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PRIEKSVARDS

Saja gramata es neslép3u ne savas vajas, ne stipras puses, ne bailes un iz-
misumu, ne 3aubas un neuzdrikstésanos. Stastisu to, ko vél nekad neesmu
skali izteikusi, neesmu stastijusi nevienam. Tas ir manas bazas un sapes, mans
prieks un spéciga vélme reiz dzivot laimigi.

Manas dzives otrs, pilnigi cits posms sakas laika, kad saskaros ar retu
genétisko slimibu — cistisko fibrozi. Notikusais krasi parvérta manu dzivi, sa-
grieZot to kajam gaisa. Uzreiz jaatzist — es neko nenoZéloju! Mana dzive loti
strauji mainijas, un es kluvu pilnigi cits cilvéks.

Pirms tam es nezinaju un neapzinajos, cik daudz pacietibas, spéka un iz-
turibas man ir. Savu dzivi es dalu divos posmos: laiks lidz 35 gadu vecumam
un laiks péc tam, kad piedzima mana vieniga meitina Elina, kurai diagnosticé-
ja iedzimtu slimibu — cistisko fibrozi. Kop3 ta briza mana dzive kluva ripju
pilna un pienakumiem noslogota tada méra, ka vairs nav bijis laika uztraukties
par sikumiem, kas padara raiZpilnus citus.

Darama ik dienas ir tik daudz, ka reizém sevi burtiski japiespiez atvélét
briZus atpiitai, lai neizdegtu. Taja pa3a laika es saprotu dzives macibu — kops
misu gimene saskaras ar 3o slimibu, saku apjaust notieko$o un pienemt par-
baudijumus citadi. Tas notika, pateicoties cistiskajai fibrozei, kas, neprasot at-
lauju, ienaca masu dzivé. Es milu savu bérnu bezgala stipri! Es pateicos
Dievam, ka man ir mana meita un man ir dota iespéja bit matei. Tagad man
ir ne tikai sava gimene, bet vél viena liela gimene — Latvijas Cistiskas fibrozes
biedriba. Ta ir kopiena, kura apvienojusies cistiskas fibrozes pacienti, vinu
vecaki un atbalstitaji Latvija, ka ari Eiropas kopiena — CF Europe asociacija.
Misu kopigie 3a briza mérki: nodrosinat péc iespéjas garaku dzivildzi cilvékiem,
kuri sirgst ar visvairak izplatito dzivibai bistamo iedzimto slimibu Eiropa —
cistisko fibrozi. Miisu uzdevums — gadat par vienlidzigu, musdienigu un kvali-
tativu arsté3anu un apripi cistiskas fibrozes pacientiem Latvija.

Vertiba ir tikai tai dzivei, kas dzivota citu laba!
(Einsteins)

Alla Belinska,
Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas valdes priekssédétaja



IEVADS

2022.gada Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba (LCFB) svin desmitgadi. Lai
sasniegtu savus mérkus, biedribas dibinataji un biedri ir izgajusi sareZgitu, no-
tikumiem bagatu celu.

2012. gada radas ideja par biedribas dibinasanu, kas apvienotu vecakus,
kam ir bérni, kuri slimo ar retu genétisku slimibu — cistisko fibrozi, ka ari pie-
augusos, kas sirgst ar 3o slimibu. Cistiska fibroze jeb mukoviscidoze ir mono-
géna slimiba ar smagu gaitu un prognozi, kas izpauZas ka visu aréjas sekrécijas
dziedzeru trauc&jumi un izraisa dzivibai svarigu organu bojajumus. Sis slimibas
skarto cilvéku naves célonis vairak neka 80% gadijumu ir elposanas nepietieka-
miba.

Cilvékiem, kuri apvienojusies biedriba, viena mérka vaditi, $is kopspéks ir
devis iespéju kliit pamanitiem. No nelielas domubiedru grupas izaugusi véra
nemama kopiena — organizacija, kam ir sabiedriska labuma statuss labdariba,
cilvektiesibas un individa tiesibu aizsardziba. Miisu biedribas neatlaidigo dar-
bu, mérktiecibu un panakumus savas mérka grupas intereSu aizstaviba ir pa-
manijudi un novértéjusi ne tikai tas biedri, bet art musu valsts 1éméjinstitlcijas
un organizacijas Eiropa.

Cilvékiem ar cistisko fibrozi patlaban ir daudz lielaka iespéja dzivot piln-
vértigaku dzivi. Vinu tiesibas un likumigas intereses ir aizstavétas daudz lielaka
méra, un par 30 sabiedribas grupu ir pieejama plaaka informacija publiskaja
telpa neka pirms 10 gadiem.

1k gadu Latvija atkl3j jaunus pacientus, kuru tuvinieki péc diagnozes no-
teikanas sastopas ar jautajumiem: ka dzivot talak ar 3o slimibu, ko darit, kur
rast atbalstu? Uzzinot diagnozi cistiska fibroze, gimenes saskaras ar psihologis-
ko spriedzi, nedrosibu par turpmako dzivi, bailém par 5o tému runat pat ar
radiniekiem. Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba bieZi vien ir vienigais atbalsta
sniedz&js loti sarezgitas situacijas, jo cilveki noslédzas un ilgi nevar runat par
savam sapém. Soka, izmisuma un bezpalidzibas dé] pirma informacija, ko
sniedz specialisti vecakiem péc bérna diagnozes noteik3anas, ne vienmér ir
saprotama un pienemama.

Lai sniegtu atskatu uz biedribas 10 darba gados sasniegto, Latvijas Cistis-
kas fibrozes biedribai radas ideja veidot gramatu — organizacijas un misu



biedru pieredzes apkopojumu. Més iepazistinasim jis ar Latvijas Cistiskas
fibrozes biedribas vésturi, tagadni un nakotnes iecerém. Uzzinasiet, ko esam
spéjusi un spéjam, kas esam un ko varam.

Meés ejam katrs savu celu, bet misu bérni aug, jo viniem ir visbriniskiga-
kie vecaki pasaulé. LCFB turpinas rhpéties par mazaizsargatas socialas gru-
pas — cilvéku ar cistisko fibrozi — interesém un tiesibam. Veicinasim Latvijas
Cistiskas fibrozes biedribas attistibu un mérktiecigu darbibu, sekméjot biedri-
bas veiktspéju!

Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba, 2020. Foto: LCFB arhivs.
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BIEDRIBAS VALDES PRIEKSSEDETAJA
ALLA BELINSKA.
NO MAMMAS LiDZ BIEDRIBAS VADITAJAI

Alla Belinska ir Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas dibinataja un vaditaja
visus $is sabiedriskas organizacijas pastavésanas 10 gadus. Biedriba tapa, negai-
dita notikuma un nepiecieSsamibas ierosinata, jo Allas un vinas gimenes dzivi
kajam gaisa sagrieza nozimigs un gaidits notikums — bérna piedzim3ana. Allas
un Voldemara Belinsku meita Elina naca pasaulé Aizkrauklé 2007. gada
20. novembri (2022. gada meitenei ir 14 gadu — red.), un, ka stasta Alla, nekas
pirms tam neliecinaja, ka gimeni gaida trieciens. Proti, meitai diagnosticéja
iedzimtu retu slimibu — cistisko fibrozi. Situaciju saasinaja ari tas, ka arsti uzreiz
nevaréja noteikt bérna diagnozi. Lai to atklatu, bija vajadzigs laiks, jo Latvija
pat mediku vidii 2007. gada bija maz informacijas par %o slimibu. Sis laiks gi-
menei bija pilns nezinas, smags, briziem pat bied&joss.

“Mani ieklava riska grupa, jo laika, kad gaidiju meitu, man jau bija 35 gadi.
Apzinigi nodevu dazadas analizes, bet, ka tolaik bija pienemts, man neko
daudz neskaidroja. Lidz gritniecibas septitajam ménesim viss ritéja labi, kad
ginekologe, pie kuras biju uzskaité, veicot sonografiju, ievéroja, ka mazula vé-
derins ir uzputies. Pédéjos divus griitniecibas ménesus maza bija sakusi sliktak
pienemties svara. Sajltu zina viss it ka bija normali. Gan es pati, gan bérns
jutamies labi, tikai $7 neliela svara pieauguma mazinasanas... Tapéc tika no-
lemts, ka bérns naks pasaulé ar keizargrieziena palidzibu. Elina piedzima tris
nedélas agrak, neka planots. Tulit péc dzimSanas mazuli Tpasi aprikota neatlie-
kamas mediciniskas palidzibas masina no Aizkraukles aizveda uz Bérnu klinis-
ko universitates slimnicu (BKUS) Riga, bet es paliku Aizkrauklé, jo bija
vajadzigs laiks, lai atglitos péc narkozes. Otraja diena abi ar Voldemaru intere-
séjamies, kas notiek ar masu meitu. Sanémam zinu, ka bérnam tobrid nezina-
mu iemeslu dé] ir radies zarnu aizsprostojums, vinai jau ir veikta operacija un
izveidota stoma (maksliga atvere védera siena zarnu satura izvadisanai). Es



sanému ieteikumu daZas dienas uzkrat spékus Aizkraukles slimnica un péc
tam doties pie meitinas uz Rigu. Mani uzreiz bridinaja, ka Bérnu slimnica
mums bs japavada gana ilgi, jo mazulim ir japaaugas un jaatgist spéki,” no-
tikuSo atceras Alla Belinska.

Elinas mammai mazliet aizlst balss, stastot, ka Voldemars $is pirmas die-
nas péc meitas piedzim3anas dalijis laiku starp sievu un meitu, apmekléjot
Allu slimnica Aizkrauklé un katru dienu braucot pie bérna uz Rigu, lai kaut isu
mirkli paltikotos uz mazuliti. Par laimi, Aizkraukles arsti bija atvéléjusi britinu,
lai tévs iepazitos ar meitu diena péc vinas naksanas pasaulé.

“Ar1 es paguvu bérninu apskatit, cik nu man bija spéka péc narkozes un
operacijas. Atceros, ka teicu Voldemaram, cik vina ir skaista. Savukart vin§ man
vélak stastija, ka jau otraja diena uz jaundzimusas aprocites ieraudzijis uzrak-
stitu bérna vardu — Elina Belinska. Virs izbrinits jautaja, kad paguvu meitai
iedot vardu, bet es to laga neatceros. Arsti gan apgalvoja, ka vaicajusi bérna
vardu un es visnotal skaidri atbild&jusi, ka vinu sauc Elina. Acimredzot pateicu
to vardu, kas jau bija nostiprinajies zemapzina, lai arT sakotnéji mums ar Vol-
demaru bija izdomati divi gaidima bérna vardi. Isto gribéjam izvéléties kopa,
kad bérnins piedzims,” Alla Belinska stasta par pirmajam dienam péc meitas
dzim3anas.

s e alk

Elina Belinska, 2008. Foto: privdtais arhivs.
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Aizkraukles slimnica Allu apmekl€jis pediatrs, kurs jaunajai matei stastijis,
ka bérnam varétu but kada reta iedzimta slimiba, kas esot agresiva, un tas ra-
dito problému dél 3adi bérni ilgi nedzivojot. Alla stasta, ka tobrid nav aptvéru-
si medika sacito, bet dzirdétais satraucis. Taja pasa laika vina instinktivi nojau-
tusi, ka 3aja situacija ir jasaglaba miers. Turklat vina vél&jas sagaidit citu arstu
viedokli, jo noticét 3adai zinai bija griti. Ipa3i tapéc, ka ne vira, ne pasas gime-
né lidz $im nebija gadijusas iedzimtas kaites.

“Gaidiju no medikiem skaidrojumu, kas tobrid man bitu saprotamaks
un pienemamaks. Sada bridi spéku var dot uzmundrindjums, ko man sniedza
ginekologe Ludmila Grinvalde. Vina ienaca palata, aprunajas un iedro3ingja,
sakot, ka tad, kad bG3u kopa ar bérninu, pati visu uzzinasu, pati redzéSu un
varéSu darit visu, kas nepiecieSams. lejiitiga medike palidzéja man psihologiski
sagatavoties gaidaimajam gratibam un mazinat sakotnéjas negativas informa-
cijas radito triecienu. Es, protams, sapratu, ka parlieka nervozéSana nodaritu
tikai sliktu, jo no uztraukuma man varétu pietrikt piena. Bet saglabat mates
pienu vargam bérninam — tas bija arkartigi svarigi. Ari daktere mudinaja:
“Mammit, Dieva dé| saglaba pienu savam bérninam! Tas vinam bus vajadzigs
imunitates stiprinasanai!” Un es ar1 centos. Septinu méneSu garuma nemitigi
atslaucu vértigo dabas davanu un baroju savu bérnu no pudelites. Mana pala-
ta bija cita mamina, kurai bédiga karta piena nebija nemaz. Atslaukto pienu
devu ari vinas bérnam, no sirds dalijos ar to, kas man bija parparém. Ari vélak,
kad ar Elinu jau bijam majas, 1 mamma brauca pie mums ciemos. Tolaik jau
varéja atslauktu mates pienu sasaldét un uzglabat specialos maisinos. Es sapra-
tu, cik 8ai mammai ir svarigi, lai arT vinas bérns ik pa laikam kaut nedaudz
dabitu 30 nenovértéjamo imunitates devu,” atceras Alla.

“Laipna daktere Ludmila Grinvalde man palidzéja, pasakot istos vardus
istaja bridi, deva spéku un vairoja sapratni par to, kas dzivé ir svarigs. Vinas
teikto bieZi saku citiem, kurus piemekléjusas lidzigas likstas. Daktere toreiz
teica, ka més savus bérnus neizvélamies. Vini ir tie, kas izvélas mus ka vecakus,
jo zina, ka spésim biit gana stipri. Si doma faktiski kluva par manu turpmakas
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dzives moto. Tagad, darbojoties Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba, redzu, ka
meés, vecaki, patiesam esam $ie stiprie cilvéki,” secina Alla Belinska.

Vina atceras, ka, pienemot skarbo realitati, saprata, ka jabrauc pie bérna
uz slimnicu, jabut kopa ar mazuli un laiks radis, ka vislabak rikoties. No ta
briZza sakas mates un meitas ilgsto3a uzturésanas Bérnu slimnica, kur Elina bija
ievietota priekslaikus dzimuSo bérnu nodala. Alla teic — abam paveicies, ka
nonakusas nodalg, kura bija pieredzgjis mediciniskais personals, ipasi medici-
nas masas, kas lieliski prata likt sistémas tik maziem bérniem.

“Varat iedomaties, cik sicina ir véna jaundzimuSajam? Elinu ieraudziju
slimnicas gultina, pieslégtu pie vadiniem, pie barosanas un citam sistémam.
Triju ménesu laika, ko tur pavadijam, meitu tikpat ka nevaréju panemt uz ro-
kam, jo baidijos, ka var atvienoties mediciniskas ierices, pie kuram mazulite
bija pieslégta. Reizém, kad Tsu britinu bérns varéja iztikt bez sisttmam, mediki
man lava uz pusstundinu vinu panemt blakus pie sevis gulta. Pareja laika drik-
stéju Elinu tikai paglaudit, sabucot un pieskarties ar [ipam bérna adai. Ta es
sajutu, ka mazulis nemitigi ir... loti sal3. Nesapratu, kapéc ta. Diagnoze vél ne-
bija noteikta, un man nebija zinasanu par 3o slimibu, kuras viena no pazimém
ir sviedru salums. Tas rodas tapeéc, ka cistiskas fibrozes pacientiem ir traucéta
hlora jonu darbiba un ir paaugstinats hlora daudzums sviedros, ta viniem
rodas izteikts sals zudums organisma. Vinus ta ari dévé — salie bérni. 20. gad-
simta 60. gados vai pat agrak uzskatija — ja jaundzimusais ir sal3, skaidrs, ka ilgi
nedzivos, jo vinam esot briesmiga nearstéjama slimiba un jebkura saaukstésa-
nas s$adam bérnam varot sagadat smagas sekas.

Pie mums palata, protams, ik dienu naca mediki un intereséjas par bérna
labsajatu. Pati tolaik neko nezindju — ne kadus jautajumus uzdot, ne kadas
atbildes gaidit. Tacu es katru, burtiski katru reizi jautaju, kapéc meitina ir tik
sala. Beidzot kads medikis pievérsa uzmanibu manam regularajam jautaju-
mam, meitai veica specifiskas analizes, kuras nositija uz Vaciju. Kops
2019. gada jaundzimu3o skriningu Latvija veic seSam iedzimtam slimibam
agrako divu viet3, taja skaita ari cistiskajai fibrozei. Tolaik, protams, ta nenotika.
Ari informacijas aprite nebija tik atra ka patlaban. AnaliZzu rezultati bija ilgi
jagaida. Turpmak ik dienu, kad dakteri jautaja, kas jauns, saciju, ka neka jauna
nav. Tikai tas, ka bérnam zid svars,” atceras Alla.
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Gaidot analiZu rezultatus, vissatraucosakais, protams, bija mazula svara
zudums. Kameér citi bérni aug un pienemas svara, ar Elinu notika pretgjais.

Svars kritas, un jautajums, kapéc ta, palika neatbildéts.

Belinsku gimene 2011. gadad. Foto: privatais arhivs.

Slimnicas rutina ar mazuli bez diagnozes

Bérnam péc stomas izveido$anas operacijas vajadziga specifiska apripe.
Alla stasta, ka atri sapratusi — 1 aprupe jaapgust pa3ai, jo nodala mazulu bija

daudz un masinas noslogotas.

“Es sanémos un uzdrosinajos visu darit pati, manu laiku pilniba aiznéma
slimnicas ikdienas rutina. Gaja nedélas, un més joprojam gaidijam analizu
rezultatus no Vacijas. Turklat 3aja nezinas laika dakteri mani raja, ka es slikti
baroju bérnu, jo meitai kritas svars. Vélak, kad uzzinajam diagnozi, kluva
skaidrs svara zu3anas iemesls. Cistiskas fibrozes pacientiem ir problémas ar
édiena sagremosanu, tapéc jalieto gremo3anas ferments jeb enzimu preparats
Kreon. Tobrid es jutos vainiga, bet pat nezinaju, par ko. Loti satraucos par no-
tieko%o. Tas tieSam emocionali bija smagi! Meita nepienémas svara pat tad,
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kad mediki lika bérnu piebarot ar mates piena aizstajéju. Veidojas apburtais
loks — stomu nevar nonemt, jo bérna svars nepieaug, bet svars nepieaug, jo
nav skaidrs, kas notiek. Man likas, ka tas nekad nebeigsies. Jau piezagas izmi-
sums, jo nedélam un ménesiem nekas nemainijas... Lidz beidzot pienaca die-
na, kad bija gatavas analizes,” Alla klasta savas talaika izjutas.

“Kad arste pateica diagnozi, 30 zinu pat nespé&ju uztvert. ledzimta slimiba?
No kurienes? Mums rados neviens nav slims... Turklat apgalvojumu, ka bérni
ar 3o diagnozi ilgi nedzivo, mans prats nepienéma. Vél bija jadzird stasti, ka
gimenes, kas saskaras ar slimibas izraisitajam gratibam, izirst... Apjuku, jo art
mani bridinaja, ka viri parasti neiztur $adu nastu un aiziet prom. Es tam pat
negrasijos ticét! Stavéju un nevaréju parunat, domaju — ko jiis man stastat, es
savu viru pazistu! Kad daktere aizgaja un es paliku palata viena, raudadama
tadal zvaniju Voldemaram, kur§ driz vien bija klat. Tobrid vél nezinaju, cik
asaru vin$ pats, nevienam neredzot, bija izlgjis, uztraucoties par misu bérnu.
Tomeér triecienu, ko deva ilgi gaidita atbilde no Vacijas klinikas, zinama méra
amortizéja zina, ka beidzot bija skaidrs, ko darit. Tapat mobilizgja zina, ka vaja-
dziga vél viena operacija stomas nonemsanai un tad més beidzot varésim do-
ties majas,” stasta Alla.

Turpmak Alla nemitigi mekléja informaciju par cistisko fibrozi — gimenei
lidz $§im nezinamo slimibu. Kop3 Elinas dzim3anas nav aizritéjis nemaz tik ilgs
laiks, tomér informacijas pieejamiba 2012. gada, kad dibinaja biedribu, un
patlaban, 2022. gada, loti at3kiras. Alla Belinska atceras: kops ta laika vadijusies
péc principa — par to, ka bus talak, es domasu rit.

Beidzot bija noskaidrota diagnoze, gaidama stomas slég3anas operacija,
un tad — uz majam. Bérnam izrakstija enzimu preparatu Kreon, kas uzlaboja
stavokli. Alla atsauc atmina, ka lielo tableti nacies dalit 12 dalas, tatu enzimu
salikums nodro3inaja gremosanas funkciju un mazajai saka pieaugt svars.

“Pirmos tris ménesus, kameér ar Elinu bijam slimnica, mums bija ne tikai
satraucosi notikumi, bet ari pa kadam priecigam parsteigumam. Sastapamies
ar jauku dakteri Annu Cimmeri, kura nomainija iepriek3gjo arstu. St briniskiga
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specialiste bija meitas arstéjosa arste lidz izraksti$anai no slimnicas. Esmu vinai
loti pateiciga. Daktere Cimmere bija sirsniga, saprotosa medike, kura pie
mums vienmér naca ar smaidu, un vinai allaZ atradas vardi, ar kuriem mani
mierinat. Pat ja dakterei bija japasaka ne ta labaka zina, vina to izdarija ta, lai es
spétu informaciju gan saprast, gan adekvati uztvert. Tolaik nemitigi dzivoju
lielas bailés un biju milzu nezinas pamemta, bet, pateicoties dakteres Cimmeres
pozitivajai attieksmei, vienmér gaidiju vinu ierodamies. Daktere atviegloja
manu smago nastu, pastastot manai mammai par Elinas diagnozi. Abas ir
aptuveni viena vecuma, varbiit tapéc viena otru loti labi saprata,” Alla ar labu
vardu piemin laipno dakteri.

Alla turpina savu stastu:

“Uzturoties priekslaikus dzimuso bérnu nodala, tolaik izplatijas infekcija —
gan bérnini, gan mates slimoja ar konjunktivitu. Ridziniekiem bija vieglak, jo
vini sazinajas ar gimenes arstu, tuvinieki atnesa acu pilienus un slimibu varéja
laikus arstét. Klat bija ari gripas sezona, tapéc izmantojam tautas metodi ar
kiploku krelliti kakla vai arT likam kiploku daivinas tident, lai dezinficétu telpas.
Vai tas palidzéja? Nezinu. Varbit vairak lidz&ja doma, ka man ir stipra imuni-
tate. Es ar gripu nesaslimu, bet acu iekaisuma iedzivojos, turklat pieaugusajiem
tas noritéja daudz smagak. Negribéju, lai Elina saslimst, tapéc arsti atlava dazas
dienas pie bérna uzturéties manai matei, jo nu man pasai vajadzéja arstéties.
Vel tagad esmu pateiciga medikiem par pretimnaksanu, jo tiku pie sava arsta
un biju majas. Sajas divas dienas daktere Cimmere manai mammai pazinoja
meitas diagnozi. Vinam bija strikta noruna, un mana mate ne ar skatienu, ne
vardu nelava nojaust, ka zina par bérna iedzimto kaiti. Lai gan es jutu, ka mam-
mas attieksmé kaut kas ir mainijies. So sarunu ar arsti vina man atklja tikai
péc vairakiem gadiem.

Beidzot més varéjam doties majas un but kopa ar manu viru, Elinas téti,
kurs 3aja nezinas laika stingri nodro$indja mums aizmuguri. Vin3 panéma
atvalinajumu, lai regulari apciemotu mas slimnica Riga, pardeva mezu, lai
bitu nauda un sagadatu mums visu nepiecieSamo. Barojo3as maminas Bérnu
slimnica édinaja tris reizes diena, tacu ar to nepietika, jo vajadzéja pilnvértigu
uzturu, lai nezustu piens. Slimnica barojo$ajam maminam bija savs reZims: ik
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péc trim stundam jaatslauc piens, japagatavo sev maltite un japaéd. Vakarinas
bija ap pieciem vakara, bet pédéjo reizi es pienu atslaucu pusnakti, péc tam —
seSos no rita. Guléju tikai Cetras stundas nakti un pa pusstundai diena, ja maza
Elina lava. Voldemars man veda lielas partikas pakas un daudz laika pavadija ar
mums slimnica. Kad Elina jau bija ménesi vai divus veca, vin$ palika pie meitas,
lai es kaut uz bridi izietu lauka no slimnicas ¢etram sienam un stundinu atpus-
tos. To pavadiju tuvéja lielveikala, pérkot sev partiku. Tadas tolaik bija manas
“izklaides” un dzives realitate. Savukart es Voldemaram uzdavinaju Elinas foto.
Palidzu kadu mammu no Rigas, lai palidz manis bildéto meitas fotografiju
nogadat fotosalona, izgatavot un ieramét. Viram to pasniedzu 11. decembri,
vina varda diena, lai vin3 jat, ka més par vinu domajam. Ta ir vieniga fotogra-
fija, ko uznému slimnica triju ménesu laika. Es nezinu, ka butu, ja ne Voldemara
un manas mammas atbalsta,” atceras Alla.

Vira 1pasa uzmaniba un gadiba izpaudas, Vecgada vakara sagadajot sievai
nelielu egliti ar maziem, krasainiem rotajumiem. Abi ar Voldemaru sagaidijusi
Jaungadu palata, séZot pie meitas gultinas, bet se3os no rita vins devies projam,
jo ilgak palikt slimnica nevaréja. Alla vél tagad ar pateicibu un asaram acis at-
ceras slimnicas personala atsaucibu un milota cilvéka 1paSo uzmanibu, kas
palidzéja emocionali vieglak parlaist laiku, kad apkartéja pasaule bija “tur ara”.

“Tads cilveks blakus! Vin$ centas atvieglot 3os smagos tris ménesus, cik
vien spgja! Ka zinams, laika ap Ziemassvétkiem un Jaungadu apkart virmo
mandarinu smarza. Es baroju bérnu, mandarinus es &st nedrikstéju, bet loti
gribéjas... Kad jau devamies majas, Voldemars ielika man klépi maisinu ar trim
kilogramiem mandarinu! Un saka: “Tak saédies vienreiz! Es zinu, ka tev gribas.
Vienu dienu atslauc pienu, bet bérnu baro no iekrajumiem!” Ka mani aizkus-
tinaja 51 vériba un gadiba! To nevar novertét naudas izteiksmé, taja pa3a laika
vina uzmaniba ir nenovértéjami darga davana,” Alla atminas kopigi pavadito
laiku slimnicas sienas.
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Alla un Voldemars Belinski, 2015. Foto: privitais arhivs.

Madjas rupes

Beidzot gimene bija majas, kur sakas citas rlpes. Bérns, pieradis pie slim-

nicas reZima, turpinaja to ievérot gan €3ana, gan guléana, atvieglojot mates
ikdienu.

“AtgrieZoties majas, bija japierod pie cita veida ikdienas dzives. Slimnica
nevajadzéja domat par édienu, ka to sagadat vai ka atvest, nebija ari nekadu
majas pienakumu. Bérna baro3ana ik péc trim stundam man |oti patika. Maza
bija pieradusi, es zinaju, ka vina ir paédusi, savukart man ir brivs bridis majas
darbiem. Tolaik man Viesité bija savs bizness — séklu veikalins. Laika, kad at-
braucam majas, tuvojas pavasara s€jas sezona, un bija jadoma gan par precém,
gan gramatvedibu, kuru manas prombitnes laika palidzéja kartot veikala dar-
binieces. Nu nacas atkal pa3ai tam pieveérsties. Slimnicas dienas kartibas labums
bija ari tas, ka tur pavadito triju méne3u laika bérns bija pieradis gulét sava
gultina, jo citddi nemaz nevargja sistému, vadinu un aprikojuma dél. Majas
meitas gultinu novietoju tuvak savai. Bija labi, ka maza nebija kapriza, kaut es,
protams, reagéju uz katru vinas kustibu un skanu, modos nakti un baroju,”
atceras Alla.

17



Pagaja vairak neka tris gadi, un Alla teic, ka ik reizi, kad zvanijusi arstéjosa
cistiskas fibrozes arste, vinai bijis bail — nedod Dievs, atkal jaiet slimnica! Par-
dzivota dél iegiitas bailes bijusas milzigas, tomér slimnica tik un ta bija jaiet, jo
Elinai laiku pa laikam uzliesmoja bronhits. Alla atceras — visnepatikamakais
bijis, ka, nonakot slimnica ar cistiskas fibrozes diagnozi, péc arstésanas nevaré-
ja laikus izrakstities uz majam. Tolaik infekciju kontrole slimnica, kas nepiecie-
Sama cistiskas fibrozes arstésana, nenotika. Bija jaatrodas viena palata ar citiem
pacientiem, bérniem un vinu vecakiem, kuriem bija dazadu veidu virusi, kas
nemitigi pielipa ar1 Elinai. Alla teic, ka neatceras nevienu reizi, kad, noklistot
slimnica, bérns nesaslimtu ar rotavirusu, kura dél slimnica vajadzeja palikt
daudz ilgak.

“Cistiskas fibrozes pacients savai veselibai bistamu baktériju var sakert
jebkur, pieméram, Gideni, augsné, tualeté un citur apkartéja vidé. Pieméram,
Pseudomonas aeruginosa baktérija, kas veseliem cilvékiem nav bistama, Siem
pacientiem nodara kaitéjumu. Elina to dabdja tiesi slimnica. Es labi atceros
netiras tualetes, ipasi brivdienas, kad tas neuzkopa pat divas dienas péc kartas.
Bija bail tur ieiet, bet — neko darit. Uz dusu gan devamies tikai tad, kad tas
bija iztiritas. Ko padarisi? Tacu arstéties vajadzéja. Vienigais, ko varu teikt, —
personala attieksme gandriz vienmer bija laba, un tas, jadoma, aizénoja paréjo
ne tik labo ainu. Toreiz Bérnu slimnica nebija tadu iespéju, kadas ir patlaban, —
atseviSkas palatas utt. Labi, ka mums bija cistiskas fibrozes arste docente Vija
Svabe, kura nodarbojas ar ¥is retas slimibas arsté3anu. Tagad gan daudz kas
mainijies uz labo pusi. Tiek ievérotas visas prasibas, kadas paredzétas cistiskas
fibrozes arstésanas vadlinijas Eiropa. Tapat BKUS veikti apjomigi remontdarbi
un reorganizacijas, kas nak par labu visiem,” stasta Alla Belinska.

2010. gada janvari, kad Elinai jau bija tris gadi, notika visbriesmigakais:
bérns atkal nonaca slimnica, jo vinai aizsprostojas zarnas. Alla nevar pateikt,
kads bija iemesls, bet ta acimredzot izpauZas $is slimibas viltiga daba.

“Elinai sakas stipras védera sapes, un més tadal vérsamies Jékabpils slim-
nica, kur veica rentgenu un secinaja, ka véders ir uzpaties un nav labi. Izlasot
Elinas diagnozi, izléma vinu vest uz Bérnu klinisko universitates slimnicu. Tas
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bija 25. janvari. Nepagaja pat divas dienas, un Bérnu slimnica pienéma lému-
mu, ka nav ko gaidit, javeic védera operacija, jo ir zarnu aizsprostojums. Ope-
racija notika. Paldies Dievam, ka toreiz nebija koronavirusa pandémijas! Ja
butu, laikam dzivu savu bérnu neieraudzitu. Toreiz péc operacijas es drikstéju
bt kopa ar bérnu reanimacija, un abi ar viru uzturéjamies pie meitas no
desmitiem rita [idz astoniem vakara, ik pa laikam nomainot viens otru. Mieri-
najam meitinu, slimnicas kioska pirkam gramatas, lasijam un centamies izklai-
dét. Riga mus pie sevis tolaik laipni uznéma draudzene Gunita. levérojam — lai
art bérnam ir veikta operacija, vinai labak neklast. Elinai kluva arvien sliktak,
vina vairak raudaja, rundja mazak un pat atteicas ést. Tre3aja diena péc opera-
cijas pamaniju, ka meitai atkal sak pisties véders, un més sapratam, ka notiek
kas slikts. Mis parnéma izmisums, un prasijam dakteriem, kas notiek. Vini
atbildgja, ka Elinu novéro. Tatu mus ar katru stundu parnéma arvien
lielakas bailes, [1dz ceturtaja diena, kad no rita atnacu uz reanimacijas palatu,
es sapratu, ka bérns mis driz nepazs, jo tikpat ka nereagé. Vakara, tas bija
2010. gada 31. janvari, ta ar1 notika. Bérns neatsaucas musu uzrunam, vien
guléja, un vinas véderin$ bija nenormali uzputies. Més ar Voldemaru sédéjam
vinai blakus, un bija tik ]oti grati...” Alla atsauc atmina smago bridi.

“Veél jo gratak bija tapéc, ka turpat aiz aizslietna guléja citi loti slimi bérni,
pie kuriem bija atnakusi vinu vecaki, un... kuru katru bridi bérnina, kas bija
blakus, varéja vairs nebdt. Tu sédi un saproti, ka ari tavs bérns jau dodas uz to
pusi, uz bistamo robezu. Man gribgjas skali kliegt. Viram teicu — viss! Eju pra-
sit, lai dara kaut ko, lai operé! Arsti bija turpat netalu aiz aizslietna. Telpa pasta-
vigi atradas kads dezuréjosais dakteris, kurs ik pa laikam naca Elinu parbaudit.
Tobrid arsti aiz aizslietna pienéma lémumu, ka Elina jaoperé vélreiz. Ja to ne-
daris, més vinu zaudésim, un Elinu veikli sagatavoja operacijai,” par Tpa3i sarez-
gito krizi stasta Alla.

Atlika tikai gaidit. Gaidit, kad kads iznaks pa operaciju zales durvim un
pargurusajiem, nelaimigajiem vecakiem pateiks, ka operacija ir gala. Allai 3kiet,
ka operacija ilgusi tris stundas un ik minate vilkas ki maziba. Tévs un mate
sédéja, gaidija, raudaja un ceréja. Lidz beidzot véras durvis, iznaca arsts un pa-
zinoja, ka operacija ir gala, ka art atzina arstu kladu, kas radusies, Elinu operé-
jot pirmo reizi. Mediki bija pasteigusies, un bérna zarnu trakts nebija labi izti-
rits. Tapéc tur izveidojas iekaisums, atroféjas dala zarnu trakta, un to
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30 centimetru garuma vajadzgja izgriezt. Ta ka bérnin3 bija vargs, arsti izléma
ielikt stomu ceriba, ka stavoklis pamazam uzlabosies.

“Péc atkartotas operacijas Elinu atstaja reanimacija, lai novérotu, bet més
devamies majas atpusties. Kad nakamaja rita atgriezamies slimnica, Elina jau
bija nomoda un varéja ar mums sarunaties. Meita atri atguva spékus, un tre-
Saja diena péc operacijas vinu no reanimacijas parveda uz nodalu,” Alla izklas-
ta bistamas epizodes norisi.

Esot slimnica, gimene iepazinas ar izplatitaju parstavi, kas piegadaja slim-
nicai specializéto partiku cistiskas fibrozes pacientiem, ipasi bérniem, kam bija
veiktas zarnu operacijas. Pirmajas dienas péc operacijas 31 speciala partika bija
loti noderiga. Ta vieglak sagremojas un kalpoja ka papildu kalorijam bagats
uzturs.

“Sis dakteris un firmas parstavis bija Sergejs Kolesnikovs, kur§ mums uz-
davinaja pusi iepakojuma ar specializéto partiku, ko lietot péc izrakstisanas no
slimnicas. Par to biju vinam loti pateiciga. Kad $1 puspaka beidzas, pirku parti-
ku aptieka, bet ta maksaja dargi un gimenes budzetam bija nopietns slogs.
Ta¢u mums bija svarigi, lai bérns atkoptos péc smagajam operacijam. Vélak,
kad ar Elinu atkal bijam slimnica, jau Pulmonologijas nodala, arvien biezak
komunicgju ar dakteri Sergeju Kolesnikovu, un vin3 izklastija savu pieredzi,
mudinaja apvienoties ar citu slimo bérnu vecakiem. DiemZél tolaik nevienu
citu cistiskas fibrozes pacienta gimeni nepazinu, bet arstéjosa arste mums ne-
deva vecaku kontaktus, jo ta ir konfidenciala informacija. Mums pasiem bija
jaatrod citam cits. Bet ka? Tas bija vél viens iemesls izmisumam. Més ar Vol-
demaru jutamies ta, it ka biitu vieni $aja pasaulé ar tik slimu bérnu. Mums pat
nebija, ar ko aprunaties un dalities pieredzé. Skita, ka nakotné biis arvien slik-
tak. Bijam emocionali sagrauti. Sergejs deva ceribu un neuzbazigi méginaja
mums, nelaimigajiem vecakiem, iedvest domu, ka jadarbojas un ka Latvija ir
citi cistiskas fibrozes pacienti, kuri jauzmeklé. Tad, kad jties slikti, 3adu vésti
uztver ar griitibam. Tacu ideja par kopibu atmina tomér palika, lidz pienaca
laiks, kad to apsvéru nopietnak,” stasta Alla.

Péc meitas operacijam vinai atkal nacas saprast un aptvert, ko nozimé
stoma, kas nu jau uzlikta kustigam, tris gadus vecam bérnam, cilvécinam, kur$
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skrien un izzina pasauli un kuram stoma var atliméties jebkura bridi. Nevaréja
zinat, vai stoma nostaves vienu, divas vai tris dienas vai atlimésies jau péc paris
stundam. To ietekméja viss — bérna ikdienas aktivitates, tas, ko meitina apéda,
stomas apstrades kvalitate. Un, protams, radas jautajums — cik ilgi ta turpina-
sies? Arsts teicis, ka galvenais ir atgiit spékus un apmeéram péc trim ménesiem
varés domat par stomas slégsanu.

“Man vajadzéja atri saprast, ka viss jaapgtist pasai, jo ar to bis jasadzivo
arl majas. Balstoties uz savu pieredzi stomas apriipé un uzturoties slimnica,
jebkura bridi spéju reagét un mainiju stomu pati, jo, noturot to parak ilgi,
bérna adai var bat tikai sliktak, ta iekaist un vajadzigs laiks, lai viss sadzitu un
plaksnite labi turétos. Vélak, lasot slimnicas izrakstu, redzéju, ka taja rakstits —
mate ir apmacita lielas stomas kopSana un vinai tas izstastits, ejot majas. Bet,
ka es pie 31s apmacibas tiku, tas jau ir cits stasts,” Alla turpina.

Arstéjosais arsts — kirurgs — vinu ignoréjis, un kaut ko uzzinat varéja tikai
no medmasam diennakts postent vai kirurga rita apgaita, kad par Elinas vese-
libu interesgjas citu pacientu arsti. Reizém Alla ltgusi citiem nodalas arstiem,
lai tie pajauta Elinas arstéjosajam arstam to, kas vinu intereséja. Tikai ta mam-
ma varéja iegtt informaciju.

“Kad man pazinoja, ka varésim doties majas, saku gudrot, kur lai nemu
visu vajadzigo. Maisinus, sméres, dazadas salvetes, ar ko apstradat bérna adu
utt. Kameér tikSu pie gimenes arsta, kameér visu sartipésu. Divas dienas pirms
izraksti3anas man neiedeva stomas maisinus. Kad jautaju masinai, man atbil-
déja, ka mums jabut saviem. Es biju Soka! Skatos uz medmasinu un nezinu, ko
teikt. Kur tos nemt? Vina atcirta, ka Sobrid nodala to nav, ir pasatiti, tacu bisot
tikai no rita. Jautaju, ka var bat, ka nodala, kura arstéjas bérni ar stomu, nav
stomas maisinu. Vaicaju, kas mani apmacis veikt apkopi majas apstaklos, —
vina atbildéja, lai dodamies uz procediiru kabinetu. Aizgajam, izgérbu bérnu
un gaidiju, kad pie mums kads ieradisies. Februara vidus, mans bérns pus-
izgérbts ilgu laiku gul uz kuSetes neapsildita kabineta ar atvértu logu. Aizvéru
logu, segas nav, meitu vienu nevar atstat, lai aizietu péc segas uz palatu nodalas
otra gala. Méginaju sildit bérnu ar savu kermeni, lai Elina neparsalst un nesa-
slimst. Skaidrs, ja vina saslims, uz majam netiksim. Izmisuma pilns bridis. Man
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ari kluva auksti, un saku drebinaties. Nogaidijam 40 mindtes, lidz atnaca ma-
sina un atkartoja, ka man jabut saviem stomas maisiniem. Es neizturéju, sagra-
bu bérnu ar teko3o stomu, aiznesu uz palatu un sasedzu ar visu iespéjamo —
segam, dvieliem, apgérbu. Stavéju un gudroju, ko darit. Par laimi, beidzot
atnaca loti laipna medmasina, pielika tiru maisinu, nomierinaja, ka rit atvedis
vajadzigo un atnaks specialists, kas apmacis, ka to nomainit.

Nakamaja diena arstéjoso arstu, ka parasti, nesatiku un gaidiju solito spe-
cialistu. Dienas otraja pusé izmisigi zvaniju gimenes arstei un lidzu dakteriti
izrakstit recepti, lai, atbraucot majas, aizietu uz aptieku un iznemtu visu nepie-
cieSamo stomas kopsanai. Sazvaniju ari vietéjo aptieku un bridinaju, ka jasaga-
da vajadzigais. Tacu aptiekare bija izbrinita un nezinaja, ka tas jadara, jo vinas
praksé 3adas klienta vajadzibas nav bijusas. Gimenes arste loti centas mums
palidzét, méginaja par 30 jautdjumu intereséties, kur vien var, un més noruna-
jam sazinaties nakamaja diena. Tikai pasa vakara sapratu: kaut kas jadara lietas
laba pasai! Gaju uz nodalas masinu posteni un prasiju, kad pie mums ieradi-
sies arstejosais arsts. Sanému atbildi, ka patlaban ving ir deZiira un dodas tur,
kur vinu izsauc. Vai atnaks pie mums, vinas nezinot. Uzstajigi turpinaju vaicat
péc arsta atkal un atkal, tacu rezultata nebija, lidz kada bridi, kad atkal stavéju
pie postena, man zvanija Voldemars. To dzirdot, vinas laikam nobijas, jo nezi-
ndja, ar ko rundju, tapéc piezvanija arstéjosajam arstam, sakot, ka vinu gaida
pacientes mamma. Ko darija arsts? Vin3 atbildéja, ka var atnakt tikai no rita,”
par 3o mediku neiejitibu stasta Alla Belinska.

Bijis ap desmitiem vakara, Alla nomakta garastavokli, kad palata ieradas
masina, kura, izradas, kaut arT pati apslimusi, esot izsaukta uz darbu, lai apma-
citu mati stomas apriapé, kas bija vinas primarais pienakums. Vina ari sadarbo-
jas ar firmam, kas piegadaja stomas apripes preces. Izradas, medmasina zina-
jusi par mazo Elinu un pieteikusi kolégiem, ka tad, kad meiteni izrakstis,
jasazinas un vina ieradiSoties apmacit mammu. Alla teic, ka nesaprot, kapéc
laika, kas bija pavadits nodala, neviens $ai masinai nezvanija pat tad, kad Alla
nemitigi interesejas par stomas kopSanu. Laipna medike atnesusi sominu,
kura bija viss nepiecieSsamais pirmajai nedélai majas. lzradas, tas pacientam
pienacas no valsts par baltu velti! Abas izrunajusas, masina paradija apripes
knifus, iedeva telefona numuru un e-pastu, lai jebkura diennakts laika Alla var
zvanit un pasatit ar kurjera piegadi nepiecieSamas lietas uz majam.
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“Vai tieSam neviens $aja nodala to nezinaja? Vai arstéjo3ais arsts ari to
nezindja? Vai vini dara tikai savu darbu, neinteresgjoties, ko dara citi? Sadu
attieksmi es nesapratu un nevaréju pienemt. DaZu cilvéku dél masu pédéjas
dienas nodala bija vienkarsi briesmigas. Tas mani izmocija fiziski un garigi.
Protams, tas nav jaattiecina uz nodalas personalu kopuma. Par $adu attieksmi
ir atbildigi konkréti cilvéki. Bet 51 pieredze mani gatavoja un ridija nakama-
jiem pardzivojumiem. Pirms devamies prom, méginaju izvaicat dakteri, kad
jaierodas slimnica, kad tiks noteikts datums, lai Elinu apskatitu un veiktu sto-
mas slégsanas operaciju. Mas pavadija, sakot: “Zvaniet péc diviem ménesiem,
pastastisiet par veselibas stavokli, tad pateik§u datumu, kad varésiet staties
slimnica...” Logiski, man radas jautajums: pat ja datums bus noteikts, man ir
bérns, kur$ bieZi slimo. Ja vin3 saslims, vai mums atkal liks stavet rinda uz vizi-
ti? Sanému atbildi — ja, viss notiek rindas kartiba. Ja meita bas apslimusi, rindu
pazaudésim un atkal bus jagaida tris ménesi. Bet, ja bérns saslims vél kadu
reizi, atkal jagaida utt. Majas devos, pilnigi sagrauta un uztraukta, jo, iespéjams,
ilgi nevarésim tikt vala no stomas. Man bija tik milzigas baZas palaist garam
rindu uz operaciju, ka turéju bérnu tikai majas un nekur nelaidu, lai vina ne-
saslimtu,” atceras Alla.

“Es joprojam nesaprotu, kapéc pret mums bija tik nelabvéliga attieksme.
Loti baidijos tur atgriezties. Lidzu viram, lai nakamreiz uz slimnicu ar bérnu
brauc vins, jo domaju, ka $adu attieksmi un spriedzi neizturéSu. Turklat art
finansiali més daudz ko nevaréjam atlauties. Es biju pasnodarbinata, man
vajadzéja koordinét savu darbu, Voldemaram bija jastrada katru dienu. Mums
vajadzéja naudu! Viram turklat bija meita un déls no pirmas laulibas, kuriem
ari japalidz. Doma, ka atkal bas jauzturas slimnica, mani dzina izmisuma.

Ta més dzivojam. Paldies Dievam, Elinu izdevas nosargat, un vina nesasli-
ma. Aptuveni péc diviem ménesiem dakteris noteica dienu, kad ierasties slim-
nica. Elinu izrakstija 17.februari, bet 2010. gada 13. aprili atkal bijam slimnica.
Satiku arstéjo3o arstu, to pasu, kas operéja Elinu, saciju, ka esam veikusi nepie-
cieSamas analizes, gatavojoties operacijai, un jautaju, kura diena ta paredzéta.
Bet arsts atkal mis satrieca, sakot, ka operacijas nebis. Ka nebas? Més tacu
tikai 3a iemesla dé| iestajamies slimnica!” Alla izklasta turpmako.

23



Dakteris sédéjis kabineta un radijis savu bloknotu, ka vin3 neko nav atzi-
meéjis. Alla vinam oponéjusi, ka esot sazvanijusies, arsts pats noteicis datumu,
bet atbilde bija ta pati — n€, operacijas nebiis! Varot bérnam parbaudit zarnu
darbibu, un tas ari viss. Un tikai péc 3is procediras varot nozZimét operaciju.

“Tobrid man $kita, ka zeme paziid zem kajam. Domajot, ka atkal jagaida
tris ménesi rinda, man no stresa sapéja galva. Kad slimnica bijam pavadijusas
jau astoto dienu, interes€jos, kad meitu vedis parbaudit zarnas (to neveica
BKUS, bet gan Rigas Austrumu kliniskas universitates slimnicas stacionara
“Gailezers”). Un atkal jauns parbaudijums: neviens neko neskaidroja, sadu
parbauZu pieredzes man nebija, kopa ar bérnu braukt nelava, un es paliku,
gaidot Bérnu slimnica. Netiku bridinata, ka mazajai ievadis kontrastvielu, no
kuras var bt reakcija.

Un ta ari bija: péc procediiras tas pasas dienas vakara Elinai paaugstinajas
temperatiira. Septinas dienas slimnica vina bija vesela, bet tagad saslima, un
atkal tas notika slimnica. Sapratu, ka nakamaja diena majas netiksim. Vai tas ir
kartéjais viruss? Skréju uz masinu posteni, zinoju, ka Elinai celas temperatira,
jau gandriz 39 gradi. Kas notiek? Mediki veica analizes un paskaidroja, ka ta ir
reakcija uz kontrastvielu. Bérnu pievienoja pie sistémas, temperatira kritas, un
meitina beidzot jutas labak. No rita paaugstinatas temperattras vairs nebija.
Izrakstijamies no stacionara, bet es joprojam nezinaju, kad meitai notiks ope-
racija, un man kartéjo reizi ieteica zvanit arstam. Nezina par to, kas gaida manu
bérnu, braucu majas,” atceras Alla.

Bija pavasaris, sakusies séSanas sezona, un Allai bija jastrada veikala. Jau
nakamaja diena péc atgrie$anas no slimnicas bija jabrauc uz bazi péc preces.
Viesité, apstajusies krustojuma, vina palaida garam kravas automasinu, aiz ku-
ras brauca viegla masina. Alla to nepamanija, iesp€jams, aizmuguréja masina
bija redzamibas aklaja zona. Varbiit sava loma bija stresam. lebraucot krusto-
juma, notika avarija.

“Otrs auto ietriecas mana masina, mani aizmetot pretéja virziena. Steiga
izkapu no auto, skréju pie otras masinas, domajot par cilvékiem taja. Labi, ka
nebraucu ar lielu atrumu, jo biju pilsétas teritorija. Pie otra auto stires bija
cilvéks, kam pari 80 gadiem. Ja vin§ bltu spgjis reagét, iespéjams, avarijas
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nebitu. Zvaniju policijai un viram, kur$ tobrid stradaja Viesité. Uz notikuma
vietu visi atbrauca loti atri. Onkulitis skaidroja, ka braucot gudrojis, kam ir prieks-
roka — vinam vai otram vaditajam. Policisti teica, ka nevajadzéja gudrot, vien
nedaudz pagriezt stiiri un vin$ manu auto bltu apbraucis, izvairidamies no
avarijas, bet... gadi dara savu. Mums bija apdro$inasana, viss it ka kartiba. Bet
péc piecam dienam zvana onkulitis un pieprasa 500 latu par psihologisko
kaitéjumu. Re, kads “onkulitis”! Es stingri atbildéju — ja bus Sada 3antaza,
versisos policija. Ar to, par laimi, viss beidzas,” stasta Alla Belinska.

Vina atceras, ka 3aja laika, ka jau vienmér, sanémusi milzu atbalstu no
sava vira, kurs teicis, lai nedomajot par dzelziem, gan jau tos ar laiku salabos.
Vina, protams, pardzivoja, ka veikalam piegadat preci. Liels paldies vira veca-
kiem, kuriem bija neliela automasina, ko vini aizdeva uz paris dienam. Alla gan
baidijusies braukt pie stlires citam piederosa masina, tapéc vinu visur vedis
Voldemars.

“Protams, péc pardzivojumiem slimnica avarija mani iedzina vél lielaka
nomaktiba, bet, paldies Dievam, bijam veseli un cieta tikai dzelZi. Tuvojas laiks,
kad atkal vajadz€ja zvanit dakterim, lai dotos uz slimnicu. Ta¢u man bija sajita,
ka nevaru ne piezvanit, ne parunat ar vinu. Zinaju — ja aizbrauk3u uz slimnicu
un meitai atkal nenozimeés operaciju, varu sabrukt. Domaju, ka risinat situaci-
ju, un atcergjos, ka slimnica dzirdéju par bérnu kirurgu Aigaru Pétersonu, kuru
apgaita biju satikusi tikai reizi, bet vin3 bija tik sirsnigs un intereséjas par Elinas
veselibas stavokli. Mekléju arsta kontaktus interneta, jo nolému liigt palidzibu.
Sazvaniju, izstastiju par pardzivoto slimnica, par nezinu, vai biis operacija, kad
ta notiks un kas mus gaida, un ka esmu |oti satraukta. Profesors teica, lai brau-
cu uz slimnicu un nebaidos, jo vins bis klat. Ta ari bija. lestajoties nodala, vin3
pats mius atrada un pieskatija. Pagaja daZas veselibas parbauzu dienas, un
mums noziméja ilgi gaidito operaciju.

Tas notika 18. maija, operacija noritéja veiksmigi, stomu slédza, bérna
zarnu trakts stradaja labi, vien vajadzéja atgit spékus. Més atkal nonacam no-
dala, kur prieksa bija “musu” dakteris, tiesa, apvainojies, pat dusmigs, ar mums
nekomunicéja. Tapat ka pirms tam, lai iegltu vajadzigo informaciju, man va-
jadzéja runat ar citiem medikiem, bet man jau bija vienalga. Runaju ar tiem
arstiem, kas varéja un prata paskaidrot situaciju. Zinaju, ka cilvéks, kas manit
iedvesa ticibu arstiem, — profesors Aigars Pétersons — ir tepat tuvuma, tapéc
jutos drosak.”
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“Kas bija tie radi, tuvinieki, draugi un pazinas, kuri Elinas dzives pirmos
Cetrus gadus mius atbalstija? Sakuma nevienam neko neteicam, vien pasiem
tuvakajiem — vecakiem, Voldemara bérniem un vistuvakajiem radiem — pastas-
tijam, ka masu bérnam ir veselibas problémas. Vispirms to vajadzéja pienemt
mums pasiem, jo tolaik par cilvékiem ar retam slimibam gandriz neviens ne-
runaja. Bija maz informacijas, rados neviena ar retu genétisku slimibu nebija.
Meés nezinajam, ka par to izstastit, ka izskaidrot faktu, ka bérns daudz slimo,
nonak slimnica, piedzivo operacijas. Savukart radinieki, zinot masu situaciju,
atturéjas no jautajumu uzdo3anas un ievéroja distanci. Publiski més lidzam
palidzibu tikai vienu reizi, kad Elina bija javed uz Lielbritanijas kliniku, jo sta-
voklis bija loti sarezgits. Toreiz sanémam daudzu sve3u cilvéku, ari radinieku
atbalstu un vairs nekad to neprasijam. Més vienmér uzskatijam, ka ar visu ja-
tiek gala paSiem, un jateic — palidzibu neviens Tpasi nepiedavaja. Ta més dzivo-
jam, pieradam pie situacijas gan més, gan citi. Laika gaita sapratam, ka tuvinie-
ku loka ir tadi, kas Elinu un mus atbalsta, un tadi, kas ir vienaldzigi. Jau
sakotné&ji mus atbalstija Elinas masa, masu vecaki, draugi un pazinas. Tie ir
fantastiski cilvéki, kas mums un meitai palidz joprojam. Elina loti atri apjauta,
kuriem cilvékiem vina patieS$am ir nozimiga. Vai es dusmojos par citu cilvéku
attieksmi? Protams, ne! Vai tad man nav, kur energiju térét? Ta ir katra pasa
izvéle. Nav ko pardzivot par tiem, kas man lika raudat. Labak izdzivot dzivi
kopa ar tiem, kas man liek smaidit,” uzskata Elinas mamma Alla.
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Alla Belinska. Foto: privdtais arhivs.

Beérns dzivos lidz astonu gadu vecumam

Kop3 2010. gada 1. junija bija pagajis nedaudz vairak ka gads, kuru Elina
aizvadija, ik pa laikam slimojot ar dazadam respiratorajam slimibam, bet, ka
stasta Alla, 3is laiks pagajis saméra mierigi. Ar Elinas veselibu tikusi gala pasi,
nearstéjoties slimnica. Bijis pat méginajums meitu laist bérnudarza, bet tas
izdevies vienu vai divas dienas, lidz meita saslima ar kadu virusu un bija ja-
uzturas majas. Tapéc vecaki bérnudarzam atmeta ar roku, saprotot, ka bérnam
vél japaaugas.

“Pienaca 2011. gada 3. oktobris, kad gimenes arsts un més sapratam, ka
Cetrgadigas Elinas ieilguso klepu saviem spékiem vairs nevaram izarstét, un
nolémam doties uz BKUS. Analizu rezultatos meitai atklaja baktérijas, kas
médz bt cistiskas fibrozes slimnieku plausas. Elinai bija ieviesusas dazadu
veidu Pseudomonas aeruginosa un Burkholderia cepacia baktérijas, turklat pé-
dgja cistiskas fibrozes pacientiem ir |oti bistama. Palata pie mums atnaca arste,
cistiskas fibrozes specialiste, un pazinoja, ka cilvéki ar 3o baktériju, ipasi bérni,
ilgi nedzivo. Vina izteica prognozi, ka mana meitina dzivos tikai lidz astonu

27



gadu vecumam. Sie vardi mani burtiski salauza. I tik nezéligi ko tadu pazinot
vecakiem... Uzreiz sazinajos ar viru. Mans prats nespéja aptvert dzirdéto,
nezindju, ko darit. Kad jautaju arstéjosajam arstam, ka arstét bistamo baktéri-
ju, sanému atbildi, ka arstéSana jau notiek, diemzel pilniba to likvidét nevar.

Es, protams, nelikos miera un intereséjos, vai un ka Burkholderia cepacia
baktériju varétu apkarot, jo Elinai ta bija uzradusies pirmo reizi un vajadzéja
meklét izeju no situicijas. Arstes teiktais par bérna miza ilgumu bija iesédies
prata, tomér, par spiti pardzivojumiem un asaram, atceré€jos, ka reiz man iede-
va kadas ar cistisko fibrozi slima bérna mates kontaktus (sauksSu vinu par
Gitu). Vina dzivoja Lielbritanija, un péc ilgas svarstisanas izlému Gitai piezva-
nit. Japiebilst, ka 51 mate ar gimeni aizbrauca no valsts, jo vinas bérnam arf bija
gana smaga situacija. Ta ka Latvija tobrid nebija pieejama atbilsto3a arstéSana
un gimene bieZi sastapas ar noraido3u attieksmi, pieméram, kartojot doku-
mentus (S2 veidlapu veselibas pakalpojumu sanemsanai Eiropas Savieniba
(ES)), Gita atmeta ar roku un piebiedrojas savam viram, kurs jau stradaja Liel-
britanija,” stasta Alla.
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Elina Belinska devinu gadu vecumd, 2016. Foto: privdtais arhivs.
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“Toreiz notika pirmais brinums musu sarezgitaja dzivé. Gitas talruna nu-
murs, kas bija mana riciba, darbojas tikai Latvija. 1zradijas, ka laika, kad piezva-
niju, Gita uz trim dienam bija atbraukusi uz Latviju. Ja vina tobrid batu bijusi
Lielbritanija, es vinu nesazvanitu. Man paveicas, un sanému mierino3us vardus
un solijumu palidzét gan ar informaciju, gan praktisku atbalstu, lai noklatu pie
specialistiem Lielbritanija. Vinas bérns bija uzskaité Karaliskaja Bromptonas &
Harfildas slimnica (Royal Brompton & Harefield Hospitals) Londona. Taja esot
briniskigi arsti un laba cistiskas fibrozes pacientu apripe. Jau biidama Lielbri-
tanija, Gita atsttija nepieciesamos kontaktus sazinai. Mums savukart vajadzéja
izcinit S2 veidlapu — nosttijumu uz 3o kliniku un konsultacijam pie arzemju
specialistiem.

Elinu Bérnu slimnica aparstéja un izrakstija majas, tomeér bazas par bérna
nakotni saglabajas. Loti biedéja nezina, jo Latvija vél arvien nebija pietiekamu
zina%anu par cistisko fibrozi. Atbraucam majas no slimnicas, un es noléemu
sanemt S2 veidlapu. Varétu pat teikt, ka ar 3o bridi sakas mans darbs, aizstavot
cistiskas fibrozes pacienta intereses. Sazinajos ar Bérnu kliniskas universitates
slimnicas vadibu un no vinu paskaidrojumiem sapratu, ka man japieprasa
slimnicai sasaukt komisiju, kas lemtu par Elinas nosatijumu un tiesibam do-
ties uz citu ES valsti sanemt konkrétu veselibas apripes pakalpojumu. S2 veid-
lapa kalpo ka garantija tam, ka musu valsts norékinasies ar citu dalibvalsti par
taja sniegtajiem apriipes pakalpojumiem. Pirms 10 gadiem 3o veidlapu lietoja
saméra maz un to bija griiti nokartot,” atceras Alla Belinska.

Komisijas sédes diena uz Rigu atbrauca visa gimene, bet sédé varéja pie-
dalities tikai Alla. Vina atceras, ka ienakusi telpa, kura atradas daudz mediku.
Allas prats bijis emocijam parpildits, jo apzina nemitigi atkartojas prognoze —
bérns dzivos lidz astonu gadu vecumam. Sédes laika vinai uzdeva jautajumus,
tacu Alla nespéja uz tiem atbildét pietiekami parliecinosi. Komisija pienéma
léemumu atteikt S2 veidlapas izsniegSanu, jo neesot pieradijumu, ka arstésana
Latvija atSkiras no arstésanas Lielbritanija. Allai deva ménesi laika rast pamato-
jumu savai prasibai vest meitu arstét uz citu valsti.

“lzmeklgjos interneta dzilés, tacu neko neatradu. Talka naca Gita no Liel-
britanijas un atsiitija Londonas klinika apstiprinatas cistiskas fibrozes pacientu
arstéSanas vadlinijas. Saprotams, tas bija anglu valoda, turklat PDF formats,
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kuru tehniski bija griiti kopét un tulkot. Tomér sédéju dienam un naktim,
tulkoju un rakstiju slimibas arstéSanas vadlinijas. Péc iztulkotajiem atslégas
vardiem mekléju un salidzinaju, vai arstésana un apripe ir tada pati ka Latvija
vai tomeér nav, lidz beidzot atradu butiskas lietas, kas tobrid muasu valst1 cistis-
kas fibrozes pacientiem netika veiktas. Pieméram, spirometrija un vél dazi iz-
mekl&jumi, kurus tagad vairs neatceros.

Izpétiju slimibas apripes vadlinijas un sapratu, ka nu esmu gatava Bérnu
slimnicas komisijai, jo biju atradusi pietiekami daudz informacijas un pama-
tojumu savai prasibai. Sazinajos ar BKUS, lai ieplanotu atkartotu komisijas
sédi. Gaidijam ménesi, es turpinaju gatavoties sédei. Mekléju masu medijus,
kas misu gimenes problému atspogulotu plasakai sabiedribai. Lai gan uzru-
naju daudz plassazinas lidzeklu, atsaucas tikai “Lauku Avize” (tagad “Latvijas
Avize”), kuras parstavis pieteica, lai dodu zinu, kad notiks séde.

Noteiktaja diena ar viru ieradamies BKUS. Mis jau sagaidija “Lauku Avi-
zes” Zurnalists, kurs véléjas pirms sédes intervét komisijas parstavjus, tapéc
gaja iek3a pirmais. Tad beidzot iek3a tiku es un ka skolniece saku stastit, ar ko
arstésana Lielbritanijas klnika atkiras no arstéSanas musu valstt un ar kadam
metodém veic izmekléjumus cistiskas fibrozes pacientiem. Mani partrauca
pusvarda un teica, ka komisija visu esot sapratusi, atlauja sanemt konsultaciju
arvalsti mums tiek dota, un lika sazinaties ar kliniku Lielbritanija.

Arzemju specialistu konsultacijas un izmekléjumus Elinai apmaksaja
valsts, bet izdevumi par celu, uzturé3anos viesnica, ka art ikdienas izdevumi,
protams, bija jasedz pasiem. Mums nebija lielu ienakumu. Manas anglu valo-
das zinasanas bija sliktas, kur nu vél, lai sarunatos ar arstiem ta, lai saprastu to,
kas saistits ar meitas diagnozi. Labi, ka draudzene Gunita piekrita braukt lidzi
un bt tulka loma, kaut ar vinai pasai majas bija maza meitina,” stasta Alla.

“Pirms brauciena Elinas slimnicas izrakstus vajadzéja partulkot angliski,
lai nosatitu arstam uz Karalisko Bromptonas & Harfildas slimnicu. Atklaju, ka
Facebook ir lielisks socialais portals, kur var rast atbildes uz daudziem jautaju-
miem un atrast ari palidzibu. Atsaucas briniskiga sieviete, sava darba profesio-
nale, kura tulko mediciniskos dokumentus. Vina iztulkoja Elinas dokumentus

bez maksas. Tas tieSam bija liels atbalsts! Aizstitijam izrakstus profesoram
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Endrl Busam (Andrew Bush) Lielbritanija, un aizsakas elektroniska sarakste ar
S0 arstu.

Varu teikt lielu paldies katram, kas mums 3aja laika palidzéja ar ziedoju-
miem! Liela pateiciba toreizéjai Viesites pasvaldibai, kura ari vérsos ar lagumu
péc atbalsta un sanému lidzeklus viesnicas apmaksasanai. Paldies Bérnu slim-
nicas fondam, kas palidzéja iegadaties aviobiletes! Savukart, pateicoties cilvéku
ziedojumiem, Lielbritanija varéjam uzturéties piecas dienas. Turp devamies
20172. gada marta. Apvienotaja Karalisté jau ziedéja narcises un tulpes, bija
sameéra silts. PEéc misu skarbajiem laika apstakliem tas bija skaists brinums,”
atceras Alla Belinska.

Vina stasta, ka Lielbritanijas klinika novérojusi, cik tur ir stingra infekciju
kontrole un netiek pielauts, ka nodala un palata cistiskas fibrozes slimnieki
nonaktu saskaré ar citiem pacientiem. Bijis patikami just pozitivo attieksmi,
sanemt uzmundrindjumu, ka nekas nav zaudéts un ar 3o diagnozi ir iesp&jams
dzivot, vien jasanem atbilsto3a arsté$ana un aprape.

Dakteris, kur$ izmeklgjis Elinu, devis ceribu, ka nav jadoma par biedgjosi
1so dzives ilgumu. Ir nepiecieSsama atbilsto3a terapija, un ta bas agresiva, lai
izrakstitas antibiotikas pusgada laika dotu izSkiro3u triecienu bistamajai bakte-
rijai.

“Arsts bija |oti saprotoss. Més devamies majas, gaidijam no klinikas paré-
jos analiZu rezultatus, un péc nedélas bija gatavs slédziens un rekomendacijas
turpmakajai arstésanai. Datus elektroniski nositija gan mums, gan Bérnu
slimnicai. Loti palidz&ja mana draudzene Gunita, jo brivi runa angliski, un més
no arstiem un klinikas personala sanémam apjomigu informaciju par cistiskas
fibrozes arstésanu Lielbritanija. Péc arvalstu specialistu rekomendacijam, Elinai
uzsaka agresivu arsté3anu majas apstaklos ar efektivam antibiotikam. Kapéc
Elina to nevaréja sanemt uzreiz Latvija bez $is nogurdino3as cinas? No arstéjo-
Sas arstes atbildes sapratu, ka zalém triikst finanséjuma, jo valstij vajag ekono-
mét. Jautaju, ka notiek izvéle, kur$ pacients zales dabis, kurs ne. Vai tas ir ka
padomju laika rinda péc desam? Sanému atbildi — ja, [idzigi... Maigi sakot, tas
bija negaidits parsteigums. Sapratu, ka manam bérnam zales ir, bet apzina
skanéja doma — ka ir citiem? Protams, ikvienam pacientam ir sava situacija,
tomér izjltas bija smagas. Es saku apjaust, ka viens nav cinitajs,” teic Alla.
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Lielbritanija, 2012. Foto: privatais arhivs.

ledvesma no Lietuvas biedribas

“DaZas dienas péc atgrieSanas no Lielbritanijas man piezvanija dakteris
Sergejs Kolesnikovs un informéja, ka Lietuva Cistiskas fibrozes asociacija (Cis-
tinés fibrozés asociacija) riko konferenci un vin3 ir gatavs mani turp aizvest, lai
iepazitos ar kaiminvalsts cistiskas fibrozes pacientu vecakiem, ka ari paskatitos,
ka Lietuva norit slimibas vadiba. Vin$ ar1 atgadinaja, ka bérnu vecakiem vaja-
dzétu apvienoties un domat par biedribas dibinasanu Latvija. Es ilgi nedoma-
ju, atbilde bija tailitéja — ja, es brauk3u!” atceras Alla.

“Kameér gatavojos braucienam uz Lielbritaniju, interneta mekléju infor-
maciju, vai Latvija vél ir kads vecaks, kas nonacis lidziga situacija. Gunita pa-
stastija, ka timekli redzéjusi video par mammu Jelenu Rubenciku, kura arf ilgi
cinijusies, lai vinas bérnam noteiktu diagnozi. Tikai pateicoties lidzcilvéku
atbalstam, vina ar bérnu nokluva klinika lzraéla. DiemZél $aja video nebija
Jelenas kontaktu. Man palidzgéja draudzenes Gunitas virs, kur§ atrada 3o
mammu Riga un iedeva vinai manu telefona numuru. Jelena bija pirma bérna

33



ar cistisko fibrozi mate, kuru uzmekléjam pasi saviem spékiem. Beidzot més
nebijam vieni!

Jelena ir loti zinoSa un sniedza mums daudz vértigas informacijas.
Manuprat, vina pat varétu but laba medike. Jelena ari pastastija, ka jau pastav
Mukoviscidozes biedriba. Es saku to meklét, lidz atradu Girtu Forandu,
vienu no tas dibinatajiem. Nolému vinu uzrunat, un Girts uzreiz atsaucas. Nu
jau més bijam pirmie tris vecaki, katrs ar savu pieredzi un zinasanu bagaZu.
Jelena tobrid bija viszino3aka, savukart Girts jau bija pastradajis biedriba, kura
gan vairakus gadus vairs nebija aktiva. Driz dakteris Kolesnikovs, es, mans virs
Voldemars, Girts un Jelena devamies uz konferenci, kura iepazinamies ar
Lietuvas Cistiskas fibrozes asociacijas priek3sédétaju Lijanu Kazlauskieni
(Lijana Kazlauskiené) un citiem slimo bérnu vecakiem. Konferencé ieguvam
loti daudz informacijas, tikamies ari ar Lietuvas briniskigajiem arstiem un
sapratam, ka parmainas var panakt ar pacientu biedribas spékiem. Lijana no
Lietuvas mums lava par to parliecinaties, jo izradijas, ka konference, ko
apmekléjam, bija Eiropas limena pasakums, kura piedalijas ar1 Karléna de
Reika (Karleen De Rijcke), Eiropas Cistiskas fibrozes asociacijas priek3sédétaja.
Vina loti ieinteres€jas par Latvijas cistiskas fibrozes pacientiem un solija sniegt
atbalstu, ja bis nepiecieSsams,” atzimé Alla.

Alla Belinska un Lietuvas Cistiskds fibrozes asocidcijas valdes priek$sédétaja Lijana Kazlauskiene.
Tresa Lietuvas CF asocidcijas konference Birstond, sanatorija “Tulpes’, 2012. Foto: LCFB arhivs.
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Latvijas bérnu vecaki tiekas ar Lietuvas bérnu vecakiem.
Tresa Lietuvas CF asocidcijas konference Birstond, 2012. Foto: LCFB arhivs.

adibina biedriba!

“Meés sapratam — jadibina biedriba! Un nakamais posms — jastajas Eiro-
ja cistiskas fibrozes pacientu vecaki apvienojas. Atlika viens jautajums — kur$
to daris? Ta ka mani kolégi nebija seviski aktivi, sapratu, ka tas bis jadara man,
cilvékam bez pieredzes organizacijas vadisana, tiesa, ar pieredzi uznéméjdarbi-
ba. Tapéc kartoju dibinasanas dokumentus, uznémos valdes priek§sédétajas
pienakumus, lai sasniegtu tos meérkus, ko bijam ierakstijusi savas biedribas
statfitos. Ta ar trim dibinatadjiem — Jelenu Rubenciku, Girtu Forandu un
Allu Belinsku — 2012. gada 31. maija tika izveidota Latvijas Cistiskas fibrozes
biedriba,” Alla Belinska noslédz stastu par vairaku gadu celu lidz biedribas
tapSanai.
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Iijas CistisKas fibrozes Mgt

Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas dibindtdja un
valdes priekssédétaja Alla Belinska, 202 1. Foto: privatais arhivs.
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Biedriba bija nodibinata, bet nojausmas, ko un ka darit, nekadas! Alla
gudrojusi, ar ko sakt. Jautajumu bijis daudz — kur git informaciju, ka sadarbo-
ties ar valsts iestadém? Par laimi, viena no biedribas dibinatajam dzivoja
galvaspilseta, tuvak valsts iestadém — Nacionalajam veselibas dienestam un
informacijas apritei.

“Kopa ar Jelenu mekléjam informaciju, un tas apkoposana ir vinas stipra
puse. Driz vien uzzinaju ari par levu Pliimi, kura vadija Pulmonalas hipertensi-
jas biedribu, kas tobrid darbojas aptuveni gadu, bet jau bija guvusi ievéribu,
pateicoties aktivajai un zino3ajai vaditajai. Nolému levai piezvanit, apjautaties
par pieredzi, jo nav jakaunas par nezinasanu. Nav jabaidas jautat! Drizak ap-
kaunojosa ir vélme izlikties gudrakam, neka esi. No levas uzzinaju, ka Veselibas
ministrija gaidima sanaksme par retajam slimibam. Saja sanaksmé, ka jau pir-
maja reizé, abi ar Voldemaru bijam tikai vérotaji. lepazinos ar ministrijas ieréd-
niem, no kuriem daudzi tur strada joprojam. Tas, manuprat, ir labi, jo Siem
darbiniekiem ir liela pieredze. leva ir daudzpusiga un nepartraukti attista savas
darbspéjas un zinasanas. Pulmonalas hipertensijas biedribas vaditaja izklastija,
ka organizé darbu organizacija, iepazistinaja ar planiem un piedavaja atbalstu
neskaidros jautajumos. levas rakstura man patik tas, ka vina cienpilni un ko-
rekti izturas pret sadarbibas partneriem. Ta ir vinas stipra puse un vienlaikus
garants musu savstarpéjai veiksmigajai sadarbibai. Zimigi — dzim3anas diena
mums ir viena diena!” stasta Alla Belinska.

Pirmaja tikSanas reizé Veselibas ministrija Alla iepazinusies ar Antru
Valdmani, kuras atbildibas lauks tolaik bija retas slimibas. Gadu gaita Alla
pieredzgjusi — lai cik asas diskusijas Sajos 10 gados ministrija izvértusas, Antra
Valdmane allaz saglabajusi mieru un lidzsvaru. Turklat Veselibas ministrijas
ierédne, palidzot risinat cilveku ar retajam slimibam problémas, nav devusi
veltas ceribas. Komunikacija un sadarbiba laika gaita bijusi daudzos jautaju-
mos, vienmér noritgjusi diplomatiski, un Alla ka biedribas vaditaja, palaujoties
uz savu intuiciju, varéja labak saprast, kurp virzities un ka stradat biedribas
laba. Daudz kas ir panakts apspriezZot, risinot un planojot.
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Biedribas nakamais uzdevums bija biedru skaita palielinasana. Lai ari
Latvija ir maz cistiskas fibrozes pacientu, lidz ar to visus nebitu grati apzinat,
redlaja dzivé tas izradijas grits uzdevums, jo arstniecibas iestades nedrikst at-
klat pacientu datus. Pat ja tos prasa biedriba, kas vélas parstavét 3o cilveku in-
tereses. Pamazam Alla saprata, ka citus pacientus un vinu tuviniekus varétu
sastapt slimnica, pieméram, kad tur uzturas ar Elinu. Daudzi biedribas biedri
ta art tika uzrunati. Slimo bérnu vecaki savukart pazina ar citus vecakus, un
veidojas nakamo biedru kopiena. Biedriba iesaistitie paléenam apzinaja cistis-
kas fibrozes pacientus, kas biitu gatavi sadarboties. Alla teic, ka 3is darbs bijis
grats, un secina — lai ari datu aizsardziba ir nepiecieSama, briziem ta ir trauce-
josa. Tapat vina uzskata, ka 30 jautdjumu biedribu konteksta derétu izvértét
valsts [imeni.

“Datu apkoposana mums bija aktuala jau pa3a sakuma. Mums ka biedri-
bai tacu ari ir vajadzigs savs registrs! 2022. gada cistiskas fibrozes pacientu
organizaciju konferencé Roterdama apspriedam datu jautajumu ar citu Eiro-
pas valstu partneriem. Katra valsti to vak3ana, protams, at3kiras, bet nenolie-
dzami, ka registrs ir nepiecie3ams. Saisto3a $kita Sveices parstavja uzstaSanas,
kura vin3 stastija, ka arsti ciesi sadarbojas ar pacientu nevalstiskajam organiza-
cijam un registru veido kopigi. Protams, pacienta pilna mediciniska informa-
cija ir pieejama vienigi arstiem, un 3ada informacija ir jaaizsarga. Patlaban, kad
cistiskas fibrozes pacienti Latvija sak sanemt jaunas zales, man ka biedribas
vaditajai, parstavot cistiskas fibrozes pacientu intereses, ir nepieciesama no-
teikta veida informacija. Sazina ar valsts iestadém ir jabut precizai, jo jareagé
uz dazadam izmainam, jasniedz priekslikumi, ka uzlabot procesu u. tml.
2022. gada jlnija, sadarbojoties ar CF Europe asociacijas vado3ajiem specialis-
tiem, bija jasniedz dati cistiskas fibrozes pétnieciskajam Zurnalam par pacientu
kopéjo skaitu, kam nepiecieSamas konkrétas zales atkariba no slimibas muta-
cijas, un cik pacientiem Latvija is ziles nav piemérotas. Sadi dati noder, lai
Eiropas limen1 panaktu personalizétu arstésanu, lai cilvékiem, kam nav pie-
mérotu zalu, biitu iespéja sanemt personalizéto medicinu. Zinas par pacien-
tiem varam iegiit no paSiem pacientiem, bet ne visi vélas iestaties biedriba. Ne
visi patlaban Latvija esosie 56 cistiskas fibrozes pacienti ir biedribas biedri.
Tacu, kad cinos par 3is slimibas skarto cilvéku tiestbam, es to daru visu laba.
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Svarigs aspekts ir slimibas esamiba un tas mutacija, cita, ne mazaka nozi-
me ir katras gimenes socialajam problémam, jo nav noslépums, ka sadzive
patlaban nav viegla un slima bérna apripei ir nepieciesams finansials atbalsts.
Bérnam ar cistisko fibrozi no valsts puses ir nodrosinats invaliditates pabalsts,
tomeér ne visi vecaki spéj nokartot ipasas aprupes statusu. Dazs labs par 3adu
iespéju pat nezina. Ja cilvéks nekad nav saskaries ar nopietnam veselibas pro-
blémam, kas izraisa invaliditati, visbiezak vin3 ir nezina par pieejamo valsts at-
balstu. Parasti cilvékiem ir nepareizs prieksstats par socialo dienestu darbu,
pieméram, cilvéki ir parliecinati — ja strada algotu darbu, pabalsts nepienakas
u. tml. Tapéc pacientu vecaki neko neprasa, neintereséjas par iespéjam un ci-
nas pasi. Latvija ir socialie dienesti, kas atbildigi strada ar savu klientu grupu,
sniedz iedzivotajiem nepieciesamo informaciju, bet tikai tad, ja klients no-
nacis vinu redzesloka. Saja gadijuma atkal nonakam pie datu aizsardzibas, jo
klientam socialaja dienesta ir javérsas pasam. Tacu ja gimene vél nav tam ga-
tava? Turklat, ja gimene nav informéta par atbalsta iespéjam, tai neviens neko
nestasta. Ne visi ir cinitaji. Ne visi atbildigaja dienesta sastop zino3us specialis-
tus. Esmu bieZi skaidrojusi vecakiem (ne tikai cistiskas fibrozes bérnu veca-
kiem) vinu tiesibas sanemt valsts atbalstu. Daudziem skaidroju, ka gatavot
dokumentus invaliditates statusa iegliSanai, asistenta pakalpojumiem, ka sa-
nemt socialos pakalpojumus, apriipi majas. Patikami, ja veidojas atgriezeniska
saite: satiekamies vai cilvéks man vélak piezvana un stasta par pozitivu rezul-
tatu. Tas ir masu biedribas mérkis — sniegt atbalstu lidzcilvékiem, izglitojot
gimenes medicinas, socialaja un juridiskaja joma, ta palielinot vinu pa3palidzi-
bas iespéjas. Ar savam zinaSanam jadalas, ka reiz citi dalijas ar mani!” uzskata
Alla Belinska.

Vina uzsver, ka sabiedriba par genétiskajam slimibam joprojam runa maz,
ari ne visi arsti ar tam saskaras, jo medicinas studijas $ai témai atvéléts maz
laika. Tapéc Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba par sevi runa visur, kur iespé-
jams, — socialajos tiklos, dala bukletus, organizé izglitojosas konferences, cen-
3as, lai biedribu pamana un sadzird televizija, radio utt.

“Jau vairakkart esmu minéjusi, ka 31 slimiba ir viltiga. Pieméram, ja ta ir
viegla forma, var bt ta, ka cilvéka dzives sakuma slimiba 1pa3i neliek par sevi
manit. Varbit bieZzak gadas paslimot ar elposanas organu kaitém. Lidz kada
diena top skaidrs, ka tas ir kas nopietnaks. Slimo3ana klast ilgsto3a, pievienojas
bronhits un pneimonija, cilvéks vairs nevar pasportot, jo trikst elpas. Ja ta ir
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slimibas jaukta forma, klat nak ari zarnu trakta un gremos3anas sareZgijumi.
Tad katra édienreizé jauznem enzimi. Ja to trikst, sakas nopietnas veselibas
problémas, kas savukart var radit zarnu aizsprostojumu, un ir javeic operacija.
Tad ir trieciens gan cilvekam, gan vina gimenei — diagnoze cistiska
fibroze. Tapéc ir jabiit pieejamai visaptvero3ai informacijai!” ir parliecinata
Alla Belinska.

Te karta pieminét vienu no nozimigakajiem Latvijas Cistiskas fibrozes
biedribas sasniegumiem - jaundzimu$o skriningu, kuru valstl ieviesa
2019. gada. Alla teic, ka vinai par So panakumu ir milzu gandarijums un vina
patiesi ar to lepojas. Lai sasniegtu rezultatu, bija vajadzigi vismaz sesi gadi,
daudzas zinatniskas konferences, sadarbiba ar arvalstu specialistiem un vinu
pieredzes izklasts Latvija. Vajadzéja pieradit, ka ik pa laikam pasaulé nak kads
bérns ar cistisko fibrozi, bija japierada skrininga pozitiva pieredze citas Eiropas
valstis.

Alla Belinska atgadina, ka agrak Latvija veica skriningu tikai divam slimi-
bam: fenilketondrijai un iedzimtai hipotireozei. Skrinings, protams, ir arT nau-
das jautajums. Veselibas ministrijai bija jaaprékina, cik tas maksatu. Lidz ar
cistiskas fibrozes skriningu to uzsaka vél trim slimibam: iedzimtai virsnieru
garozas hiperplazijai (21. hidroksilazes deficits), galaktozémijai un biotinidazes
deficitam. Savlaiciga slimibu diagnosticéSana un laikus uzsakta arsté$ana no-
drosina bérnam iespé&jami labaku dzives kvalitati un ilgumu.

“Péc skrininga ievieSanas 2020. gada ar mani sazinajas kada pacienta
mamma un pateicas par to, ka vinas mazulim bija nodro3inata savlaiciga dia-
gnostika. Vinas paldies mani loti aizkustinaja, es pat apraudajos. Cita gadijuma
kadam interesentam 3kita, ka vinam ir cistiska fibroze, tau noskaidrojas, ka ta
nav. Uzskatu, ka labak ir piezvanit, noskaidrot jautajumu un kladities neka
dzivot informacijas bada, zaudét laiku un savus vértigos dzives gadus. Laiku pa
laikam cilvéki zvana un uzdod jautdjumus. Arvien bieZzak péc jaundzimusa
skrininga pirmas pozitivas analizes, gaidot otru cistiskas fibrozes analizu rezul-
tatu, man zvana satraukti vecaki un intereséjas par diagnozi, tad es sniedzu
psihologisko atbalstu, cen$os vecakus nomierinat. Arvien vairak cilvéku uzzina
par cistisko fibrozi,” atzimé Alla Belinska.
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Biedribas pirmajos darbibas gados secinajam, ka 3is retas genétiskas slimi-
bas jautajumos papildus jaizglito ar1 arsti. Ta radas doma par izglitojosam
starptautiskam konferencém arstiem un, protams, pieaugusajiem cistiskas fib-
rozes pacientiem un bérnu vecakiem. Biedriba jau bija Latvijas Cilvéku ar Tpa-
$am vajadzibam sadarbibas organizacijas Sustento dalibniece, un Alla Belinska
bija guvusi ieskatu, ka strada 3 liela organizacija, ka riko augsta limena konfe-
rences, ka darbojas tas vaditaja Gunta Anca un valdes locekle Iveta Neimane.

“Ludzu Guntai Ancai informativu palidzibu lidzigas konferences riko3ana.
Ka to darit? Ar ko sakt? Konferences organizéSanu paveicu Cetros ménesos.
Sakuma tapa potencialo lektoru saraksts. Lidzu palidzibu cistiskas fibrozes
Eiropas organizacijas vaditajai un izveidoju programmu. Japiebilst, ka tobrid
misu biedribai bija tikai nepilni divi gadi. 2014. gada maija konferen¢u centra
“Citadele” Riga noritéja pirma manis organizéta starptautiska limena konfe-
rence, kura bija dalibnieki no Belgijas, Lielbritanijas, Makedonijas, Lietuvas un
Igaunijas. Konferencé piedalijas ari CF Europe asociacijas prezidente. So un
turpmakas masu organizétas konferences vadija un atklaja profesore Dace
Gardovska no BKUS. Esam pagodinati, ka profesore Gardovska sniedza lielu
atbalstu biedribai laika, kad bijam bez pieredzes. Vina palidzéja atrast saskar-
smes punktus starp BKUS un musu biedribu, lai veidotu sadarbibu. Pateicoties
gan manam viram un draugiem, gan ari cienijamas profesores izpalidzibai, es
izturéju pirmos gadus, lidz panacam kompromisu, aizmirsam par ambicijam
un sakam stradat cistiskas fibrozes pacientu laba.

Turpmak notika citas starptautiskas konferences, veltitas visdazadakajiem
jautajumiem, kas saistiti ar slimibas arsté€sanu, apripi un rehabilitaciju. To lai-
ka Latvijas cistiskas fibrozes pacienti varéja pieteikties konsultacijam pie uzai-
cinatajiem arvalstu specialistiem.

Nakamas konferences organizéjam pasu spékiem un loti veiksmigi, patei-
coties iegitajai pieredzei. Péc katras konferences arsti, kas taja piedalijas, saneé-
ma sertifikatu ar talakizglitibas kreditpunktiem, jo biedriba sadarbojas ar
BKUS. No $is arstniecibas iestades vienmeér bija daudz ieinteresétu mediku,
bet gimenes arstus gan bija griiti uzrunat, jo cistiskas fibrozes pacientu Latvija
ir maz. Pat tie gimenes arsti, kuriem ir pacienti ar $o diagnozi, konferences
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tikpat ka neapmekléja. Tas mani izbrinija. Toties, kad organizéjam konferenci
par fizioterapiju ar taja ietvertu praktisko dalu, nacas pat atteikt dalibu dau-
dziem fizioterapeitiem, jo vajadz€ja ieklauties finanséjuma ramjos. Japiebilst,
ka musu konferences tas dalibniekiem vienmér bija bez maksas.

Péc katras konferences nakamaja diena notika sanaksmes, uz kuram aici-
najam valsts iestazu parstavjus no Veselibas ministrijas, Nacionala veselibas
dienesta, Zalu valsts agentiras, Saeimas deputatus, BKUS vadibu un arstus, ka
ari Eiropas vieslektorus, ekspertus, citu biedribu vaditajus. Diskusijas centos
parstavét cistiskas fibrozes pacientu tiesibas, stastot, kas uzlabojams arstésana
un apriipé. So 10 gadu laika diskusiju bijis daudz, un tajas katrai iesaistitajai
pusei nacas piekapties un atzit savas kltidas. Més to spéjam. Rezultata ir daudz
ieglits: iesniegti labi priekslikumi, veiktas izmainas Ministru kabineta
noteikumos un planos, pieskirts finanséjums. Man bija grati saprast, ka strada
valsts iestades, kad var ticét sniegtajai informacijai, kad nevar. Es biju naiva un
nevaréju iedomaties, ka ierédnis sava darba var neteikt taisnibu. To izprast
bija visgratak. Atceros kadu reizi, kad, atbraukusi majas, ragti raudaju un pra-
stju viram, ka man runat, lai mani beidzot sadzird un saprot. Vai es runaju
nepareizi? Nesaprotami?

Cik reizu man péc $§im sanaksmém gribéjas visam atmest ar roku, bet,
ienakot Elinas istaba, domas uzreiz mainijas. Varbit braukt prom no valsts?
NE, vél japacinas! Man patik dzivot te, kur ir manas majas. Pateicoties vira at-
balstam, kur$ vienmér mani uzmundrinaja, nolému noskaidrot, kas notiek. Ar
laiku ierédni beidzot bija spiesti mani nemt véra. Ka vélak man teica — no tevis
jau nav iesp&jams tikt vala! Péc daziem gadiem uzzinaju (to man teica kads,
kas vairs nestrada valsts iestadé) — mani parbaudijusi un ceréjusi, ka man ap-
niks staigat, prasit un es vairs netraucésu ar savu cistisko fibrozi. Ceréjusi, ka
gan jau ar laiku manas aktivitates apsiks. Bet es ka kamolins méginaju visu
satit kopa, un nebija variantu — vajadzéja ieklausities manis teiktaja. Bija griiti,
vajadzgja piekapties un aizmirst arstu negativo attieksmi un slimnica pardzivo-
to. )a, biedriba musu ir maz. Preti stav liela slimnica, ministrija — ierédni. Tacu
es nolému, ka sapes un vecie aizvainojumi janoliek mala. Spéru pirmo soli, un
pamazam saka veidoties sadarbiba ar BKUS. Pirms 10 gadiem attieksme pret
nevalstiskajam organizacijam bija at3kiriga. Toreiz muis neuzskatija par
lidzvértigiem sadarbibas partneriem.
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Lizumu man izdevas panakt 2014. gada, nakamaja diena péc misu pir-
mas organizétas CF konferences Latvija, kad notika apala galda diskusija Vese-
libas ministrija. Diskusija runaja gan CF Europe prezidente, gan Lietuvas Cistis-
kas fibrozes asociacijas vaditaja, kurai toreiz bija jau piecu gadu darba pieredze.
VEélgjos, lai kaiminu valsts labais piemérs izskan ari sarunas ar ministrijas
parstavjiem. Rezultats bija zibenigs — jau nakamaja diend més sanémam
papildu finanséjumu cistiskas fibrozes arstéSanai. Tas bija liels sasniegums!
Sakums turpmakajiem LCFB panakumiem. Joprojam ar pateicibu atceros
savus paligus pirma liela un starptautiska pasakuma organizé3ana,” stasta Alla
Belinska.

Vina saka paldies arstiem, cistiskas fibrozes specialistiem, tostarp docentei
Vijai Svabei, kura ilgi stradajusi o pacientu laba un tagad ir pelnita atpata.
Paldies ari arstiem, kas patlaban riipé&jas par cistiskas fibrozes pacientiem, cen-
Sas bt vienmér sasniedzami un atbalsta savus pacientus un vinu vecakus.

“Dazkart citas nevalstiskas organizacijas atzimé, ka viniem nav tadu arstu
ka Elina Aleksejeva, kura deg par musu lietu. Pie $im attiectbam stradaju un
vienmeér centos atbalstit dakteri Aleksejevu, kad vina saka cistiskas fibrozes
pacientu arstésanu kopa ar docenti Viju Svabi. Ja, mums ir paveicies! Misu
CF komandu vieno savstarpéja ciena un ipasa attieksme pret pacientiem. Ne-
varu iedomaties, ka kada no miisu komandas specialistiem vai ari dakteres
nebitu masu rikotajas konferencés, seminaros vai citos pasakumos. 2021. gada
uz seminaru Viesité ieradas visi specialisti pilna sastava! Tas gan ir tals cels, bet
arsti organizéja savu darbu, un mums, bérnu vecakiem, tas bija patikams par-
steigums,” teic Alla Belinska.

Runajot par mediku izglitoanu un biedribas sadarbibu ar arstiem, vina
atzZimé — patlaban grati iedomaties, ka BKUS nebitu Cistiskas fibrozes pacien-
tu kabineta, jo pacienti tur ir dro3iba. Ar laiku atsevisks kabinets bltu vajadzigs
ari §is slimibas skartajiem pieaugusajiem. Taja pa3a laika, augot cistiskas fibro-
zes pacientu nodroSinajumam, aug arstu noslodze. Tas prasa lielaku atalgoju-
mu un atslodzi no citiem pienakumiem.
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Pirmds starptautiskds konferences “Cistiska fibroze Baltija un Eiropa” laika notika diskusija ar
LR Veselibas ministrijas pdrstavjiem un drstiem no Latvijas, 2014. Foto: LCFB arhivs.

Starptautiska konference “Fizioterapijas loma hronisku plausu slimibu arstéSana”
2017.gada 4. novembri Biznesa augstskola “Turiba” Foto: LCFB arhivs.
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45. Eiropas Cistiskds fibrozes konference Roterdamd, Niderlandeé, 2022.
CF Europe asocidcijas biedri. Foto: LCFB arhivs.

Organu ziedosana un transplantdcija

Sarunas par plausu transplantacijas iespé&jam cistiskas fibrozes pacientiem

sakas 2014. gada. Konferencé viens no lektoriem bija profesors Tanels Laisars
(Tanel Laisaar), torakalais kirurgs no Tartu Universitates klinikas, kurs stastija
par lgaunijas pieredzi un pacientu apripi péctransplantacijas perioda. Plausu
transplantacija nozimé 3o pacientu dzives ilguma pagarinasanu.

“Smagi bija apzinaties, ka nevaram to sniegt jauniem cilvekiem. Tolaik
Latvija jau bija tadi cistiskas fibrozes pacienti, kam tas bija aktuali. Diemzél
més tikai sakam par to runat, kamér igauni mas bija apsteigusi. Viniem bija
izdevies ieklauties Skanditransplant tikla. Bet mums vajadzibu, lai plausu trans-
plantaciju ieklauj valsts apmaksato pakalpojumu groza, vél vajadzéja pieradit.
Un tam bija vajadzigi gandriz pieci gadi!” atceras Alla Belinska.

Jautajums par organu ziedoSanu Latvija bija jasakarto. Alla Belinska stas-
ta, ka pie ta ir daudz stradats. Atkal notika daudz sanaksmju, vajadzéja papildi-
nat Ministru kabineta noteikumus, bija jauzruna un jaizglito 3aja jautajuma
sabiedriba. Alla uzsver: kamér cilvéku pa3u tas neskar, vin$ par pacientam
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nepiecieSamajam lietam — skabekla koncentratoriem vai organu ziedoSanu —
pat neiedomajas. 53 jautdjuma risina%ana vina iesaistija Tiesibsarga biroju,
BKUS vadibu un arstus, Veselibas ministriju, Nacionala veselibas dienesta par-
stavjus, Saeimas Socialo un darba lietu komisijas deputatus Vitaliju Orlovu un
Martinu Sicu, cistiskas fibrozes pacientu vecakus un transplantologus. Savu-
kart par to, ka uz 3o lietu raugas baznica, Alla prasijusi padomu Romas Katolu
baznicas Rigas arhibiskapam metropolitam Zbignevam Stankevi¢am.

“Kopdarba més to vezumu izvilkam. No 2022. gada e-veselibas sistéma
katram Latvijas iedzivotajam ir iespéja veikt atzimi ar noradi, ka vins3 ir gatavs
péc savas naves ziedot organus citu cilvéku veselibai. Bet ari par 3o iespéju
daudzi nezina. Tapéc sabiedribas informéSana vél jaturpina,” secina Alla
Belinska, piebilstot, ka ar1 transplantacijas joma veél jastrada pie t3, lai, pirmkart,
plausu transplantacija batu primara, otrkart, lai Latvija batu atbilstosi Eiropas
standartiem aprikots transplantacijas centrs. Par to, ka Latvija ir labi specialisti
$aja joma, vinai S3aubu nav. Vienigi medikiem japalidz sakartot organu donoru
un logistikas sistému, kas ir Veselibas ministrijas tieSais uzdevums.

Nakamais uzdevums — ka panakt, lai Latvija bltu pieejama valsts apmak-
sata rehabilitacija cistiskas fibrozes pacientiem? Par spiti mediku skepsei, ka tas
nekad nebus iesp&jams, Alla nolémusi, ka to varétu panakt, specialistiem un
léméjiem paradot labakos piemérus. Talu nebija jameklé — tepat kaiminos,
Lietuva, rehabilitacijas pakalpojums cistiskas fibrozes pacientiem jau bija pie-
ejams.

“Uzrunaju Lijanu Kazlauskieni, Lietuvas Cistiskas fibrozes asociacijas vadi-
taju, un vina mas uzaicinaja ciemos uz diviem cistiskas fibrozes centriem Vilna
un Kauna. 2015. gada 8. februari braucam uz Lietuvu kopa ar docenti Viju
Svabi. Liels paldies Bému slimibu klinikas vaditajai profesorei Dacei Gardovskai,
kura palidzéja nokartot, lai arste varétu doties uz Lietuvu!” saka Alla.

Uz pieredzes apmainas pasakumu bija uzaicinati arT rehabilitacijas centra
“Vaivari” specialisti. Centra vaditaja Anda Nulle bijusi loti atsauciga un pieski-
rusi transportu.

Kaunas Cistiskas fibrozes centra tolaik bija divi korpusi, kur arsté cistiskas
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fibrozes pacientus lidz 18 gadu vecumam un atseviski pieaugusos. Savukart
Vilna — tikai bérnus lidz 18 gadiem. Vilnas Cistiskas fibrozes kliniku izradijusi
daktere Violeta RadZlniene (Violeta RadZitiniené). Tapat ka Kauna, ari te viss
bija jauki un majigi ierikots, katram cistiskas fibrozes pacientam sava palata,
kur var uzturéties ari bérna vecaki pat 24 stundas diennakti. Klinika bijusi
ipasa daudzkaloriju édienkarte, pacienti édinati lidz sesam reizém diennakti
(arT vecaki), un tas viss apmaksats no valsts lidzekliem. Latvijas puses parstavji
savam acim redzgjusi, ka te visi apstakli ir maksimali pietuvinati Eiropas Savie-
nibas standartiem cistiskas fibrozes pacientu arstésana.

“Vakarpuse, kad jau bijam viesnica, notika sarunas ar Lietuvas specialis-
tiem. Mums pievienojas ari daktere no Lietuvas — Valdone Misevitiene
(Valdoné Miseviciené). Pozitivu iespaidu bija daudz. Svarigakais, ka sapratu, cik
gadu es biitu zaudéjusi, cen3oties teorétiski pieradit nepiecieSamibu péc sada
arsté3anas lTmena un rehabilitacijas. Te divu dienu laika Latvijas specialisti
savam acim iepazina rehabilitaciju kaiminu valsti. Sapratam, cik Latvija vél
daudz darama, lai nodroginatu lidzvertigus apstaklus. Musu arsti atcela uz
majam uzsaka sarunu par turpmakajiem darbibas planiem. Es braucu majas
apmierinatal!” atceras Alla Belinska.

Arsti meklgja risinajumu tam, lai NRC “Vaivari” nonacis cistiskas fibrozes
pacients butu dross, ka nemtu véra tiesi vina specifiskas vajadzibas infekciju
kontrolei. Kamér risinajas rehabilitacijas jautajums, klat bija nakamais lietderi-
gais piedavajums — CF Europe asociacija aicinaja uz apmacibam fizioterapeitus,
lai apglitu iemanas, ka stradat ar cistiskas fibrozes pacientiem. Macibas medi-
kiem bija par brivu, cela izdevumi bija jasedz Latvijas pusei.

“Piedavaju Andai Nullei nostit specialistus uz konferenci Polija. Vina pat
nelaubijas, uzreiz teica, ka atbalstis divas fizioterapeites no “Vaivariem”,” atce-
ras Alla.

Sa darba rezultata 2016. gada vasara katram cistiskas fibrozes pacientam
vecuma lidz 18 gadiem jau bija iesp&ja sanemt rehabilitacijas pakalpojumus
“Vaivaros” divu nedélu garuma.
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Pieredzes apmainas brauciend pie Lietuvas vadoSajiem specidlistiem, 2013.
No kreisas: Dr. Elina Aleksejeva, doc. Vija Svabe, ceturta no kreisas Alla Belinska, Lijana Kazlauskiene,
Dr. Violeta RadZtiniene. Foto: LCFB arhivs.

Pieredzes apmainas brauciend Lietuvas rehabilitacijas centra Abromiskes, 2015. Foto: LCFB arhivs.
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Tikmeér rinda jau stajas nakamie risinamie uzdevumi. Viens no tiem —
skabekla koncentratori, kas tobrid nebija valsts apmaksati nevienai pacientu
kategorijai. Loti nepiecieSsama lieta, jo cistiskas fibrozes slimnieku plausas ar
gadiem bojajas un skabekla saturacija organisma mazinas, tapéc pienak bridis,
kad nepiecieSams papildus uznemt skabekli. Pandémijas laika cilvéki stidzéjas,
ka ir griti elpot caur masku. Bet cistiskas fibrozes pacienti ar griitibam elpot
dzivo daudz ilgak, alkstot péc skabekla. Ar pacienta invaliditates pensiju neka-
di nevaréja $adu aparatu nopirkt, pat rét bija grati. Turklat, lai parvietotos un
izietu no majas, vismaz lai tiktu uz slimnicu, bija nepiecieSams portativais ska-
bekla koncentrators, par kuru pacienti var€ja tikai sapnot. Alla stasta, ka kadai
cistiskas fibrozes pacientei, kas stavéja rinda uz plausu transplantaciju un kam
laiku pa laikam bija jadodas uz transplantacijas centru Igaunija, nacas celot ar
stacionaro skabekla koncentratoru.

“Ko tas nozimé realitaté? Tas nozimé, ka slimniekam, dodoties cela, ne-
piecieSams asistents un masina, kura jaietilpst lielajam aparatam, kas padara
celu loti apgriitinosu. Organizéjam labdaribas akciju, lai iegadatos aprikojumu
ka biedriba, bet sapratu, ka tas ir Tslaicigs risinajums. Ko darit, ja tads pats ap-
rikojums bus vajadzigs citam pacientam? Ka palidzét? Saku stradat pie 31 jau-
tajuma. Tas nebija viegli, bet, pateicoties Saeimas Socialo un darba lietu komi-
sijas deputatu Vitalija Orlova un Andreja Klementjeva darbam, panacu, ka
pacientiem, kas atrodas BKUS (t. sk. paliativaja apriipé eso3ajiem bérniem),
tika pieskirts finanséjums no valsts budZeta gan stacionarajiem, gan portativa-
jiem skabekla koncentratoriem un neinvazivas plausu ventilacijas aparatiem.
Tas bija griits uzdevums, kaut stradajam kopa ar Saeimas deputatiem, Vaivaru
Tehnisko paliglidzeklu centra darbiniekiem, parstavjiem no Veselibas minis-
trijas un Labklajibas ministrijas. Kad uzzinaju, ka gatavo jaunu sarakstu tehnis-
ko paliglidzeklu papildinasanai, bija maz laika, lai tos ieklautu noteikumos.
Turklat valsts iestaZzu parstavjiem vajadzéja izskaidrot to nepiecieSsamibu, lai
miusu prasibu atbalstitu. Es atri organizéju sanaksmi,” atceras Alla Belinska.

Vinas caursisanas spéjas raksturo kada epizode ar vértéjumu no malas:
notika kartéja sanaksme Veselibas ministrija, garam gaja kads ierédnis un,
ieraudzijis Allu, teicis: “Atkal ta Cistiskas fibrozes biedriba! Tev, Alla, ministrijas
tuvuma varétu pieskirt kadu dzivokliti, lai nav tik daudz jabrauka uz Rigu!”
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“Ja, es tiesam regulari braukaju no Viesites uz Rigu, jo galvaspilséta notika
dazadi informativi pasakumi un es neko no ta visa nevél&jos palaist garam,”
stasta Alla Belinska.

So gadu laiki daudz véstulu tika iesniegts Veselibas ministrija un
Labklajibas ministrija, pievérSot uzmanibu tam, lai CF pacientus péc 18 gadu
vecuma sasniegSanas atbrivotu no pacientu iemaksas un lidzmaksajumiem
par diagnostiskiem izmekléjumiem stacionara un ambulatori, ka ari pacientus
ar citam retajam slimibam, kam nav pieskirta 1 grupas invaliditate. Latvijas
Cistiskas fibrozes biedriba ar BKUS Cistiskas fibrozes kabineta vado$ajam
specialistém Elinu Aleksejevu un Viju Svabi sniedza atzinumu par Planu reto
slimibu joma 2017.-2020. gadam, liidzot atbrivot no pacientu iemaksas pa-
cientus ar retajam slimibam péc 18 gadu vecuma, nodrosinot to ar 2018. gadu.

Tas gan nebija viegli izpildams, jo izcelt vienu pacientu grupu, nedodot
iespéju citiem, valsts nevar atlauties, jabut vienotai pieejai. Tatad bija nepiecie-
$ami Ministru kabineta noteikumu grozijumi.

“Man prieks, ka misu centieni nebija aizmirsti, ka 3aja jautajuma ari més
pielikam savu roku un no 2022. gada Latvija visiem cilvékiem ar 11 grupas in-
validitati valsts sedz pacienta lidzmaksajumu par arstéSanos arstniecibas iesta-
dé un pacienta iemaksam. Ja ta padoma, tas ir gadiem ilgs un nemitigs darbs,
kas sen vairs nav tikai sava bérna vai biedribas, bet jau visas sabiedribas laba,”
saka Alla.

VEl viens svarigs uzdevumes, kas jarisina biedribai, bija speciala partika cis-
tiskas fibrozes pacientiem. Vajadziba bija japierada gadiem ilga saraksté ar Ve-
selibas ministriju un citam valsts iestadém. Alla atceras — bija gritibas pieradit,
ka 3is ir mediciniskais uzturs, un ta iegadei atkal bija vajadzigas izmainas
Ministru kabineta noteikumos. Turklat bija japanak, lai 3o partiku (smagas
kastes) piegadatu lidz pacientu majas durvim visa Latvija, nodrosinot to logis-
tiku. Tas ir liels un vajadzigs atbalsts, ko pacienti sanéma no valsts, jo 51 partika
bérniem bija pieejama, vienigi uzturoties slimnica.
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Kad LCFB jau bija ieguvusi zinamu atpazistamibu, Alla noléma, ka japie-
dalas socialajos projektos, jo japanak, lai arT regiona, tiesi Viesité, cilvékiem ar
invaliditati btu pieejami rehabilitacijas un fizioterapijas pakalpojumi.

“Laukos dzivojosiem cilvékiem nav viegli tikt lidz regiona centram vai lidz
galvaspilsétai, lai sanemtu pakalpojumus. 2015. gada uzzinaju, ka organizacija
“Ziedot.Iv” izsludinajusi konkursu lidzeklu iegiisanai socialaja joma. Man ne-
bija pieredzes projektu rakstisana, bet mana riciba bija telpas viena no Viesites
daudzdzivoklu namiem, kur reiz darbojas mans séklu veikalin$. Radas doma,
ka 3eit varétu izveidot rehabilitacijas centru, un 3o ideju sakam istenot. Pirma
nauda, ko sanému 3ada “Ziedot.lv” projekta, bija 6280 eiro, ar kuru palidzibu
togad pakalpojumus Viesité sanéma 29 bérni un 52 pieaugusie. Taja paa gada
Seit tapa arf fizioterapijas kabinets, kur ieguldijam ne tikai projekta naudu, bet
ari ziedotaju — Jékabpils uznéméju — dotos materialus, ka ari personiskos
lidzeklus. Pirmajam projektam sekoja citi, ar kuru palidzibu tapa sensorais
kabinets, varéjam apmaksat psihologa pakalpojumus. Katru gadu ar jaunu
projektu lidzeklu piesaisti kapinajam to cilvéku skaitu, kuri sanéma fizio-
terapijas un citus rehabilitacijas pakalpojumus, ka ari [éna gara, parsvara gan
no pasu lidzekliem, remontéjam centra telpas. Musu klienti bija no Viesites,
Neretas, Aknistes, Salas, toreiz&jiem Jékabpils un Krustpils novadiem. Ar laiku
pakalpojumu klasts palielinajas. Mums jau bija ergoterapeita, audiologopéda,
logopéda pakalpojumi. Tapa skaidrs, ka naksies sakartot darbibu cita juridiska
forma, — “Ziedot.Iv” projektos vairs nevaréjam piedalities, jo Viesites centra
darbiba nebija registréta Socialo pakalpojumu sniedzgju registra. Katra zina ta
atkal bija jauna pieredze un apjomiga dokumentu gatavo3ana,” atceras
Alla Belinska.

Lai registrétos minétaja registra, kopuma tika pavadits pusgadu ilgs pro-
cess birokratiskajas procediiras. Saja laika Alla prasijusi padomu lidzigam orga-
nizacijam, pieméram, biedribai “Ceribu sparni” no Siguldas, kas labprat daliju-
sies pieredzé. 2017. gada novembri LCFB atbalsta centram “Viesitei” pieskira
sociala pakalpojuma sniedzéja statusu.
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LCFB atbalsta centrs “Viesitei’, 202 1. Foto: privdtais arhivs.
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“Paradoksali, bet visu o laiku es stradaju ka brivpratiga, rakstiju projek-
tus, planoju algas citiem, bet ne sev. Ar viru bijam uzrakstijusi art LEADER
projektu, lai iegadatos specializéto transportu un piedavatu pakalpojumus
cilvéku parvadasanai, nodrosinot értu mobilitati cilvékiem ar Tpasam vajadzi-
bam, citiem kustibu un funkcionaliem traucéjumiem Sélijas partneribas un
apkartéja teritorija. Tuvakajos novados 3ada specializéta transporta nebija.
2017. gada mans virs Voldemars ka pasnodarbinata persona uzsaka darbu ar
specializéto transportu. Ta ka sakotnéji transporta iegadé bija jaiegulda 30%
personisko lidzeklu, més izcirtam un pardevam savu mezu, lai veiktu 3o iegul-
dijumu,” piebilst Alla.

2019. gada oktobr1 Viesites novada pasvaldiba piedalijas projekta “Socialo
pakalpojumu pieejamibas un kvalitates uzlaboSana Vidusbaltijas regiona”.
Jaunjelgavas un Viesites novada notika partneru pieredzes apmainas un ap-
macibu pasakums. Projekta partneri bija sociala darba un jaunie3u darba spe-
cialisti, ka ari projektu vaditaji no Dobeles, Auces, Zemgales plano3anas regio-
na administracijas un Lietuvas — Kretingas, Rokiskiem un Joniskiem. Viesité
notika apmacibu seminars “Sadarbiba ar nevalstiskajam organizacijam — viet€ja,
regionala, nacionala un starptautiska pieredze”, kura uzstajas Latvijas Cistiskas
fibrozes biedribas vaditaja Alla Belinska.

“Seminara stastiju par Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas paveikto un
saskaros ar klausitaju izbrinu par to, ka stradaju bez atlidzibas. Pasakuma gaita
sanému ieteikumus, ka man projektos japaredz atalgojums ari sev, jo ta ir
normala darba prakse. To nebiju pat iedomajusies, kaut biedriba biju nostra-
dajusi jau septinus gadus. Noskaidroju, kadas ir projektu iespégjas, kads ir
finans€jums un kas tos izsludina. Konsultaciju sanému Vidusdaugavas NVO
centra Jékabpill. Galvenais ir ideja un prakse, laika gaitd var iemacities un
saprast katra projekta nianses. Un man jau bija liela pieredze! Es rakstu daza-
dus projektus un nebaidos, ja kadu neatbalstis. Kam janotiek, tas notiks un
piepildisies. Visam savs laiks!” secina Alla Belinska.
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Alla Belinska un Elina, 2015. Foto: privdtais arhivs.

Atskats uz 10 gadu pieredzi

“Tagad, ar laika distanci raugoties, saprotu, ka cilvéki, kurus $ajos gados
esmu satikusi un kuri palidzéja iesakt un turpinat So darbu, ir ka engeli mana
cela. Bet griitibas un tie, kas mani sapinaja, tostarp ari atseviski arsti, mani
noridija. Bez $Ts pieredzes es nebiitu tada, kada esmu patlaban. Es nedusmo-
jos uz paridaritajiem. Laiks visu arsté, ir jadzivo un jastrada talak, jo es to daru
sava un citu bérnu laba,” saka Alla Belinska.

Atskatoties uz aizvaditajiem 10 gadiem, vina teic — ir gandarijums, ka
LCFB lidz ar visu iepriek§minéto un padarito palidz cilvékiem, kuru gimenes
skarusi cistiska fibroze, un sniedz viniem pleca sajiitu un atbalstu. Biedriba
dod sajiitu, ka neesi viens, ka savulaik notika ar Allu un vinas gimeni. Alla cer,
ka nevienu, kur§ nonacis vai nonaks $ada situacija, nekad vairs neparnems
smaga vientulibas un apkartéjo neizpratnes izjita. Turklat biedriba var par-
runat to, ka, bérnam pieaugot, labak ieklauties sabiedriba; ka runat ar bérnu,
kad vin$ uzdod jautajumus par savu slimibu. Ka to pateikt? Cik daudz taja
bridi bérns vélas zinat? Ka ievérot disciplinu, veicot ikdienas procediras? Ka
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no ta visa nenogurt, jo nogurst gan vecaki, gan pacienti. Alla uzsver, ka melot
nedrikst nekada gadijuma. Pat ja pienak bridis, kad kads pacients, kuru esi
pazinis, dodas taja saulé...

“Man ka biedribas vaditajai ir zinams ieguvums, ka meita Elina ir dzirdé-
jusi sarunas, kas man bijusas 3o gadu laika. Tas atviegloja manu ikdienu, meitai
vairs nevajadzéja skaidrot daudzus jautdjumus, jo atbildes vina jau zinjja.
Tomér bérns paliek bérns, un nevar teikt, ka viss ir tikai labi. Jebkuram
cilvekam, nemaz nerunajot par bérniem, apniktu nemitiga zalu dzer3ana,
dazadu procediru veik3ana, to kontrole, pastavigie arstu apmekléjumi, piecas
zarnu un tris deguna operacijas. Tas atstaj sekas. Més, vecaki, nevaram atslabt.
Bérni, cistiskas fibrozes pacienti, ir gudri un apdavinati katrs sava joma. Miisu
meitai labi padodas muzika. 13 gadu vecuma vina pabeidza Arvida Zilinska
Jékabpils miizikas skolu, apgtstot klavierspéli un papildus spéléjot flautu. Pat-
laban macas érgelu un gitaras spéli. Elinai ari patik dziedat. Dzive ar cistisko
fibrozi manu meitu un mis paSus maca nemitigi pielagoties, uzmanit sevi,
bat disciplinétiem. Galvenais — lidztekus ikdienas parbaudijumiem janoturas
arl emocionali. Briziem var palidzét psihologs, bet dzive rada, ka vislabakie
psihologi esam més pa3i, cistiskas fibrozes bérnu vecaki, cits citam.

Vecakiem ir daudz jastrada, lai iemacitu bérnu patstavigi dzivot un pasam
kontrolét 3o slimibu. Kad to panaksu un basu dro3a par to, tas bis vél viens
mans panakums!” teic Alla Belinska.

“Es ticu brinumiem, jo gadu gaita man 3aja grataja darba palidzéjusi
daudzi cilvéki, kurus es dévéju par saviem engeliem. Tad kapéc lai es kopa ar
cilvékiem, kas gatavi palidzét, neizdaritu vél kaut ko, kas atvieglotu cistiskas
fibrozes pacientu dzivi? Siem bérniem ir ierobeZota socializacija sava starpa,
tapéc kopigi pasakumi cistiskas fibrozes pacientiem ir liegti. Daudzi apmeklé
bérnudarzu tikai pirms skolas, jo mazie bieZi slimo, ari skolas gaitas var bat
apgrutinatas. Tapéc nolémam bérniem radit Ziemassvétku prieku. Paturot pra-
ta 3o domu, gluzi nejausi atradu domubiedrus Irinu Orlovu un Viktoriju
Kornejevu, uznémuma Alegria Event Center vaditaju Riga, un tapa pasakums
“Dvéseles elpa”. Laika gaita mums ir bijusi sesi $adi pasakumi. Cetrus gadus
tos organizéjam kultiiras centra “Ziemelblazma” un divus pasakumus —
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VEF Kultiiras pill. Gatavojam davanas, ielidzam atbalstitajus un cieminus,
vacam ziedojumus, informéjam sabiedribu. Dienas garuma notika koncerti ar
popularu makslinieku piedalisanos un brivpratigo iesaisti, kuri palidzéja orga-
nizét pasakumu. “Dvéseles elpa” stradaja ari mates no LCFB un Viesites vidus-
skolas skoléni. Esmu loti pateiciga katram dalibniekam, kas iesaistijas masu
festivalos, briniskigajiem maksliniecisko kolektivu vaditajiem un pedagogiem,
maksliniekiem un dziedatajiem. Piebildi3u, ka pasakums nenotiktu bez Rigas
kultiras namu vaditajas Lienes Kubilus atbalsta. Més to paveicam ar maziem
finansialiem lidzekliem, bet lielu degsmi! DiemZzél masu festivalam svitru par-
vilka pandémijas ierobezojumi. So gadu laika satikaim daudz cilvéku, kas bija
gatavi palidzét un ziedot savu laiku un lidzeklus citu laba. Cik daudz bija
brinumainu davanu, kas sasildija bérnu sirdis!” ar prieku atceras Alla Belinska.

2012. gada decembris. Pirmais un vienigais Jaungada pasakums kopa ar
cistiskds fibrozes pacientiem. Foto: LCFB arhivs.



Ik gadu péc labdaribas pasakuma “Dvéseles elpa” cistiskds fibrozes pacienti gaida,
kad Ziemassveétku vecitis iegriezisies vinu majas. Foto: LCFB arhivs.

e g o = 3 a

i i B ol [
Festivala “Dvéseles elpa” organizatores kultiras pili “Ziemelblazma” Riga, 2015.
No kreisas: Viktorija Kornejeva, Alla Belinska, Irina Orlova. Foto: LCFB arhivs.
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Alla Belinska (pirmd no kreisds) ar Arvida Zilinska Jékabpils miizikas skolas audzékniem un
pedagogiem labdaribas festivala “Dvéseles elpa” Rigd, 2018. Foto: LCFB arhivs.

“Dveéseles elpas” organizatori ar festivdla brivpratigajiem paligiem no
Viesites vidusskolas Rigd, 2019. Foto: LCFB arhivs.
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Festivala “Dveéseles elpa” organizatoriem un apmeklétajiem ipasi atmina palika Jékabpils tautas deju
grupa “Pastalnieki’, kas izcélds ar krasniem priek$nesumiem, 2019. Foto: LCFB arhivs.

Elina un Alla Belinskas labdaribas festivald “Dvéseles elpa 2019”
VEF Kulttiras pili Rigd. Foto: privdtais arhivs.
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Alla atzist: “Sadzivojot ar cistisko fibrozi, man ir aktiva un pilnvértiga dzi-
ve. Vai es butu varéjusi vél vairak ko iedot savam bérnam? Biedribai? Sabied-
ribai kopuma? Drosi vien — ja. Likojoties uz aizvaditajiem 10 gadiem, apzinos,
ka mums vél ir daudz, ko darit.

Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba ir ieguldijusi daudz darba savu pacien-
tu parstaviba, lai vini péc iespéjas atrak bitu nodrosinati ar efektivu un mus-
dienigu arstéSanu, ar inovativam zalém, kas strauji var uzlabot veselibas
stavokli un pagarinat dzivildzi, pat apstadinat 3is retas genétiskas slimibas
progresu. LCFB ieguldita darba rezultata no 2022. gada 1. aprila 27 cistiskas
fibrozes pacientiem ir pieejamas jaunas, efektivas un kliniski parbauditas zales
Orkambi.

Cistiskas fibrozes bérnu vecaku varda izsaku visdzilako pateicibu par valsts
sniegto atbalstu pacientiem! Paldies ikvienam, kas stradaja misu bérnu laba!
Meés esam lepni, ka starp Baltijas valstim Latvija ir pirma, kas atbalstija cistiskas
fibrozes pacientu arstésanu ar jaunam un dzivibai tik nepiecieSamam zalém.
Soreiz no miisu pieméra var macities kaiminu valstis, un es ceru, ka tas pali-
dzés vinu pacientiem tikt pie tik gaiditajam un vajadzigajam zalem!”

Nobeiguma Alla Belinska izklasta biedribas ieceres:

“Saistiba ar efektivu arstéSanu dzivildzes raditaji cistiskas fibrozes pacien-
tiem Eiropa, ar1 Latvija, ir batiski uzlabojusies. Pasreiz vidé&jais vecums dzives
beigu posma ir 47 gadi.' Paredzams, ka bérniem, kam veikts jaundzimu3o
skrnings, dzivildze nakotné bas vairak neka 50 gadu.?

Diemzel musu diagnozes vajadzibam pieskirtais budzets 4,2 miljonu eiro
apmeéra ir nepietiekams, lai zales sanemtu visi cistiskas fibrozes pacienti Latvija.
Lai parégjie pacienti uzsaktu arstésanu ar medikamentu Kaftrio, kas 2022. gada
maija Latvija jau ir izvértéts un veikta ta izmaksu efektivitates novértésana, bas
nepiecieSsams papildu finanséjums. Tapéc LCFB turpinas aktivi stradat, lai aiz-
stavétu Sis grupas cilvékus, vinu tiesibas un intereses.

Kad visa pasaule virzas uz pacientu personalizétu apriipi, sadarbiba ar

1 Eiropas Cistiskas fibrozes savienibas (ECFS) registra datu zinojums 2018. gada
2 Dodge ERJ, 2000
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citam Eiropas valstim mums ir japanak, lai cistiskas fibrozes pacientiem ar loti
retdm mutacijam, kuriem neder nevienas no eso3ajam inovativajam zalém,
butu lidzvértiga iesp€ja sanemt tiesi vinu mutacijai izstradatu medikamentu.
Pateicoties Latvija ieviestajam jaundzimu$o skriningam, pieaug cistiskas
fibrozes pacientu skaits, kuriem $o diagnozi atklaj agrini. Tapéc ne tikai ir jado-
ma par eso$a CF konsultativa kabineta nostiprinasanu, bet art jaapsver CF cen-
tra izveide ar multidisciplinaru arstu komandu, kam batu nodrosinats atbil-
sto$s atalgojumes, lai stradatu pilnu slodzi tikai ar cistiskas fibrozes pacientiem.
Jaapmaca arsti un javeido daudznozaru specialistu komanda pieauguso
cistiskas fibrozes pacientu arstéSanai. Sis process Latvija notiek loti 1éni. Jaattis-
ta arl pareja uz pieauguso kliniku. Es loti vélos, lai pieaugulajiem cistiskas
fibrozes pacientiem Latvija dzimtu bérni un specialisti tam butu gatavi.
Sapigs jautajums Latvija ir plau$u un citu organu transplantacija un orga-
nu donoru ziedo3ana. Més esam viena no retajam valstim Eiropas Savieniba,
kas pagaidam nav pievienojusies nevienam starptautiskajam organu trans-
plantacijas tiklam. Valsts plano to mainit, un pie ta tiek stradats, tomér, manu-
prat, process norit parak léni.
Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba turpinas iesakto un istenos jaunus dar-
bus, lai celtu CF pacientu veselibas un labklajibas limeni un lidzinatos Eiropas
attistitakajam valstim. Katram ir savi sapni par turpmako dzivi. Misu sapni

| . savijas kopa ar CF Eiropas
O organizacijam, un meés stradasim,
"*“ lai daritu laimigu katra cistiskas

AL RETDSLLE

prrib-gug fibrozes pacienta dzivi. DaZi sapni
jau ir piepildijusies, citi vél tikai
top, bet kopa tie simbolizé miisu
spéku un attistibu.

Nobeiguma Latvijas Cistiskas
fibrozes biedribas un sava varda
vélos izteikt sirsnigu pateicibu vi-
siem, kas palidz&ja un deva savu
ieguldijumu $is gramatas tap3ana!”

! — .
Alla Belinska. Reto slimibu diena, 2019.
Foto: LCFB arhivs.
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e
Alla un Elina Be]inskas miizikas un mentalds veselibas festivala “Ogle’, 2019. Foto: privitais arhivs.

Sabiedribas integrdcijas fonda finanséta projekta “Par stabilaku ritdienu!”
seminars Viesite, 2020. Foto: LCFB arhivs.
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ICBREGY <i
LCFB valdes priekssedeétdja Alla Belinska, 2020. Foto: privdtais arhivs.
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Izglitojoss semindrs Viesites novadd, 2020. Foto: LCFB arhivs.
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KRISTINE ZABAVNIKOVA.
KAD VAIRS NEESI VIENS

Kristines stasts ir [idzigs citu vecaku véstijumam, kuru bérniem konstaté-
ta reta genétiska slimiba cistiska fibroze. Gaidibas, gritnieciba, kas noritéja bez
problémam, bérna naksana pasaulé, un tad ka zibens spériens no skaidram
debesim — zina, ka mazulim ir 31 iedzimta slimiba.

“Anna piedzima divas nedélas pirms noteikta laika. Protams, par to bija
uztraukums, lidz sapratu, ka patiesiba ir vél sliktak, jo mediki tilit péc dzim3a-
nas vinu aiznesa prom un atpakal vairs nenesa. Uz jautajumiem, kas noticis,
sanému atbildi, ka mazajai kaut kas nav kartiba ar védera izeju. Paliku viena ar
uzdevumu gadat par sevi: lai pagulu uz védera, pastaigaju, lai man viss buatu
kartiba. Pamazam piezagas sajlta, ka jagatavojas kaut kam draudosam. Tiklidz
Anna piedzima, paguvu uznemt pirmo un tobrid vienigo fotografiju kopa ar
meitu, nu vargju tikai skatities uz 3o foto, jo bérna pie manis nebija.

Otraja diena Annu aizveda uz Bérnu klinisko universitates slimnicu. Mans
nezinas pilnais laiks vilkas tik ilgi, ka radas sajuta — esmu dzemdegjusi nevis
vakar, bet vismaz pirms nedélas. Tomér otraja diena biju ierinda un devos pie
meitas uz slimnicu, kur vinai jau bija veikta operacija. Tur nu es stavéju palata
un skatijos uz savu mazo bérnu, kur$ guléja barokamera, pieslégts pie neskai-
tamiem vadiniem, rokas un kajas uz saniem, véders pargriezts un izveidota
stoma — maksligi radita atvere védera siena. Resna un tieva zarna atradas arpus
védera dobuma, un no tam kaut kas tecéja... Manam mazulim!” telefona sa-
runa, to atceroties, Kristines balss ir stingra, un var just, ka vinai ir spécigs
raksturs.

Katrs, kuru dzivé piemekléjusi peksna nelaime, pazist pirmo Soku, zina, ka
vajadzigs laiks, lai notikusajam aprivétos asi griezigas skautnes. Tacu Kristines
stasts ir par to, ka tobrid vinai nebija laika, lai sanemtos, rastu mierinajumu vai
ka citadi palidzétu sev, jo vajadzeja rikoties talit un tagad, turklat tas bija sma-
gas cinas pats sakums. Matei sakas laiks, kad jablt nemitiga sardze.

64



“No astoniem rita lidz pieciem pécpusdiena biju slimnica pie meitas. Ar
krati, protams, savu bérnu barot nevaréju, pienu vajadzéja atslaukt. Normala
bérna baro3ana labu laiku nebija iespéjama, jo maksligas elpinasanas dél, kurai
ilgi bija pieslégta, maza Anna nevar€ja zst. Délu baroju lidz divu gadu
vecumam, bet tagad ar savu piena parpilnibu biju ka stri iedzita. llgstosa
maksliga elpinasana bija ietekméjusi ari bérna méliti, to vajadzéja maset, lai
panaktu normalu éSanu. Stomas apstrade — tas ir tik varigs process, kas japrot
izdarit, bérnam nekaitéjot. Zidaina vénas ir tik sikas, ka kada bridr arstiem jau
vairs nebija, kur iedurt adatu. Annas galvina bija vienas darienu pédas. Tam
visam klat — nezina par to, kas 1sti meitai kait,” Kristine atsauc atmina turpma-
kos notikumus.

Anna piedzima 2013. gada julija beigas, bet diagnoze cistiska fibroze tika
noteikta vien 2013. gada 16. decembri, jo Latvija par 3o slimibu vél zinaja loti
maz. Kristine, tapat ka citi vecaki, ari pati mekl&ja informaciju interneta un
citos resursos, vienlaikus turpinot darit visu, ko lika arsti, gadajot, lai meitai
bltu péc iespéjas labaka aprape.

“Viena hromosoma ir, otras nav — tads, isi sakot, ir $is slimibas célonis.
Kad bija noskaidrota diagnoze, visi gimené nodevam analizes. Secindgjums —
visi esam 3a géna nésataji, turklat Annai tikusi zarnu-plausu forma, kas ir viens
no smagakajiem 3is genétiskas slimibas paveidiem. Mé&s nonacam un uzsakam
dzivi sava pasaulé, faktiski noslédzoties no apkartéjiem. Bija ta: més esam te,
ieksa, bet citi — arpusé,” par savam izjlitam meitas pirmajos dzives gados stas-
ta Kristine.

Cistiskas fibrozes pacientiem ir daudz risku saslimt ari ar citam slimibam
un nonakt slimnica gadas daudz biezak neka tiem, kam nav 3is slimibas. 1zné-
mums nebija arT Anna. Viena no reizém, kad abas ar mati bija slimnica bronhi-
ta dél, pie vinu palatas durvim pieklauvéjis kads virietis, sakot, ka vinam ir ja-
nodod zina.

“Tas bija Voldemars Belinskis, kas teica, ka tobrid slimnica ir art vina mei-
ta, kurai diagnosticéta tada pati slimiba ka Annai, un ir izveidota Latvijas Cis-
tiskas fibrozes biedriba, kas var palidzét art mums. Voldemars man iedeva sa-
vas sievas Allas talruna numuru un ieteica vinai piezvanit. Ka jau minégju,
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tobrid biju ieslégta sava bédu, sapju un nelago nakotnes prognozu loka, tapéc
uzreiz nepiezvaniju, par negaidito viziti pat aizmirsu. Tomér vélak sazinajos ar
Allu, un vina izturéjas loti iejiitigi, mac€ja ar mani runat ta, ka mani radas, lai
ari neliela, tomér ticiba un ceriba. Driz tepat Riga notika biedribas pirma kon-
ference, kura es sanému vajadzigu ierici — sterilizatoru. Pirmajai sekoja naka-
mas informativi bagatas konferences, ari starptautisks pasakums, un es sapra-
tu, ka biedriba viss norit nopietna limeni, jo 3ajas konferencés sanak kopa
slimo bérnu vecaki un zino3i specialisti. Ta palénam, pamazam atgriezos dzivé
un radas ceribas,” izlauSanos arpus norobeZojo3a sapju loka raksturo Kristine.

Vina teic, ka laika gaita sapratusi — vislabakais, kas palidzéja, bija apjéga, ka
vairs neesi viena, ka ir ari citas gimenes, kuras piemeklégjis 3ads liktenis, ka vari
uzklausit citu pieredzes stastus un ir nemitiga atbalsto3as informacijas plisma,
ir iespéja sazinaties gan ikdiena, gan jau minétajos seminaros. Un kur nu vel
neformalas vakara sarunas seminara dienas nogalé, kas kalpo ka mierinajums,
atbalsta un spéka avots!

“Cistiskas fibrozes pacientu ikdienu veido daudz lietu, it ka stkumu, kas
nemaz nav sikumi, un $is vajadzibas nav saprotamas cilvékam no malas. Ka un
kad labak attirit elpcelus? Ka cinities ar polipiem, kuri uzrodas atkal un atkal
un kuru operésana ir visnotal mokoss pasakums, kas dazreiz javeic pat pilna
narkozé jau ta nomocitam bérna organismam? Ari toreiz mums loti palidzéja
Alla Belinska, iesakot vérsties pie daktera Urtana )ékabpili, pat atdeva savu
kartu rinda pie arsta, lai més tiktu atrak. Operaciju vieta dakteris ieteica anti-
biotiku pilienus. Un, ja, driz vien polips saravas un pazuda. Liik, vecaku savstar-
péjas palidzibas piemérs, un tadu pa 3o laiku ir bijis daudz,” atklaj Kristine.

Sava stasta vina vairakkart uzsver svarigu faktoru — jasaglaba miers. Kad
Annai jau vélakos gados bija javeic kada no nepiecieSamajam operacijam,
mamma it visa bija kopa ar meitu. Kristine izklasta, ka $ados briZos rikojas,
pieméram, ja meita pirms operacijas nevar ést, ari mate solidarizéjas un neéd.
Kameér rit operacija, Kristine atri saplano turpmako ricibu.

“Zigli paédu, veicu vajadzigas telefona sarunas, parunaju ar cita bérna
mammu, kura, tapat ka es, gaida slimnicas gaiteni, pieskatu pulksteni. Redzu,
man vél ir laicing, varu Zigli kaut ko uzkost, jo spéks bus vajadzigs, un tad jau
meitu ved uz palatu. Tur vinu sagaida savakta un absollti mieriga mate, kura,
tiklidz bus iesp&jams, liks vinai celties, kustéties, vingrot. Nu jau, paldies Die-
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vam, pagatné laiks, kad biju neguléto naksu nomocita un varéju atvilkt elpu
tikai tad, kad atkal nokluvam slimnica, kur medicinas personals, mani aizstajot,
kaut isu bridi lava pagulét. Pagatné ir spranda un muguras sapes no mazula
nemitigas nésasanas kengursoma un pastaviga macisanas veikt visdazadakas
operéta bérnina apkop3anas procediras. Ak, ja man jau tad biitu tas zinasanas
un atbalsts, ko ieguvu vélak no biedribas vecakiem, seminariem un sarunam
dienas nosléguma! Cik daudz manu nervu bitu ietaupits!” atzist Kristine.

Diemzel gadas, ka gimenés, kur pa vienam durvim ienak slimiba, pa ot-
ram durvim saticiba un milestiba aizbég uz neatgrieSanos. Ta notika ari ar
Kristini, kuras virs neizturéja spriedzi un laika gaita novérsas gan no sievas, gan
meitas. Kristinei bija jauzklausa parmetumi, ka vina no meitas “taisot invalidi”,
un jasaskaras ar netaisnigam aizdomam.

“Kur ving bija tad, kad, vél dzivojot kopa, Annai uznaca lékme? Sada bridi
es momentani mobilizéjos, dodu vajadzigas zales, izsaucu neatliekamo palidzi-
bu, precizi pasaku adresi, pabridinu medikus par diagnozi, nosaucu durvju
kodu, lai nekas nekavé palidzibas sniegSanu. Bérns jau metas zilgans, un tad
jau klat arsti ar adrenalina 3lirci, un briesmas pari.)a es tik grita dzives posma
ka tobrid jau nebitu savakusies un atradusi atbalstu biedriba, tad nezinu...”
piebilst Kristine.

“Délu vin3 panéma pie sevis, bet miis ar Annu atstaja cinities. Talak seko-
ja tiesas un $kirdanas. Sis situacijas dé] meita apmekléja psihologu, un sarezg&i-
to attiecibu dél Anna vairs nevélas tikties ar tévu. Es tomér nepaliku viena...
Mana dzivé ienaca cits virietis, cilvéks, kur§ Annai nav tévs, bet izturas pret
meitu ar milestibu un cienu un pienem ka savu bérnu. AudZutévs ir atverts,
iesaistas biedribas pasakumos, komunicé ar citiem vecakiem.”

Nu Anna jau ir gana liela un pratiga, abas ir daudz runajusas par to, kas ir
§1 slimiba. ArT vinas bérns jau ir uzdevis sapigo — kapéc? Kapéc man tas? Un
Kristine skaidro, ka 31 pasaule ir iekartota ta, ka taja ir daudz slimibu, ka uz
zemeslodes pavisam veselu cilvéku varbat ir mazak neka to, kam ir kada kaite.
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Mate meitai stasta, ka par slimibu nevajag kaunéties, bet jabut akuratai un
uzmanigai: nedrikst dzert Gideni no kopiga trauka ar citu cilvéku, lietot svesu
lapu pomadi vai matu suku. Kristine mudina meitu kustéties, vingrot, darit
visu, ko iesaka fizioterapeits. Kristine joprojam vac visu iespéjamo informaciju
par to, kas vislabak der cistiskas fibrozes pacientam: kados gadijumos vajadzi-
gas zales, bet kur var palidzét ari dabas preparati.

Anna biezi macas majas, un ari te mamma ir vinas atbalsts. Kristine teic,
ka koronavirusa pandémijas laika attalinatas macibas gimenei nav bijusi pro-
bléma, jo meita lieliski prot stradat pati.

“Vina labi Zimé€, limé, iz8uj, vinai ir labi attistita motorika. Bérns ir lokans,
labi vingro, var uztaisit $pagatu. No pieredzes varu teikt, ka labak, ja diagnoze
ir skaidra jau no dzim3anas. Latvija ir gadijjumi, kad cilvéks par to uzzina,
pieméram, tikai sareZgitaja pusaudza vecuma. Ja no mazotnes esi pieradis pie
slimibas diktéta dzives ritma, izpaliek lielais emocionalais trieciens. Vélakos
gados 30 zinu ir daudz gratak pienemt un sarast ar to. Un viens tu nedriksti
palikt nekada gadijumal! Ja ir paligi un domubiedri, pasaule atkal atveras un
dzivei paradas krasas,” secina Kristine.

Kristine Zabavnikova ar meitu Annu. Foto: privatais arhivs.
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GIRTS FORANDS. NEMITIGAS VECAKU RUPES

Girta un vina sievas gimené aug divi bérni: déls un meita. Cistiskas fibro-
zes diagnoze ir konstatéta vinu délam, kuram patlaban, 2022. gada, jau ir
15 gadu. To, ka vinu atvasei ir 31 genétiska slimiba, Girta gimene uzzinjja,
kad puisitim bija septini ménesi, — 2007. gada februar.

“Tas bija laiks, kad Latvija informacijas joma par cistisko fibrozi vél valdija
liels vakuums. Puika piedzima, viss it ka bija kartiba, mazais vienigi nepiené-
mas svara, un vinam bija divains klepus. Pamainijam mazuliem domato mai-
sijumu, jo arstiem 3kita, ka varbit zénam ir govs piena nepanesamiba. Un
patiesi — uz bridi kluva labak. Labak gan kluva, taja pasa laika masu meklé&ju-
mus, kas bérnam Tsti kait, tas nedaudz noveda no cela. Redziet, jo agrak 3o
slimibu diagnosticé, jo labak. Nokavétais laiks “sit pa veselibu”. Pirmajos septi-
nos dzives ménesos déls reizes Cetras nonaca slimnica. Un tikai Bérnu klinis-
kaja universitates slimnica arstiem radas aizdomas, ka veselibas problémas
varétu but vainojama cistiska fibroze. Vienlaikus art més pasi mekléjam infor-
maciju, kur vien varéjam, likam kopa sakaribas, un, kad nojautas apstiprinajas,
tam bija grati noticét. Més sev jautajam — vai tieSam musu bérnam bs ticis
tas gadijums, kas, péc statistikas, var piemeklét vienu no diviem ar pusi tiiksto-
Siem cilvéku?” griito nezinas laiku atceras Girts.

Patlaban Daniélam ir 15 gadu, un pa 3o laiku Latvija cistiskas fibrozes
diagnosticé$ana un arstésana krietni ir gajusi uz priek3u. Girts vélreiz uzsver, ka
svarigakais ir savlaiciga diagnozes atklasana. Tad slimiba nepagtist sagraut or-
ganismu, un péc iesp€jas atraka realas situacijas izpratne vecakiem jau pasa
sakuma lauj rikoties pareizi tados jautdjumos ka bérna uzturs, fizioterapija,
zales un citas svarigas lietas.

“Miisdienu medicinas sasniegumi katram, kam ir 31 genétiska slimiba,
dod daudz lielakas ceribas nakotnei, jo pareiza terapija, ikdienas uzturs un viss
paréjais ne tikai palielina pacienta izredzes dzivot kvalitativi, bet ari dod ceribu
uz dzivildzi pilna miZza garuma. Kas 3odien sasniegts? Mums ir biedriba, kas
nemitigi izglito vecakus. Esam aizklaudzinajusies lidz valdibai un likumdeve-
jiem, lai panaktu, ka loti dargam zalém, kas vajadzigas cistiskas fibrozes pacien-
tiem, valsts budZzeta ir atvéléta nauda. Nu jau mums ir ar arsti, kas specializé-
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jusies cistiskas fibrozes monitoré$ana, arsti par 5o darbu sanem piemaksas,
pacientiem notiek ikgadéjas parbaudes. Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas
rikoti, aizvaditi loti daudzi izglitojosi pasakumi vecakiem: tik3anas, seminari,
konferences, kuras piedalas arT arvalstu eksperti. Darbs, kas ieguldits, iegtitas
zina%anas un pieredze izveidojusi spécigu specialistu un vecaku atbalsta ko-
mandu. Protams, smagakais darbs gulstas uz vecaku pleciem, jo vini ir tie, kas
veic specifisko ikdienas apripi, ka ari, bérnam pieaugot, maca atvasi pasam bt
disciplinétam. Cistiskas fibrozes pacienta dienas reZims ir diezgan strukturéts:
savs laiks macibam, savs — treniniem vai citam briva laika nodarbém, sava laika
jadzer zales vai javeic nepieciesamas procediiras. Sis genétiskas slimibas iz-
pausmes pacientiem ir at3kirigas, lidz ar to at3kiras ari ikdienas obligatas dar-
bibas. Bet zales ir jadzer visiem, un neglabjami pienak bridis, kad, bérmam
pieaugot, rodas skaudra paridarijuma izjlta. Kapéc tas ir noticis tiesi ar mani?
Kapéc man jadzer zales? Mums 3T krize bija aptuveni 10 gadu vecuma. Zales
lido pa gaisu. Es negribu! Un tad ir vajadziga milzu pacietiba, lai kopa izrunatu
un saprastu, ka ne visi cilvéki ir veseli, ka pasaulé pastav tada lieta ka slimibas.
Runajam par to, ka diagnozes ir dazadas un muséja vél nav pati sliktaka,” saka
Girts.

Daniéla vecaki rupigi seko lidzi vina ikdienai, lai z€énam butu briva laika
nodarbes, kas ir piemérotas tiesi vinam. Sakotnéji puisis nodarbojies ar florbo-
lu, bet arsti ieteikusi piekopt kadu individualu sporta veidu. Loti svarigi, lai
cistiskas fibrozes pacienta situaciju izprastu bérnudarza un skolas personals.
Girts stasta, ka bérnudarza un sakumskolas laika gimenei bijusi laba sadarbiba
ar iestades medmasu, kura zinajusi, kadas zales kura laika zénam jadod. Vélak,
jau skolas laika, §imene parrunaja, ka radit lidzsvaru starp talmacibu un klatie-
nes macibam, lai zéns bitu pasargats no skola cirkuléjo3ajiem virusiem, taja
pasa laika nezaudéjot iespéju socializéties ar vienaudziem.

Lai ar Girts ir viens no pieredzes bagatakajiem cistiskas fibrozes pacientu
vecakiem, vins3 atzist, ka parak labi neparzina pasaules pieredzi cina ar 3o slimi-
bu. Girts I&3, ka valstis ar lielaku kopéjo iedzivotaju skaitu, pieméram, Zviedrija,
Lielbritanija vai ASV, statistiski bls vairak ari cistiskas fibrozes pacientu, un
skaitliskais faktors, ka ari labklajigo valstu iespéjas 3is diagnozes skartajiem dod
vairak prieksrocibu gan terapijas, gan zalu iegades zina. Savukart Latvija vieglak
tiem, kas dzivo galvaspilséta vai netalu no Rigas, jo specialisti ir tuvak, vieglak
noklit uz konsultacijam.

70



“Esmu Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas valdé. Aktivaka biedriba
patlaban, protams, ir misu valdes priek$sédétaja Alla Belinska, kas ir ideju
generatore un visa jauna ievieséja. Tam, ka tiesi tik energisks cilvéks ir biedri-
bas priek3gala, ir loti liela nozime. Patlaban vairak darbojos ka atbalstitajs: uz-
rakstu kadu véstuli, palaboju tekstus un tamlidzigi. Ar Allu iepazinamies laika,
kad 31 slimiba ienaca vinas gimené. Ta ka mums jau bija pieredze cina ar cis-
tisko fibrozi, masu arste ltidza, vai var iedot Allai manu talruna numuru. Vinai
tobrid bija vajadzigs pieredzejusa vecaka padoms, pieméram, ka bérnam parei-
zi svért édiena porcijas lielumu, ka aprékinat ikdiena nepiecieSsamo zalu Kreon
devu un citas lietas. Sakuma biju Allas padomdevéjs, bet laika gaita sakam
stradat kopa, lai izveidotu sistému, kas patlaban visnotal sekmigi darbojas.
Mums bija jalikvidé informacijas vakuums par 3o slimibu, vajadzéja caursist
birokratijas sienu, pieméram, runat Saeimas komisijas sédé, ka ir $ada slimiba,
ka ir tadi pacienti, un stastit par pacientu neatliekamajam vajadzibam,” atce-
ras Girts.

Vina un citu cistiskas fibrozes pacientu vecaku stastos ir vienots motivs:
lidztekus sabiedribas izglitosanai, biedribas veikumam, iegiitajam valdibas at-
balstam rit nepartraukts bérnu vecaku darbs 24/7 reZzima.

“Kad esi sapratis, kas noticis, un pirmais Soks pargajis, sac domat, ka riko-
ties turpmak. Gimenei ir pilniba japarkarto ierasta dzive. Més parplanojam
savu ikdienu. Sieva mainija darbu no privata sektora uz valsts, lai vajadzibas
gadijuma varétu nemt darbnespéjas lapu, nebaidoties no darba devéja iebil-
dumiem. Més mainijam ikdienas gaitas, lai kads pastavigi bltu majas. Es re-
dzu, ka apkartéjiem ir grati saprast misu situaciju, jo tavs bérns ir slims
365 dienas gada. Ka ar mums paSiem? Kad esi taja iek33, citas lietas zaudé
agrako nozimibu, rodas gluzi cits skatijums uz pasauli. Ja, redzu, ka ir 5is retas
slimibas skarto bérnu vecaki, kas sakuma nespéj pienemt faktu, ka bérnam ir
$ada slimiba. Rodas konflikti, tragédijas, pari 3kiras, un, ja, biezak tie, kas neiztur
situdcijas smagumu, ir tiesi viriesi,” stasta Girts.

“Kur més nemam spéku? Liels resursu avots ir kontakti ar citiem veca-
kiem, tik3anas reizes, pieredzes apmaina, vakara sarunas pie ugunskura semi-
nara dienas beigas. Ka atpiSamies? Loti svarigi ir reizém atrast laiku paSiem
sev. Més ar draugiem daZkart iedzeram alu, sieva aiziet uz teatra izradi vai do-
damies divata pie dabas bez bérniem, lai batu laiks tikai mums abiem. Ar ce-

71



lojumiem gan ir, ka ir. Parsvara sanak aizbraukt tepat pa Latviju, jo planot ko
talaku un laicigak ir riskanti. Var gadities, ka diena, kad jadodas cela, déls
ir apslimis. Bet laiks sev noteikti jaatrod, citadi var piezagties izdegSana,”
nosléguma teic Girts.

Forandu gimene. Foto: privatais arhivs.
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IVETA. SAJUST LIDZBIEDRU ATBALSTU

lveta (vards mainits) ir mamma divus gadus vecai meitinai, kurai talit péc
dzim3anas konstatéja cistisko fibrozi. Iveta atzist, ka ar negaidito triecienu, ko
vinai radija 51 zina, nav saradusi vél joprojam un prats un sirds to vél [idz galam
nespéj pienemt.

“Meita piedzima 2020. gada janvari, ilgu laiku péc tam pavadijam slimni-
€a, un mani visvairak satrieca veids, ka pavéstija zinu par mana bérna slimibu.
Genétikis mana prieksa nolika papiru ar slimibas aprakstu. Taja izlasiju, ka 3aja
gadijuma cilvéka dzivildze ir aptuveni 40 gadu... Tas iebelza pa apzinu t3, ka vél
tagad isti neesmu tikusi tam pari, neesmu pa istam noticéjusi,” par notikuso
pirms diviem gadiem stasta lveta (intervija notiek 2022. gada — red.).

Talit ka nelGgta vie3na klat bijusi ari trauksme. Iveta teic, ka ta laika trauk-
smes izpausmes ir griti aprakstit, un, lai arT patlaban ta ir mazinajusies, stress
jauno sievieti pavisam nav atstajis. Divu méne3u laika péc meitas dzim3anas,
ko vajadzéja pavadit slimnica, lveta katru dienu urbusies telefona ekrana un
mekléjusi informaciju par 3o slimibu, vienlaikus nespédama noticét, ka tas ir
skaris vinas gimeni.

“Lai ko tadu pienemtu, cilvékam ir vajadzigs laiks. Sakuma ieraujies sava
Caula, apkartéjas norises no tevis attalinas, un tu daudz ko vienkarsi vairs ne-
uztver, pat ja tev kads saka svarigas, noderigas lietas. Arste man uzreiz pastasti-
ja, ka ir Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba, kur var vérsties péc palidzibas.
lestajos taja, un driz biedribas vaditaja Alla Belinska e-pasta atsttija apstiprina-
jumu, ka esam uznemti, ka ari lGdza piezvanit, noradot savus kontaktus. Tacu
tobrid manu prioritadu saraksta 51 zina nokrita pasa apaksa. Tikai péc laika
kada diena, kad sajutos loti skumji, iedomajos, ka varbiit man klis vieglak, ja
ar kadu parunasu, un es piezvaniju Allai Belinskai. Ziniet, vina uzreiz sajuta gan
manu ta briZza noskanojumu, gan dvéseles stavokli, kada atrados jau ilgaku
laiku, un Alla prata ar mani runat. Tagad saprotu, ka, pati izgajusi cauri nezinas,
bailu un citu smagu izjatu labirintiem, vina ir macijusies no savas suras piere-
dzes, lidz ar to atrada gan istos vardus, gan pieeju, gan tému, par ko runat. Alla
uzdeva jautdjumus par praktiskam lietam, pieméram, vai esam meitai nokar-
tojusi invaliditati, vai mums maksa valsts pabalstu. Man likas — kada invaliditate
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tik mazam bé&rmam? Mums gimené nevienam nav $adu slimibu. Un vispar —
kas ir jadara, kur javérsas? Alla mierigi un konstruktivi stastija, kas darams,
uzmundrindja un mudindja sakartot So praktisko pusi, lai més sanemtu
finansialu pabalstu. Vina teica — bet jums tau ta naudina noderés! Vel
nodomaju — kam ta nauda, veselibu jau ta neatdos, bet tad sapratu, ka finan-
sialais atbalsts, ko pieskir valsts, tomér ir svarigs un formalitates ir janokarto.
Vairakas reizes runajam WhatsApp, Alla lietiski skaidroja, ko musu gadijuma
var palidzét gimenes arsts, kur atrast iesniegumu veidlapas, kur tas iesniegt. Sis
sarunas man lika aizdomaties, cik vina ir stiprs cilvéks, kas tieSam atrodas ista-
ja vieta. Vai es jelkad spéSu but tikpat spéciga? Alla teica, ka noteikti spésu.
Man tikai vajag laiku, ka art uzkrat spékus,” par pirmajiem iespaidiem, iepazis-
toties ar Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas parstavi, stasta lveta.

Nu vina teic — 3ads savéjo atbalsts, kad ar padomu palidz cilvéki, kurus
vieno lidziga liksta, kas piemeklgjusi vai nu vinus pasus, vai gimenes, ir |oti
svarigs. Informaciju par to, ka katrs tiek gala ar sadziviskajam lietam, neiedos
neviens cits, tikai cilvéks, kas parzina situaciju. Ka bérnu ar 3o diagnozi laist
darzina, ka — skola, kad pienaks laiks? Nerundjot jau par ikdienu, bérna
apripi, kur sikumu nav.

“Cik labi, ka piezvaniju un man bija $is pirmais atbalsts! )a, vél vajadzigs
laiks, lai pienemtu notikuSo un sakartotu emocijas. Tomeér nu es skaidri zinu,
ka tepat netalu, kaut vai talruna zvana attaluma, ir cilveki, kas gatavi palidzét
un uzmundrinat. Domaju, ka driz ari tuvak iepazisos ar biedribas norisém, ar
laiku piedaliSos Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas pasakumos, kur varésu gan
glt jaunu informaciju un atbalstu, gan varbit ar laiku bat noderiga ari pati.
Katra zina ir ceriba, jo, pirmkart, medicina patiesi attistas straujiem soliem,
otrkart, lidzas ir cilveki, kas 30 procesu veicina ar savu aktivitati. Tas dod ticibu
ari man,” atzist lveta.
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MARCIS. NELAUSU SLIMIBAI
KONTROLET DZIVI

Marcim patlaban ir 35 gadi. Vin3 ir vecakais cistiskas fibrozes pacients
Latvija. Pagaidam realitate valsti ir tada, ka 51 slimiba cilvékam, kuru ta piemek-
1&jusi, nedod ceribas uz ilgu mizu. Marcis teic, ka vins$ to labi apzinas, taja pasa
laika iespéju robezas pilntiesigi dzivo savu dzivi, strada, vingro un uztur veseli-
bu. Vardu sakot, dara visu, kas vina spékos.

“Cistiska fibroze mana dzivé ienaca ka visiem — piedzimstot. Tikai mana
gadijuma pagaja 12 gadu, iekams noteica diagnozi. Redziet, 1986. gada Latvija
par 3o reto slimibu loti maz kas bija zinams. Batiba lidz pirmajai klasei man art
nebija klasisko fibrozes izpausmju. Tacu, kolidz saku iet skola, klat bija pirmais
plausu karsonis, un plausu karsoni driz vien atkartojas un atkartojas, tikai ne-
viens nevaréja pateikt, kapéc esmu sacis biezZi slimot. Vien tad, kad jau macijos
sestaja vai septitaja klasé, arstu uzmanibu pievérsa fakts, ka saku atpalikt no
vienaudziem auggana. Citi stiepjas garuma, tikai es joprojam mazins. Mani
vadaja pie endokrinologa, pie gastroenterologa, pie pulmonologa, lidz beidzot
mediki tika skaidriba par diagnozi. Vai no ta man kluva vieglak? Ja un né. No
vienas puses, beidzot bija zinams, kas man kait, no otras — sapratne, ka 31 ir
genétiska, tatad nearstéjama slimiba, protams, mani nomaca,” atceras Marcis.

Vina gimené cistiskas fibrozes génu nes gan Marca brali, gan vecaki, bet
mutacija, kas izraisa pa3u slimibu, tikusi tiesi vinam. Protams, Marcis sev uzde-
va jautdjumu — kapéc tieSi man? Jautajumu, ko 3ada gadijuma vispirms uzdod
bérna vecaki un vélak ari pacients, un 3ai dzives realitatei ir jatiek pari. Marcis,
stastot par sevi, 50 apzinasanas laiku raksturo ka jautajumu bumbu, kas velas
un velas, iekams saproti, kas turpmak notiks ar dzives svarigajam norisém:
arstésanos, macibam, draugiem, ikdienu un privato dzivi.

Patlaban 3is genétiskas slimibas skartajiem ceribas dod gan Latvijas Cistis-
kas fibrozes biedribas paveiktais pacientu laba, gan mediku, kas specializéjusies
slimibas monitorésana, uzkratas zinasanas, gan vésts, ka driz vien bis iespé&ja
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pieklat jaunas paaudzes zalem, kam varétu sekot pat vél jaunakas un labakas.
Marcis teic, ka vin$ par to loti priecajas, jo tas nozimé, ka visiem, kuri par vinu
ir jaunaki, paveras daudz lielakas iespéjas uz garaku un pilnvértigaku muzu.
Taja pa3a laika vin3 labi redz, ka dazadu apstaklu dél (pie vainas nav tikai biro-
kratija, bet tas ir viens no elementiem) 3o preparatu ievieSana Latvija kavéjas.
Marcis ari saprot, ka vina pasa daudzi dzives gadi diemZél ir pazaudéti, jo pa-
gajusa gadsimta 80. gados nebija tik plasu diagnostikas iespéju, tik efektivu
zalu un terapijas. Nevar teikt, ka toreiz nezinaja par jauninajumiem, tacu dau-
dzu elementu kopums ietekméja sadzivosanu ar slimibu, ka rezultata vina or-
ganisms ir slimibas krietni pabojats.

“Redziet, jaunas, inovativas zales cistiskas fibrozes gadijuma lauj cilvékam
péc iespéjas ilgak uzturét esoSo stavokli, péc iespéjas ilgak saglabat to, kas ie-
dots piedzimstot. Miasdienas mazulus péc nak3anas pasaulé test€, un, ja kon-
staté o genétisko slimibu, bérns uzreiz tiek pie vajadzigas terapijas. Ja Latvija
driz ienaktu jaunakas paaudzes zales, mazajiem cistiskas fibrozes pacientiem
patiesi bitu loti paveicies. DiemZél manu plauu stavoklis tagad ir vairakas
reizes sliktaks neka, pieméram, 20 gadu vecuma. Mana vecuma 3is slimibas
gadijuma paraléli zalém un inhalacijam regulari jalieto antibiotikas. Es ari citi-
gi vingroju, un man ir fizioterapijas nodarbibas. Katru dienu minos ar velotre-
nazieri 15 lidz 20 minttes. Tomér neparspiléju un klausu savam sajatam, jo
kermenis pats pasaka prieksa, cik intensivi tobrid javeic fiziskas aktivitates.
Galu gala ari darba pietiek, ko noskrieties. Nu jau, nesot instrumentu kasti, ir
gratak uzkapt piektaja stava vai uz béniniem. Piezogas aizdusina... Pirms
gadiem pieciem 3adu problému vél nebija. Reizém, kad no rita piecelos, sap un
dur. Tad labak panemu brivdienas,” klasta Marcis.

Gadu gaita Marcis savu dzivi loti mérktiecigi ir sakartojis ta, lai stradatu,
pelnitu, nebitu atkarigs no citiem, taja pasa laika sevi pasaudzétu, ja vajadzigs,
iedotu atslodzi. Belzieni, ko reiz sagadaja dzive, ir izsapéti un pat piemirsti, un
Marcis par to spéj runat mierigi, bez aizvainojuma, sakot, ka vin3 to visu ir iz-
dzivojis un tas ir pari. Agra jauniba méginajis but tads pats ka visi, dabut
darbu, ieklauties kolektiva, stradat piecu darbadienu nedélu un astonas
stundas diena, Marcis ar laiku bija spiests atzit, ka bis labak, ja klts par darba
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devéju pats sev. Kadas bija problémas? Viena no galvenajam — gritibas
apkartéjiem saprotami un vienkar3i paskaidrot, kas ir cistiska fibroze. Vins at-
ceras, cik smagi bijis ap sirdi, kad apjédzis, ka vinam, tobrid 18, 19 gadu vecam
jauneklim, atsaka darbu, tiklidz vin§ godigi pastasta par savu kaiti. Darba de-
véjs paliidz aiziet, kad to uzzina, aizbildinoties, ka esot labaki kandidati.

Sarunas laika Marcis ik pa bridim ieklepojas. Vins teic, ka pats $o klepu
sen vairs nemana, bet saskarsmé ar apkartgjiem gadijusas epizodes, kad nacies
skaidrot, kapéc vinam laiku pa laikam uznak kass. Jaunais virietis stasta, ka
dzives laika vajadzéja ne tikai sarast ar domu, ka vinam ir cistiska fibroze, bet
arT iemacities nenemt véra neizpratni, aizskarumus un netaktiskumu. Marcis
labprat stasta par savu pieredzi un cinu ar griitibam, jo vélas, lai vina piedzivo-
tais palidz€tu citiem cistiskas fibrozes pacientiem, ipasi tiem, kas patlaban ir
pusaudzu vecuma. Vins gribétu, lai par vinu jaunakiem cilvékiem izdotos iz-
bégt no sarlgtinajumiem, ko izbaudijis pats.

“Biezaku adu ieguvu tikai no pasa pieredzes, jo nebija iesp&jas konsulté-
ties ar citiem, kas $is slimibas lietas ir vairak pieredzejusi. Skaidrs, gan jau pus-
audza gados ari es, tapat ka citi, neklausitu vai spurotos preti labi domatajiem
ieteikumiem, ka nu bez ta. Ta¢u batu labi, ja blakus batu bijis kads padomde-
véjs.]a jau tolaik biitu spéciga organizacija, kas palidz vecakiem, kad tie uzzina
sava bérna diagnozi, ja bitu profesionals psihologiskais atbalsts, ja bitu kads,
kas gimenei siki izstasta par turpmakas ikdienas dzives praktisko pusi... Tapat,
ja man ka puikam sareZgitajos pusaudZa gados biitu padoms, ka tikt gala ar
apcelsanu maza auguma dél, lai neklasti vientuls, introverts, jo esi palicis bez
draugiem, toties slimiba sakusi saasinaties... Ka 3is zinaSanas iedot gan
vecakiem, gan bérnam? Ar laiku es pats atradu informaciju interneta anglu un
krievu valoda slimibai veltitos forumos, kur uzzinaju, ka $is slimibas gadijuma
stradat, vai un cik sportot, sapratu, ka slimiba ietekmé cilvéku pubertates pe-
rioda. Bija tik daudz praktisku aspektu un jautajumu, uz kuriem es pats mek-
lgju atbildes! Protams, man bija vecaku palidziba, bet ari vini diemZél nevar
pilniba iekapt manas kurpés. Ja... Bitu 3is zinasanas tolaik, man aiztaupitos ne
viens vien darvas pods. Ka jau teicu, pieaugusa vecuma ceréju, ka varésu
ieklauties un dzivot tapat ka citi, tacu tas neizdevas. Nacas mainit darbavietas,
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sajust neizpratnes pilnus skatienus klepus 1ékmisu dél, kas laiku pa laikam
uznaca, nacas piedzivot it ka labi domatu, taja pa3a laika netaktisku attieksmi,
kas japarvar, nemot talka atjautibu. Ka paskaidrot, kapéc esmu balaks neka
citi? No kurienes 3is klepus, aizdusa un nepietiekamais svars?

Kada darbavieta stradaju atvértaja biroja. Viena telpa esam daudz cilvéku,
un, protams, paréjie darbabiedri redz, ka man laiku pa laikam janoklepojas. Ka
jau teicu, es pats tam vairs nepievérsu uzmanibu. Bet citi tatu pamana! Teicu,
ka man ir astma, un viriesi biroja 3o izskaidrojumu uzreiz pienéma. Toties sie-
vietes ir ka mates: péta, véro un netic skaidrojumam par astmu. Viena bija
seviski aciga. Kadu dienu séZam vairaki telpa, un vina man iebelZ ka ar amuru
pa pieri ar jautajumu: “Kad tu beidzot iesi un izarstési to savu tuberkulozi?”
Apkart iestajas neveikls klusums. Ka man izkltt no situacijas? Es saku: “Ng, ta
nav tuberkuloze, bet gonoreja, un es jau to arstéju!” Visi sméjas, un spriedze
pazuda. Reizém ir jabut indigam, lai tevi neizmet no laivas. Protams, ka mus-
dienas sabiedriba klast arvien zino3aka, lidz ar to ari demokratiskaka. Cilvékam
ar invaliditati tagad ir vieglak integréties sabiedriba. Ir uznémumi, kas nodar-
bina, pieméram, vajredzigus cilvékus. Lénam ejam tolerances virziena, lai sa-
sniegtu tadu pa3u empatijas limeni, kads ir Somija vai Zviedrija, tomér mums
ka sabiedribai vél krietni jaaug, un izglitot sabiedribu — tas ir laikietilpigs
darbs,” secina Marcis.

Par sevi Marcis teic, ka vin3 ir ekstraverts cilvéks, kam nav problému kon-
taktéties ar apkartéjiem, un tas ir liels pluss. Ja esi sevi vérsts, vari palikt viens
ar savu slimibu un domam - tas nebat nav labi. Marcim ir draugi ne tikai
Latvija. Savulaik bérnibas draugi no Latvijas bija apmainas programma ASV,
kur dzivoja viesgimené, kura ari bija puisis ar cistisko fibrozi. Vélak amerikanu
gimene ciemojas Latvija, un Marcis iepazinas ar viniem klatiené. Cita cistiskas
fibrozes pacienta gimene, ar ko Marcis sadraudzéjies, ir no Kanadas. Ar 30
kontaktu palidzibu ving daudz uzzinajis par arvalstu pieredzi slimibas monito-
résana, un tas vinam palidzéja daudz labak saprast pasam savu situaciju.

“Puisis no kadas arzemju draugu gimenes jau ir aizsaulé, un reiz€ém aizdo-
majos, vai art mans laiks nav aiz kalniem. Man jau ir vairak neka 30 gadu, zinu,
ka esmu vecakais cistiskas fibrozes pacients Latvija. Ta apzina... Vai mani laba-
kie gadi jau ir pagajusi? Ko vél es dzivé gribétu sasniegt? Ja, 3is slimibas skartie
cilvéki parsvara ir talantigi un citigi. Negativais aspekts — slimiba reizém nelauj
talantus istenot. Es nezinu, ka ir citiem, bet mana vecuma ir jakustas un
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jakustas. Darbs tieSsam ir laba lieta, jo lauj darit, iet, giit panakumus un, galve-
nais, novirza domas. Ja neko nedari, tikai par slimibu vien jadoma. Bet es ne-
pielausu, lai ta parnem visu manu dzivi. ArT man gadas briZi, kad neievéroju
reZimu, jo aizmirstu iedzert zales vai nelietoju vajadzigos preparatus, vai kaut
ko sajaucu édienreizés, nesekoju, ko drikst, ko nedrikst. Redziet, nav viegli to
visu savienot ar ikdienu un darbu, ar macibam, draugiem, draudzeni. Vai mani
sapratis, ja es paradisu “aptieku”, kas man ik dienu jalieto? Un kam to stastit,
kam ne? Un vai vajag? Sev saku ta: més arstéjamies, lai dzivotu, nevis dzivo-
jam, lai arstétos. Ja viss jadara ka péc pulkstena, cik laika paliek dzivei?” Marcis
uztic savas pardomas.

Marcis augstu vérté to, ka patlaban valsti jau daudzus gadus aktivi darbo-
jas Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba, un par to, ka 3aja laika daudz izdarits
pacientu laba, teic paldies Allai Belinskai. Vin$ atceras, ka pirms gadiem 20
kaut kada sabiedriska organizacija jau esot pastavéjusi, tacu ta nav bijusi aktiva.

“Alla ir loti energiska un uznémiga. Ja nebitu 3is karogneséjas biedribas
prieksgala, cistiskas fibrozes pacientiem Latvija nebatu So zinasanu, nebutu
apzinata citu valstu pieredze, nebiitu panakts, ka miisu problému saprot valsts
ierédni un pieskir naudu vajadzigajam zalém un preparatiem. Latvijas Cistis-
kas fibrozes biedriba — tas ir juridisks spéks, lidz ar to mis labak sadzird valdi-
ba un pasaulé. Biedribas rikotie seminari — ta ir laba stelle! Tur més tiekamies
ar citiem pacientiem un vinu tuviniekiem, uzzinam, ka rit arsté3anas, ka lidz-
cilvéki tiek gala ar slimibas specifiskajam izpausmém un, protams, aktualitates
no specialistiem. Ja kas tads biitu pirms gadiem 20 vai 25...5is kopa sanaksanas
reizes vertéju loti augstu, jo mums ir mediki, kas péta slimibu, un arsti daudz
zina par zalém un procediiram. Savukart més, kam slimiba ir blakus katru
dienu, laika gaita katrs esam izkodusi dzives praktisko pusi, par ko varam pa-
stastit cits citam. Tas ir nenovértéjami gan praktiski, gan psihologiski, jo te visi
esam vienadi,” teic Marcis.

Vél nedaudz pieskaramies cistiskas fibrozes zalu témai. To dardziba ir liela
probléma. Vienam cistiskas fibrozes pacientam zales Sobrid izmaksa aptuveni
200 000 eiro gada. Marcis zina stastit, ka 31 reta genétiska slimiba vairak sasto-
pama Eiropas un ASV iedzivotaju vida, bet Azija ta ir retak izplatita.
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Kas vél biitu jadara Latvija?

“Ir jaturpina tas, ko Alla jau dara. Jabombardé institiicijas, valdiba. Tas ir
ilgsto¥s un smags darbs: iesniegumi, pieprasijumi, seminari, pasakumi. Un ja-
pieskata, ka valsti dala budZetu veselibas joma. Ja par sevi neatgadinasi, tad
neka nebus. Tada ar1 ir 31s nevalstiskas organizacijas loma — bat par dzingj-
spéku,” uzskata Marcis.
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MADARA JANSONE.
VESELIBAI JABUT VALSTS PRIORITATEI

Madara ir divu meitu mamma, un abam vinas meitinam ir cistiska fibro-
ze. Vecakajai meitai Marei slimibu konstatéja divus gadus péc dzims3anas, bet
ar jaunako Ruti vecaki pasi saprata, ka jaundzimus ir japarbauda, un diemzeél
ari otrai meitai atklaja $o genétisko slimibu. Patlaban, 2022. gada, Marei ir
12 gadu, Rutei — astoni.

Uz jautajumu, kada nozime un labums 3ai gimenei no ta, ka Latvija ir
izveidota un darbojas Cistiskas fibrozes biedriba, mamma Madara atbild —
galvenokart ta ir apzina, ka neesi viens. Lai gan ne tikai tas vien.

“Kad piedzima Mare, informacijas par $o slimibu tritka ne vien mums,
vecikiem, bet ari medikiem un sabiedribai kopuma. Profesore Vija Svabe
laicinu péc meitas dzim3anas mums pastastija, ka tiekot dibinata jauna biedri-
ba, domata tiesi $is slimibas skartajiem, un més driz vien satikimies ar Allu
Belinsku, kura pati mus uzrunaja. Ko tas deva? Ka jau saciju, vispirms sapratni,
ka neesi viens. Latvija nav daudz $is slimibas pacientu, un ir labi, ka ir $ada
organizacija, kas mus saved kopa. Otrkart, beidzot tikam pie informacijas par
slimibu un ka ar to labak sadzivot, jo 30 zina3anu nav, ja ar ko tadu saskaries
pirmo reizi. Satiekoties ar biedribas cilvékiem, nonac aprit€, kas palidz infor-
mativi un dod pleca sajlitu,” stasta Madara.

Vina atceras, ka jau pirmajas sanaksmés sanéma biedribas sagadatu palig-
ierici un Tpasi cistiskas fibrozes pacientiem domatus vitaminus. Lietas, ko pats
nevari iegadaties, vienkarsi aizejot uz aptieku, galu gala tas ari nav létas.

“Kops iestajos biedriba, esmu centusies piedalities visas tas rikotajas
sanaksmés un seminaros, protams, cik laiks un varésana ir lavusi. Siem vaditajas
rikotajiem pasakumiem ir tris galvenas vértibas: més ieglistam zinaSanas par
jaunumiem masu joma, un tie nav tikai jaunumi Latvija, bet ari starptautiskas
pieredzes pieméri. Sajos seminaros satiekas bérnu — cistiskas fibrozes pacien-
tu — mates un tévi, un mums vienmeér ir kas stastams: sava pieredze, novéro-
jumi, labakie risindjumi ikdienas pienakumos un riipés. Visbeidzot — 3eit,
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savéjo vida, kur jatamies ka liela gimene, uz bridi varam atlaist ikdienas
gritumu un sapi un vienkarsi atpusties. Alla ir tas vilcéjs, kur$ par to gada.
Veérojot vinas energisko darbo3anos, varu tikai paust apbrinu, jo saprotu, ka
man nebutu tik daudz energijas, ko ieguldit, lai risinatu, izcinitu un iedzivinatu
realitaté Sos daudzos cistiskas fibrozes arsté3anas un ikdienas aprapes sapigos
jautajumus. Més varam tikai iztéloties, cik daudz un neatlaidigi Alla ir runaju-
si ar valdibas, likumdevéju, farmacijas parstavjiem, lai tie pievérstu uzmanibu
miisu bérnu slimibai. Ja netiek pa vienam durvim, Alla klauvé pie citam; ja
vinu neuzklausa uzreiz, vina turpina runat tik ilgi, kamér ir sadzirdéta. Varu
iedomaties, cik daudz asaru gan sava, gan musu bérnu dé| Allai nacies izraudat.
Sijauda un energija ir vinas ka cilvéka raksturd, un tas ir liels spéks,” biedribas
un tas vaditajas veikumu novérté Madara.

Lai ar cistiskajai fibrozei ka slimibai ir viens nosaukums, tas pacientiem
médz bt at3kirigas slimibas mutacijas, kas prasa at3kirigu terapiju. Katram
pacientam ir ari individuala slimibas gaita. Ta ir ari Madaras meitinam. Vina
stasta, ka vecakajai meitai bieZi nakas bat slimnicas, savukart jaunakajam bér-
nam klepus, kas ir viena no slimibas blakném, pagaidam ir krietni mazaks.
Rute ari retak slimo. Madara teic, ka pirms kada laika ar viru apspriedusi, vai
nebiitu labak parcelties uz attistitaku Eiropas valsti, kur vinu bérni, seviski ve-
caka meita, varétu sanemt labaku apripi un modernus medikamentus.

“Sajata mums kadu bridi bija loti $vaka. Mare — pastaviga slimnicas pa-
ciente, zalu 3ai slimibai Latvija nav. Mares gadijums turklat ir nopietns ar to, ka
bérnam dienas gaita rodas milzigs krépu apjoms, no ka jatiek vala — jaizklepo.
Turklat vina ieperinajusies specifiska baktérija, kas Sobrid jau ir nejutiga pret
antibiotikam. Domaju, ka vinas Sodienas situacija liela méra veidojusies tadeél,
ka divus gadus péc dzim3anas nevaréja noteikt precizu diagnozi. Tas bija istas
mocibas divu gadu garuma, méginot saprast, kas notiek. Lai ari diagnoze, pro-
tams, nebija prieciga vésts, beidzot bija risindjums, pat atvieglojums. Ja zini, kas
notiek, kltst vieglak, jo zini, kas jadara,” secina Madara.

Cistiskas fibrozes pacientiem Latvija 2022. bija veiksmes gads, jo dala no
viniem tika pie zalém Orkambi. Tas vél nav pilnigs glabins, bet tas ir milzu solis,
lai pacientiem, kuriem der $is medikaments, visparéjais veselibas stavoklis
krietni uzlabotos. Ari Madaras meitas jau lieto 3is zales.
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“Ta ir otra lielaka virsotne, ko LCFB pédéjos gados ir sasniegusi. Pirma —
2019. gada ieviestais jaundzimu$o skrinings, kas bérniem, kuri dzimusi un
dzimst péc minéta gada julija, laus nekavéjoties parbaudit, vai jaundzimusa-
jam nav 3is vai citas skriningam paklautas kaites. ledzimtas slimibas gadijuma
laicigai diagnostikai ir arkartigi svariga nozime. DiemZel masu valsti, lai arT jau
labu laiku esam Eiropas Savieniba, netika pievérsta vajadziga uzmaniba reto
slimibu pacientiem. Bet katrs cilvéks tacu ir vesela pasaule, katrs grib dzivot,
turklat péc iespéjas pilnvértigak! Reizém domaju: ja kadu “tur augsa” piemek-
létu 3ada nelaime, varbut tad naktu sapratne, ka ir retas slimibas? Citadi pirms
tam bija tikai viena atbilde — tik dargam zalém nav naudas, pieradiet, ka jums
to vajag, un tamlidzigi. Ta ir milzu cina, kuru biedriba ar Allu Belinsku prieks-
gala ir izcinjjusi mums visiem!” biedribas sasniegumus vérté Madara.

Uz jautajumu, ka patlaban jaunas zales palidz vinas bérniem, kas slimo ar
cistisko fibrozi, Madara teic, ka, vértéjot Mares uzlabojumus, vini Sobrid ir
piesardzigi optimisti. Savukart Rutes gadijums, kas jau no sakta gala ir vieglaks,
jo diagnozi atklaja uzreiz péc dzims3anas, ir cerigaks.

“Bet zalu lieto3ana ir tikai pasa sakuma, tapéc nesteigsimies ar vértéju-
miem! Rezultats, es domaju, bis skaidri redzams péc kada gada. Vismaz misu
gadijuma,” doma mamma.

Netaisniga... Ta Madara esot sacijusi vecakajai meitai, kad bérns pieauga,
aizdomajas un vecakiem uzdeva jautajumus: kipéc man tika 31 slimiba? Kapéc
tieSi man? Tad vecaki stasta, ka pasaulé ir daudz netaisnibas un diemzél ir cil-
véki, kam dzive nodarijusi pari vél vairak, savukart mums jadara viss iespéja-
mais, lai noturétu veselibu.

“Mare ar1 pardzivo, ka tik daudz laika japavada slimnicas, ka vina ir atrau-
ta no draugiem un vienaudZiem. Meitene secinaja, ka kovida laiks ar attalina-
tajam macibam licis justies labak, jo tad attalinati macijas visi klasesbiedri, ne
tikai vina. DiemZél laika gaita Marei bija jaatsakas no iecienitas tenisa spéles,
no dziedasanas ansambli un kori, kaut savulaik piedalijas konkursa “Calis” un
citos konkursos kopa ar saviem ansambla biedriem. Sobrid $adas aizrauganas
nav iespé€jamas, jo meitai trikst elpas, lai dziedatu. Mekléjam citas lietas, kas
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varétu aizraut. Sis posms vienkarsi japarvar. Nu mums ir jaunas zales, tatu to
esiba jau neatce] ikdienas procediiras, pieméram, inhalacijas, kas javeic pareizi.
Vinas man abas ir talantigas meitenes. Otra meita Rute labi zim€, dejo. Ta jau
ir — ja kaut kas tiek panemts nost, ko citu iedod vieta,” saka Madara.
Vecakiem, kuru bérniem ir 3ada diagnoze, jabit ka vienotai komandai,
kas nemitigi saskano savas ikdienas darbibas un, ja rodas vajadziba, spéj zibe-
nigi parplanot dienas kartibu. Madara stasta, ka galvenais naudas pelnitajs
gimené ir virs, savukart vinai kopa ar draudzeni ir savs bizness — bérnu un
pieauguso pasakumu organizé3ana. Pastavigs darbs vinai neder, jo reizém kopa
ar Mari slimnica japavada pat vairakas nedélas. Turklat no Liepajas, kur dzivo
gimene, bieZi jaméro tals cels lidz Bérnu kliniskajai universitates slimnicai.

Vel uz britinu pieskaramies Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas nopel-
niem un lomai 30 gimenu un bérnu dzivé, un Madara teic, ka topo3ajai
gramatai par 3o biedribu ir atrasts Istais nosaukums — tas patiesi ir 10 gadu
veiksmes stasts, ka tikpat ka tuksa vieta tapa spéciga organizacija, kas paslaik
vértéjama ka spécigaka Baltija un viena no labakajam Eiropas Savieniba.

Bet ko cistiskas fibrozes pacienti un vinu gimenes gaida no valsts?

“Es gaidu to, lai misu valsts katru cilvéku uzliikotu ka vértibu, lai bérni
batu valsts prioritate. Ja valdiba to kadreiz sapratis, tad saks domat par
medicinas attistibu. Cilvékiem jabiit veseliem, bet tiem, kam pietriikst dabas
dotas veselibas, japalidz. Galu gala pasaulé medicina straujiem soliem iet uz
prieksu, un ari Latvijai jaseko 3ai attistibai. )3, tas ir dargi, bet art nemitiga arsté-
$anas slimnicas, kas vajadziga cistiskas fibrozes pacientiem, maksa dargi. Ja jau
sakotné&ji mazie pacienti sanemtu vajadzigo, lai ar1 loti dargo terapiju, nevaja-
dzétu ilgstosi uzturéties slimnica. Galu gala jadoma, ka valsts izdota nauda pat
bltu mazaka, jo bérnu veselibas stavoklis nebtitu ielaists. Savukart més, vecaki,
labak ieklautos darba tirgi, bet misu bérni dzivotu pilnvértigu dzivi un ar
laiku dotu atdevi sabiedribai,” ta doma divu ar cistisko fibrozi slimo meitinu
mamma Madara.
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PACIENTU VESTULES

Publicéjam divu cistiskas fibrozes pacientu véstules. Saglabats véstulu au-
toru stils un izteiksme.

IEVA. VESTULE CISTISKAS FIBROZES PIEAUGUSO PACIENTU VARDA'

Sasniedzot pilngadibu, ir radu3as neskaitamas problémas ar iespé&ju arsté-
ties, ar kuram tik loti nenacas saskarties, simojot ar o diagnozi bérna vecuma.
Situacija ir jarisina nekavéjoties, jo veselibas stavoklis ikvienam no mums pa-
sliktinas ar katru dienu.

Pirmkart, mums ir jaturpina arstéties Bérnu slimnica, kur arstéjamies jau
kop3 bérnibas, jo tikai 3eit strada vienigais arsts specialists visa valsti, kuram ir
zinaanas un kur$ plano valsts pieskirta finanséjuma izlietojumu cistiskas fib-
rozes pacientiem, lai art mums ir jamaksa par slimnicu un izmeklgjumiem
pilna apmeéra no saviem [idzekliem. Lieki piebilst, ka lielaka dala pacientu nav
spéjigi maksat 3adas summas, jo veselibas stavokla dé| nevar stradat, ka ari no
valsts nesanem pienacigu finansialu atbalstu, lai varétu segt slimnicas rékinus.
Ta rezultata liela dala pacientu izvairas no arstu apmeklésanas, izmekléjumu
veik8anas un arstésanas slimnica, jo tie ir lieli papildu izdevumi. Pacienti dzivo
dazadas Latvijas pilsétas un laukos, kas arT ir apgriitino$s faktors, lai ik reizi péc
nepiecieSamas terapijas un arstésanas dotos uz Rigu. Tacu vietéjas medicinas
iestades palidzZibu nespéj sniegt, jo tam nav nedz informacijas un zinasanu,
nedz finanséjuma, nedz tehnisko iesp€ju uznemt sava regiona dzivojo3os cis-
tiskas fibrozes pacientus. Nemot véra 3is slimibas ipatnibas un pamatdiagno-
zes izraisitas komplikacijas, kuru rezultata rodas blakusslimibas, kas skar visus
organus, mums ir nepiecieSami dazadi arsti specialisti.

Otrkart, Latvija cistiskas fibrozes pacientiem nav izstradatas vadlinijas vai
speciala programma ar skaidru kartibu pacientu un vinu tuvinieku atbalstam,
arsté3anai un rehabilitacijai. Ir pacienti, kuri jau ilgus gadus arstéjas, ta teikt,
dara, ko arsts liek, tacu nav informéti par savas slimibas nopietnibu, jo mums
trakst cilvéku, kas stradatu ar pacientiem un vinu tuviniekiem. Ari valsts

1 Vestule rakstita 2013. gada. Tas autore leva 2015. gada atvadijas no Siszemes dzives, zaudéjot
cina ar smago slimibu.
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pieskirtais finanséjums nav pietiekams, lai ik gadu nodrosinatu visus uzskaité
eso¥os pacientus ar medikamentiem, kas ikdiena nepieciesami. Sis budzets
nav sadalits, tas ir kopéjs — gan bérniem un pieaugusajiem, gan medikamen-
tiem un tehniskajam iericém (inhalatoriem u. tml.). Rezultata vienmér rodas
problémas ar finanséjuma sadali, jo pacientu vajadzibas péc terapijas, antibio-
tikam u. c. ir individualas un ne visiem pacientiem der vieni un tie pasi medi-
kamenti, ko ir iespéja iepirkt no iedalita budzeta lidzekliem. Turklat speka ir
politika, ka tiks iepirkts Iétakais medikaments, jo tada gadijuma var iegadaties
lielaku apjomu, bet atseviskiem pacientiem $ie medikamenti nemaz neder.

Treskart, mums, pieaugusajiem pacientiem, nav pieejama nepiecieSama
rehabilitacija. Valsts apmaksa tikai 10 fizioterapijas nodarbibas gada. Bet
mums fizioterapija ir nepiecieSsama katru dienu, un, lai ka més censtos vingrot
un elpot pasi saviem spékiem, vienmér ir vajadziga specialista palidziba, lai
rezultats butu optimals. Pastav iespéja fizioterapijas nodarbibas apmeklét par
saviem lidzekliem, tac¢u viena 3ada nodarbiba izmaksa vidgji 8—15 Ls, kuru
mums vienkarsi nav, jo nodarbibas ir jaapmeklé regulari. Runajot par tehnisko
aprikojumu, lai atvieglotu savu ikdienas terapiju, Latvija pacienti nav nodrosi-
nati ar vibrovestém un citiem tehniskajiem paliglidzekliem. DaZas vibrovestes
ir pieejamas Bérnu slimnica, kuru darbibu ir bijusi izdeviba paris reizu izmégi-
nat, periodiski apmekléjot savu arstu. Pieaugusajiem pacientiem nepiecieSami
ar1 portativie inhalatori, jo més ka patstavigas, neatkarigas personas tomér
cen3amies iziet sabiedriba un dazi no mums vél ir spéjigi stradat algotu darbu.
Sie inhalatori mums atvieglotu ikdienu un neliktu satraukties par ierobezoto
laiku, lai nok]atu majas kartéjas medikamentu devas uznemsanai.

Ceturtkart, valsti nav pienemta skaidra kartiba par invaliditates grupu pie-
skirSanu cistiskas fibrozes pacientiem. Pieaugusiem pacientiem var pieskirt
11 grupu, kas ir darbspéjigiem cilvékiem ar smagu invaliditati, tacu ta neatbrivo
no maksas par arstésanos u. c. socialiem izdevumiem. Bet var pieskirt | grupu,
kas ir darbnespéjigiem cilvékiem ar loti smagu invaliditati, un tie tiek atbrivoti
no maksajumiem par slimnicu, arsté$anos u. c. izdevumiem. Abas $is grupas
pieskir uz noteiktu laiku, péc kura atkartoti tiek lemts par invaliditates nepie-
cieSamibu. Tas ir nedaudz ironiski, nemot veéra, ka cistiska fibroze ir uz mazu,
turklat ar katru gadu tai pievienojas komplikacijas un blakusslimibas.

Piektkart, kas ir vairak emocionalais aspekts $aja situacija, més, pieaugusie
pacienti, reiz€ém jutamies mazliet atstati novarta, jo, noklistot pieauguso slim-
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nicas, arsti nezina, ko ar mums iesakt, ka mums palidzét, jo nav saskarusies
ar cistiskas fibrozes gadijumiem praksé, turklat $im iestadém nav pieejams
budZets miisu arstésanai, savukart, ik reizi atgrieZoties Bérnu slimnica, vienmér
jauzklausa citu arstu neapmierinatiba un parmetumi par to, ka jakonsulté un
jaizmeklé pieaugusi pacienti, kuri ir arpus vinu kompetences un par kuru iz-
mekléSanu neviens viniem pat nepateiksies. Turklat pieaugusajiem papildu
sarezgljumu gadijuma ir nepiecielamas manipulacijas vai kirurgiska iejauk-
Sanas, kuras Bérnu slimnicas specialisti nevar veikt. Tapéc ir jameklé kompe-
tenti arsti no malas vai pacients javed uz pieauguso slimnicu manipulaciju
veikSanai un tad atpakal uz Bérnu slimnicu, kas rada neértibas un tiek zaudéts
laiks, kamér nokarto formalitates, atrod specialistus un pienem lIémumus.

Sestkart, 3ai slimibai progresgjot, daZiem pieaugusajiem pacientiem ir
radies skabekla deficits, ka rezultata ir nepiecieSsama skabekla terapija majas
apstaklos. Ir pacienti, kas jau ir pilniba skabekla atkarigi. Lidz ar to ir nepiecie-
Sami skabekla koncentratori, kas nav valsts apmaksati, un to noma ir darga,
nemot véra masu invaliditates pensijas apméru. Turpinot skabekla terapiju,
rodas papildu komplikacijas — organisma uzkrajas oglskaba gaze, ko ir iespé-
jams izvadit ar citu mediciisku ieri¢u palidzibu. Gribu pievérst uzmanibu
tam, ka ir tik daudz neprognozéjamu komplikaciju, uz kuram ir atri jareage,
tomeér Sobrid, rodoties 3adam situacijam, nav iedaliti lidzekli $adu medicinisko
aparatu iegadei. BieZi pacients ir spiests atteikties no skabekla terapijas, jo 5is
ierices ir jaiegadajas vai janoma par saviem lidzekliem un to nevar atlauties.

Septitkart, smagak slimajiem pacientiem ir nepiecieSsama plausu trans-
plantacija, kas Sobrid Latvija netiek veikta un netiek piedavata jebkada iespéja
to istenot Eiropas Savienibas valstis, atsakot finanséjumu. Lieki piebilst, ka gan

Par visu vairak més alkstam péc sava cistiskas fibrozes centra izveides, iz-
stradatas programmas, kas apvieno gan diagnostiku un arstésanu, gan rehabi-
litaciju, tehnisko un socialo atbalstu, ka ar1 péc ta laika, kad valsts varés piln-
vertigi pieskirt cistiskas fibrozes pacientiem nepiecieSsamos lidzeklus un
zinatniskie pétijumi pasaulé mus iepriecinas ar kadu jaunu risindjumu cistis-
kas fibrozes apkaro3ana.
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IEVA. CISTISKA FIBROZE

Mani sauc leva. Esmu 24 gadus veca, dzivoju Valmieras rajona, Nauk$énu
novada. So slimibu man atklja, kad biju 10 gadus veca. Tolaik vél neapzinajos
$1s slimibas smagakos simptomus, kas man traucé visu atlikuso dzivi normali
ieklauties apkartéja vide, dzivot pilnvértigu dzivi un pasai sevi nodrosinat.

Mana dzive ar 3o slimibu ir pavisam at3kiriga. Esmu atkariga no ilgsto3as
arstésanas, regularas fizioterapijas un medikamentu lietoSanas. Gada Cetras
reizes man ir nepiecieSams arstéties divas nedélas slimnica, kuras pakalpoju-
mus, sasniedzot 18 gadu vecumu, man nacas sakt apmaksat. DiemZél sanemu
tikai invaliditates pabalstu, un, lai nosegtu izdevumus, visam nepietiek. Dzive
ir dalgji ierobeZota, jo slimibas dé| nacas atteikties no izvélétas profesijas un
darbavietas, tapéc ka fiziski nebiju spéjiga to izturét.

Mana vieniga ceriba nakotné ir medicina un valsts atbalsts cilvékiem ar
S0 slimibu. Ticu, ka ar katru dienu medicina attistas un ar laiku pacientu dzive,
kuriem ir 31 slimiba, tiks atvieglota, lai slimibas skartie (taja skaita es) varétu un
spétu ieklauties “normalas” sabiedribas dzives dala.

leva
2014. gada aprilis
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PNEIMONOLOGE ELINA ALEKSEJEVA.
KOPIGAIS DARBS IR JATURPINA

Elina Aleksejeva ir Bérnu kliniskas universitates slimnicas (BKUS) sertifi-
céta pediatre, alergologe pneimonologe. Specializ&jusies darba ar cistiskas
fibrozes pacientiem. 2001. gada absolvéjusi Latvijas Medicinas akadémiju. Sta-
Z&jusies Sietlas Bérnu slimnica ASV, Hudingas Universitates klinika Zviedrija,
Sauthemptonas Universitates klinika, Karaliskaja Bromptomas slimnica un
Birmingemas Bérnu slimnicas Cistiskas fibrozes centra Lielbritanija. Kad Elina
Aleksejeva apguvusi arvalstu kolégu pieredzi, sakusi to ieviest ari Latvija.

“Cistiska fibroze, lai ari reta slimiba, tomér reto slimibu grupa ta ir viena
no bieZzak sastopamajam, un patlaban 3aja joma pasaulé un ari Latvija notiek
visstraujakais progress, lai palidzétu pacientiem. Mana pieredze cistiskas fibro-
zes monitorésana ir 15 gadu. Zinasanas par 30 genétisko slimibu ieguvu, sakot
stradat BKUS Pulmonologijas nodala, kur iepazinu cistiskas fibrozes pacientus
un ar mani pieredzé dalijas vecakie kolégi. Talak — jau minéta stazé€sanas arval-
stis. Latvija un arpus tas ieglitas zinasanas laika gaita palidzéja izveidot labu
specialistu komandu, kas patlaban arsté cistiskas fibrozes pacientus visa valsti.
Neesmu viena $aja darba. Masu komanda ir medmasa, kura ir papildinajusi
zinasanas par 30 slimibu, var sniegt pat psihologisku atbalstu, ir fizioterapeite,
ari pediatrs, kas var aizvietot mani, uztura specialists un psihologs, ka konsul-
tanti palidz endokrinologs, gastroenterologs, LOR specialisti un radiologi. Sa-
zinamies sava starpa, notiek konsultacijas, sarakstamies e-pastos utt. Patlaban
Bérnu kliniska universitates slimnica ir uznemta Eiropas reto plausu slimibu
references tikla ERN-Lung. Tas nozimé, ka BKUS izturéjusi nopietnu audita
parbaudi un sanémusi arvalstu specialistu novérté§jumu. Audita laika vienu
pilnu darbadienu mums bija sevi japarada un japierada, un péc diviem méne-
$iem sanémam pozitivu atzinumu, kas apliecinaja, ka esam tada pasa liment ka
Eiropas vadosie centri. Pa Siem gadiem sasniegts daudz, un es ceru, ka to jat
ar pacienti,” saka Elina Aleksejeva.

Cik tad liels léciens cistiskas fibrozes pacientu apriipes uzlabo3ana ir no-
ticis $ajos gados? Specialiste min, ka audita primari vértéja tadus kritérijus ka
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pacientu apripe un dzivildze, un auditori secinajusi, ka Latvija 3aja joma ir
praktiski viena limen ar attistitajam valstim. Audita vértéti ari tadi kritériji ka
pacientu vidéjais svars un plausu funkcijas, vai tie atbilst normam, kadas pat-
laban noteiktas. Piebilstot, ka vienmeér ir iespéja augt, tiekties un bt arvien
labakiem, Elina Aleksejeva uzsver, ka Latvijai ka mazai valstij ir arT savas 1pa3as
prieksrocibas. Proti, Latvijas specialistu komandai ir saméra neliels pacientu
skaits, kas lauj katram sniegt personigu, gimenisku attieksmi.

“Ir panakta laba sadarbiba starp mediku komandu, pacientiem un vinu
gimeném. Agrak bija gadijumi, ka pacienti méneSiem nenaca uz veselibas par-
baudém, ta ielaizot slimibu. Patlaban gandriz visi ierodas uz kartéjam parbau-
dém reizi trijos méneSos un uz padzilinatiem izmekléjumiem, kas notiek reizi
gada. Ne vienmér visu nosaka medicina. Pacienta lidzestiba ir faktors, kas ir
arkartigi svarigs ikvienas, bet Tpasi §is slimibas gadijuma. So gadu laiki bérnu
vecaku attieksme ir Joti mainijusies. Agrak daudzi gaja savu celu, meklgjot,
pieméram, alternativas arstéSanas metodes, patlaban ir panakta maksimala
uzticéSanas specialistiem, sadarbiba notiek ar pilnu atdevi,” uzskata arste.

Dzivildze — tas ir sapigs jautajums. Tas pagarinasana, cik vien iespéjams,
ir galvenais mérkis cina ar So reto slimibu. Elina Aleksejeva stasta, ka pirms
daziem gadiem sanemta fantastiska zina — ir atklatas zales, kas der cistiskas
fibrozes biezak sastopama mutaciju varianta arstéSanai, un tas ir |oti efektivas.
Daktere teic, ka cel$, pa kuru 3ie medikamenti nonaca Latvija, bija gars, bet
vienu 3is grupas zalu lietoSana jau ir sakta. Turklat tam seko vél jaunakas
paaudzes zales. Ka jau minéts, lai ari cistiska fibroze ir reto slimibu saraksta, ta
tomer ir viena no pasaulé biezak sastopamajam slimibam, lidz ar to kluvusi
interesanta zinatniekiem un izpétei.

“Patlaban cistisko fibrozi citigi péta, arvien meklé jaunas zales. Es ceru un
ticu, ka tas padaris pacientu dzives kvalitati arvien labaku, dzivildzi — garaku,
laus slimibu arstét un, jadoma, ar laiku izarstét. Tapéc tagad pacientiem kopa
ar specialistiem ir svarigi apzinigi darit pilnigi visu, kas jadara slimibas uzrau-
dzi$ana. Ar $adu domu cen$amies uzmundrinat un iedro3inat savus pacientus,”
ceriga ir Elina Aleksejeva.

Gadijuma, kad jaundzimusais ir slims ar cistisko fibrozi, par to svarigi tikt
skaidriba laikus. Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas, vecaku un specialistu
viens no pédéja laika nozimigakajiem panakumiem — kop3 2019. gada 1.julija
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Latvija katram jaundzimuSajam veic asins piliena skriningu. Ta ir parbaude,
kas lauj agrini diagnosticét seSas retas slimibas agrako divu vieta. Viena no $im
skrininga sarakstam papildus pievienotajam slimibam, kas japarbauda obliga-
ti, ir arT cistiska fibroze. Ka atzimé Elina Aleksejeva, agrina skrininga iespgjas
plus darbs pie jaunas terapijas vies lielas ceribas cistiskas fibrozes arsté3ana.
Paslaik Latvija ir vieniga Baltijas valsts, kura ir pieejams 3ads skrinings.

Specialiste uzsver, ka Latvijas valsts tiesam ir daudz darijusi cistiskas fibro-
zes pacientu laba, un patlaban 3aja joma kritikai nebutu vietas, ja palukojas uz
to, kas pa Siem gadiem paveikts. Protams, par sevi jaturpina atgadinat un klau-
vét pie valdibas durvim, jo ar tiem lidzekliem, kas pieskirti no valsts budzeta
(t. sk. papildu finanséjums no Veselibas ministrijas budZeta), joprojam nepie-
tiek, lai visi pacienti sanemtu jaunas paaudzes terapiju. Kopigais darbs ir ja-
turpina.

“So jautdjumu risindsana nenovértéjama loma visa pasaulé ir biedribam.
Latvijas sabiedriba valda uzskats, ka valsts veselibas joma dara par maz. Ari
paréja pasaulé, taja skaita attistitajas valstis, tadas nevalstiskas organizacijas ka
Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba ir liels spéks. Pacientu biedribas ir tas, kas
pieskata, lai slimniekiem biatu nodrosinata nepiecieSsama mediciniska aprape,
lai noritétu pétijumi un raditu vislabakos medikamentus, lai bitu ziedojumi
izpétei, lai notiktu izglitojosais darbs ar pacientiem un sabiedribu. Biedribu
veikums un sabiedribas izglitoSanas darbs ar seminaru un lekciju palidzibu ari
bija viens no kritérijiem, ko néma véra minéta audita veicgji. Vél ir fondi. Ari
tie darbojas daudzas valstis un Eiropas lielajos medicinas centros. Par ziedota-
ju naudu ir notikusi fantastiski projekti, veikti pétijumi, raditas jaunas zales.
Pieméram, Bérnu kliniskaja universitates slimnica par ziedotaju naudu var
darboties mammas-auklites, kuras, pieméram, laika, kad cistiskas fibrozes pa-
cientiem divas nedélas jauzturas slimnica, pieskata bérnus vecaku prombutné.
Vardu sakot, biedribu izveide vai fondu naudas piesaiste nav javérté ka valsts
nabadzibas izpausme, bet gan ka normala pasaules prakse, kas notiek ari pie
mums,” uzsver alergologe pneimonologe Elina Aleksejeva.
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Dr. Elina Aleksejeva, CF pacientu vadosa
arste, sertificéta pediatre, bérnu alergologe
pneimonologe. Foto: privatais arhivs.

Docente Vija Svabe. Foto: LCFB arhivs.
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MEDMASA OLITA.
BIEDRIBA IR LIELS SPEKS. TA TURET!

Olita ir bijusi Bérnu kliniskas universitates medmasa, kura savulaik stra-
daja ar1 ar bérniem, kam ir cistiska fibroze. Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas
vaditaja Alla Belinska stasta, ka Olita bija viens no tiem medikiem, kas vinu
atbalstija laika, kad piedzima meita Elina, kurai driz péc dzim3anas diagnosti-
céja cistisko fibrozi, retu iedzimtu slimibu.

“Tas bija laiks, kad apguvu to, par ko lidz tam man nebija ne jausmas.
Olita man vairakkart palidzéja péc operacijas nomazgat mazuli, atbrivot no
vadiniem, pie kuriem Elina bija pieslégta. Vina bija ta, kas iemacija un ieteica
daudz noderigu lietu bérna kopsana. Kopa daudz pardzivots, daudz izrunats.
Atceros vinu ar siltam jatam. Ari tagad meés laiku pa laikam sazinamies, un
bijusi medmasina intereséjas, ka manai Elinai klajas, ka meitene aug, ko dara,”
stasta Alla Belinska.

“Stradaju Neonatologijas nodala, un tur darbs norit komanda — perso-
nals un vecaki —, jo vecaku iesaistei slimu bérninu arstésana un ikdienas apri-
pé ir loti liela nozime. Protams, nodala arstéjas bérnini ne tikai ar cistisko fib-
rozi, bet ari citam slimibam, pieméram, neiznésati jaundzimusie, kas piedzimst
ar loti mazu svaru. Ja, cistiskas fibrozes pacientiem jaundzimu3o vecuma ir
grati, un tikpat smagi ir vinu vecakiem. Pirmais, kas skar bérnu ar 3o iedzimto
kaiti vecakus, ir 3oks, kad cilvéki uzzina, ka vinu mazulis piedzimis slims. Tad
medikim vecaki ir ne tikai jamaca, ka apripét bérnu, bet ari jaiedrosina un
jamierina. Tas ir kopigs darbs soliti pa solitim ik dienu. Kas S0 mazulu apriipé
ir citadi? BaroSana, stomas apkope. Svarigs ir katrs pieskariens, lai tas batu
precizs. Un, protams, mazam, slimam bérninam vajadziga nemitiga vecaku
milestiba,” stasta Olita.

Veicot medmasas pienakumus, Olita $is slimibas pacientu apriipi macijas
praksé, jo tolaik nekadu kursu nebija. Ar savam zinaSanam cistiskas fibrozes
joma dalijusies profesore Vija Svabe, ar1 kolégi macijusi cits citu.

Olita teic, ka vina ka medike augstu vérté vienu no Latvijas Cistiskas fib-
rozes biedribas nesen izcinitajiem panakumiem — jaundzimuso skriningu, kas
lauj 3o slimibu diagnosticét maksimali atri.
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“Tas ir arkartigi svarigi! Ja nebiitu tadas biedribas un entuziasma, vistica-
mak, Latvija vél nebtu ari $is laicigas diagnosticéSanas. Bérnu kliniskaja uni-
versitates slimnica vairs nestradaju kop$ 2017. gada oktobra, lidz ar to nezinu
par citiem jaunumiem un panakumiem, kas sarlipéti cistiskas fibrozes pacien-
tu laba, bet vienu gan varu teikt — 3is biedribas izveide un darbiba ir liels iegu-
vums un spéks. Ta turét!” biedribas veikumu uzteic BKUS kadreizéja med-
masa Olita.
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SERGEJS KOLESNIKOVS.
BIEDRIBAS PAVEIKTAIS RAISA APBRINU

“Ar Allu Belinsku, ja pareizi atceros, satikos 2011. gada beigas, kad mans
darbs bija mediciniskas partikas cilvékiem ar ipasam vajadzibam tirgus izpéte,
virzisana un konsultacijas. Tas bija laiks, kad cistiskas fibrozes arstniecibas jau-
tajumus Latvija nodroginija docente Vija Svabe, kura viena no tik3anas reizém
aprakstija smago cistiskas fibrozes pacientu un vinu piederigo dzivi un ka pie-
méru minéja pacienti, kas tobrid kopa ar mammu atradas Bérnu kliniskas
universitates slimnicas stacionara tikko péc smagas operacijas. Kopuma tolaik
§1s slimibas pacientu lietas nekas uz priekSu nevirzijas, arstniecibu nodrosinaja
tradicionala veida, nebija ar1 izveidota skaidra daudzfunkcionala programma,
ka stradat ar Ssiem pacientiem, nebija uzskaites, statistikas un bija grati izsekot
pacientu slimibas gaitai, dinamikai un stavoklim. Ta ka esmu medikis, zinu, ka
cistiskas fibrozes pacientu reto slimibu joma ir visvairak un salidzinajuma ar
citam retajam slimibam viniem ir ar1 visgaraka dzivildze. Ta¢u, lai nodro3inatu
iespéjas Siem cilvékiem dzivot pilnveértigi, svariga ir gan musdieniga arstésana,
gan profilakse, uzraudziba un agrina diagnostika, vélams jau pirms dzim3anas
vai piedzimstot. Ja 30 slimibu neatkl3j laikus, ta nes lidzi daudz komplikaciju.
Daktere man ieteica parunat ar S0 maminu. Pirma tik§anas mums bija Bérnu
slimnica, un 31 mamina bija Alla Belinska, Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas
dibinataja un vaditaja,” atceras Sergejs Kolesnikovs.

Vin3 atminas, ka tobrid situacija vinai un meitai bijusi dramatiska: bér-
nam tikko bija veikta operacija, mate uztraukta. Savukart Sergejs Kolesnikovs,
stradajot starptautiska kompanija, tolaik jau bija guvis priek3statu, ka 3os jau-
tajumus risina citas valstis, kur bija iespéja gan parunat ar kolégiem, gan pie-
dalities starptautiskas konferencés un sarunas par reto slimibu tému. Vinam
bija zinams, ka cistiskas fibrozes pacientu apriipes jautajumus risina valstis, kas
tolaik bija sasniegusas vairak neka Latvija.

“Galvenais, ko biju sapratis, — citas valstis 30s jautajumus risina ar sabied-
risko organizaciju, parsvara pacientu biedribu, lidzdalibu, kuri ir galvenie cini-
taji, kas runa ar valdibu, neatkapjas, prasa un, pat ja sanem noraidijumus, tik
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un ta turpina iesakto, lidz panakts rezultats: ieglita sapratne par problémas
butibu, finanséjums, izveidota apripes sistéma un atbalsts. Un, kas ir svarigi,
biedribas palidz S0 procesu vadisana arstiem — jomas specialistiem, kuru ikdie-
nas darbs ir intensivs ne tikai vienas problémas risinasana. Toreizéja saruna ar
Allu Belinsku izstastiju savu redz€jumu par procesu virzibu un ieteicu piedali-
ties sabiedriskas organizacijas izveidg, iedevu tolaik aktivas Lietuvas Cistiskas
fibrozes asociacijas parstaves Lijanas kontaktus. 1zradas, Alla manis sacito bija
apdomajusi, uztvérusi un némusi véra. Jau péc neilga laika vina energiski ie-
saistijas sadarbibas projektos, kas tolaik risinajas Baltijas valstis, un driz
vien kéras pie Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas dibinasanas, kas notika
2012. gada. Lietuva Cistiskas fibrozes asociacija tobrid darbojas jau kadu laiku,
un tai bija pieredze, apmacot cistiskas fibrozes pacientu vecakus, rikojot valstis-
ka ltmena pasakumus un konferences. Uz tiem uzaicinaja art Allu Belinsku,
kas, Skiet, vinai bija pirma starptautiska pieredze, pirmais vajadzigais stimuls
dibinat analogu Cistiskas fibrozes biedribu ari Latvija,” stastijumu turpina
Sergejs Kolesnikovs.

Vin3 atceras, ka Alla talit uzsakusi aktivu darbu, apzinot cistiskas fibrozes
pacientu gimenes, rikojot augsta limena konferences, iesaistot sabiedribu un
presi, organizéjot labdaribas projektus un daudz ko citu. Varéja uzskatami re-
dzét, cik intensivi 3o pacientu parstaviba Latvija sak virzities uz priek3u.

“Alla Belinska ir loti mérktiecigs un proaktivs cilvéks, kas visu atri uztver
un jaudigi attista talak. Nakamais nozimigais solis bija Allas iesaisti3anas Eiro-
pas limena organizacijas, kas deva papildu starptautiska Iimena atbalstu,
redz&jumu un attistito Eiropas valstu pieredzi ar bagatigu veselibas apriipes
budZetu. Notika pirma tiksanas ar Eiropas Cistiskas fibrozes pacientu asociaci-
jas CF Europe vaditaju Karlénu de Reiku, kas bija uzaicinata uz pirmo starptau-
tisko konferenci “Cistiska fibroze Baltija un Eiropa” 2014. gada 15. maija Riga.

Driz vien tika rikota starptautiska konference konferen¢u centra “Citade-
le”, kuru organizéja Alla un kura jau piedalijas pasaulé atziti un ievérojami
specialisti; konference piesaistija ari lielu arstu interesi. Vélak par CF Europe
vaditaju kluva Zakvelina Nordhuka (Jacquelien Noordhoek), ar kuru Allai jo-
projam ir ciesas attiecibas. Savukart es gan toreiz, gan tagad neliedzu savu pa-
domu un atbalstu, tulkojot lekcijas, parrunas, piedaloties zalu pieejamibas
jautajumu risinasana, un joprojam esmu Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas
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biedrs. Pa Siem gadiem lidzigu pasakumu ir bijis loti daudz. Vismaz reizi gada
ir kada liela konference, vismaz reizi gada Alla ka Latvijas Cistiskas fibrozes
biedribas parstave brauc uz Eiropas limena konferencém, stasta par situaciju
Latvija, par procesu virzibu, apmainas ar informaciju par arstniecibas produk-
tu un metoZu pieejamibu kaiminvalstis, parruna ari vecaku un vinu bérnu
emocionalo dzivi. Lai ari jau labu laiku nestradaju ar specialas partikas jauta-
jumiem, kontakti ar Latvijas Cistiskas fibrozes biedribu nav pagaisusi. BieZi ti-
kamies un sazvanijamies, bet 2021. gada beigas kopa bijam Krakova, Polija, uz
Visegradas valstu rikoto konferenci. Regulari piedalos LCFB pasakumos, sapul-
cés, sniedzu atbalstu. Alla ir cilvéks, par kuru pilna méra var sacit, ka vina ir
istaja vieta. Vinai piemit pozitivisms un vaditajas prasmes, spéjas runat ar da-
zadiem cilvékiem — gan ar tiem, kuru gimené ir ienakusi cistiska fibroze, gan
ar presi un sabiedribu, gan tiem, kas lemj par finansém valdiba. Sabiedriba ir
ieguvéja, ka muasu vida ir Alla un vinas gimene, jo péc tam, kad dzive vinus
nolika 3aja situacija, sakot meklét celu, ka palidzét savam bérnam, vini ir radu-
$i risinajumus visai sabiedribai. Seviski vinai padodas sarunas ar valdibas par-
stavjiem, kur nepietiek tikai bikli runat. Te vajadzigas caursi3anas spéjas, lai
parvarétu neticibu, vienaldzibu, birokratiju, lai beidzot nonaktu pie rezultata.
So 10 gadu laika ir panakts liels progress cistiskas fibrozes pacientu aizstavibas
joma. Kad par to konferencés stastam citu Eiropas valstu parstavjiem, manams
liels izbrins, ka isa laika posma, no 2012. gada, ir panakts milzu progress. Pat-
laban lielakais sasniegums, manuprat, ir jaunako zalu pieejamiba ari Latvijas
pacientiem,” uzsver Sergejs Kolesnikovs.

Vins atgadina faktu, ka gadiem ilgi msu valsti tika risinats un atlikts jau-
tajums par reto slimibu skriningu jaundzimu3ajiem. Péc ilgas cinas, taja skaita
starptautisko organizaciju iesaistisanas, no 2019. gada to pie mums beidzot
paplasinaja lidz pietiekamam slimibu skaitam un skriningu nodro$ina visiem
jaundzimu3ajiem valsti. Ari 3aja procesa aktivi iesaistijas Latvijas Cistiskas fib-
rozes biedriba, un tas, skiet, bija viens no svarigakajiem faktoriem.

“Cik atceros, 3aja jautajuma viss bija uzkaries kops 2000. gada. Lidz bei-
dzot péc braucieniem uz ministriju un arstu iesaistiSanas tika panakts visparé-
jais jaundzimuso skrinings. Tas ir arkartigi svarigi, jo agrina diagnostika nelauj
ielaist slimibas procesu. Uzreiz atrodot pacientu ar 3o genétisko 1patnibu, vi-
nam ir nodroSinata profilakse, arsté3ana un vins var dzivot normalu dzivi ka
citi cilveki,” uzsver Sergejs Kolesnikovs.
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AtgrieZoties pie visjaunaka sasnieguma, zalém, kas nu jau ir pieejamas
cistiskas fibrozes pacientiem, vins teic, ka $is patlaban ir ne tikai visjaunakais,
bet ari visnozimigakais Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas sasniegums. Medi-
kaments Orkambi (zales, ko lieto cistiskas fibrozes arstéSanai no divu gadu
vecuma pacientiem ar genétisko mutaciju) nu ir nonacis pie pacientiem.

“Kas cistiskas fibrozes pacientiem sagada lielakas problémas? Slimibas
komplikacijas. Ja 30 iedzimto slimibu nosaka agrini un pacients, sasniedzot
noteikto atlauto vecumu, uzreiz sak sanemt minétas zales, nakotnes situacija
izskatas loti ceriga. Agra diagnostika plus laba terapija cilvékam laus dzivot
ilgak, labak un kvalitativak,” skaidro Sergejs Kolesnikovs.

Sergejs Kolesnikovs un Elina Belinska. Starptautiska zindtniska un medicinas
konference V4 Future CF Krakova, 2021. Foto: LCFB arhivs.
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Sadarbibas spéks






ANTRA VALDMANE.
VIENOTS SKATIJUMS POLITIKAS VEIDOTAJIEM
UN PACIENTU ORGANIZACI)AM

Antra Valdmane ir Latvijas Republikas Veselibas ministrijas valsts sekreta-
res vietniece veselibas politikas jautdjumos. Latvijas Cistiskas fibrozes biedri-
bas vaditaja Alla Belinska atceras, ka Antra Valdmane bija viena no pirmajam
valdibas ierédném, ar kuru tobrid jaunajai pacientu parstavibas organizacijai
veidojas sadarbiba valsts l[imeni. Un ta bija veiksmiga, turklat balstita uz sav-
starp€ju cienu un sapratni.

“Mans darbs Veselibas ministrija sakas laika, kad Eiropas Padome bija iz-
stradajusi ieteikumus par pasakumiem reto slimibu joma. Apstaklu sakritibas
dé] man uzticgja 31s jomas turpmako uzraudzibu. Tas bija diezgan liels izaicina-
jums, jo nebija pietiekamu zinasanu par $im slimibam. Ari pacientu organiza-
cijas tikai vél saka veidoties, tacu jau sakotnéji tas bija gana aktivas. Lielakus un
manamakus rezultatus valsti sasniedzam, pieaugot zinaSanam un atbalstam
no arstniecibas personu puses. Tadéjadi praksé pieradijas, ka, apvienojot spé-
kus, var sasniegt veiksmigakus rezultatus, vél jo vairak, ja, izvirzot aktivitates,
tam ir finanséjums. Protams, ari viens cilvéks ir karotajs. Un te jau jaruna par
Allas Belinskas ka biedribas vaditajas darba un organizatores spéjam, milzigo
neatlaidibu un iemanam bt vienmér soliti priek3a. Ipasi uzteicami ir tas,
ka, darot visu iespéjamo sava bérna laba, vina doma ari par citiem. Bez
liekulibas — daudz kas cistiskas fibrozes pacientu organizacija panakts tapéc, ka
to vada tads cilvéks ka Alla. Vinas darbs, piedaloties Eiropas forumos, veidojot
sadarbibu ar Veselibas ministrijas Farmacijas departamentu, ar Bérnu klinisko
universitates slimnicu, Nacionalo veselibas dienestu, ir nenovértéjams. Viss
Sajos gados padaritais tiesam ir ists veiksmes stasts,” uzskata Antra Valdmane.

Vina noradija, ka pédéja laika ar Allu Belinsku nav sanacis tikties klatiené,
bet, kad tas izdodas, allaZ esot, par ko parunat.

“Mums ir profesionalas, taja pasa laika draudzigas attiecibas. Kad tieka-

mies, Alla ne reizi vien ir teikusi, ka vina jau mums, ierédniem, mieru nelik3ot,
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un, ka rada pieredze, no $is “miera nelikSanas” ir rasti risinajumi, un skaidri
redzams, ka tie tiks mekléti ari turpmak,” teic Antra Valdmane.

Antra Valdmane min vairakus Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas lielakos
sasniegumus. Sakuma — Cistiskas fibrozes pacientu kabineta izveide Bérnu kli-
niskaja universitates slimnica, nakamais — specifisko medikamentu un vienlai-
kus ar1 specialas partikas pieejamibas nodro3inasana, kas nenoliedzami prasa
finanséjumu no valsts puses.

“Ar to ar1 sakas pirmie Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas panakumi, ga-
dajot par 3is slimibas pacientu apripi. Un tad jau sekoja jaundzimu$o skrinin-
ga iespéja. Loti svariga lieta! Agrina slimibas diagnostika ierobeZo invaliditates
veido3anos, protams, gan paturot prata to, ka katram pacientam var bt indi-
viduala slimibas gaita. Jaatzist, ka masu labie nodomi nereti atduras pret fi-
nanséjumu, pareizak sakot, pret ta trikumu. Bet 3o gadu laika ir panakts, ka
par problémam, ar kuram saskaras reto slimibu pacienti, interesi ir izradijusi
ari Saeimas deputati un no vinu puses ir giits atbalsts tiesi papildu finanséju-
ma piesaistei,” teic Antra Valdmane.

Vina uzsver, ka nepietiekams zalu nodro$inajums ir vaja vieta daudzam
slimibu un pacientu grupam, 1pasi, ja tas ir inovativas zales. Tas iet roku roka
ar nepietiekamo finanséjumu veselibas apripei, taja skaita zaléem. Antra
Valdmane piebilst:

“Darbs un diskusijas, ka nostiprinat kompenséjamo zalu sistému saistiba
ar retajam slimibam, turpinas. Inovacijas un jaunas tehnologijas farmacija un
medicina strauji attistas, un tas, protams, ir loti labi, bet més nevienu inovativu
terapiju nevaram ieviest bez saméra iespaidiga finansiala atbalsta. Diemzel ja-
atzist, ka zales reto slimibu arstéSanai nereti ir loti dargas, atseviskos gadijumos
izmaksas var but pat astronomiskas. Jaunajam zalém nav klinisko pétijumu vai
ar to nav pietiekami, lai atbilsto3i noteiktajai kartibai tas ieklautu kompense-
jamo zalu sistéma un tas bitu pieejamas reto slimibu pacientiem. Tadéjadi
pacienti var pieklat inovativajam zalém tikai klinisko pétijumu ietvara, kad
pacientiem nav javeic 100% apmaksa par arsté€sanas kursu ar $im zalém. Zalu
pieejamiba ir un, manuprat, ari tuvakaja nakotné bis diezgan liels izaicinajums
gan pacientiem, gan politikas veidotajiem un naudas devéjiem.”

Sarunas nobeiguma Antras Valdmanes véléjums Latvijas Cistiskas fibro-
zes biedribai tas 10 gadu jubileja:

“Izturibu! GaiSu un pozitivu skatu nakotnei! Uz veiksmigu sadarbibu!”
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ANDA CAKSA. TU ZINI TO, KO PAZISTI

13. Saeimas deputite, bijusi veselibas ministre Anda Caksa ari ir viena no
tiem, kas devusi savu artavu, lai cistiskas fibrozes pacientiem Latvija klatos la-
bak. Vina bija viena no amatpersonam, pie kuras savulaik péc palidzibas vérsas
Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas vaditaja Alla Belinska.

“Esmu medike — pediatre. Par reto genétisko slimibu cistisko fibrozi miis
macija medicinas studiju laika Latvijas Medicinas akadémija, un tolaik par to
visvairdk zindja profesore Vija Svabe, kura dasni dalijas zina%anas ar mums.
Vélak darba praksé un ari tad, kad biju Bérnu kliniskas universitates slimnicas
vaditaja, iepazinu 3o slimibu tuvak. Ir tads teiciens: “Tu zini to, ko pazisti.” Ari
es laika gaita tuvak iepazinu 3o slimibu un tas skartos cilvékus. Protams, ari
Allu Belinsku. Vinai bija loti skaidrs plans, kas darams Latvijas Cistiskas fibro-
zes biedribas attistiSana. Savukart man bija redz€jums, ka Bérnu kliniska uni-
versitates slimnica varétu klit par flagmani cistiskas fibrozes arstésana, kur
pamatus 3is slimibas monitorésana jau bija ielikusi profesore Svabe un iesakto
tagad turpina pediatre, alergologe pneimonologe Elina Aleksejeva. Patlaban
Latvija esam tik talu, ka par cistiskas fibrozes pacientu vajadzibam ir informéta
Veselibas ministrija un Nacionalais veselibas dienests un ierédniem vairs
nav jastasta, kas 51 ir par slimibu un kadas ir pacientu vajadzibas,” uzskata
Anda Cak3a.

Vajadzibas, pirmkart, ir ikdiena lietojamie preparati, uzturs, bet, otrkart,
zales. Konkréti — jaunas paaudzes medikamenti, kas kuru katru bridi ienaks
Latvija un biis pieejami pirmajiem cistiskas fibrozes pacientiem. Sis zales ir loti
dargas, un summa, kas gada jamaksa par tam, var bt robezas no 200 lidz pat
500 tukstosiem eiro vienam pacientam.

“Pagaidam tas ir dargi. Bet dardzibai preti stav cilveka dziviba. Agrak, kad
cistiskas fibrozes gadijuma nebija ne atras diagnosticé3anas, ne zalu, kur nu vel
§1s jaunas paaudzes terapijas, pacienta dzivildze bija padsmit, maksimums,
20 gadu. Patlaban tam klat nakusi vél viena desmitgade. Agrak cistiskas fibrozes
gadijuma tas bija bérnu un pusaudZu menedZments, tagad tas jau ir pieaugu-
S0 pacientu menedZments. )3, nauda ir galvenais, jo tas vienmér ir par maz.
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Ta nav tikai cistiskas fibrozes gadijuma, bet ari onkologija un, protams, citas
retajas slimibas. Bet Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba 3ajos 10 gados ir pavei-
kusi lielu darbu. Ir noticis liels léciens attistiba, un te liels nopelns Allai Belin-
skai un vinas milzigajai neatlaidibai, klauvéjot pie ierédnu durvim,” teic Anda
Caksa.

Vina uzskata, ka biedribas neatlaidiba panakusi ari to, ka Saeima patlaban
ir izveidota reto slimibu darba grupa un tiek sekots tendencém 3aja joma.
Tiesa, jo konkrétai slimibai ir lielaks skaits pacientu, jo 1étaki ir medikamenti,
un otradi — jo mazaks skaits pacientu, jo dargak izmaksa zales. Tapéc nepar-
traukti jadiskuté, jacinas, jastridas valdibas liment, jaklauvé pie Veselibas minis-
trijas un Finan3u ministrijas durvim.

“Sava zina to varétu saukt par nezéligu cinu, jo ierédnim tas ir tikai Excel
tabulas un skaitlu rindinas, bet slimibas skartajiem — visa dzive. Ko patlaban
vél var darit? Japatur prata, ka valsts ekonomiku sastpojusi koronavirusa pan-
démija un nu ari kar$ Ukraina. Tas liek parvértét kopéja valsts budzeta izlieto-
jumu, un laika, kad valsts atveél vairak naudas aizsardzibai, iespéjams, kaut kas
tiks apturéts reto slimibu zalu finansé3anas sakara. Protams, neviens neno-
sauks konkrétus datumus, kad kaut kas var mainities uz slikto pusi apriipes
zina, tomér 3adi draudi patlaban pastav, un tas cilvékus biedé. Bet! Pasaulé
daudz laba izdarits ar dazadu fondu palidzibu, kur bagati cilvéki atbalsta tos,
kam vajadziga palidziba. So jomu varétu sakt kustinat ari LCFB, piesaistot at-
balstitajus, kas batu gatavi investét. Patlaban ziedojumi tiek doti konkrétiem
cilvekiem, retak — biedribam. Bet fondu piesaiste bitu labs veids, ka iepladinat
naudu jaunu zalu izstradg, lai tas batu letakas bridi, kad tiek palaistas tirga.
Mums ir pieredze ar koronavirusa vakcinam, ko izstradaja vienas slimibas va-
jadzibam, bet atskiriba bija taja, ka 31s vakcinas bija paredzétas miljoniem cil-
véku, nevis daZziem desmitiem tada valsti ka miséja vai daZiem simtiem liela-
kas valstis. S iemesla dé] joprojam ir zales, kas Latvija pat nenonak, jo raZotajs
nav ieintereséts tas piegadat tik mazam potencialo pircéju skaitam. Fondu jeb
sponsoru piesaiste mums 3aja joma varétu loti palidzét. Vél alternativa —
kopigs Baltijas valstu zalu iepirkums,” skaidro Anda Cak3a.

AtgrieZoties pie Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas veikuma pédéjos
10 gados, vina velreiz uzsver biedribas lielo lomu, sakot, ja nebutu 3is aktivas
darbibas, nebiitu ari patlaban sasniegta. Sabiedribas izglito$ana, seminari, kon-
gresi, koordinéSana — tas ir gadiem ilgs, meZonigs darbs.
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“To, ko var ¥idas biedribas, arsti nevar izdarit,” secina Anda Cakia.
Uz jautajumu, vai, biidama medike, kura iedzilinajusies ari cistiskas fibrozes
joma, piekrit tézei, ka %o slimibu laika gaita varétu pat izarstét, Anda Cak3a
atbild, ka genétisko slimibu joma ir vajadziga jauna tipa arsté3anas pieeja.

“Nobeiguma es vélu Allai spéku un cinas sparu iet talak, ka art gribétos
Latvija redzét vairak $adu uz pacientu vérstu biedribu izveido$anos un darbo-

$anos,” teic Anda Caksa.

2020. gada 30. septembris. LCFB istenotais Sabiedribas integracijas fonda NVO projekts
“Par stabilaku ritdienu!”. Semindrs “NVO un valsts parvaldes lidzdaliba — efektiva sadarbiba” Viesite.
Uzstajas Anda Caksa. Foto: LCFB arhivs.

109



GUNTA ANCA. KOPA VEL DAUDZ KO LABU
VARAM IZDARIT!

Gunta Anca ir Latvijas Cilvéku ar Tpasam vajadzibam sadarbibas organi-
zacijas Sustento valdes priekssédétaja. Alla Belinska, Latvijas Cistiskas fibrozes
valdes priek$sédétaja, stasta, ka laika, kad LCFB vél tikai tapa, Gunta Anca bi-
jusi viena no pirmajam Latvijas nevalstisko organizaciju (NVO) pieredzéjusa-
jam parstavém, ar kuru Alla, tobrid tikai iesacéja Saja joma, iepazinusies un
sanémusi padomus.

“Gunta mums ir nozimigs cilvéks. Gan ka NVO parstave, gan vienkarsi ka
padomdevéja. Vina parstav cilvékus ar invaliditati Briselé. Gunta man iedeva
sapratni, ka stradat nevalstisko organizaciju joma, ka organizét pirmo Eiropas
limena konferenci. Vina no pasa sakuma ir redzéjusi to, ka veidojas un izauga
misu biedriba,” stasta Alla Belinska.

Sustento ir vieniga jumta organizacija Latvija, kas apvieno 55 cilvéku ar
invaliditati organizacijas, tadéjadi veidojot vairak neka 50 000 cilvéku ar inva-
liditati un hroniskam slimibam tieSu parstavniecibu. Organizacija ir dibinata
2002. gada, lai péc iespéjas vairak biedribu apvienotos un censtos panakt cil-
véku ar invaliditati tiesibu un vajadzibu ievéro$anu Latvija. Sustento ari ir vie-
niga organizacija, kas parstav Latvijas nevalstisko sektoru invaliditates politika
Eiropas Savieniba, veicinot cilvéktiesibu ievérosanu atbilstosi starptautiskajiem
tiesibu aktiem.

“Viena no Sustento pamata idejam ir palidzét $im organizacijam. Mana
visdzilaka parlieciba ir tada, ka vislielakais spéks Latvija ir tiesi NVO, kuras,
glabjot sevi, glabj ari paréjos. Nevalstiskie, liikojoties uz tiem, kas tobrid atro-
das pie varas, varu nedala pozicija vai opozicija, jo mums faktiski ir vienalga,
kas mums palidz. Galvenais — lai palidz, jo nevalstiskajai organizacijai, cik vien
atri iespéjams, ir jasasniedz tai vajadzigais rezultats. Nevalstiskie ir tie, kas viena
diena var izdomat briniskigu ideju, nakamaja diena uzrakstit lielisku projektu
un treSaja — to ari realizét. Ta tam batu jabut, nevis ilgi un gari saskanot ar
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vadibu vai valdibu, pieprasit valsts budZetu un beigas naudu tik un ta nedabdt,
bet tikmér ideja jau ir mirusi. Esmu arkartigi liela nevalstisko organizaciju fane.
Tadél Sustento ka organizacija atbalsta savus biedrus, 1pasi jaunos, kas katrs
ienak ar savu bédu un problému. Sida jauna organizicija pirms 10 gadiem
bija arT Allas Belinskas dibinata Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba. Tadi cilvéki
ka Alla risina ne tikai savu problému, jo ta ir ne vien vinas bérna, bet ari citu
ar cistisko fibrozi slimu bérnu probléma. Ja, LCFB ir viens no pozitivajiem
gadijumiem, kas skaidri parada, ko ar lielu entuziasmu var paveikt 10 gados.
10 gadi, no vienas puses, ir ilgs laiks, no otras — né, lai iedzivinatu pietiekami
lielas un palieko3as izmainas. Allai viss bija jasak tikpat ka no nulles laika, kad
neviens par cistisko fibrozi neko nebija dzird€jis, lidz Sodienai, kad jau ir
panakti valdibas [émumi un izmainas normativajos aktos par atbalstu Siem
slimniekiem, kad beidzot var dabiit vajadzigos medikamentus, lai slimie bérni
normali dzivotu $odien un cerétu uz labaku nakotni rit,” nevalstisko
organizaciju lomu valsts un cilvéku dzivé ieskicé Gunta Anca.

Vina stasta, ka paSas pieredze NVO joma ir daudzus gadus lielaka neka,
pieméram, LCFB vaditajai. Gunta Anca 30 darbibu saka laika, kad Latvija vel
bija PSRS sastava un cilvéki ar invaliditati Latvija “neeksistéja” vispar. Laika,
kad vienigas organizacijas, kam atlava darboties, bija sporta klubi.

“Tolaik saku spélét dambreti, jo man ka cilvékam ar invaliditati bija svari-
gi vismaz kaut kur piedalities. Atri vien tiku par toreizéja Proletarie3u rajona
koordinatori un koordingju biedrus, kas dzivoja 3aja rajona. Tie bija pirmie
soli, kas paradija, cik svarigi pulcéties kopa. ST pirms daudziem gadiem iegata
pieredze palidzgja virzities talak: 15 gadus stradaju ka Latvijas parstave Eiropas
Ekonomikas un socialo lietu komiteja un patlaban esmu Eiropas Cilvéku ar
invaliditati foruma generalsekretare. Tas nozimé, ka man ir iespéja redzét ne
tikai Sauro laucinu, kura darbojas nevalstiskas organizacijas Latvija, bet ar
Eiropa,” stasta Gunta Anca.

Latvija pastav uzskats, ka ta sauktajas vecajas un labklajigakajas Eiropas
valstis salidzindgjuma ar mums daudz kas ir labaks, taja skaita situacija cilve-
kiem ar invaliditati. Proti, tur nav tik daudz jaklauvé pie valdibas durvim un
jaltdz. Bet vai ta ir?
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“Man nepatik, kad més sakam: “Nu, tur Eiropa...” Eiropa — tas patiesiba
ir dazadas valstis. Tur ir labklajigas Francija un Vacija, dienvidu valsts Italija,
un tur ir arm Horvatija un Rumanija. Katra valsti ir citadi ar particibu. Bet tas
gan fakts — cilvekiem ar invaliditati pastavigi jadarbojas, jabut proaktiviem un
japierada, ka vini ir masu vid un viniem ir savas vajadzibas. Cilveki ar invali-
ditati diemZzél nav ta kategorija, par kuru valdibas atceras automatiski. Bet!
Aprékinats, ka cilveki ar invaliditati ir lielaka jebkura valsti pastavosa minorita-
te — videji katra valsti ap 13% no kopéja iedzivotaju skaita. Latvija gan ir ma-
zaks daudzums cilvéku ar invaliditati — ne tikai neliela iedzivotaju skaita, bet ari
invaliditates ieglisanas specifisko kritériju dél. No otras puses, $1 minoritate
valdibam ir janem véra, pielagojot un piemérojot lietas, kas domatas tiesi siem
cilvékiem. Un vél — 31 sabiedribas dala ir diezgan klusa auditorija, kam bieZi
jasanemas, lai par sevi pastavétu. Tadé| nevalstiskas organizacijas ir loti svarigas
visur pasaulé,” uzskata Gunta Anca.

Kadi ir vinas vérojumi par Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas attistibu
aizvaditajos 10 gados? Gunta Anca atceras laiku, kad Allas meitina Elina vél
bija mazs un slims bérns, pati Alla stradaja sava veikalina par pardevéju un
mekléja izeju no radusas situacijas, ka palidzét meitai, ka panakt, lai bérna ve-
seliba ne tikai nepasliktinatos, bet tiktu saglabata un pat uzlabota.

“Més ar Allu daudz runajam pa telefonu, reizém pat stundam ilgi. Es gan
klausijos, gan centos bédu parnemto mati parliecinat, ka parcelSanas uz arze-
mém nebis labakais variants. Alla bija uzzinajusi, ka ir vairakas valstis, kur
cistiskas fibrozes pacientiem ir pieejama labaka mediciniska apriipe un zles.
Sadiju, ka labak un pratigak palikt Latvija, kur visa §imene un bérns kopuma
jitas labi, tikai vajag panakt labaku apripi s retas genétiskas slimibas pacien-
tiem tepat dzimtené. Un tagad man ir milzigs prieks, jo redzu, ka musu saru-
nas ir vainagojusas ar lieliskiem panakumiem. Allai izdevies izveidot stipru
organizaciju. Kas ir stipra organizacija? Tie ir biedri, kuriem tu esi vajadzigs,
kuriem organizacija palidz un kuri ari no savas puses palidz organizacijai. Un
stipra organizacija ir ta, kurai palidz valsts un valdiba. Alla Belinska ir panakusi
visas 3is lietas, un tas dod jégu LCFB darbibai. Protams, jebkura biedriba ir
svariga, piemeéram, ar1 aditaju vai tamborétaju biedriba, jo ta dod iespéju cilve-
kiem pulcéties. Tomér 3ada organizacija, kada ir Allas izveidota, gada par
pacientu intereSu parstavniecibu, maina lietas valsti, un ta ir 1pasi svariga, jo
maina dzivi ne tikai vienam, diviem, trim cilvékiem, bet veselai cilveku
grupai. Cilvéki, kam tagad palidz Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba, sakotnéji
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Allu Belinsku varbiit nepazina un nebija satikusi, bet, pateicoties darbam, ko
dara Alla, mainas ari vinu dzive,” teic Gunta Anca.

Vina uzsver Allas Belinskas prasmi uz lietam raudzities plasak, neapstaties
bridi, kad sasniegts labums tikai pasas bérnam, bet domat un darit labu ari
citiem.

Uz jautajumu, kas pasreiz cilvéku ar invaliditati laba biitu jadara valstij,
Gunta Anca atbild, ka vina baiditos nosaukt loti konkrétas lietas. Pirmais, ko
vina vélétos, — lai valsts saredz NVO persona nevis “blavéjus”, bet partnerus, jo
tikai tad, kad valsts, tapat nozares ministrija uztvers NVO nevis ka uzmacigas
musas, no kuram maksimali atri jatiek vala, bet ka partnerus, kam ir zinaSanas
un pieredze, realitaté varés notikt labas lietas. V&l vinu biedé tas, ka pastav
atseviskas nevalstiskas organizacijas, kas ir stiprakas, tiek lobétas, ta panakot
lietas, kas nebit nav svarigakas.

Ir izskanéjusas bazas, ka pasreizéja nestabilaja starptautiskaja situacija
saistiba ar karu Ukraing, ka ari resursu un pre¢u cenu kapumu varétu notikt
ta, ka valdiba jau atvélétos naudas lidzeklus, pieméram, cistiskas fibrozes zalém
turpmak atsaka, jo ir grati laiki. Vai ta var sanakt?
bija janoiet arkartigi gar3 cel$, kamér nonacam pie vajadzigajam durvim, pie
kuram pieklauvét un tikt iek33, lai beidzot reali kaut ko dabiitu. Bet péc tam,
kad tas ir panakts, iedoto atnemt jau ir daudz griitak. Un, ja uz to pusi ari ietu,
tad, paldies Dievam, ir tada organizacija ka Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba,
kas par 3adu kap3anos atpakal runatu loti skali un to nepielautu,” doma
Gunta Anca.

Ka ar fondu piesaisti, aicinot $adam organizacijam paliga, pieméram, turi-
gus mecenatus? Ka tas varétu izversties Latvija? Gunta Anca, nemot véra savu
pieredzi, uzskata, ka fondu ziedojumi labak noder kaut kam vienreizéjam.

“Mani |oti biedétu sistéma, ka akiiti nepieciesamu medikamentu iegade
balstitos tikai uz labdaribu. Un ja nu mecenats péc gada vai pat pusgada pasa-
ka, ka vairs neziedos? Nav neka sliktaka ka zaJu lietoSanu un arstéSanu iesakt
un driz vien partraukt. Sim nodro$inajumam jabalstas uz valsts lidzekliem vai
varblt uz kada loti liela fonda naudu, kas savukart balstas uz daudziem
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ziedojumiem. Vardu sakot, tas, kam janotiek regulari, nevar pastavét tikai no
ziedojumiem. Par ziedojumiem var nopirkt kadu iekartu, var uzturét telpas vai
organizét vasaras nometni u. tml. Tas bas labi, skaisti un vajadzigi,” piebilst
Gunta Anca.

Sarunas nosléguma Sustento valdes priek3sédétajas Guntas Ancas no-
véléjums Latvijas Cistiskas fibrozes biedribai 10 gadu jubileja:

“Lai pietiek spéka un izturibas, bet lai nerodas sajuta, ka visu jau esi izda-
rijis! Lai nenolaiZas rokas, bet, ja 3ads bridis ari pienak, lai atrodas kads, kas
sapurina un teic, ka més tacu kopa vél daudz ko labu varam izdarit!”

[
!.,. ni'

%

-

Gunta Anca, Latvijas Cilveku ar ipasdm vajadzibam sadarbibas organizdcijas Sustento
valdes priek$sédeétaja. Foto: privatais arhivs.
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IEVA PLUME. MOTIVACIJA SPE) KALNUS GAZT

leva Plime jau 11. gadu ir Pulmonalas hipertensijas biedribas vaditaja,
kop$ 2014. gada Latvijas Reto slimibu alianses valdes locekle un tas pirma
valdes priek3sédétaja no 2014. lidz 2016. gadam. Ari pulmonala arteriala hi-
pertensija, tapat ka cistiska fibroze, ir viena no pasaules retajam slimibam.
Latvija Sobrid ir ap 350 pulmonalas hipertensijas pacientu.

“Ar Allu un Voldemaru Belinskiem un vinu meitu Elinu iepazinos profe-
sionalaja darbiba nevalstisko biedribu sakara. Tobrid miisu biedribai bija aptu-
veni gads, un es jau biju nedaudz apjautusi, ko nozimé darbs pacientu organi-
zacija. Zinaju, ka regulari jaiet uz sanaksmém Veselibas ministrija, jabat
uzstajigiem un japrasa konkréta riciba. Allu Belinsku pirmo reizi ieraudziju
kada Veselibas ministrijas sapulcé, kura runajam par retajam slimibam. Taja
piedalijas ari citu reto slimibu biedribu parstavji, pieméram, no Latvijas
Hemofilijas biedribas, biedribas Caladrius, Motus vita un citam. Toreiz, pirms
vairak neka 10 gadiem, spriest par finanséjumu retajam slimibam un reto sli-
mibu planu ministrija bija... vai, cik griti! Mums jautaja — kads plans? Nauda?
Ko jis! Més neko par jums nezindm, més nezinam reto slimibu pacientu
skaitu.)a, valsts nezinaja, cik taja ir iedzivotaju ar retajam slimibam. Visur preti
bija lielais ierédnu “né”. Bet més bijam uzstajigi, un 31 uzstajiba ierédniem
Veselibas ministrija bija janem véra,” atceras leva Pliime.

levai todien kada ministrijas darbiniece jau bija teikusi, ka reto slimibu
biedribu skaitam piepulcgjusies vél viena. lerédne bijusi noskanota skeptiski,
uzsverot, ka Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba ir tikko nodibinata un taja esot
maz biedru — tikai devini. Tacu darbiniece ieteica péc sanaksmes aprunaties ar
jaunas organizacijas parstavjiem un sniegt kadu padomu.

“Alla un Voldemars 3aja Veselibas ministrijas sanaksmé sédéja malina,
kluséja un jautajumus neuzdeva. Vél tagad atceros — Alla bija balta dZemperi-
ti ar stavu kradzinu, Voldemars sviteri ar auseklisiem. Més, citu biedribu par-
stavji, péc stundu ilgas sanaksmes bijam uzvilkti un nikni, jo nenotika musu
sasapéjuso lietu risinasana. Atbilde bija, ka nav finanséjuma zalu kompensaci-
jai, un ari citos jautajumos nekas nevirzijas. Péc sanaksmes ministrijas darbi-
nieki atvéléja mums pusstundu laika taja pasa telpa, lai més aprunatos
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sava starpa. Toreiz iepazinamies tuvak ar abiem jaunpienacéjiem — Latvijas
Cistiskas fibrozes biedribas parstavjiem. Vispirms uzzinajam, ka ir 3ada reta,
genétiska slimiba. Ar esot Reto slimibu aliansé un ikdiena saskaroties ar Siem
jautajumiem, més ne tuvu neparzinam visas retas slimibas. Izpétits, ka tadu
pasaulé esot aptuveni sesi tiukstosi. Alla bija loti ieintereséta, gatava klausities,
burtiski uzstica visu, ko stastam par savu darbu. Vina vaicaja, ka saku darboties
Pulmonalas hipertensijas biedriba. Izstastiju, ka saliku rindina visas masu pa-
cientiem vajadzigas zales, sagatavoju sarakstu, tad naski mekléju kontaktus ar
farmacijas firmam, stastiju, kadi ir biedribas plani, ka més sadarbojamies ar
arstiem un pacientiem, ka mums nepiecieSams atbalsts pasakumu 1steno3ana.
Savukart, klausoties Allas stastijuma, sapratu, ka cistiskas fibrozes pacientiem
speciala uztura, zalu un citu paliglidzek]u lietoSana ir Joti komplicéta. Tada bija
masu pirma tikSanas, kad iepazinos ar cilvékiem, kas vél maz ko zina, mazliet
kautréjas, tacu jau toreiz Elinas vecakiem bija liela vélme un spéciga motivaci-
ja darboties. Salidzindjumam epizode no 2022. gada pavasara, kad Allu Belin-
sku redzéju runajam nacionalaja televizija, kur vina ka Latvijas Cistiskas fibro-
zes biedribas valdes priek3sédétaja stastija par nepiecieSamajam zalém
pacientiem. Toreizéja Alla un tagadé€ja — ta ir milziga izaugsme! Ari tas ir Allas
nopelns, ka citi 5is slimibas pacienti uzstajas televizija un uztic sabiedribai savas
vajadzibas,” uzskata leva Plime.

Vina ari uzteic Allas apbrinojamas darbspéjas, spéju nepartraukti apgiit
jaunas lietas, prasmi iedvesmot citus. leva stasta, ka driz abam par ierastu lietu
kluvu3as garas telefona sarunas, kuru laika Alla intereséjusies, ka labak paveikt
to vai citu pienakumu, sagatavot pasakumu, abas parrunajusas griitibas un
izaicinajumus, kuru, protams, netrtikst ari patlaban. leva teic, ka vinu fascingja
Allas spéja mest mala kautribu un jautat, intereséties, neapstaties.

“Meés esam pusmiza cilveki, augusi padomju laika un maciti paklusét,
pastavét malina, bet Alla to lieliski spéja izmest no galvas, nenokara degunu un
lika lieta iedzimto energiju. Vina no savam personigajam sapém laika gaita
radija vértigu instrumentu — biedribu, kas palidz ar1 citiem. Pareiza motivacija
spéj kalnus gazt. Més, kas stradajam nevalstiskaja sektora, nereti saskaramies ar
lidzcilvéku neizpratni. Kapéc més kaut ko daram, ka laba? Reiz saruna ar cil-
vektiesibu jomas parstavi dzirdéju domu, ka darboties nevalstiskaja organizacija
ir tas pats, kas darboties uznéméjdarbiba, — vajag neatlaidibu, mérktiecibu,
negulétas naktis, milzu darba sparu, prasmi piesaistit resursus, skaidru viziju,
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ka attistit organizaciju, ka palidzét savai mérka grupai. Tacu at3kiriba no bizne-
sa nevalstisko organizaciju ieguldijumu un motivaciju dalai sabiedribas ir
griti saprast. Esmu sastapusies ar attieksmi, ka NVO ir ladzéji. To, ka 1adzam,
pamana gan, tacu neredz, ko més ar to realaja dzivé izdaram, ka musu veikums
nav domats tikai vienam cilvékam. Turklat, lai stradatu nevalstiskaja sektora, ir
jablt dazadam prasmém. Pieméram, projekta pieteikuma japrot aprakstit savu
ideju, pamatot vajadzibas, japrot “pardot” savu ieceri. Tas ir pietiekami sarez-
£iti. Arl sabiedribai sniegt véstijumu par retu slimibu nav vienkarsi. Japarvar
léemumu pienéméju vienaldziba, jaspéj parliecinat. Alla to visu prot un iet uz
prieksu ka lauva,” Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas 10 gadu veikumu vérté
leva Plime.

“So gadu laika esam sadarbojusies vairakos intereu parstavibas jautju-
mos. Plaudu transplantacija ir nepiecieSama ari smagak slimajiem pulmonalas
hipertensijas pacientiem. Skalaka rezonanse masu medijos notika Pulmonalas
hipertensijas biedribas un fonda “Ziedot.lv” rosinataja ziedojumu akcija
2014. gada sakuma, kad triju nedélu laika izdevas piesaistit finanséjumu musu
pacientei Zanei Lazdinai, kurai Vines klinika Austrija veiksmigi transplantéja
abas plausas. Lidz $im Zane ir vieniga plauSu transplantacijas paciente Latvija
(intervija notiek 2022. gadd — red.). 2014. un 2015. gada notika daudz diskusi-
ju sadarbiba ar Latvijas Arstu biedribu, Veselibas ministriju un Nacionalo ve-
selibas dienestu par valsts iespéjam apmaksat plausu transplantaciju. Ikviena
sava atzinuma vairaku gadu garuma manis vadita biedriba noradija, ka valstij
janodrosina saviem iedzivotajiem 3is pakalpojums arvalstis un ar laiku ari
musu valsti. Kopigiem spékiem ar LCFB izdevas panakt MK noteikumu izmai-
nas un ieviest ka apmaksatas svarigas arstnieciskas operacijas — plausu trans-
plantaciju un pulmonalo endarterektomiju, kas vajadziga specifiski masu pa-
cientiem.

VEél viens sadarbibas piemérs, kur LCFB un Pulmonalas hipertensijas
biedribai (PHB) bija vienotas intereses, ir skabekla koncentratoru pieskirsana
par valsts lidzekliem pieaugusajiem pacientiem. Sakuma, 2013. gada, PHB lab-
daribas projekta ietvaros iegadajas stacionaros skabekla aparatus. Divus pat
pieskiram paris pieaugusajam cistiskas fibrozes pacientém, vienai kadu laiku
bija arf musu biedribas portativais aparats. Izlidzéjam, ar ko varéjam. Tacu tas
nebija ilgtermina risinajums, jo aparati ir regulari jauztur, jaremonté, japarva-
da, javeic to uzraudziba. Turklat mazai organizacijai ar ierobeZotiem resursiem
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bija apgritinosi nodrosinat ar tehniskajiem paliglidzekliem arvien lielaku skai-
tu pacientu. Tapéc misu meérkis bija panakt, lai valsts sedz izmaksas par 30
aparatu iegadi un pieskir tos lieto$ana plausu slimibu pacientiem. Sadarbiba ar
NRC “Vaivari”, Labklajibas ministriju, ar LCFB dalibu un PHB aktivu iesaisti
vairaku gadu garuma esam parvaréjusi skérslus, un kop3 2020. gada augusta
stacionarie skabekla koncentratori ir valsts tehnisko paliglidzeklu klasta hro-
niskiem plausu slimibu pacientiem,” stasta leva Plime.

Atziméjot Cistiskas fibrozes biedribas sasniegumus, leva uzteic Allas
Belinskas prasmi iesaistities deinstitucionalizacijas (DI) projektos, kuri notiek
Allas izveidotaja LCFB atbalsta centra “Viesitei”, kas piedava socialas rehabili-
tacijas pakalpojumus.

“DI projekti ir grits darbs ne tikai projekta rakstisanas, bet ari realizésa-
nas gaita, un gan no savas biedribas skatpunkta, gan ka labvéligi ieintereséta
vérotaja no malas, litkojoties uz Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas paveikto,
secinu, ka $Ts biedribas darbiba ir nesavtiga. Parasti cilvekam ir griiti saredzét
pari savai “putras blodai”. Proti, ir vecaki, kas risina dazadas problémas sava
slima bérna laba, bet tas notiek un attistas lidz ar bérnu, ejot lidzi vina vecum-
posmiem. Alla Belinska ari varéja darit tikai to, kas tobrid aktuals vinas meitai.
2019. gada, kad Latvija batiski tika papildinats reto slimibu skrinings jaundzi-
musajiem, kuru Alla panaca, ieguldot daudz laika un energijas, vinas gimenei
tas vairs nebija aktuali. Bet tas ir vajadzigs bérniem, kas dzimst tagad, un tiem,
kas veél tikai dzims. Ta ir milziga davana, ja cilvéks spéj paskatities pari savam
vajadzibam un ripéties par citiem,” secina leva Plime.

Biedribas 10 gadu jubileju sagaidot, Pulmonalas hipertensijas biedribas
valdes priek$sédétaja leva Plime novel:

“Skaistus briZzus un jaunus panakumus cistiskas fibrozes pacientu kopie-
nai Latvija! Daudz spéka un ceribu piepildisanos bérniem un pieaugusajiem
ar cistisko fibrozi un vinu vecakiem!”
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leva Pliime, Pulmonalds hipertensijas biedribas vaditdja, 2019. Foto: Agnese Zeltina.
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ARVALSTU PIEREDZE CISTISKAS
FIBROZES JOMA

- =y

Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba savas pastavéSanas laika bieZi riko se-
minarus, kas biedribas vadibai un bérnu vecakiem, kuru atvasém ir diagnosti-
céta §1 reta genétiska slimiba, lauj iegiit jaunako informaciju slimibas uzraudzi-
ba, dod iespéju dalities pieredzé un pavadit laiku ar domubiedriem briva
gaisotne.

2022. gada 30. aprili notiku3ais sadarbibas seminars Kekavas novada
“Liepkalnos” Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas kopienai bija viena no $ddam
vértigam tikSanas reizém. Pasakumu biedriba rikoja Sabiedribas integracijas
fonda (SIF) administréta NVO fonda 2022 projekta “10 gadu veiksmes stasts”
laika. Seminara lektori bija arvalstu sadarbibas partneri, lekcijas notika attali-
nati Zoom platforma.

Seminaru ievadija LCFB valdes priek$sédétajas Allas Belinskas uzruna.
Vina sveica klatesosos ar lielo 3a gada sasniegumu — iespéju dalai cistiskas
fibrozes pacientu uzsakt jaunas paaudzes zalu Orkambi lietosanu.

“Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba, neatlaidigi atgadinot par sevi un pie-
vérdot valsts [Emumu pienéméju uzmanibu cistiskas fibrozes slimnieku vaja-
dzibam, panaca, ka 2021. gada nogalé, apstiprinot nakama gada valsts budze-
tu, Saeima taja ieklava lidzeklus 4,2 miljonu eiro apmeéra, lai cistisko fibrozi
arstétu ar inovativiem medikamentiem. Patlaban Latvija arsté3ana ar zalém
Orkambi ir pieejama 27 cistiskas fibrozes pacientiem, no kuriem 19 lieto tabletes,
bet astoni — granulas,” stasta Alla Belinska.

Seminara dienas svarigakais uzdevums bija veicinat vietéjo un starptautis-
ko sadarbibu, gt jaunas zinasanas bérnu ar cistisko fibrozi vecaku izglitosana,
kur aktuala ir arvalstu specialistu pieredzes izzinasana.
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LCFB sadarbibas semindrs ar Eiropas CF organizdcijam Kekavas novada. SIF NVO fonda finansétais
projekts “10 gadu veiksmes stasts’ 2022. Foto: LCFB arhivs.

leliikojas nakotnes perspektivas

Pirma uzstdjas starptautiskas asociacijas CF Europe vaditaja Zakvelina
Nordhuka, vinas prezentacijai sekoja Polijas parstavja PSemislava Mar3aleka
(Przemyslaw Marszalek) stastijums, Slovakiju parstavéja Dr. Katarina Stepankova
(Katarina Stepankova), bet Bulgariju — prof. Gergana Petrova Stojanova
(Guergana Petrova Stoyanova). Prezentaciju témas: pieredze cistiskas fibrozes
pacientu dzives un veselibas uzlabo3ana konkrétaja valsti, gritibas cistiskas
fibrozes pacientu intereSu un tiesibu aizstavésana, pacientu organizaciju na-
kotnes plani. Savukart profesore Stojanova no Bulgarijas informéja par piekluvi
standarta un jaunajam cistiskas fibrozes zalém un terapijam, par nacionala-
jiem cistiskas fibrozes apriipes standartiem un problémam pacientu apriipé
3aja valsti.

CF Europe asociacija ir bazéta Brisel€, Belgija, un tas darbibas virzieni ir
cistiskas fibrozes pacientu aizstaviba un atbalsts, slimibas izpéte, optimalas
aprilpes attisti3ana, pacientu intereSu parstaviba, informésana un labakas pie-
redzes parnese. Ki noradija CF Europe vaditija Zakvelina Nordhuka, savu
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pacientu aizstavibu organizacija isteno Eiropas Medicinas agentiiras un Eiro-
pas Parlamenta limen.

Zakvelina Nordhuka uzsvéra, ka pacientu klinisko datu registracija patla-
ban ir jautajums, kas klast arvien svarigaks. CF Europe asociacija seko lidzi tam,
kada ir pacientu piekluve nepiecieSamajai apriipei katra Eiropas Savienibas
valsti, un vajadzibas gadijuma notiek sazina ar konkréto valstu valdibam.

“Cistiskajai fibrozei ir nepiecieSamas zales, un tas ir griti nodrosinat. Sa-
darbojoties ar pacientiem un vinu vecakiem, ar valstu veselibas ministrijam un
farmacijas kompanijam, més 3os jautajumus risinam un gribam, lai sarunas
noritétu caurspidigi. Bagatam valstim salidzinajuma ar triicigakam ir vieglak
ieviest jaunas zales. Japatur prata, ka patlaban ietekmi uz pacientu nodrosina-
jumu ar medikamentiem rada ari kars Ukraina. Sakoties karam, musu organi-
zacija rikoja sanaksmes, vacam naudas palidzibu 3ai valstij. Divas reizes gada
gada sanaksme planota jlnija,” atzimé&ja CF Europe vaditaja.

Organizacija ar1 atbalsta pétijumus, seviski reto cistiskas fibrozes mutaciju
izpéti. Ka nakotnes perspektivas runataja minéja svarigako: pienaciga diagnos-
tika, adekvata pacientu aizsardziba, pieejamiba zalém un génu terapija.

Zakvelina Nordhuka, CF Europe asocidcijas prezidente,
Niderlandes Cistiskas fibrozes fonda izpilddirektore. Foto: privatais arhivs.
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Polijas CF fonds MATIO ir dibinats 1996. gada, un ta galvena mitne atro-
das Krakova. Organizacija sniedz pacientiem finansialu atbalstu, juridiskus un
mediciniskus padomus, izglito un aizstav cistiskas fibrozes pacientus sava val-
st1. Patlaban Polija ir ap 2000 3adu pacientu.

Ka stasta lektors PSemislavs Mar3aleks, jau 21 gadu Polija notiek Nacio-
nala Cistiskas fibrozes nedéla, kuras laika organizacija informé sabiedribu par
So slimibu, veido publikacijas, strada darba grupas (ari mediku darba grupas).
Cistiskas fibrozes nedélas pasakumos piedalas ap 100 pacientu un vinu gime-
nes.

Lektors demonstréja 2021. gada pasakuma noriSu daudzveidibu: konfe-
rences, ziedojumu vaksana, intervijas radio, sabiedribas informé3ana, tikSanas
skolas, bérnudarzos u. tml.

“Polija esam panakusi, ka cistiskas fibrozes pacienti vajadzigas iekartas,
pieméram, respiratorus, var rét. Savukart sejas masku neierobeZota pieejami-
ba pasi svariga bija pandémijas laika. Lai panaktu, ka mis sadzird, esam nosii-
tijusi simtiem véstulu daZadiem lémumu pienéméjiem valsti. Més nemitigi
“traucéjam” Veselibas ministriju un citas institticijas un to daram skali, lai mus
sadzird,” stasta Psemislavs Mar3aleks.

Biedriba riko ar1 Cistiskas fibrozes dienu, kuras laika notiek tieSsaistes
konferences, apmacibas, tikSanas ar parlamenta parstavjiem. 2021. gada Polijas
CF fonds MATIO rikoja demonstraciju “Marss, lai elpotu”, kura izmantoja
plakatus, kas informéja par slimibas skarto cilvéku miiza ilgumu, un skandéja
sauklus megafonos.

“Jabut stingrai apnémibai cinities par savam tiestbam! Marss bija masu
$a briza cinas kulminacija, jo tikam sadzirdéti. Notika sadarbiba pacientu, ek-
spertu, lémumu pienéméju un mediju vida. Vieni pasi més meérki nesasniegtu.
Esam smagi stradajusi, un kop3 3a gada 1. aprila Polija dalai cistiskas fibrozes
pacientu ir pieejams medikaments Kaftrio. Ko gaidam nakotné? Masu valsti
nepietiek cistiskas fibrozes pacientu centru, vajag ieviest telemedicinu, uzlabot
pacientu apripi. Cinoties par savam tiesibam, més neaizmirstam tos, kam pat-
laban klajas Tpa3i griti, — palidzam ar zalém Ukrainai. Ko varu ieteikt Latvijai?
Nestradajiet vieni! Meklgjiet paligus un domubiedrus; ja vajag — ejiet ielas!
Izkliedziet savu sapi!” iesaka Polijas CF fonda MATIO parstavis.
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PSemislavs Marsaleks, Polijas CF fonda MATIO valdes loceklis.
Foto: privatais arhivs.

Slovakija cer uz efektivaku cistiskds fibrozes terapiju

Slovakijas Cistiskas fibrozes asociacijas parstave Dr. Katarina Stepankova,
sakot tieSsaistes prezentaciju, informéja, ka 3aja valsti ir vairak neka
300 cistiskas fibrozes pacientu, no tiem aptuveni puse bérnu un nedaudz
vairak ka puse no 31 skaita — pieaugusie. Valsti darbojas se3i cistiskas fibrozes
pacientu centri: tris pieaugusajiem un tris bérniem. Pirma cistiskas fibrozes
pacientu organizacija — pacientu klubs — Slovakija ir dibinata 1995. gada.
2004. gada sekoja citas organizacijas, un 2006. gada Kosicé izveidota Slovakijas
Cistiskas fibrozes asociacija, bet 2018. gada tapa 3o organizaciju kopiga plat-
forma.

“Patlaban cistiskas fibrozes pacienti Slovakija lieto tadas zales ka Orkambi,
Kaftrio un Kalydeco. Orkambi pieejamas 55, bet Kaftrio un Kalydeco — 68 cistis-
kas fibrozes pacientiem. Lai pie tam nonaktu, griita cina mums pagaja divar-
pus gadu, aizvaditi sarunas ar zalu izplatitajiem, arstiem un institcijam,” stas-
ta lektore.

Vina lepojas un demonstréja, ko ikdiena spéj $is valsts cistiskas fibrozes
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pacienti — peldésana, moto un velo brauk3ana, muzikas instrumentu spéle,
jasanas sports, glezno3ana, makslas vingro3ana, niijosana —, jo, ka atzZiméja
Slovakijas parstave, més varam, més esam stipri!

Slovakijas cistiskas fibrozes pacientiem standarta mediciniskas apriipes
ietvaros ir pieejami enzimi, antibiotikas, t. sk. inhaléjamas, vairaki mukolitiskie
preparati, uztura bagatinataji, cistiskas fibrozes zales utt. Lektore stastija, ka
Slovakija cistiskas fibrozes pacientiem veltitas konferences notiek jau kop3
1999. gada, bet fizioterapijas kursi — kop3 1994. gada.

Slovakijas Cistiskas fibrozes asociacija kops 2012. gada sadarbojas ar kai-
minvalstu — Ungarijas, Rumanijas un Ukrainas — cistiskas fibrozes organizaci-
jam projekta “Partneriba bez robezam”. Laika gaita tapu3as vairakas publikaci-
jas: izdevums par notiku3ajam konferencém, izdevums par specialo uzturu un
gramata “Cistiska fibroze”. Slovakija jaundzimuSo skrinings pieejams kops
2009. gada, bet kops 2010. gada Slovakijas Veselibas ministrija pienéma
rekomendacijas cistiskas fibrozes pacientu arstésana, savukart 2021. gada —
standartus 3is slimibas diagnosticé$ana un terapija.

“Kas mums joprojam ir neatrisinats un sagada problémas? Trikst cistis-
kas fibrozes pacientu centru, ir problémas ar standartu ievie$anu, gados vecie
arsti iet pensija un pietriikst jauno specialistu. Jauzlabo gimenu pakalpojumi,
pacientiem ir gritibas pieklat pétijumiem. Ko gaidam nakotné? Jaunu un spé-
cigaku terapiju, taja skaita genétisko terapiju,” atzina Dr. Katarina Stepankova.

Slovakijas parstave atziméja, ka valsts sniedz palidzibu kara ierautajai
Ukrainai, no kuras se$as cistiskas fibrozes pacientu gimenes patlaban atrodas
Slovakija.

Nobeiguma Katarina Stepankova uzsvéra, ka visu turpmako dzivi vina
cinisies par cistiskas fibrozes pacientu interesém, un atklaja klatesoajiem ne-
lielu personigas dzives pieméru:

“Jauno preparatu lieto3ana pédéja pusotra gada laika ir kardinali mainiju-
si mana déla un lidz ar to ari manu dzivi: vin$ nav lietojis antibiotikas, jau péc
divam nedélam, kops saka lietot zales, délam pazuda klepus, un tas vien jau ir
milzu izmainas péc 30 gadu cinas ar klepu. Patlaban vin$ aktivi sporto: spélé
volejbolu un futbolu, slépo Alpos gandriz 2000 metru augstuma. Tada ir jau-
no, inovativo medikamentu ietekme! Tapéc mums jacinas, lai 3is zales péc ie-
spéjas atrak bitu pieejamas ikvienam cistiskas fibrozes pacientam,” noslédzot
prezentaciju, uzsvéra Slovakijas parstave.
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Bul

Bulgariju seminara parstavéja prof. Gergana Petrova Stojanova, kas sava
prezentacija uz 3o reto genétisko slimibu lika paraudzities no mediku viedokla.

Sakuma vina uzsvéra pozitivo faktu, ka gadu gaita ir audzis cistiskas
fibrozes pacientu muaza ilgums un 31 vairs nav bérnu slimiba.

“Ko cilvéka organisma skar §i slimiba? Adu, plausas, aknas, aizkunga dzie-
dzeri, zarnas un citus organus. Pacientam ir traucéta toksinu izvadisana, un
organisms “aizséré”. Lai ar atseviSkus procesus atjaunot nav iespéjams, nove-
rojumi liecina, ka ar Kaftrio palidzibu pacientam loti labi atjaunojas plausu
darbiba. Bulgarija neveicas tik labi ka citas Eiropas Savienibas valstis. Ari mums
ir cistiskas fibrozes medikamenti, kas pieejami par brivu, bet ir pacienti, kas
tomér meklé efektivakas zales citas Eiropas valstis. Mums joprojam notiek
ina, lai péc iespéjas lielakam lokam pacientu biitu pieejama zalu kompensa-
cija, jo liela dala vajadzibu cistiskas fibrozes pacientiem jaapmaksa pasiem.
Bulgarija cistiskas fibrozes pacientiem nav pieejami specialie vitamini, inhala-
cijas ierices un, protams, nav ari transplantacijas programmas. Lai pacients
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tiktu pie vajadziga medikamenta, arstam reizém jakrapjas, pieméram, noradot,
ka slimniekam ir astma. Leikémijas pacientus sabiedriba saprot, bet cistiskas
fibrozes — ne. Ir gadijumi, kad pat slimnica arsti uzskata, ka cistiskas fibrozes
pacients manas. Joprojam Siem pacientiem nav psihologiskas palidzibas, me-
dikiem ir pieejama tikai novecojusi informacija. Lidz ar to ari sabiedriba nav
informéta, pieméram, grati apkartéjiem izskaidrot, kapéc bérnam skola jalieto
Kreon u. tml.,” situaciju izklasta Bulgarijas parstave.

2022. gada sakuma Bulgarija ar cistisko fibrozi slimoja 131 bérns un
95 pieaugusie. Ar1 pacientu vidi reizém jasastopas ar neizpratni par savu sta-
vokli un veselibu, pieméram, ir pacienti, kas doma, ka fizioterapijai nav batis-
kas nozimes, vai, sakusi lietot zales, tomér ar laiku to partrauc.

Profesore minéja vairakus savas prakses piemérus, kas rada, ka sakotnéji
cerigu un labu situaciju var sabojat pacienta vai vina vecaku nenopietna vai
pat aizspriedumaina attieksme. Savukart cits vinas stasts véstija par kadu
pacientu, kuram, par spiti citigai arstu rekomendaciju ievérosanai, sakotnéji
veselibas uzlabojumu nebija, bet ar laiku, pateicoties inovativajiem medika-
mentiem, uzlabojas plausu funkcijas, kas cilvéku tik loti uzmundrinaja, ka pat
motivéja nakotné klit par arstu.

“Ko tuvako piecu gadu laika més ceram sagaidit cistiskas fibrozes joma
Bulgarija? Vienas multidisciplinaras cistiskas fibrozes komandas izveidi, ka ari
ceram uz pieauguso cistiskas fibrozes pacientu centra izveidi,” nobeiguma
teica profesore Gergana Petrova Stojanova.
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Bt vienai no pazistamakajam organizacijam Latvija, kas isteno dialogu
ar valsti un citiem lémumu pienémeéjiem, veidojot labveéligu attieksmi pret
cilvékiem ar invaliditati, ievérojot vinu tiesibas un vajadzibas, radit pilnveérti-
gus dzives apstaklus cilvékiem ar cistisko fibrozi (CF), sasniedzot citu Eiropas
valstu [imeni to apriipé un arstésana Latvija.

Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba (LCFB) ir dibinata 2012. gada un savu
nevalstiskajam organizacijam, ar Bérnu klinisko universitates slimnicu (BKUS)
un LR Veselibas ministriju.

Biedribu kops tas dibinasanas vada Alla Belinska, kas izveidoja organizaci-
ju kopa ar domubiedriem. 10 gadu laika padarits loti daudz: gan sabiedribas
un mediku informé3ana, gan palidzibas sniegSana bérniem ar 3o diagnozi un
vinu vecaku atbalstisana, rehabilitacijas pakalpojumu nodrosinasana bérniem
un pieaugusajiem ar invaliditati. Laika gaita notikusas daudzas diskusijas par
cistiskas fibrozes pacientu arsté3anas budZeta nepietiekamibu un apriipi slim-
nica, par zalu piegadi, par jaunas paaudzes inhalatoru pieejamibu un citiem
jautajumiem.

2012. gada LCFB veicinaja starptautiski pienemto cistiskas fibrozes apri-
pes standartu parnemsanu un adaptaciju Latvija. Jau kop$ dibinasanas LCFB
ne tikai izplata informaciju medicinas, socialaja un juridiskaja joma 3is retas
slimibas pacientu vidQ, bet ari atbalsta citas gimenes, kuras ir bérni un pieau-
gusie ar invaliditati.

2013. gada LCFB sadarbiba ar Lietuvas CF asociaciju organizéja Latvijas
CF arstu pieredzes apmainas braucienu uz klinikam Kauna un Vilna pie jomas
vado3ajiem specialistiem.

Saja gada Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba iestdjas Eiropas Cistiskas
sniedz palidzibu LCFB, lai biedriba var iegadaties un pieskirt bez maksas sa-
viem biedriem specialos vitaminus, sterilizatorus, inhalatora detalas — apriko-
jumu, ko neapmaksa valsts.
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Pateicoties sadarbibai ar fondu “Ziedot.lv”, biedriba piedalijas labdaribas
akcija “Labestibas diena 2013” kuras laika seSiem bérniem ar cistisko fibrozi
saziedoja lidzeklus jaunas paaudzes inhalatoriem un vibrovestém.

Vasara sadarbiba ar Pulmonalas hipertensijas biedribu LCFB biedri pieda-
lijas “Sirds veselibas nometné”, kas notika Saulkrastos, atputas kompleksa
“Minhauzena Unda”.

2013. gada augusta kulttras pils “Zieme]blazma” teritorija rikojam semi-
naru cistiskas fibrozes pacientiem un vinu vecakiem “Cistiska fibroze, arstésa-
nas pamati”.

2014. gada galvenie notikumi LCFB dzive: cistiskas fibrozes aprupes stan-
dartu apstiprinasana un ievieSana cistiskas fibrozes pacientu arstnieciba BKUS.

Marta Pacientu ombuda telpas Riga organizéjam CF pacientu vecaku tik-
Sanos ar Lielbritanijas CF specialistu pediatrija Piteru Velleru (Peter Weller) no
Sauthemptonas un Brendonu Teiloru (Brandon Taylor) un Toniju Volstenholmu
(Tony Wolstenholme) no organizacijas Child Health International, kas sniedz
atbalstu bérniem ar cistisko fibrozi.

2014. gada maija notika pirma starptautiska konference “Cistiska fibroze
Baltija un Eiropa”, kura piedalijas Lietuvas, Igaunijas, Belgijas, Makedonijas un
Eiropas Cistiskas fibrozes asociacijas parstavji. Tas laika noritéja diskusija ar
LR Veselibas ministrijas parstavjiem. Péc diskusijas un konferences jau ta pasa
gada junija veselibas aprlpes nozarei tika pieskirti papildu 95,2 tukstosi eiro
cistiskas fibrozes pacientu arstéSanai un 158,7 tiikstosi eiro medikamentu ap-
maksai bérniem, kas slimo ar retajam slimibam.

Kops 2014. gada LCFB Riga organizé labdaribas festivalu “Dvéseles elpa”,
kas notiek par godu Starptautiskajai cistiskas fibrozes dienai. Festivala mérkis
ir sabiedribas informé3ana par 3o slimibu un atbalsta sniegSana cilvékiem ar
cistisko fibrozi. Festivalu “Dvéseles elpa” istenojam ik gadu lidz 2019. gadam.

No 2014. gada biedriba uzsaka sadarbibu ar Nodarbinatibas valsts agen-
taras )Jékabpils filiali ESF projekta “Subsidétas darbavietas bezdarbniekiem”,
nodarbinot cilvékus ar invaliditati un jaunie3us lidz 29 gadiem un piedavajot
subsidétas darbavietas, ka ar1 attistot darbam nepiecieSamas iemanas. Turp-
mak LCFB paplasinaja sadarbibu ar citam Nodarbinatibas valsts agenttiras
filialém.

Sadarbiba ar Starptautisko sievieSu klubu LCFB iegadajas astonus sterili-
zatorus un vienu skabekla koncentratoru CF pacientu vajadzibam.
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No 2014. gada ar fonda “Ziedot.lv” atbalstu LCFB triju gadu garuma
nodrosinaja apmaksatu arstésanos BKUS pieaugusajiem CF pacientiem, kas
sasniegusi 18 gadu vecumu.

2014. gada novembri LCFB valdes priek$sédétaja Alla Belinska sanéma
LR Veselibas ministrijas Atzinibas rakstu par ieguldijumu cistiskas fibrozes pa-
cientu apripes uzlabo3ana.

2015. gada Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba pirmo reizi piedalijas
AS “Latvijas valsts meZi” socialas jomas projektu konkursa, kura ieguva finan-
sejumu 6280 eiro apmeéra. Pateicoties Siem lidzekliem, pasu ieguldijumam un
privatam ziedojumam, LCFB veica telpu remontu, iekartoja un atvéra fiziote-
rapijas kabinetu, ta liekot pamatu turpmakajos gados izveidotajam atbalsta
centram “Viesitei”.

2015. gada LCFB iepazinas ar Lietuvas rehabilitacijas centra Abromiskes
darbu. Savukart sadarbiba ar Eiropas CF asociaciju miisu biedriba nositija uz
fizioterapijas konferenci un macibam Polija tris fizioterapeitus — vienu no
BKUS un divus no Nacionala rehabilitacijas centra “Vaivari”. Pateicoties Starp-
tautiska sievieSu kluba atbalstam, LCFB 2015. gada 5.jilija organizéja semina-
ru pieaugusajiem CF pacientiem un bérnu ar CF vecakiem, kura Latvijas spe-
cialisti dalijas ar Polijas konferencé gutajam zinaSanam un pieredzi. Seminara
piedalijas BKUS arstu komanda un NRC “Vaivari” arsti. Pateicoties abiem pie-
redzes apmainas braucieniem, kop3 2016. gada cistiskas fibrozes pacienti vecuma
lidz 18 gadiem var sanemt rehabilitacijas pakalpojumus centra “Vaivari”, kuri
lidz tam nebija pieejami.

2015.gada 1.-3. oktobri Jirmala organizéjam otro Baltijas valstu CF kon-
ferenci, uz kuru ieradas dalibnieki un specialisti no Krievijas, Polijas, Niderlan-
des, Belgijas, Lielbritanijas un CF Europe asociacijas.

LCFB intereSu aizstavibas darba rezultata no valsts lidzekliem kop3
2015. gada tiek pieskirts atsevisks budZets 150 000 eiro apméra specialas par-
tikas nodrosinasanai BKUS Paliativas aprupes kabineta un Cistiskas fibrozes
kabineta pacientiem. Specializéto partiku piegada pacientiem uz majam visa
Latvijas teritorija. Minétas izmainas ir ieklautas Ministru kabineta 2013. gada
17. decembra noteikumos “Veselibas apriipes organizé$anas un finansésanas
kartiba”.

2016. gada LCFB istenoja kartéjo AS “Latvijas valsts meZi” socialas jomas
projektu kopsumma par 6000 eiro un iekartoja ergoterapijas kabinetu, kas
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lava nodroginat kvalitativus bezmaksas ergoterapeita pakalpojumus bérniem
un pieaugusajiem ar ipasam vajadzibam.

2016. gada 29. un 30. septembri Eiropas Savienibas maja Riga organizé-
jam treSo Starptautisko CF konferenci, kura piedalijas Krievijas, Lietuvas, 1gau-
nijas, Polijas un Lielbritanijas parstavji un specialisti. Konferences lekciju ierak-
sti tika ievietoti talakizglitibas portala medicinas specialistiem, un jebkurs arsts,
kuru interesgja informacija par cistisko fibrozi, varéja izglitoties un sanemt
sertifikatu.

2016. gada decembri Latvijas Cistiskas fibrozes biedriba sanéma Latvijas
Tiesibsarga Atzinibas rakstu nominacija “Pakalpojuma nodrosinatajs”, kuru
pieskira par aktivu un rezultativu ieguldijumu, parstavot personas ar invalidi-
tati, vinu tiesibas un intereses attiecibas ar valsts, paSvaldibu institticijam un
privatpersonam.

2017. gada, biedribai sekmigi realizéjot AS “Latvijas valsts meZi” socialas
jomas projektu 9756,18 eiro apméra, tika iekartots multisensorais kabinets.
Saja gada nodibindjam Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas atbalsta centru
“Viesitei”, un novembr tas tika registréts Labklajibas ministrijas Socialo pakal-
pojumu sniedzéju registra. Centra galvenie darbibas virzieni ir cilvéka veselibas
atjauno3ana, gariga potenciala un fizisko sp&ju attistiba.

Pateicoties biedribas iepriek3€jos divos gados iegulditajam darbam, tika
pienemti grozijumi 15.12.2009. Ministru kabineta noteikumos Nr. 1474
“Tehnisko paliglidzeklu noteikumi”, kas nosaka to, ka elpo3anas tehnisko pa-
lighdzeklu nodrosinasana bérniem, kuri atrodas BKUS Hronisko obstruktivo
plausu slimibu, Cistiskas fibrozes vai Bérnu paliativas apriipes kabineta uzrau-
dziba, 1stenos slimnica, izslédzot lieko posmu VSIA “Nacionalais rehabilitacijas
centrs “Vaivari””

2017. gada LCFB piedalijas Veselibas ministrijas organizétajas sanaksmés.
Biedriba iesniedza priekslikumus par nozimigiem uzlabojumiem reto slimibu
joma: transplantacijas apmaksu no valsts budZeta, skrininga ievieSanu cistiska-
jai fibrozei, ka ari arstéSanas un apriipes pieejamibas uzlabo3anu pacientiem ar
hroniskam elpo3anas sistémas slimibam.

2017. gada biedriba turpinaja sadarbibu ar NRC “Vaivari” par uzlaboju-
miem cistiskas fibrozes pacientu rehabilitacija.

2017. gada 4. un 5. novembri Biznesa augstskola “Turiba” Riga rikojam
ceturto Starptautisko CF konferenci “Fizioterapijas loma hronisku plausu
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slimibu arstésana”, kuru vadija lektori no Belgijas. Konferences laika BKUS
Rehabilitacijas klinikas telpas notika praktiskas nodarbibas CF pacientiem un
vinu vecakiem, kuras vini apguva fizioterapijas un inhaléjamo zalu terapijas
prasmes.

Atzimejot Cistiskas fibrozes dienu un solidarizejoties ar Eiropas valstim,
24. novembri BKUS organizéjam diskusiju “Par donoru piekrisanu organu
ziedosanai”, kura piedalijas CF arsti, transplantologi, pulmonologi, Bérnu kli-
niskas universitates slimnicas vadiba, Saeimas deputati, Veselibas ministrijas,
Tiesibsarga biroja, Pilsonibas un migracijas lietu parvaldes un Celu satiksmes
drosibas direkcijas parstavji. Diskusijas laika aktualizéjam plausu transplan-
tacijas jautajumus un vienojamies par veicamajiem uzdevumiem organu do-
noru jomas sakartosana Latvija.

Saja gada LCFB valdes loceklis Voldemars Belinskis ka pa$nodarbinata
persona péc LEADER programma apstiprinata projekta uzsaka uznéméjdarbi-
bu, piedavajot specializéto transportu gulosu un sédo3u pacientu parvadasa-
nai.

2018. gada LCFB piedalijas Saeimas Socialo un darba lietu komisijas
sédé un, péc biedribas iniciativas, ari diskusija “Par organu ziedo3anas jomas
sakartosanu Latvija”, ka ar1 atbilstosa likumprojekta pienem3ana. Biedriba ak-
tivi iesaistijas normativo aktu sagatavo$ana un atzinumu sniegsana, lai nodro-
Sinatu cilvéku ar retajam slimibam un vinu tuvinieku intereSu parstavibu.
2018. gada pavasari LCFB parstavéja savu mérka grupu dazadas sédés Veseli-
bas ministrija un sniedza priekslikumus MK noteikumu projekta “Noteikumi
par veselibas aprupes pakalpojumiem reto slimibu joma”. Pateicoties biedribas
darbibai, MK noteikumi tika apstiprinati un valsts pieskira finanséjumu plausu
transplantacijai.

Marta LCFB saka darbu pie videofilmas izveides, lai mudinatu Latvijas
iedzivotajus piekrist organu ziedosanai, un ta pasa gada vasara video tika izpla-
tits socialajos tiklos. Augusta Pilsonibas un migracijas lietu parvalde (PMLP)
biedribas sagatavoto video ievietoja sava majaslapa un PMLP lielakas nodalas
Latvija uzsaka ta demonstrésanu ekranos.

Istenojot AS “Latvijas valsts meZi” socialas jomas projektus, 2018. un
2019. gada atbalsta centrs “Viesitei” paplasinaja darbibu un papildus eso3a-
jiem pakalpojumiem bez maksas piedavaja arstniecisko vingroSanu grupa,
radosas darbnicas, psihologa un audiologopéda, logopéda pakalpojumus.
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No jalija lidz oktobrim biedriba piedalijas Veselibas inspekcijas Eiropas
Sociala fonda lidzfinanséta projekta “Veselibas tiklu attistibas vadliniju un kva-
litates nodrosinasanas sistémas izstrade un ievie$ana prioritaro jomu ietvaros”
aktivitaté “Eksperta pakalpojumi veselibas aprupes kvalitates un pacientu dro-
$ibas joma”, kur sniedza eksperta viedokli, piedalijas zinojumu prezentésana
un dalijas ar galarezultatiem.

Sadarbiba ar Starptautisko sievieSu klubu biedriba iegadajas un 15 cistis-
kas fibrozes pacientiem uzdavinaja sterilizatorus un specializétos vitaminus,
septiniem pacientiem — inhalatoru detalas.

15. decembri RopaZzu novada viesu nama “Sauleskalns” LCFB organizéja
izglitojosu seminaru CF pacientu vecakiem. Pasakuma teorétiskas dalas lekto-
ri bija CF vadogie arsti, praktiskaja dala bérnu vecaki uztura specialista vadiba
macijas gatavot pacientiem paredzétu veseligu maltiti.

Saja gada LCFB iesaistijas deinstitucionalizcijas projekta, kura ar ES fon-
da finanséjuma atbalstu, ka ari sadarbojoties ar Viesites pa3valdibas socialo
dienestu, biedriba nodro3inaja atbalsta centra “Viesitei” socialas rehabilitacijas
pakalpojumus bérniem ar invaliditati. 2019. gada tika noslégti ligumi par pa-
kalpojumu sniegSanu ar Neretas un Salas novada pasvaldibam. Socialas reha-
bilitacijas pakalpojumi atbalsta centra tiek nodrosinati visu So gadu garuma.

2018. gada biedriba tika apbalvota ar Tiesibsarga Atzinibas rakstu nomi-
nacija “Uzdrikstésanas”, kuru pieskira par aktivu un rezultativu ieguldijumu,
parstavot personas ar invaliditati, to tiesibas un intereses.

2019. gada biedriba istenoja projektu “lzzini Viesiti un tas dabu”, kura
meérkis bija nodrosinat bérniem kvalitativu un aktivu briva laika pavadisanu
vasara. Projektu finansiali atbalstija Jékabpils pilsétas pasvaldiba, un ta laika
Jékabpils sociali mazaizsargato grupu bérni vecuma no 7 lidz 14 gadiem pie-
dalijas divu dienu aizraujo3a pasikuma.

Biedriba turpinaja iesaistities normativo aktu sagatavo3$ana un atzinumu
sniegSana. Ta rezultata, sakot ar 2019. gada 1. jaliju, visiem jaundzimusajiem
Latvija (laika no bérna 48.1idz 72. dzives stundai) tiek veikts asins piliena skri-
nings sesam slimibam lidz3inéjo divu vieta, taja skaita ari cistiskajai fibrozei.

lesaistoties darba grupas un stradajot pie likuma “Par mirusa cilvéka ker-
mena aizsardzibu un cilvéka audu un organu izmanto$anu medicina”, LCFB
veicindja likumdevéju un valdibas izpratni par to, lai personai e-veselibas sisté-
ma bitu iespéja paust savu gribu par sava kermena un organu izmantosanu
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péc naves. Saeima 3o likuma normu pienéma 2020. gada 29. oktobri, bet kop3
2022. gada 1. februara nostaju par savu organu izmanto3anu transplantacijai
persona var paust e-veselibas sistéma.

2019. gada tapa videofilma par cistiskas fibrozes pacientiem un vinu dzivi.
Filmas tapSana piedalijas ar1 pacientu vecaki un arsti specialisti.

Ari $aja gada LCFB sanéma Starptautiska sieviesu kluba atbalstu, un bied-
riba 10 cistiskas fibrozes pacientiem uzdavingja sterilizatorus un vitaminus.

Kekavas novada viesu nama “Liepkalni” biedriba organizéja izglitojosu
seminaru CF pacientu vecakiem. Pasakuma piedalijas vadosie CF arsti, notika
seminara teorétiska un praktiska dala, kura macijamies gatavot uzturvielam
bagatu édienu.

2019. gada septembri LCFB sanéma Veselibas ministrijas Goda rakstu
“Balva cilvéka izaugsmei” par nesavtigu ieguldijumu sabiedribas attistiba un
cilvéka izaugsmé, veseliba un labklajiba, bet novembri — Viesites novada pas-
valdibas Pateicibas rakstu nominacija “Gada socialais/veselibas darbinieks”.

2020. gada 29. janvari kopa ar pacientu biedribam no Latvijas Pacientu
organizaciju tikla tika parakstits sadarbibas memorands ar Veselibas ministriju.

LCFB realizéja SIF administréta NVO fonda projektu “Par stabilaku rit-
dienu”. Ta laika organiz€jam divus seminarus Viesites novada. Pirmaja semina-
ra no 15. lidz 16. augustam sniedzam informaciju par CF pacientu interesu
aizstavibu valsts un Eiropas méroga un pievérsam uzmanibu pacientu tiesibu
aizstavibai, likumu parzinasanai un komunikacijas veido3anai. Otru seminaru
rikojam 30. septembri, lai veicinatu NVO savstarpéjo sadarbibu regionala un
Latvijas l[iment un popularizétu biedribas darbibu.

LCFB ierosindja 14.07.2020. MK noteikumu Nr. 555 grozijumus, ka re-
zultata speciala partika no valsts budZeta tiek nodrosinata ari 18 gadu vecumu
sasniegusajiem cistiskas fibrozes pacientiem.

Kopuma 2020. gada LCFB iesniedza vairaku normativo aktu grozijumu
priekslikumus: 30. septembr1 Jékabpils pilsétas domei, Viesites, Salas, Aknistes
un Krustpils novada pasvaldibu priek$sédétajiem un deputatiem biedriba ie-
sniedza priekslikumu par personu ar invaliditati NVO konsultativas padomes
izveidi. 10. oktobri — priekslikumu Veselibas ministrijas Veselibas apriipes de-
partamenta direktorei par pacientu ar cistisko fibrozi pacientu iemaksam un
lidzmaksajumiem par diagnostikas izmekléjumiem stacionara un ambulatori
pieaugusajiem pacientiem. 13. oktobri nositijam véstuli veselibas ministrei,
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VM Veselibas apriipes departamentam, Nacionalajam veselibas dienestam,
Zalu valsts agentiirai un Reto slimibu koordinacijas centra vaditajai “Par me-
dikamentu pieejamibu reto slimibu pacientiem”. 29. oktobri iesniedzam atzi-
numu Zalu valsts agentlrai “Par Latvijas pacientu organizaciju iesaistisanos
jauno inovativo zalu arstniecisko un izmaksu efektivitates novértéjuma saga-
tavoSana”.

Sadarbiba ar CF Europe asociaciju no 15. lidz 21. novembrim notika
Cistiskas fibrozes nedéla, kuras laika Eiropas CF organizacijas pievérsa valsts
iestaZzu un sabiedribas uzmanibu organu ziedo3anai un plausu transplantacijas
problémam. Saja laika Viesites un Jékabpils pilsétvidé uz LED ekraniem tika
demonstréti kampanas logotipi ar saukli “Elpa bez robezam!”.

2020.un 2021. gada notika sadarbiba ar labdaribas fondu “Ticiba, Ceriba,
Milestiba” no Rigas, kas gatavoja Ziemassvétku davanas bérniem ar cistisko
fibrozi un vinu masam un braliem. LCFB piegadaja bérniem fonda sartipétas
davanas.

2020. gada biedriba 10 cistiskas fibrozes pacientiem uzdavinaja PARI
Montesol deguna skalotajus.

2021. gada LCFB piedalijas Zemgales plano3anas regiona izsludinataja
konkursa “Individualo vajadzibu izvértéSana un atbalsta planu izstrade bér-
niem ar funkcionaliem traucéjumiem Zemgales planosanas regiona”. ST pro-
jekta laika izvértéjam un izveidojam atbalsta planus 158 bérniem ar invalidita-
ti. Biedriba piesaistija socialos darbiniekus, fizioterapeitus, ergoterapeitu un
psihologu, lai Tstenotu Zemgales regiona bérnu individualo vajadzibu izvérté-
Sanu.

26.augusta LCFB parakstija Nevalstisko organizaciju un Ministru kabine-
ta sadarbibas memorandu.

No 7.1idz 8. augustam Viesité, atpitas bazé “Pérlite”, organizéjam semina-
ru CF bérnu vecakiem un pieaugusajiem pacientiem, kura piedalijas ar
sabiedribas parstavji un arsti. Seminara tika apliikotas $adas témas: fizisko ak-
tivitaSu paradumi bérniem ar CF, inovativas zales CF pacientu arsté$ana, uztu-
ra terapijas risinajumi.

Sadarbiba ar Vidusdaugavas TV izveidota videofilmina par Ziemassvétku
davanu pasniegSanu cistiskas fibrozes pacientiem.

2022. gada LCFB isteno Sabiedribas integracijas fonda programmas
“NVO fonds” projektu no Latvijas valsts budZeta lidzekliem “10 gadu
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veiksmes stasts”. Lai veicinatu NVO sadarbibu regiona, Latvijas, Eiropas Savie-
nibas un globala limeni, 30. aprili viesu nama “Liepkalni” Kekavas novada
biedriba rikoja sadarbibas seminaru ar Eiropas CF organizacijam. Seminara
dalibnieki guva zinaSanas un pieredzi sabiedribas izglito3ana, informésana un
tiesibu aizstavésana Eiropas limeni, ko turpmak varés izmantot un pielagot
savam lokalajam un nacionalajam vajadzibam, aizstavot pacientu cilvéktiesi-
bas un likumiskas intereses.

LCFB iesniedza priekslikumus Veselibas ministrijai par “Planu reto
slimibu joma 2023.-2025. gadam” sadala par planotajiem pasakumiem reto
slimibu pacientu veselibas apripes isteno3anai un pilnveidosanai 2023.—
2025. gada.

Februar biedriba sniedza atzinumu Zalu valsts agentirai “Par klinisko un
izmaksu efektivitati zalem Kaftrio + Kalydeco cistiskas fibrozes arstéSanai”.

No 17.marta lidz 25. maijam piedalijamies sanaksmés, ko rikoja Saeimas
deputatu atbalsta grupa reto slimibu pacientiem un Veselibas ministrija par
toposo “Planu reto slimibu joma 2023.-2025. gadam”.

Aprili LCFB nosatija véstuli Veselibas ministrijai, Nacionala veselibas
dienesta direktora vietniecei, Saeimas deputatu atbalsta grupas reto slimibu
pacientiem priekSsédétajam, Socialo un darba lietu komisijai “Par cistiskas
fibrozes pacientu papildu finanséjumu un arsté$anas iespéjam 2023. gada un
turpmak”,

11. maija biedribas parstavji piedalijas Saeimas Socialo un darba lietu
komisijas kopsédé ar BudZeta un finan3u komisiju un llgtspéjigas attistibas
komisiju “Par ilgtspé&jigu, efektivu un taisnigu veselibas apriipes finansésanu
Latvija”.

Starptautiskas sadarbibas joma biedriba istenoja divus pasakumus: marta
piedalijas attalinataja sanaksmé ar CF Europe valdes locekliem, bet janija LCFB
parstavji apmekléja CF Europe asociacijas ikgadéjo konferenci Roterdama,
Niderlandé.

Patlaban, ka arvien, LCFB turpina darbu, lai uzlabotu cistiskas fibrozes
pacientu dzives kvalitati un arstéSanu Latvija.
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Alla Be]inska sanem LR Veselibas ministrijas Atzinibas rakstu par ieguldijumu cistiskds fibrozes
pacientu apriipes uzlabosand, 2014. Foto: privatais arhivs.
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Alla Belinska un prof. Dace Gardovska. LCFB sanem Latvijas Tiesibsarga Atzinibas rakstu nomindcija

“Pakalpojumu nodrosinatajs’, 2016. Foto: LCFB arhivs.
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Alla Belinska sanem Latvijas Tiestbsarga Atzinibas rakstu nomindcija “UzdrikstéSands’, 2018.
Foto: LCFB arhivs.
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LCFB sanem LR Veselibas ministrijas pagodindjumu “Balva cilvéka izaugsmei’, 2019.
Foto: LCFB arhivs.
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ﬁ:egﬁf jumu labakas

dsa’u es s'veidosana




sramata apkopo Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas
gadu laika paveikto un ataino biedribas attistibu no
neliela domubiedru pulka lidz ietekmigai un atzitai

organizacijai.

~ ST gramata ir aizrautigs stasts par individualu un kolektivu
cipu pret sareZgitu un nopietnu iedzimto slimibu — cistisko
fibrozi. Vajadzigs, sabiedribu izglitojoss un informativs darbs par
ezinamo. Ta ir gramata par Latvijas Cistiskas fibrozes biedribas
vaditajas un vinas komandas spé&ju paskatities pari savam sapém,
rupém un vajadzibam, lai palidzétu ne tikai sev, bet ikvienam, kas
r saskaras ar $0 patlaban nearstéjamo slimibu. Saja stasta més
iepazisim varonigus cilvékus mums lidzas, kuri nepadodas. Daz-

kart més vinus nepamanam, jo vini nevaimana, bet rikojas.
Gramata apkopotas intervijas sniedz bagatu pieredzi par
Latvijas Cistiskas fibrozes biedribu. ST nevalstiskd organizacija
lasi izvérsusi darbu taja apvienoto pacientu aizsardzibai Latvija
sadarbibai Eiropas Savieniba. Sie stasti biis noderigi ari citaim
u izvirzisana un realizéSana. Lasitaju loks —
s — no slimibas skarta lidz dakterim, profesoram,

‘Upmales mantinieki”






