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\Kédi bijusi lielakie izaicinajumi, ieguvumi un macibas?

Desmit ielikumos “Vaduguns” lasitajiem public€sim nozimigu rakstu sériju par ttmam, kas veicina sabiedribas
saliedétibu, paaugstinasim sabiedribas izpratni un informétibu, veicinasim integraciju, mazinasim diskriminaciju
un vairosim toleranci. Ka, dzivojot depresiva regiona, palikt gara stipriem, cinities ar liktena parbaudijumiem?

/

Pietiek vien ar aizdomam par nopietnu slimibu, lai rastos daudz stresa, bet vel lielaka nezina un bezceriba parnem, kad arstu
Y konsilijs pasludina, —jiis sirgstat ar retu saslimSanu. Ka parvaret pirmo izmisumu, dzivot un sadzivot ar Sadu diagnozi?

/

Pieredzes stasts

“Mediju atbalsta
fonda ieguldijums no
Latvijas valsts

budzeta lidzekliem”
nceeta IGzeIeM” Mediju athalsta fonds

Nelauj bailem nemt virsroku

Kaut ari §i nav viena no vinas labajam dienam, VINETA
TANNE savas majas Ledmané mis sagaida ar gaiSu
smaidu un laipnu piedavajumu péc gara cela iemalkot
kafiju. Lai ari vinas kustibas Skiet nedaudz gausakas neka
citiem, Vineta neatstaj smagi slimas sievietes iespaidu.
Briziem pat griti noticét, ka katru savas dzives dienu
vina parvar gritibas, ko rada smaga iedzimta sirdskaite
un tagad ari viena no reti sastopamajam slimibam -
pulmonala jeb plausu arteriala hipertensija, kam nesen
pievienojies ari diabéts. Ivetas stasts vélreiz atgadina,
ka jaizbauda katrs liktena piesSkirtais mirklis, nelaujot
bailém ierobezot velmi dzivot pilnvertigi.

Prognozeja, ka nodzivos tris ménesus

Reta slimiba — pulmonala arteriala hipertensija — Vinetai
izveidojas ka sekas iedzimtajai sirdskaitei, ko vinai konstat&ja
piedzimstot. Kad mazulite parvaréja arstu prognozéto tris
meénesu dzivildzes slieksni, vini pielava, ka labakaja gadijuma
meitene sagaidis savu treSo dzimSanas dienu, bet tas ari viss...
Spitéjot mediku prognozeém, Vineta izradijas cinitaja. Sasniegusi
10 gadu vecumu, vina tomeér nonaca Kritiska stavokli, ko izdevas
parvareét, pateicoties Paula Stradina kliniskaja universitates
slimnica veiktajai sirds asinsvadu operacijai, kas uzlaboja
asinsapgadi, tomer nelikvid&ja galveno sirds defektu. “Savukart
padsmitnieces vecuma vairs negribéju operéties. Ta tas defekts
sirdi palika,” paskaidro Vineta, piebilstot, ka joprojam nav
parliecinata, vai toreiz€jais lemums bija pareizs: “Kas to zina —
varbit péc operacijas butu bijis labak, bet varbtit né.” Lai vai
ka, Vineta turpinaja izbaudit katru liktena pieskirto dienu —
macijas skola, satikas ar draugiem, gaja uz ballem, piedzivoja
pirmo milestibu, celoja. Sasniegusi 63 gadu vecumu, vina spriez,
ka lidzSin€jais muZzs bijis notikumiem un emocijam piepildits —
stradati milami darbi, piedzivotas divas laulibas,
apcelotas tuvakas un talakas valstis. Turklat
veselibas problemas liktenis dazkart
kompensgjis ar citam lielakam vai mazakam
veiksmém. Pieméram, darba piedavajumi
daudzreiz nakusi pa$i no sevis, bez lielas
piepiiles. Jauniba energijas vinai bijis daudz, un,
kaut ari savulaik, dzivojot Riga, virs piedavaja
seédet majas, Vineta atrada darbu Latvijas Valsts
véstures arhiva par fondu glabataju. Vina ir
stradajusi par audzinataju gimenes kopmitné,
velak par kopmitnes vaditaju, ari vieteja
biblioteka un citur: “Kaut ka visi darba
piedavajumi naca paSi, nebija laika pat
padomat. ” Velak, iesaistijusies vietejas veleSanu
komisijas darba, ar laiku vina kluva par
komisijas priek$sedétaju. “Mani ievéroja toreizéjais Ogres
izpildkomitejas priek$sédétajs Kalnins un piedavaja stradat
izpildkomiteja par dzivok]u inspektori,” atminas dalas Iveta.
Péc kada laika, piekritusi aizvietot nesen no darba aizgajuso
toreizéjas domes priek$sédetajas sekretari, Vineta to turpinaja
darit 26 turpmakos savas dzives gadus lidz pat plausu arterialas
hipertensijas diagnozes uzstadiSanai 2015.gada.

Plausas ka tuberkulozes slimniecei

Pirms daziem gadiem Vinetas kardiologei pirmo reizi radas
aizdomas par reto slimibu, tad€] vina nosutija pacienti veikt
ehokardiogrammu uz P.Stradina Klinisko universitates slimnicu.
Tur dakteris Péteris Stradin$ kopa ar kolégiem, apstiprinajusi
verdiktu — pulmonala arteriala hipertensija, nosttija Vinetu
turpmakai arsteéSanai pie kardiologa — konkretas retas slimibas
specialista, reto slimibu centra vaditaja, kardiologa, Rigas

“‘Ja citiem,

skabekla saturacijai
samazinoties zem 92,
jasauc atrie, tad man
visu laiku butu jagul
slimnica, jo man
normala stavokli
skabekla saturs ir 87.
Ta ari dzivoju.”
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Skaistums palidz. Maju, kura dzivo Vineta, |eskaUJ brinidkigs darzs. TaJa vienmer ir, ko darit. Dazas hortenzijas, rozes un
citi ziedi vél Vinetas viramates staditi. Agrak vinai patikuSas ari dalijas, tacu to izrak8ana un stadiana prasijusi parak
daudz speka, tapeéc no Sim pukém nacies atteikties. Bagatiga raza Sogad ari siltumnicas, un Vineta jau kérusies pie tomatu
sulas konservéSanas, gurku marinésanas, le¢o gatavoSanas un bieSu marinéSanas. Neraugoties uz mainigo passajutu,
Vineta diezgan labprat stav pie plits, iepriecinot viru un cieminus ar gardiem édieniem.

Stradina universitates asociéta profesora Andra Skrides. Vineta
apgalvo, ka jauna diagnoze vinu nemaz
tik Joti neSokeja, jo jau bija pieradusi pie
dazadiem liktena sitieniem un ikdienas
cinas ar slimibu: “Nodomaju, - ka ir, ta
jadzivo.” Vina neslépj, ka diagnozes
uzstadiSana prasijusi kadu laiku, jo sakusi
sliktak justies jau krietnu laiku pirms tam.
Ariieprieksgjie plausu rentgeni uzradijusi
baisas ainas, kas lidzinajusas tuberkulozei
pédgja stadija. Tomer ista diagnoze ta ari
paslidéja garam nepamanita. Tikai
daktera Skrides uzraudziba sakas nopietna
arstéSana. “Dakteris Skride man veica sirds
zondé$anu un nozimeja zales. Ta vins
mani tik ilgi ir uzturéjis pie dzivibas,” teic
savam arstam pateiciga paciente. Ari ar to
Vinetas veselibas problému saraksts nebeidzas, jo 2019.gada to
papildinaja cukura diabéts, bet iepriek$€jam arstnieciskajam
procediram pievienojas ikdienas insulina devu ievadiSana.

Sirdskaiti vairs nenéma galva

Gadu gaita Vineta bija iemacijusies sadzivot ar savu sirdskaiti,
to vairs ipasi nenemot galva, jo gribéja baudit parastu dzivi tapat
ka citi. Kaut ari slimiba sagadaja zinamus ierobezojumus,
piemeéram, gritibas, kapjot pa trepém, aizliegumu nodarboties
ar sportu un citus, Vineta centas nelauties bailem. Lidz ar jaunas
diagnozes uzstadiSanu vinai nakas dzert vél vairak zalu, bet
griitajas diends, seviSki mitra vai karsta laika, lietot skabekla
koncentratoru, kas atvieglo elpoSanu. Pazeminatajam skabekla
saturam asinis vinas organisms ir pielagojies: “Ja citiem, skabekla
saturacijai samazinoties zem 92, jasauc dtrie, tad man visu laiku
butu jagu] slimnica, jo man normala stavokli skabekla saturs ir

87. Ta ari dzivoju.” Neraugoties uz visam gratibam, Vineta
dara gandriz visu, ko citi, tikai lenak, ar apdomu: “Kad ir duka,
tad daru, kad nav — nedaru.” Vina priecajas par vira palidzibu,
kur$ uznemas lielu dalu ikdienas darbu, seviSki smagakos,
pieméram, zaliena plauSanu. Vins censSas iepriecinat sievu ar
maziem, patikamiem parsteigumiem, ipasi dienas, kad vina jutas
slikti. Pieméram, parnacis no darba skola, kur strada par
saimnieku, uzdavina skaistu puki. Vineta nesp€j iedomaties
dzivi bez vira atbalsta, jo ipaSi tade], ka vins$ ir vienigais un
vistuvakais cilveks.

Liktenis nebija lemis

Sobrid Vineta kopa ar viru dzivo vina vecaku biivétaja maja,
ko apjoz briniskigs darzs ar mazu, bet gleznainu tdensrozu
dikiti, saknu darzu, divam siltumnicam, kraSnam puku dobém
un auglu darzu. Lai gan vinus nereti apciemo vira meita no
ieprieksejas laulibas un mazmeitinas, pasai savu bérnu Vinetai
nav. Bet vina méginaja. “Knapi sasniegusi 18 gadu vecumu,
dzivojot ar pirmo viru, paliku stavokli. Kad aizgaju uz polik-
liniku, dakteri, sasaukusi konsiliju, pateica, ka bérnu iznésat un
dzemdeét nedrikstu. Kad man bija 20 gadi, otrreiz, palikusi
stavokli, nolému pie arstiem vairs neiet, jo zinaju, ko vini teiks.
Piecus ménesus nekur negaju, bet tad sakas problemas, un mani
ar atrajiem aizveda uz stradiniem. Tur lidz septitajam gratniecibas
menesim mani turéja gultas rezZima cerot, ka varbat kaut kas
izdosies. Bérnins piedzima ar keizargriezienu, bet meitenitei
konstat@ja vel lielaku sirdskaiti neka man. Tikko piedzimusi,
vina nomira,” skaudro stastu atklaj Vineta. Ar to vinas megi-
najumi tikt pie mantiniekiem beidzas.

Desmit tukstosSi — par trim pacinam
Kad retas slimibas diagnoze bija uzstadita, daktera Andra
Skrides vadiba sakas cina par Vinetas dzivildzes pagarinasanu.
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Vinai ir noziméti medikamenti, un dazi no tiem ir loti dargi.
Vina ir pateiciga, ka Sobrid tos apmaksa valsts: “Musu valstij
esmu Joti neizdevigs iedzivotajs, jo man nepiecieSamas tik
daudzas kompensejamas zales. Ir vienas zales, kuras izmaksa 10
tukstoSus eiro par trim karbinam, bet es maksaju tikai 73 centus.”

Aptuveni divus gadus Vinetai tiek apmaksata ar1 skabekla
terapija, jo pirms tam skabekla balonu varéja iznomat tikai par
maksu. Medicinai attistoties, tiek izgudroti aizvien jauni
medikamenti, ko arstejo3ais arsts izraksta savai pacientei. Moralo
un informativo atbalstu Vineta gist Pulmonalas hipertensijas
biedriba. Kaut ari ne vienmer ir spéjiga apmeklet tas rikotas
aktivitates, vina labprat piedalijas 4.augusta notikuSajas
biedribas 12 gadu jubilejas svinibas. Tomeér parsvara sazina
notiek telefoniski. Vineta ir Joti pateiciga biedribas vaditajai
Ievai Plumei, kura nemitigi cinas par $is diagnozes slimnieku
tiesibam, un nereti piezvana vinai, lai apjautatos, ka klajas.

Vineta neko neparmet nedz paSreizejai valsts medicinas
sistémai, nedz arstiem: “Attieciba uz sevi nevaru teikt nevienu
sliktu vardu. Vienmeér visur esmu pienemta un uzklausita.”
Sobrid retas slimibas paciente ir Joti atkariga no medikiem,
atzistot, ka vairak par plauSu hipertensiju vinu nomoka sirds
aritmija. Katras lekmes laika vinai jadodas uz slimnicu, kur
kopégja narkozg, pielietojot elektrokardioversiju jeb elektroSoka
metodi, sirdsdarbibu atkal normalizé. Lidz §im Sada procediira
vinai veikta jau 19 reizes.

Bus lemts — nave panaks jebkur

Spitéjot nepiecieSamibai pastavigi atrasties mediku
uzraudziba, Vineta kopa ar viru krustu Skérsu izbraukajusi
Eiropu, ne tikai lidojot ar lidmasinu, bet ari braucot ar autobusu,
kura jagul septinas naktis. “Tagad es to vairs nevarétu, bet
agrak loti patika celot. Braucam lidz tris reizém gada.” Vina
atklaj kadu stastu, kas apliecina, cik daudz atkarigs no cilveka
attieksmes pret savu slimibu: “Mana kardiologe pastastija, ka
vienam no vinas pacientiem ir tada pati diagnoze ka man, bet
vins, atSkiriba no manis, tikai séZ majas un no visa baidas.”
Turpretim Vinetu neviena no baisajam diagnozém neatturéja
no pasaules izzina$anas un dzives baudisanas: “Ja tur, augsa, ir
nolemts, kad tev pienaks gals, tad nav svarigi, vai tu sédi istaba,
vai kaut kur brauc. Tas vienalga pienaks.” No turpmakas

celoSanas vinu neatturéja pat noklasana arzemju medicinas
iestades: “Vienreiz slimnica nonacu, esot Egipté. Otrreiz aritmijas
lekme piemekl€ja Horvatija.” Tomer gluZi visu, ko celojuma
darija pargjie, vina nevaréja atlauties, pieméram, Tenerifé
uzbraukt kalna virsotng, jo tur ir retinats gaiss.

Vinetai Skiet, ka augsa vinu kads sarga: “Kopa ar draudzeni,
esot Roma, Joti gribeju uzkapt katedralé, kur bija japarvar vairak
neka 360 pakapieni. Draudzene ieteica neméginat. Tacu
nolémusi, ka Roma esmu vienreiz dzive, to izdariju. Lai gan
esmu kristita un iesvétita, nevaru teikt, ka esmu fanatiska ticiga,

pamatigas veselibas problémas. Ta notika pavisam nesen, pirms
dazam nedélam, kad peksni aizsaulé devas §imenes milule -
16-gadiga DZeka Rasela Skirnes kucite Bembija. “It ka ar pratu
saprotu,— vecs sunitis, ta tam janotiek, bet nakti péc vinas naves
man uznaca léekme. No rita braucam uz slimnicu,- Soreiz, lai
sakartotu manu veselibu. Teicu,-ja pardzivoSu majdzivniekus,
nevienu vairs vieta nenemsu,” apgalvo Cetrkajaino majas milulu
saimniece.

Vinetas slimibas ierobeZo ari valasprieku izvéli. Vina nedrikst
pat adit, jo tas ietekmeé sirdsdarbibu: “Macoties 4.klas€, adiSanas

bet taja mirkli jutu, ka kads no e
mugurpuses mani stumj. Turklat,
kapjot uz augSu un ejai saSauri-
noties, nevari apstaties un palaist
citus garam. Es uzkapu un pat
nebiju pargurusi,” neparasto
gadijumu atklaj Vineta, péc briza
pastastot vél vienu: “Pienemsana
pie pavesta Vatikana, kur cie-
mojos kopa ar bérnu kori, drau-

rezims.

Elektrokardioversija (elektrisku
stravas impulsu terapija)
Intravenoza anestézija ievadot medikamentus, jas
tiekat iemidzinats uz 3-10 minatém. Tiek monitoréta
jusu sirdsdarbiba. Taja laika arsts-kardiologs veic
elektrisku kardioversiju, lai partrauktu aritmiju. Péc
EKV divas stundas nepiecieSams miers — gultas

nodarbibas laika mani no
h klases pa taisno aizveda uz
slimnicu,” atceras sieviete.
Agrak Vinetai patika likt
puzles. Tacu pedéja laika,
klastot gausakai, péc visu
majas darbu paveikSanas
tam neatliek laika. Tagad
Vineta izvairas arl no lielu
kulttiras pasakumu apmekleé-

dzene fotograféja ar dargu \
fotoaparatu, bet es — ar savu ziepjutrauku. Man perfekti izdevas
visas fotografijas, bet vinai —neviena. Jocigi, vai ne?!”

Bez liekam raizém Vineta pardzivoja ari kovida pandeémijas
gadus. Vina sanéma arstu noteiktas vakcinas, bet ipasi nedrebéja
bailés saslimt ar neganto virusu. Lai gan valkaja masku un
ieveroja citus valstl noteiktos ierobezojumus, tapat nereti
apciemoja draugus un pazinas. Vienreiz gan, nonakot slimnica
ar kartéjam sirds problemam, kovida tests izradijas pozitivs,
kaut gan bez jelkadiem slimibas simptomiem. Péc sirdsdarbibas
normalizéSanas Vinetu nogadaja Austrumu slimnicas kovida
nodala, kur, nogul€jusi vairakas dienas, vina atteicas no
turpmakas arstéSanas un ar slimnicas transportu tika nogadata
majas.

Varbut butu labak nepamosties?

Visiem zinams, ka pozitivas emocijas uzlabo veselibu,
turpretim negativas — kaité. Daudz miluma pilnu brizu Vinetai
sagada vinas majdzivnieki - rudais runcis Brencis un 17-gadigais
suns Robis. Tacu vienmer jarekinas, ka vinu aizieSana var izraisit

Pulmonala hipertensija

Pulmonala hipertensija (PH) ir sindroms, kuru raksturo asinsspiediena paaugstinasanas plausu arterijas
- asinsvados, kas nogada venozas asinis no sirds laba kambara uz plausam. Jo augstaks spiediens ir
plausu arterijas, jo smagak jastrada sirdij, lai piegadatu asinis kermenim. Tiek traucéta organisma
apgade ar skabekli un saSaurinas plausu asinsvadi, kas var radit trombozes risku. PH var skart cilvékus
jebkura vecuma - gan pieaugusos, gan bérnus. Pulmonala arteriala hipertensija (PAH) - visretak
sastopama un viena no atrak progreséjosajam PH formam. Mirstiba slimniekiem ar PAH var sasniegt
augstakus raditajus neka mirstiba ar atseviSkam véZa formam, ieskaitot kriits un kolorektalo vézi.
Slimibas simptomi ir nespecifiski un sakotnéji to biezi jauc ar citam sirds, plausu vai hematologiskam
saslimSanam. Biezakie simptomi ir elpas trikums, hronisks nogurums, sapes kratis, sirdsklauves, §iboni,

ltpu cianoze (zilgana nokrasa).

(Latvijas Reto slimibu specialistu asocidacija)

Komentars

/ Sanas, lai ka ari to gribétos:
“Tajos gandriz visos skan skala, ritmiska miizika, un $i vibracija
izsit manu sirdi no vietas.” Agrak vina izmantoja katru izdevibu
kopa ar viru uzdancot ballé vai piedalities darba pasakumos.
Tagad tam visam pielikts punkts. Péc dabas budama sabiedriska,
visu muiZu stradajusi ar cilvekiem, Vineta reizém skumst péc
tiem laikiem. Tadé] Sobrid ar vislielako prieku savas majas uznem
draudzenes, kuru vinai netrakst.

Ne vienmer Vineta ir optimistiski noskanota, reizém uzmacas
ari drimas domas: “DaZkart, kad jttos pavisam slikti, no-
domaju, - cik labi batu, ja kardioversijas laika varétu nepa-
mosties no narkozes. Man tas biitu labakais risinajums.” Sadiem
briZziem vina tiek pari pasas spékiem, neapgriitinot citus. Pat
runajot par tik skumju tému, Vineta nebaidas pajokot, izstastot
kadu stastu: “Teva vecasmates, kura nodzivoja 103 gadus,
meita, bidama diezgan slinka, negrib&ja ravet darzus, bet tas
bija jadara. Kadu laiku paraveéjusi, vina teica: “Ne, gruti. Jaiet
‘mirit’ nost.” Tad, apgulusies gulta, ladzas: “Navit! Nu kur tu
esi? Kapec nenac?” Nedaudz paguléjusi un sapratusi, ka nave
nenaks, gajusi atpaka] ravét...”

Retas slimibas

Retas slimibas ir dzivibu apdraudosas, hroniski novajinosas, reti sastopamas
un ar augstu sarezgitibas pakapi. Pasaulé ir zinamas 6000 — 8000 reto slimibu
diagnozes, un tas skar aptuveni 6 — 8% iedzivotaju. 80% no tam ir genétiski
izraisitas saslimSanas, un 50% gadijumu tas skar beérnus. Dala slimibu nav
dzivibai bistamas, dalu slimibu simptomus iespéjams novérst, lietojot
medikamentus, tacu lielako daJu no tam izarstét nevar, bet ar atbilstoSu arstéSanu
un medicinisku apripi var uzlabot pacientu stavokli. Neskatoties uz to, ka
saslim3anas ir reti sastopamas, saskana ar aprékiniem Latvija aptuveni 67-113
tiikstoSus iedzivotaju kada vinu dzives posma skar kada reta saslimsana.

(Latvijas Reto slimibu alianse)

Apvienojas, lai ietekmétu lemeéjvaru

Pulmonalas hipertensijas biedriba, kas dibinata 2011.gada,
Sobrid apvieno 51 cilvéku ar retu slimibu — plausu hipertensiju,
ka ari So cilveku tuviniekus un specialistus. Biedribu dibinajam,
jo pirms 12 gadiem Siem pacientiem bija apgrutinata pieejamiba
zalém un arstéSanai. Sapratam, ka ir jaapvienojas, lai ietekmeétu
lemumu pien€meéjus un cinitos savas veselibas laba. So gadu
laika esam panakusi, ka muasu diagnozes zales ir ieklautas valsts
kompens€jamo zalu saraksta un loti specifiski, dargi preparati ir
ieklauti Reto slimibu zalu programma.

Agrak valsts neapmaksaja skabekla koncentratorus tiem, kam
nepiecieSams. Ar fonda “Ziedot.lv” atbalstu esam iepirkusi
vairakus skabekla aparatus, ko izsniedzam uz majam pacientiem,
kam arsti bija noteikusi So papildu terapiju. Sadarbojamies ar
Labklajibas ministriju un Vaivaru Tehnisko paliglidzeklu centru,
lai skabekla koncentratorus ieklautu valsts apmaksato tehnisko
paliglidzeklu saraksta. KopS pandémijas, kad skabekla aparati
bija ]oti pieprasiti, valsts izpildvara un léemumu pienémeéji saprata,
ka tie ir nepiecieSami. Més, kas par to atgadinajam jau vairakus
gadus, beidzot tikam sadzirdéti, un jau divus ar pusi gadus sirds
un plausu pacientus, kuriem tas nepiecieSams, valsts nodrosina
ar skabekla koncentratoriem. Tos izsniedz Vaivaru Tehnisko
paliglidzeklu centrs.

Biedriba aktivi nodarbojas ar pacientu un sabiedribas
izglitoSanu, izdodam bukletus par slimibu, tas diagnostiku,
vingrojumiem cilvékiem ar plausu hipertensiju, skaidrojam, ko

* Par publikaciju “NeSalauzta sirdslinija ” saturu atbild SIA “Balvu Vaduguns”.

nozime $1 diagnoze. Esam izveidojusi rokasgramatu reto slimibu
pacientiem. Tikko laidam klaja materialu par to, ka top jaunas
zales un Kkas ir kliniskie pétijumi. Savu darbibu nodro$inam ar
projektu un grantu atbalstu. Rikojam veselibas profilakses
pasakumus. Ik gadu maija organizéjam Pasaules pulmonalas
hipertensijas dienu, kura notiek dazadas izglitojosas aktivitates.
Sogad sarikojam izbraukumu uz Ragakapas dabas parku, kur
notika tikSanas ar kardiologu, psihoterapeitu un rakstnieku.
Staigajam priezu ieloka, vingrojam un runajam par sirds veselibu.

Sobrid misu meérkis ir panakt, lai valsti notiek kompleksa,
multifunkcionala plauSu hipertensijas pacientu apripe
dinamiska arstu un specialistu sadarbiba. Tas pacientiem butu
nozimigi. Veélamies, lai valsti batu fizioterapijas programma
plausu hipertensijas pacientiem. Latvija pétniecibas limeni Sada
programma jau ir izstradata un pieradita ka efektiva.

Esmu ari Latvijas Reto slimibu alianses valdes locekle un pirma
$is organizacijas valdes priek§sédétaja. Reto slimibu alianse
dibinata 2014.gada un 3obrid apvieno 15 organizacijas.
Statistikas apleses liecina, ka Latvija ar retam slimibam slimo no
90 lidz 130 tiikstoSiem cilveku, tani skaita berni, jo 70% gadijumu
retds slimibas ir genétiskas. Parstavam 3o diezgan lielo
meérkagrupu. Nodarbojamies ar informativi izglitojoSam lietam,
piemeram, ik gadu februara pédeja diena rikojam Reto slimibu
dienu. Nozimiga organizacijas funkcija ir cilveku ar retam
slimibam un vinu gimenu parstavnieciba, jo reta slimiba ietekmé
cilvekus ari sociali un ekonomiski.

* Turpindajums 14.1pp.
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