta organisma
apgâde ar skâbekli un saðaurinâs plauðu asinsvadi, kas var radît trombozes risku. PH var skart cilvçkus
jebkurâ vecumâ – gan pieauguðos, gan bçrnus. Pulmonâlâ arteriâlâ hipertensija (PAH) – visretâk
sastopamâ un viena no âtrâk progresçjoðajâm PH formâm. Mirstîba slimniekiem ar PAH var sasniegt
augstâkus râdîtâjus nekâ mirstîba ar atseviðíâm vçþa formâm, ieskaitot krûts un kolorektâlo vçzi.
Slimîbas simptomi ir nespecifiski un sâkotnçji to bieþi jauc ar citâm sirds, plauðu vai hematoloìiskâm
saslimðanâm. Bieþâkie simptomi ir elpas trûkums, hronisks nogurums, sâpes krûtîs, sirdsklauves, ìîboòi,
lûpu cianoze (zilgana nokrâsa).

(Latvijas Reto slimîbu speciâlistu asociâcija)

Elektrokardioversija (elektrisku
strâvas impulsu terapija)

Intravenozâ anestçzijâ ievadot medikamentus, jûs
tiekat iemidzinâts uz 3-10 minûtçm. Tiek monitorçta
jûsu sirdsdarbîba. Tajâ laikâ ârsts-kardiologs veic
elektrisku kardioversiju, lai pârtrauktu aritmiju. Pçc
EKV divas stundas nepiecieðams miers – gultas
reþîms.

Pulmonâlâs hipertensijas biedrîba, kas dibinâta 2011.gadâ,
ðobrîd apvieno 51 cilvçku ar retu slimîbu – plauðu hipertensiju,
kâ arî ðo cilvçku tuviniekus un speciâlistus. Biedrîbu dibinâjâm,
jo pirms 12 gadiem ðiem pacientiem bija apgrûtinâta pieejamîba
zâlçm un ârstçðanai. Sapratâm, ka ir jâapvienojas, lai ietekmçtu
lçmumu pieòçmçjus un cînîtos savas veselîbas labâ. Ðo gadu
laikâ esam panâkuði, ka mûsu diagnozes zâles ir iekïautas valsts
kompensçjamo zâïu sarakstâ un ïoti specifiski, dârgi preparâti ir
iekïauti Reto slimîbu zâïu programmâ.

Agrâk valsts neapmaksâja skâbekïa koncentratorus tiem, kam
nepiecieðams. Ar fonda “Ziedot.lv” atbalstu esam iepirkuði
vairâkus skâbekïa aparâtus, ko izsniedzâm uz mâjâm pacientiem,
kam ârsti bija noteikuði ðo papildu terapiju. Sadarbojâmies ar
Labklâjîbas ministriju un Vaivaru Tehnisko palîglîdzekïu centru,
lai skâbekïa koncentratorus iekïautu valsts apmaksâto tehnisko
palîglîdzekïu sarakstâ. Kopð pandçmijas, kad skâbekïa aparâti
bija ïoti pieprasîti, valsts izpildvara un lçmumu pieòçmçji saprata,
ka tie ir nepiecieðami. Mçs, kas par to atgâdinâjâm jau vairâkus
gadus, beidzot tikâm sadzirdçti, un jau divus ar pusi gadus sirds
un plauðu pacientus, kuriem tas nepiecieðams, valsts nodroðina
ar skâbekïa koncentratoriem. Tos izsniedz Vaivaru Tehnisko
palîglîdzekïu centrs.

Biedrîba aktîvi nodarbojas ar pacientu un sabiedrîbas
izglîtoðanu, izdodam bukletus par slimîbu, tâs diagnostiku,
vingrojumiem cilvçkiem ar plauðu hipertensiju, skaidrojam, ko
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nozîmç ðî diagnoze. Esam izveidojuði rokasgrâmatu reto slimîbu
pacientiem. Tikko laidâm klajâ materiâlu par to, kâ top jaunas
zâles un kas ir klîniskie pçtîjumi. Savu darbîbu nodroðinâm ar
projektu un grantu atbalstu. Rîkojam veselîbas profilakses
pasâkumus. Ik gadu maijâ organizçjam Pasaules pulmonâlâs
hipertensijas dienu, kurâ notiek daþâdas izglîtojoðas aktivitâtes.
Ðogad sarîkojâm izbraukumu uz Ragakâpas dabas parku, kur
notika tikðanâs ar kardiologu, psihoterapeitu un rakstnieku.
Staigâjâm prieþu ielokâ, vingrojâm un runâjâm par sirds veselîbu.

Ðobrîd mûsu mçríis ir panâkt, lai valstî notiek kompleksa,
multifunkcionâla plauðu hipertensijas pacientu aprûpe
dinamiskâ ârstu un speciâlistu sadarbîbâ. Tas pacientiem bûtu
nozîmîgi. Vçlamies, lai valstî bûtu fizioterapijas programma
plauðu hipertensijas pacientiem. Latvijâ pçtniecîbas lîmenî ðâda
programma jau ir izstrâdâta un pierâdîta kâ efektîva.

Esmu arî Latvijas Reto slimîbu alianses valdes locekle un pirmâ
ðîs organizâcijas valdes priekðsçdçtâja. Reto slimîbu alianse
dibinâta 2014.gadâ un ðobrîd apvieno 15 organizâcijas.
Statistikas aplçses liecina, ka Latvijâ ar retâm slimîbâm slimo no
90 lîdz 130 tûkstoðiem cilvçku, tanî skaitâ bçrni, jo 70% gadîjumu
retâs slimîbas ir ìençtiskas. Pârstâvam ðo diezgan lielo
mçríagrupu. Nodarbojamies ar informatîvi izglîtojoðâm lietâm,
piemçram, ik gadu februâra pçdçjâ dienâ rîkojam Reto slimîbu
dienu. Nozîmîga organizâcijas funkcija ir cilvçku ar retâm
slimîbâm un viòu ìimeòu pârstâvniecîba, jo reta slimîba ietekmç
cilvçkus arî sociâli un ekonomiski.


