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IEVADS

Veseliba ir viena no svarigakajam cilveku tiesibam un vértibam. Ikvienam cilvekam ir tiesibas uz kvalitativi
nodzivotu miZu un pieejamu veselibas apriipi, tacu $is tiestbas ne vienmér iespgjams Istenot prakse.
Veselibas nozarei jaspej vienadi apmierinat visu tas klientu vajadzibas, neskirojot péc diagnozes, vecuma vai
budZeta. Ta ietvara ar veselibas politikai ir jaspej apmierinat 3is vajadzibas visiem valsts iedzivotajiem.
Problémas rodas, kad pacientu vajadzibas ir specifiskas - grati diagnosticéjama slimiba, darga terapija vai
nespéja finansét veselibas izdevumus no personigiem lidzekliem. Sados gadijumos pacients Skietami
"izkrit" no sistemas, jo valsts nav spejiga apmierinat vina tiesibas uz veselibu un vajadzibu péc konkréta

pakalpojuma.

Retas slimibas ir ta sabiedribas veselibas joma, kas savas butibas dé| atrodas pastaviga spriedzé starp
klinisko, politisko un socialo dimensiju. Tas ir dzivibu apdraudo3as, hroniski novajinosas un ar augstu
sareZgitibas pakapi diagnostikai un arstniecibai. Papildus tam apziméjums “rets" sevi ietver konotaciju, ka
tam nav nepiecieSama padzilinata sabiedribas, politikas veidotaju vai individu uzmaniba un "ar mani/
maniem tuviniekiem tas nenotiks”. Taja pat laika statistika norada uz daudz skaudraku ainu - pasaulé kada
no retajam slimibam ir 6-8% iedzivotaju, un kopuma sastopamas starp 6000 un 8000 daZadu reto slimibu
diagnoZu.! Proporcionali Latvijas apstakliem starp 65 un 110 tukstoSiem iedzivotaju kada dzives posma
saskarsies ar retu saslimSanu - aptuveni katrs piecpadsmitais.2 Poziciongjot slimibu izplatibu skait|os, pazud
sajuta, ka tas ir tik retas - tas ir vismaz viens cilveks klase, viens tuvako radu loka, viens darba kolektiva.
Fakts, ka retas slimibas ir daudz bieZak sastopamas neka liecina to nosaukums, ka tas pazid sabiedribas
izpratné un zinasanas par sabiedribas veselibu, tiesi iezimé realitati arm politikas veidoSana. Veidojas
Skietams paradokss - lai arT Sabiedribas veselibas pamatnostadnés3 tas ir definétas ka viena no sabiedribas
veselibas prioritatem, So lemumu pienéméju apnemsanos neapliecina mediju telpa, veidota politika un

pieskirtais finansejums.

Reto slimibu joma ir indikators veselibas apriipes sistemai kopuma. Veselibas apriipes joma Latvija tiecas
nodrosinat visu pacientu pamatvajadzibas, tacu reto slimibu terapija médz bit specifiskaka. Fakts, ka reto
diagnoZu pacienti saskaras ar tiem pasiem sistemiskajiem trikumiem ka parejie, norada uz nepilnibam
sisttma, ko sabiedriba pienemusi ka ikdienas normu. Ja nav spéts risinat samilzuSas problemas ar
cilvekresursiem, terapiju pieejamibu un atbilstosu finansgjumu sistema kopuma, tad ka iespéjams runat
par kvalitativu apripi reto slimibu pacientiem? Atrodoties konstanta spriedze starp kopgjiem sistemiskajiem

izaicinajumiem, rodas riski, ka reto slimibu joma var pazust starp paréjam prioritatem.

T Latvijas Reto slimibu alianse. 2025. Retas slimibas. Latvijas Reto slimibu alianse. https://retasslimibas.|v/retas-slimibas/
2 |bid.
3 Sabiedribas veselibas pamatnostadnes 2021.-2027. gadam, https://likumi.lv/ta/id/332751-sabiedribas-veselibas-pamatnostadnes-2021-2027-gadam



ST pétijuma mérkis - izzinat, vai un kur paziid retas slimibas veselibas apriipes, [Emumu pienemsanas, vides
un sabiedriskas domas perspektiva. Petijuma ietvaros reto slimibu “pazusana” netiek koncentreta jomas
iekSeja sadrumstalotiba starp diagnozeém un dazadajam vajadzibam. Analize skaidro, ka tematiska, politiska
un strukturala neiek|ausana esosajas apripes un atbalsta sistémas rada reto slimibu pazusanu veselibas
apripes sistéma. Petijuma tiek apliikotas gan formalas, pieméram, terapiju nepieejamibas problémas, gan
socialas - mediju telpas vakuums, sabiedribas informétibas trilkums vai pacientu/diagnoZu stigmatizacija.

Petijuma metodologiskais pamats tiek balstits parlieciba, ka retas slimibas ir sociali un politiski konstruétas,
sevi ietverot medicinisko realitati - tam ir genétiski, biokimiski un fiziologiski pamati, tacu nozime
sabiedribas un politiskaja telpa tiek definéta caur socialam praksém, institucionaliem ietvariem un
politiskiem procesiem. Tadejadi pétijuma centra atrodas socialas un politiskas strukttras, kuru veidoSanos
pamato pacientu kliniskas vajadzibas. Retas slimibas ir starpdisciplinars pétniecibas objekts, ka ietvara nav

iespejams tas reducet tikai uz kiiskajiem datiem un medicinas analizi.

Lai veiktu visaptveroSu analizi par reto slimibu jomu Latvija, petijuma metodologija sevi ietver vairakus
savstarpégji papildinosus aspektus. Sada pieeja |auj analizét reto slimibu jomu ka kompleksu sistému, kur
dazadi skatijumi - politiskais, socialais un komunikacijas - tiek sintezeti, lai glitu empiriskaja izpratne,
pacientu pieredzé un starptautiskaja prakse balstitas rekomendacijas. Pétijuma netiek izmantotas veselibas
zinatnu pétniecibas metodes, bet gan veselibas kvantitativie dati, kas veicina integrétu pétniecibas pieeju.
Uz ta bazes péetijuma nosleguma tiek piedavatas rekomendacijas publiskas komunikacijas veidosanai.

Pirmkart, péetijuma centra ir normativo aktu un politikas dokumentu kvalitativa analize, kuras ietvaros tiek
definéts kopéjais pétijuma ramis: kas ir planots, kas ir izdarits un kas nav sasniegts. Dokumentu analizei tiek
izmantoti speka esosie veselibas politikas planoSanas dokumenti: Reto slimibu plans 2023.-2025. gadam
(turpmak petijuma - Plans) un papildino3i Veselibas ministrijas, Latvijas Reto slimibu alianses, Nacionala
veselibas dienesta, Slimibu profilakses un kontroles centra dokumenti, pétijumi un ievaktie statistikas dati
par reto slimibu jomu. Tiek uzskaitits un izmantots plass dokumentu analizei izmantotu bazes avotu skaits,
jo oficiali dati par reto slimibu jomu Latvija ir maz pieejami, sadrumstaloti pa diagnozém un atrodami “pie
dazadam instittcijam”. Ari $is fakts norada uz reto slimibu ka vienotas jomas “pazusanu” veselibas politikas

jetvara.

Otrkart, dokumentu analizé iegutie dati tiek validéti padzilinatajas intervijas ar ietekmes pusém.
Strukturetas intervijas pétijuma izstrades laika istenotas ar politikas veidotajiem (Veselibas ministrija,
Saeima, Zalu valsts agentira un pasvaldibu socialajos dienestos), ar pacientu un arstu organizaciju
parstavjiem, ar medijiem (gan TV, gan radio, gan rakstiskajos medijos), lai iegitu plasu parskatu par jomas
politiku, pacientu un arstu pieredzeém sistéma un mediju telpas veidosanos par un ap retajam slimibam.
Padzilinatas intervijas petijuma tiek izmantotas, neatklajot autoru vardus, bet atsaucoties uz institticijam, ko

intervejamie parstav.



TreSkart, tika veikta sabiedribas sentimenta un mediju uztveres analize. Ta ietvaros, atbilstosi atslégvardiem,
tika ievaktas zinas mediju telpa par retam slimibam, politikas aktualitatém un meérits sabiedribas
sentiments. Pétjjuma tika Tstenota ari ietekmes pusu un likumdo3Sanas karteSana. Petijums strukturets
Cetras analizes nodalas: 1) paSreizéja situacija reto slimibu joma veselibas apriipes perspektiva, apliikojot
diagnostikas, terapiju un socialas aprupes pieejamibu Latvija, 2) [Emumu pienemsanas vide, kur analizéts
normativais reguléjums un ietekmes puses reto slimibu politikas veidoSana, 3) sabiedribas sentimenta un
mediju uztveres analize, ka ar 4) arvalstu prakses, identificéjot mérogojamus politikas veidoSanas
piemérus, kas efektivi strada arvalstis. Analizes nosléguma tiek sniegtas ari rekomendacijas, identificéjot
darbibas virzienus un daramos solus, lai mazinatu reto slimibu pazuSanu gan ricibpolitikas, gan sabiedribas

un mediju uztveres laucinos.

1. SITUACIJA RETO SLIMIBU JOMA LATVIJA

Reto slimibu pacientu ce|s tiek uztverts ka paSsaprotams - tiek sanemta diagnoze, noteikta nepiecieSama
arstésana un pacients savu atlikuso miizu vai Iidz izarsta$anas bridim seko $ai noteiktajai terapijai. Sada
uztvere neatbilst realajai pacientu pieredzei Latvija. Saja nodala tiek apzinata pasreizéja situacija reto
slimibu joma Latvija - kads ir pacienta cel$ no simptomiem [idz diagnozei, kadas ir iespgjas sanemt valsts
lidzfinanséjumu terapijas sanemsanai, tapat arf - kada ir sociala situacija pacientiem un sabiedribas uztvere

par retajam slimibam.

1.1. RETO SLIMIBU NOZARES FINANSEJUMS

Saskana ar planu reto slimibu joma 2023.-2025. gadam#, lai spetu nodrosinat plana noteiktas politikas
prioritates, 2023. gada bija nepiecieSami 6,1 miljons eiro, 2024. gada - 11,2 miljoni eiro un 2025. gada -
12,1 miljons eiro. Starp galvenajam politikas iniciativam trisgades plana izvirzita kompensejamo
medikamentu un medicinisko materialu apmaksa. Tomér faktiski tika pieskirti 3,8 miljoni eiro 2023. gada,
5 miljoni eiro 2024. gada un 2 miljoni 2025. gada, kas veido vairak neka 20 miljonu eiro deficitu esoSo
terapiju turpinasanai un jaunu pacientu arstesanai.> Realas vajadzibas, ieskaitot specialistu pieejamibu,
rehabilitaciju un psihoemocionalo atbalstu, tiek lésts [idz 30 miljoniem eiro. (skat. 1. grafiku). Finansgjums
reto slimibu jomai ir atslega ne tikai kliniskajai aprupei un medikamentozajai terapijai, bet ar agrinai
diagnostikai, pacientu dzives kvalitatei un socialajai integracijai.

4 Plans reto slimibu joma 2023.-2025. gadam, https:/likumi.lv/ta/id/336729-plans-reto-slimibu-joma-2023-2025-gadam

5 Saeima. 24.09.2024. Socialo un darba lietu komisijas Sabiedribas apakSkomisijas séde par aktualitatém un finansgjumu reto slimibu joma. [sédes protokols].
https://ej.uz/svak_240924
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1. grafiks

NepiecieSamais un pieskirtais finanséjums reto slimibu joma (2023-2025)

—

2023 2024 2025

— Pieskirtais finansejums — Nepieciesamais finansgjums

Avots: autoru veidota tabula péc Saeimas Socialo un darba lietu komisijas Sabiedribas apakskomisijas 2024.

gada 24. septembri prezentétajiem datiem

Diagnostikas iespejas. Bez atbilstosa finansgjuma tiek kritiski traucéta piekluve modernam
diagnostikas metodém. Papildus sistemiskajam problemam, pieméram, garam rindam pie
specialistiem, nepietiekams finanséjums nozimé, ka reto slimibu pacientiem nav pieejamas
misdienigas molekularas metodes - genoma vai eksomas sekvencéSana un citas. Ta ka reto slimibu
diagnostika ir sareZgita un darga, nepiecieSamie lidzekli ietver gan paSu testu apmaksu, gan ar
specialistu apmacibas un nepiecieSamo tehnologiju iegadi. Sada pieeja plasi tiek piekopta citviet
Eiropa, kur modernas diagnostikas metodes tiek atzitas par kritisku priekSnoteikumu gan precizai
arstésanai, gan efektivai veselibas apriipes sistémas darbibai.

Terapijas pieejamiba. lerobeZota finanséjuma apstaklos bitiski samazinas ari terapijas iespéjas.
Latvija pedéjo piecu gadu laika kompenséjamo zalu saraksts praktiski nav papildinats, jo vienkarsi
triikst lidzeklu, lai pacientiem kompensétu nepieciesamos medikamentus. Nenoliedzami - inovativo
medikamentu izmaksas ir augstas, jo pacientu skaits ir neliels un attistiba iegulditie resursi lieli. Tomér
$is izmaksas nedrikst normalizét situacijas, kad pacientiem gan medikamentu, gan cita veida terapiju
apmaksai nepiecieSamie resursi nav pieejami valsts [imeni un cilvékiem jaliidz sabiedribas ziedojumi
vai javérsas arstniecibai arvalstis.”

Dzives kvalitate un sociala ieklausana. Nepietiekams finansgjums tiesi ietekmé ne tikai
arstesanas iespejas, bet ar pacientu iespéjas izglitiba, darba tirgi un sabiedriskaja dzive. Cilvekiem ar

¢ OECD. 2018. Pharmaceutical innovation and access to medicines. OECD health policy studies. https://doi.org/10.1787/9789264307391-en

7 Latvijas Reto slimtbu alianse. 03.04.2025. Atelpas programma reto slimibu gimeném. hitps://retasslimibas. v/atelpas-programma-reto-slimibu-gimenem/
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retajam slimibam bieZi ir arf fiziska un kognitiva invaliditate, kas butiski ierobezo vinu iespgjas. Ja
netiek nodroSinats nepiecieSamais atbalsts - personigais asistents vai aizbildnis, transports un
infrastrukturas pielagojumi, pieejama rehabilitacija -, pacienti un vinu gimenes bieZi nonak izolacija. Ap
70% reto slimibu pacientu vai vinu gimenes locek|u partrauc darba attiecibas, un depresija vai citas
mentalas slimibas ir tris reizes izplatitakas reto slimibu pacientu vidi neka sabiedriba kopuma.
Savukart Eiropas valstis, kur pacientu apriipe un sociala iek|ausana tiek atbilstosi finanséta, iespéjams
noverot augstaku nodarbinatibas un izglitibas limeni $ajas pacientu grupas.® Latvija nepietiekamais
valsts atbalsts, tostarp neelastigas invaliditates noteikSanas procediiras un ierobeZoti socialie pabalsti,
vel vairak pastiprina o nevienlidzibu. Taja pasa laika socialas atstumtibas mazinasana ir ciei saistita ar
agrinu diagnostiku un atbilstoSu arstéSanu - jo atrak slimiba tiek atklata un uzsakta efektiva terapija, jo
lielaka iespéja, ka cilveks spéj attistit vai atgt funkcionalu patstavibu. llgtermina Sada pieeja mazina
valsts izdevumus ne tikai veselibas apriipe, bet ari socialaja apriipe, pieméram, gadijumos, kad
medikamenti var noverst progresejosas invaliditates attistibu, [1dz ar to samazinot ilgsto3as apripes un
pabalstu nepiecieSamibu.

Kopuma finanséjuma limenis ietekmé ne tikai Plana reto slimibu joma 2023.-2025. gadam izpildi, bet ari
veselibas apriipes sisttmu kopuma. Latvija ilgstosais finanséjuma deficits kavé gan modernu diagnostikas
metoZu ievieSanu, gan jaunu terapiju pieejamibu, gan pacientu iespéjas pilnvértigi integreéties sabiedriba.
Lai mainitu situaciju, nepiecieSama ne tikai politiska griba, bet ari konkréti fiskali risinajumi - budzeta
mehanisms plana izpildei, strategiska komunikacijas politika un atbalsts pacientiem visos pacienta cela
posmos. Tikai ar adekvatu un ilgtermina prognozejumu finansgjumu iespéjams nodrosinat tiesibas uz

dzivibu, veselibu un pilnvertigu lidzdalibu sabiedriba.

1.2. DIAGNOZES CELS

Reto slimibu diagnostiku Latvija un pasaulé apgratina slimibu daudzveidiba - tas var bit genétiskas,
metabolas, autoimiinas, reti Jaundabigie audzéji vai citas saslimSanas, kas var skart jebkuru vecumu grupu.
Daudzam slimibam nav zinami céloni, diagnostikas metodes atSkiras, un pat vienas diagnozes ietvaros
simptomi var bt |oti daZadi. Tie var pakapeniski un bieZi lidzinaties izplatitakam saslim3anam, tade| batiski,
lai izmeklgjumus veiktu specialists ar zinasanam reto slimibu joma. Vidgji lidz precizai diagnozei

nepiecieSami pieci [1dz septini gadi.?

Diagnostikas process sakas pie gimenes arsta, kurS veic pirmreizejo izmekleéSanu, un, ja rezultati ir

neviennozimigi, novirza pacientu pie specialista. Precizas diagnozes noteiksanai biezi nepiecieSami papildu

8 EURORDIS. 02.2021. Recommendations from the Rare 2030 Foresight Study. Rare 2030: Foresight in Rare Disease policy.
https://download2.eurordis.org/rare2030/Rare2030_recommendations.pdf

9Plime I., Ziemele B., Ledina I. 2020. Ce/vedis cilvekiem ar retam slimibam. Latvijas Reto slimibu alianse. https://www.veselapasaule.lv/lv/media/1780/download



izmekl&jumi, vairaku jomu arstu iesaiste, ka ar laiks un finansu resursi. Atseviskos gadijumos pacients tiek
nosiitits pie arsta genétika, kurs veic molekulari genétiskus testus. Sos izmeklgjumus bémiem un
pieaugusajiem valsts apmaksa, pamatojoties uz arstu-genétiku konsilija Iémumu. Gadijumos, kad
genétiskas analizes diagnozi neapstiprina, tiek turpinata diagnostika. Tikai péc diagnozes apstiprinaSanas

iespejams uzsakt arstéSanu un apriipi.'0

2. grafiks

Reto slimibu pacienta cels lidz diagnozes uzstadisanai (vienkarsots)

Pirmas Nosutijums pie Genétiska testésana,
aizdomas specialista specializéta diagnostika
Gimenes arsta Pirmie diagnostiskie Diagnozes
vizite izmeklgjumi uzstadidana

Avots: autoru veidots grafiks, balstoties uz pétijuma laika iegutajiem datiem

Diagnostikas laiku ierobezo ari geografiskais faktors: specialisti un izmeklgjumi ir pieejamaki Riga un
lielajas pilsétas, kameér regionos piek|uve ir apgritinata.’" Lielakais izaicinajums ir specialistu trukums un
ierobezota informétiba par retajam slimibam, kas kavé savlaicigu diagnostiku. Lai gan 3ie izaicinajumi

pastav ari citas jomas, reto slimibu gadijuma sekas ir pasi kritiskas.

Diagnostikas iespejas batiski atskiras starp vecumposmiem. JaundzimuSo skrinings lauj noteikt lidz
23 slimibam, turpreti pieauguSajiem diagnoze bieZi tiek uzstadita noveloti, jo nepiecieSami vairaki
izmeklejumi un specialistu apmeklgjumi.’? Visbiezak diagnozi precizi nosaka berniem lidz 17 gadu
vecumam, jo Bernu kliniskaja universitates slimnica (BKUS) pieejami genétiskie izmeklejumi.’3 Tas atbilst
ar kopejai tendencei - 72% reto slimibu ir genétiskas, un 70% no tam izpauzas berniba.'* Pieaugusajiem

10Plime I, Ziemele B., Ledina I. 2020. Ce/vedis cilvékiem ar retam slimibam. Latvijas Reto slimibu alianse.
https://www.veselapasaule.lv/lv/media/1780/download

11 Latvijas Reto slimTbu alianse. 2022. Veselihas apriipe pacientiem ar retam slimibam. [aptaujas rezultati].
https://retasslimibas.Iv/wp-content/uploads/Veselibas-aprupe-pacientiem-ar-retam-slimi%CC%84bam_fin.pdf

12 Bérnu kliniska universitates slimnica. 25.10.2023. Reto slimibu koordinacijas centrs. https://www.bkus.Iv/reto-slimibu-koordinacijas-centrs

13Plime |, Ziemele B., Ledina I. 2020. Ce/vedis cilvekiem ar retam slimibam. Latvijas Reto slimibu alianse.
https://www.veselapasaule.lv/lv/media/1780/download

14 Orphanet. 2023. Prevelence and incidence of rare diseases. Orphanet Report Series.
https://www.orpha.net/pdfs/orphacom/cahiers/docs/GB/Prevalence_of _rare_diseases_by_diseases.pdf
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diagnoze tiek noteikta tikai péc simptomu paradiSanas un bieZi sakotnéji tiek sajaukta ar bieZak
sastopamam slimibam.’> BKUS izstradatais bérnu pacientu cel$ ir funkcion€joss un |auj akdtas situacijas
atrisinat efektivi,'¢ tacu pieauguSo pacientu akitos gadijumus sistéma aptver nepilnigi - daudz kas ir
atkarigs no pasa pacienta vai vina tuvinieku aktivitates

Paslaik Latvijas reto slimibu registra ir ieklauti vairak neka 20 000 pacientu ar vairak neka 1500 diagnozem.
No tiem vairak neka 650 pacientiem ir diagnoze, kas Latvija konstatéta tikai vienam cilvekam, bet
19% pacientu slimo ar slimibam, kas skar ne vairak ka 10 cilvekus valsti.17 Jauzsver, ka registra nav
atspoguloti visi pacienti - taja nav ieklauti visi gimenes arstu praksés diagnosticétie gadijumi. Registrs ir
bitisks instruments gan arstiem, gan politikas veidotajiem, jo bez preciziem datiem par pacientu skaitu un

diagnozém nav iespejams planot efektivu aprupi un finansgjumu.

1.3. TERAPIJAS IESPEJAS UN KOMPENSACIJA

Terapija reto slimibu pacientiem ietver gan medikamentozu arstéSanu, gan citus atbalsta pasakumus. Tas
apjoms un kvalitate Latvija bitiski atskiras atkariba no diagnozes, vecuma grupas un dzivesvietas. Saja
nodala aplikota paSreizéja situacija ar terapijas pieejamibu reto slimibu pacientiem Latvija.

Viens no terapijas veidiem ir medikamentoza jeb farmakologiska arsteSana. Ta paredz pacientam
medikamentu lietoSanu slimibas arstéSanai vai kontrolei. Medikamenti reto slimibu pacientiem pieejami
no kompenséjamo medikamentu R saraksta, kas kop$ 2021. gada noteikts Ministru kabineta noteikumos
nr. 899 "Ambulatorajai arstesanai paredzeto zaJu un medicinisko iericu iegades izdevumu kompensacijas
kartiba", paredzot, ka Nacionalais veselibas dienests uztur sarakstu un publicé to timeklvietng,'8 tacu

finanséjuma trikuma dé| tas nespgj pilnvertigi nodrosinat visu pacientu vajadzibas.

Pasaulé nepartraukti tiek raditi jauni inovativie medikamenti, kas jau ir ieklauti starptautiskajas vadlinijas
un plasi izmantoti attistitajas valstis. Latvija daudzi no tiem nav pieejami, jo triikst finanséjuma. Zema jomas
finanséjuma deé| Latvija liela daja no Siem medikamentiem pieejama nav. Nepieejami ir tadi medikamenti,
kas pasaule tiek lietoti jau ilgstosi un ir pamatterapija konkrétam diagnozeém. DaZos gadijumos tas nozime,
ka pacientiem nav pieejama nevis alternativa, bet vieniga nepiecieSama terapija.’? EFPIA ikgadéjie W.A.IT.

15 Phillips C. et al. 2024. Time to diagnosis for a rare disease: managing medical uncertainty. A qualitative study. Orphanet Journal of Rare Diseases.
https://pmc.ncbi.nim.nih.gov/articles/PMC11323401/pdf/13023_2024_Article_3319.pdf

16 Analitikas un vadibas grupa "PowerHouse Latvia”. 05.2025. Intervija ar arstu.

17 Jakovela M., V3 Zinas. 02.03.2025. Reto slimibu redistrs ir nepilnigs - taja ir ieklauta tikai dafa pacientu. V3 Zinas.
https://zinas.tv3.Iv/latvija/sabiedriba/reto-slimibu-registrs-ir-nepilnigs-taja-ieklauta-tikai-dala-pacientu/

18 Ministru kabinets. 31.10.2006. Ministru kabineta noteikumi nr. 899 "Ambulatorajai arstéSanai paredzéto zalu un medicinisko iericu iegades izdevumu
kompensacijas kartiba” [MK noteikumil. https://likumi.lv/ta/id/147522-ambulatorajai-arstesanai-paredzeto-zalu-un-medicinisko-iericu-iegades-izdevumu-
kompensacijas-kartiba

19 Analitikas un vadibas grupa "PowerHouse Latvia”. 07.2025. Intervija ar farmacijas nozares parstavjiem.



indikatori parada, ka 2020.-2023. gada Eiropa apstiprinati 66 jauni medikamenti reto slimibu arstésanai,
bet Latvija pieejami tikai 9, kas ir sliktakais raditajs ES kopa ar Maltu. Pilna pieejamiba nodrosinata vien
6% no visiem ES registretajiem medikamentiem (4 medikamentiem). Vidgjais gaidiSanas laiks Latvija ir
viens no augstakajiem Eiropa - 755 dienas jeb gandriz divi gadi (skat. 2. grafiku).20 Sie dati liecina, ka
inovativo medikamentu pieejamiba Latvija ir kritiski nepietiekama un neveido pamatu ne pamatvajadzibu
segsanai, ne ilgtermina planosanai.

3. grafiks

Inovativo medikamentu retajam slimibam pieejamiba Eiropa (%, 2020-2023)
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Saskana ar Nacionala veselibas dienesta datiem 2025. gada reto slimibu medikamentus sanéma 33000
pacientu kopuma 56,6 miljonu eiro vértiba (57 summa ieklauj gan kompenséjamo medikamentu
programmas pacientus, gan individualo kompensaciju).2' Lai ari pédéjo Cetru gadu laika finanséjums ir
pieaudzis, ar to joprojam nav iespéjams nodroginat visas medikamentozas terapijas vajadzibas. Sobrid
gaidiSanas rinda ir 7 medikamenti, kurus gaida 68 pacienti. To ieklauSanai nepiecieSami papildus 4,85
miljoni eiro. Vel 6 medikamentiem izmaksu efektivitate nav noteikta, un to ieklauSanai biitu vajadzigi
gandriz 11 miljoni eiro.22 Alternativa ir individuala kompensacija, tacu tas apjoms - 30 000 eiro gada -
nespej nosegt visas terapijas izmaksas. Turklat gaidisanas laiks kompensacijas pieskirSanai var ilgt vairakus

meénesus, kas apdraud arstéSanas nepartrauktibu un var pasliktinat veselibas iznakumus.

20 EFPIA. 05.2025. EFPIA Patients W.A.LT. Indicator 2024 Survey. https://efpia.eu/media/oeganukm/efpia-patients-wait-indicator-2024-final-110425.pdf

21 MIC Administracija. 18.06.2025. NVD: Summa reto slimibu pacientu medikamentiem cetru gadu laika pieaugusi, bet vél nenodrosina visas nepiecieSamibas.
https://farmacija-mic.lv/nvd-summa-reto-slimibu-pacientu-medikamentiem-cetru-gadu-laika-pieaugusi-bet-vel-nenodrosina-visas-nepieciesamibas/

22 [bid.



Bez medikamentozas terapijas reto slimibu pacientiem nepiecieSama ari apripe, rehabilitacija un socials
atbalsts. Ta ka medikamentoza terapija pieejama tikai aptuveni 5% pacientu, svarigi ir nodroSinat ar citu
terapiju iespejas. Latvija sociala un mediciniska rehabilitacija ir nodalita starp Labklajibas un Veselibas
ministrijam, kas rada nepilnibas pacientu cela. Pasvaldibu socialajiem dienestiem bieZi trukst specialistu un
finanséjuma, tapéc pacienti un vinu gimenes nesanem atbilstoSu ilgtermina atbalstu un socialas
garantijas.23 Sts problémas risinasanai nepieciesams ne tikai pietiekams finans&jums, bet ari kvalitativa
pakalpojumu plano3anas sistema, kura terapija patiesam kalpo pacientam. BieZi vien invaliditates
pieskirsana k|ust par vienigo mehanismu, lai pacients varétu pieklut nepiecieSamajiem pakalpojumiem.
Ipasi griita situdcija ir regionos, kur piekluve specialistiem ir vél ierobeZotaka, ka rezultata invaliditate ir

mehanisms, lai pacients “neizkristu” no arstéSanas.

Atskiribas redzamas arf starp bérnu un pieauguso terapiju pieejamibu. Bémiem farmakoterapija parasti tiek
papildinata ar intensivu fizioterapiju, ergoterapiju un psihosocialo atbalstu, kas tiek pastavigi pielagots
bérna attistibai. Turklat daZos gadijumos bérniem tiek nodrosinata pilna zaJu kompensacija [idz
pilngadibai.24 Pieaugusajiem terapija bieZak ir vérsta uz simptomu kontroli, lai uzturétu dzives kvalitati,
saglabatu darbaspéjas un ikdienas funkcionalitati. Finansialais atbalsts pieaugusajiem ir ierobezotaks -

bieZi vien ar [idzmaksajumiem vai nepilnu kompensaciju.

Terapiju pieejamiba tiesi atkariga no politiskas gribas. Lémumi par papildus finanséjuma pieskirsanu,
pieméram, medikamentu kompensacijai, Latvija nereti tiek pienemti nevis balstoties uz strukturétu un
datos pamatotu pieeju, bet gan uz atsevisku pacientu organizaciju vai sabiedribas radftu spiedienu. Sada
pieeja ir raksturiga ta sauktajam "ugunsdzesibas” principam - diagnozes, kuru pacienti publiskaja telpa
aktivi izsaka prasibas vai pievers mediju uzmanibu, biezak tiek finansiali atbalstitas ar argumentu, ka "visam
finanséjumam nepietiks, bet Sobrid §i ir akutaka vajadziba"2® Ta rezultata tiek maksligi Skelta reto slimibu
joma Latvija, kas jau tas batiba ir sadrumstalota daZadas diagnozes, pacientu organizacijas un atskirigas
vajadzibas. Pieskirot finanséjumu tikai vienai diagnozei vai medikamentam, netiek veikta ilgtermina

planosana, bet gan Tslaicigs risinajums, lai samazinatu politisko spiedienu.

23 Analitikas un vadibas grupa “PowerHouse Latvia”. 07.2025. Intervija ar Saeimas deputatu.

24 Bernu slimnicas fonds. 16.07.2025. Bérnu slimnicas fonds 2024. gada individuali palidzgjis 574 bérniem, ziedojumi atbalstijusi ari daudzu jauninajumu
ieviesanu Bernu slimnica. https://www.bsf.lv/lv/jaunumi/2025/bernu-slimnicas-fonda-2024-gada-sasniegumi

25 Analitikas un vadibas grupa “PowerHouse Latvia”. 06.2025. Intervija ar Veselibas ministrijas parstavi.



2. LEMUMU PIENEMSANAS VIDES ANALIZE

Efektivu nozares attistibu iespéjams panakt tikai ar visaptverosu iesaistito pusu lidzdalibu un atbilstosu
tiesisko ietvaru. Lai izprastu, kada ir politiska vide, kura eksisté reto slimibu joma, un identificétu

iztrukstoSos elementus, Sis nodalas ietvaros veikta ietekmes puSu un normativa regulgjuma kartéSana.

2.1. NORMATIVA REGULEJUMA KARTESANA

Veselihas nozares stratégiskos virzienus nosaka “Sabiedribas veselibas pamatnostadnes 2021.-2027.
gadam’, kuras apstiprinajis Ministru kabinets. Tajas retas slimibas ir iek|autas ka viena no septinam
sabiedribas veselibas prioritatém Latvija, tadejadi oficiali atzistot to nozimi veselibas apripes sistéma.2s
lk péc tris gadiem tiek izstradats “Plans reto slimibu jomai” (turpmak teksta - Plans). Tas ir centralais
normativais instruments, kas nosaka jomas prioritaros mérkus, isteno3anas virzienus, atbildigas instittcijas
un finansu aprekinus. Plans sasaista politisko prioritati ar praktiskiem istermina un vidéja termina
risinajumiem, nemot veéra veselibas sistemas kontekstu, pacientu vajadzibas un starptautiskas vadlinijas.2?

Taja noteikti ari raditaji progresu mérisanai un starpsektoru sadarbibas veicinasanai.

Normativo regulgjumu pamatu veido Saeimas pienemtie likumi (pieméram, pacientu tiestbu likums,
arstniecibas likums, socialo pakalpojumu un palidzibas likums). Tie nosaka visparéju ietvaru veselibas
apriipei un socialajam atbalstam, bet nerisina reto slimibu specifiku. Turklat garantétas tiesibas prakse bieZi
netiek nodroSinatas, jo trikst finansgjuma un institucionalas kapacitates. Pieméram, Pacientu tiesibu likums
paredz tiesibas uz informaciju par arstéSanas iespéjam,28 bet reto slimibu pacienti biezi saskaras ar terapijas

nepieejamibu Latvija.

Detalizetakus mehanismus nosaka Ministru kabineta noteikumi. Nozimigakais dokuments ir MK noteikumi
nr. 899 "Ambulatorajai arstesanai paredzeto zaJu un medicinisko iericu iegades izdevumu kompensacijas
kartiba", kuru VI nodala nosaka principus “"ZaJu un medicinisko iericu ieklausana R saraksta".2? Ta ka tajos ir
atseviSka nodala, kas veltita tiesi retajam slimibam, $is ir viens no retajiem normativajiem aktiem, kas tiesi

regulé reto slimibu jomu, konkreéti attieciba uz zalem un mediciniskajam iericem.

26 Ministru kabinets. 26.05.2022. Sabiedribas veselibas pamatnostadnes 2021.-2027. gadam. [rikojums] https:/likumi.lv/ta/id/332751-sabiedribas-veselibas-
pamatnostadnes-2021-2027-gadam

27 Ministru Kabinets. 25.10.2022. Ministru kabineta rikojums nr. 774, Plans reto slimibu joma 2023.-2025. gadam. [rikojums] https:/likumi.lv/ta/id/336729-
plans-reto-slimibu-joma-2023-2025-gadam

28 Saeima. 17.12.2009. Pacientu tiestbu likums. [likums]. https://likumi.lv/ta/id/203008-pacientu-tiesibu-likums

29 Ministru kabinets. 31.10.2006. Ministru kabineta noteikumi nr. 899 “Ambulatorajai arstéSanai paredzéto zalu un medicinisko iefi€u iegades izdevumu
kompensacijas kartiba” [MK noteikumil. https://likumi.lv/ta/id/147522-ambulatorajai-arstesanai-paredzeto-zalu-un-medicinisko-iericu-iegades-izdevumu-
kompensacijas-kartiba
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Reto slimibu jomas politika tiek veidota apstak|os, kad starp normativa requléjuma limeniem  triikst
sasaistes - joma cieS no fragmentacijas, un reguléjums netiek sasaistits ar atbilstosu finansgjumu
planosanas dokumentu Tsteno3anai. Intervijas ST pétijuma konteksta ar ietekmes pusém vairakkart uzsverts,
ka Plans ir politisks dokuments, kura izpildei nepiecieSams finanséjums, tacu tas nozarei ilgstosi nav
nodrosinats. Plana istenoSanu kavé ari jau ieprieks identificétie veselibas sistemas trikumi, kas netiek
risinati ne Plana, ne plaakas sistemas ietvaros, liedzot sasniegt izvirzitos merkus. Plans tiek pozicionéts ka
centrala normativa platforma, kas koordiné ricibu, apstiprina valsts atbildibu un nostiprina pacientu
vajadzibu legitimitati. Tomer strukturalo un izpildes problému dé| pastav risks, ka tas nespéj nodrosinat
ilgtspéjigu un integrétu pieeju, it 1pasi ilgtermina neesosa finansiala seguma apstak|os. Tade| svarigi
nostiprinat Plana lomu ka centralo politikas dokumentu, kas regulari nonak politikas veidotaju darba kartiba

- ka butiskakais atskaites punkts sekmigai politikas ieviesanai.

Lemumu pienem3anas vides analizei normativa requléjuma kartéSana sniedz papildu perspektivu - ta lauj
identificét Plana noteiktas ietekmes puses, kas ir atbildigas par reto slimibu jomas parvaldibu un politikas
istenoSanu. Reguléjuma centra atrodas Veselibas ministrija ka galvena atbildiga institdcija par politikas
izstradi, koordinaciju un parraudzibu.30 Lidzvértiga nozime Plana pieskirta ari NVD un SPKC funkiju
isteno3anai, tacu praktiska integracija starp Sim institdicijam joprojam ir nepilniga, jo trukst ierédnieciskas
kapacitates, kas |autu efektivi darboties reto slimibu joma.3! Plana paredzéts, ka Kliniskas universitates
slimnicas ir galvenie politikas izpilditaji, tomér to iespéjas bieZi vien ierobezo nepietiekams finanséjums

gan pamatvajadzibu nodrosinaSanai, gan kapacitates stiprinasanai.

2.2. IETEKMES PUSU KARTESANA RETO SLIMIBU JOMA

Metodologijas pamata ir ietekmes puSu kartesanas pieeja32, kas ir viena no biezak izmantotajam politikas
analizes metodém. Ta lauj identificét gan formalas, gan neformalas ietekmes puses, atklajot, kuras no tam
ietekme vai tiek ietekmétas konkréta jautajuma risinaSana, ka ari noteikt to poziciju un mehanismus
efektivakai politikas veidosanai. ST pieeja ir Tpasi nozimiga sarezqitas un daudzdimensiju jomas, pieméram,

retajas slimibas, kur nepiecieSams lidzsvarot dazadu instituciju, pacientu un sabiedribas intereses.

30 Ministru Kabinets. 25.10.2022. Ministru kabineta rikojums nr. 774, Plans reto slimibu joma 2023.-2025. gadam. [rikojums] https:/likumi.lv/ta/id/336729-
plans-reto-slimibu-joma-2023-2025-gadam

31 Analitikas un vadibas grupa “PowerHouse Latvia”. 08.2025. Intervija ar Nacionala veselibas dienesta darbinieku.

32 Stakeholder mapping
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Saja pétijuma izmantota Z. Varvaovska un R. Brugas (2000) izstradata ietekmes pusu kartésanas shéma ar
22 analizes matricu.33 Taja X asi novertéta pusu interese, Y asi - ietekme, (abas skala no 1 [idz 5).34 Interese
definéta ka ieinteresétiba risinat ar retajam slimibam saistitus jautajumus, veértéjot redzamibu publiskaja
telpa, aktivitati un specializaciju. letekme definéta ka spéja ietekmét politikas TstenoSanu vai veidosanu,
analizgjot institucionalo varu un resursu kontroli. Matrica |auj ietekmes puses klasificét Cetras grupas:
monitoringa grupa (zema interese, zema ietekme), informétibas grupa (zema interese, augsta ietekme),
pilnvaroSanas grupa (augsta interese, zema ietekme) un iesaistes grupa (augsta interese, augsta ietekme).3>
Sada klasifikacija nodrogina parskatimu sadalijumu, palidz atklat sadarbibas un parklasanas punktus un
pielagot komunikacijas stratégijas efektivakiem rezultatiem. legltie rezultati vizuali atspoguloti
2x2 analizes matrica, kas |auj precizi noteikt pusu pozicijas politiskaja aréna un sagatavot rekomendacijas
par komunikacijas stratégiju pielagosanu. Papildus dati apkopoti tabula. Savukart detalizéta metodologija

par datu vak$anu un rindoSanu pievienota pielikuma.

Metodes izvéle bija pamatota ar nepiecieSamibu strukturét lidz Sim nesistematizéto informaciju par
ietekmes pusem reto slimibu politika. Lai spetu novértét un rindot ietekmes puses atbilstosi ietekmes pusu
rindosanas metodei (content-informed stakeholder ranking), tika apkopoti dati par galvenajam iesaistitajam
pusém Latvija. Sim noliikam izmantoti Reto slimibu plan definétie atbildibas lauki, interviju transkripcijas
ar nozares parstavjiem, ka ari satura analize socialajos tiklos (rezultati detalizetak aprakstiti nakamaja
nodala). ST pieeja sniedza plasu prieksstatu par dazadu institiiciju, organizaciju un individu lomam.
Kartesana nodroSina ne tikai iesaistito puSu sarakstu, bet ari padzilinatu izpratni par savstarpgjam

mijiedarbibam, sadarbibas iespéjam un instrumentiem mérktiecigakai politikas istenoSanai.

Atseviski janorada, ka analizes ietvaros atklats, ka iesaistitajam pusem nav vienotas izpratnes par Nacionalas
spogulgrupas darbibas nozimi, sasniedzamajiem rezultatiem un istenotajiem procesiem. Spogulgrupas
ietekme galvenokart tiek akcenteta no tas dalibnieku puses, negustot pilnvertigu atbalstu ne arstu, ne
lémumu pienéméju un izteikti mediju un publiska diskursa konteksta. Sads secinajums pamatojams fakt3,
ka petijuma ietvaros analize veikta eso3a Plana (2023.-2025. gadam) ietvaros, savukart Nacionalas
Spogulgrupas loma ciesi saistita ar Eiropas Reto slimibu pétniecibas alianses (ERDERA) projektu, kam Bérnu
Kliiskas universitates slimnica pievienojas 2024. gada.3¢ Nacionala spogulgrupa (vaditaja asoc. prof.
Madara Auzenbaha) izveidota 2024. gada, un Sobrid tas galvenais uzdevums ir nakama Plana

33 ViarvaSovska un Brugas metodologija ir pasi noderiga, jo ne tikai klasificé ietekmes puses, bet ari piedava praktiskas stratégijas to iesaistei. Tas ir kritiski svarigi,
nemot véra gaidamo Reto slimibu planu 2025.-2027. gadam, kura janodrosina institucionala un pacientu organizaciju idzdaliba, lai veidotu kvalitativu,
caursprdigu un ilgtspéjigu politiku.

34Varvasovszky Z., Brugha R. 2000. How to do (or not to do). A stakeholder analysis. Oxford University Press.
https://www.ktecop.ca/wordpress/wp-content/uploads/Stakeholder-how-to-conduct.pdf

3 Ibid.

36 Bérnu Kliniskas universitates slimnica. 16.06.2025. Eiropas Reto slimibu pétniecibas alianse jeb European Rare Diseases Research Alliance (ERDERA).
https://www.bkus.Iv/eiropas-reto-slimibu-petniecibas-alianse-jeb-european-rare-diseases-research-alliance-erdera
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(2026.-2027. gadam) izstrade.37 Padzilinata analize par Spogulgrupas lomu un vietu reto slimibu politikas
veido3ana iespejama nakama reto slimibu politikas plano3anas perioda ietvara.

4. grafiks
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2.3. IETEKMES PUSU VERTEJUMA TABULA UN MATRICAS VIZUALIZACIJA

Pirma ietekmes pudu identificéSana notika atbilstosi Plana identificétajam atbildibas pusém. legatie
rezultati apkopoti RACI modela (responsible, accountable, consulted, informed) tabula zemak. legutajos
rezultatos vérojams, ka centrala parvaldiba paredzeta Veselibas ministrijai, savukart izpildes centra atrodas
NVD un SPKC datu parvaldibas jautajumos, Kliniskas universitates slimnicas (KUS) klinisko pasakumu
nodroSinasana, savukart Latvijas Reto slimibu alianse (LRSA) pacientu iesaiste.

37 Latvijas Reto slimibu alianse. 2025. Stratégiskas attistibas programma. hitps://retasslimibas.lv/strategiskas-attistibas-programma/
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letekmes pusu lomas reto slimibu plana istenosana
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(kompensacija) asociacijas, LRSA, ZVA  sabiedriba
Daliba Eiropas references ’ _ RSU, LU, arvalstu Pacienti,
K Vesel
tiklos (ERN) us eseflbas ministrija centri sabiedriba
PRSI NVD, SPKC, Sabiedriba,
au_n _zn.nuso s .rlnmgs un BKUS, laboratorijas Veselibas ministrija profesionalas pacienti,
agrina diagnostika - iy
asociacijas tostarp vecaki
Pacientu un gimenu Veselibas ministrija, Veselibas ministriia Profesionalas Pacienti,
informésana LRSA ) asociacijas, KUS sabiedriba
RSU, LU,

Izglitiba un profesionala
kapacitate

Finanséjuma nodrosinasana

profesionalas
asociacijas

Nav noteikts plana

Veselibas ministrija

Veselibas ministrija,
Finandu ministrija

KUS, arvalstu ERN

NVD, Saeima

1. tabula

Arsti, studenti

Sabiedriba

Avots: autoru veidota tabula, atbilstosi Planam

Ka noradits metodologijas apraksta, sakotnéji tika izveidota tabula, kuras dati pecak izmantoti ietekmes
pusu matricas vizualizacija un secinajumu un rekomendaciju veikSana. Tabula identificétas puses
vizualizetas piecas kolonas: ietekmes puse, intereses vértéjums un ietekmes vértéjums, vértgjumu

pamatojums un pieminéjumu skaits ietekmes pusu intervijas (n=27). letekme mérita péc pieminéjumiem
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plana atbildibai vai izpildei, ietekmes puSu paSnovertéjumu par to ietekmi politikas veidosana (1-5) un
atsauci publiskaja diskursa, aicinot uz ricibu. Interese merita péc piemingjumiem plana iesaistei vai
informésanai, ietekmes puSu paSnovértéjumu par aktora interesi politikas veidoSana (1-5) un atsauci

publiskaja diskursa. Tabula pievienota zemak (skat. 2. tabulu).
2. tabula

letekmes pusu loma, joma un vértéjums reto slimibu politikas veidosana

PIEMINEJUMI

IETEKMES PUSE INTERESE IETEKME PAMATOJUMS INTERVIJAS

Galvenais politikas veidotajs veselibas apriipg, retas
slimibas definétas ka viena no prioritatém - nosaka

Veselibas ministrija 5.0 5.0 o _ . 27
dienaskartibu, gatavo normativos aktus un budzeta
pieprasijumus.
Primari fokuséjas uz administrativo un finansu kontroli
veselibas apriipg, ne konkrétu pacientu grupu
NVD 23 4.7 VeeTRa aprp - pecer g 13
vajadzibam. Parvalda kompensacijas mehanismus un
[igumus par pakalpojumiem.
. . Komisija regulari norit sédes par retajam limibam,
Saeimas Sabiedribas kuras :edalzs acientu or anFi)zéci'asJuns ecialisti
veselibas 4.0 4.5 Kires piedanas pacientl organizacijes i specia 1St 18
e s tapat virza politisko dienaskartibu, veidojot spiedienu
apakskomisija . o
uz Veselibas ministriju.
Retas slimibas nav budZeta veidoSanas centra un
Finansu ministrija 1.0 4.4 atstatas Veselihas ministrijas Tstenotaja finansu 4
parvaldiba. FM pusé [émumi par planu finansésanu.
Retas slimibas nav primarais fokuss. Uztur registrus un
SPKC 21 4.0 1bas hav primetals Totiss, “AUTTE9IS U ¢ 12
datus diagnozu noteikSanai un politikas planosanai.
. L Parstav reto slimibu pacientu intereses, tacu atduras
Latvijas Reto slimibu o - o,
. 5.0 2.7 pret trikstosu institucionalo mandatu politikas 27
alianse : e
ietekmésanai.
Arsti un zinatnieki, kas tiesi strada ar pacientiem un
o . retajam diagnozém. Lai ar nodrosina ekspertizi,
Latvijas Reto slimibu J_ i g . o p y
i oo ae 4.6 3.2 vadlinijas un atzinumus, asociacijai nav tiesas 24
specialistu asociacija . N . -
ietekmes uz finanséjuma sadali vai normativu
pienemsanu.
Komercialas intereses medikamentu iek|ausanai
kompensacijas sistéma. Lai ari nav tieSu politisko
SIFFA 4.0 3.0 10

instrumentu, iespéja ietekmét pacientu un arstu
organizacijas, 1stenot lobiju un sabiedriskas aktivitates.
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Zems zinasanu un izpratnes limenis, taCu tiesa
Sabiedriba 2.0 2.0 ietekme uz politiskajiem procesiem caur vélédanam 5
un medijiem.

Saturs veidojas no emocionaliem stastiem, nevis
Mediji 2.5 2.5 sistémisko realitati, un no aktualitatem tiesi atkariga 6
art loma politikas veido3ana.

Pilsoniska sabiedriba, kas iesaistas atseviskos

Ziedotaji 2.5 2.0 ~ o I 4
gadijumos, taCu reagé islaicigi, neietekméjot sistému.
Socialie dienesti strada ar plasakam socialajam
Pasvaldibu socialie 13 35 grupam, retas slimibas nav tieSs uzdevums, tatu 8
dienesti ' ' nosaka, kadu atbalstu sanem pacienti/gimenes sava

dzivesvieta.

Revizijas regulari akcenté veselibas aprupes resursu
Valsts kontrole 3.1 4.0 efektivitati, tacu tai nav izpildvaras. Vertgjumu 3
paaugstina iespéja veikt politisko spiedienu.

e Kliniskais centrs ar vistieSako ietekmi uz pacientu
BKUS Reto slimibu

2.6 aprapi, tacu paliek sekundars nacionalas politikas 6
koordinacijas centrs B P P

veido3ana.

Avots: pétijuma autoru veidota tabula

2.4. KARTESANAS REZULTATU ANALIZE

Atbilstosi VarvaSovska un Brugas ietekmes pusu analizes metodologijai, Veselibas ministrija un Saeimas
Socialo un darba lietu komisijas Sabiedribas veselibas apakSkomisija veido reto slimibu politikas
veidoSanas iesaistes grupu (augsta interese, augsta ietekme). Praksé tas nozimé, ka abam institucijam ir
centrala loma ricibpolitikas un lemumu pienemsana, un eksperti intervijas vairakkart noradija, ka gan
Veselibas ministrijas, gan Saeimas apakSkomisijas darbs ir tiesi koncentréts reto slimibu jomas politikas
veidosana, attistiba un “iznests” arpus institucionalajiem ramjiem uz citu valsts politikas veidotaju galdiem.
Galvenais risks ir "temata nogurums"” - ilgsto3a vienu jautajumu akcentéSana samazina aréjo interesi un
politikas rezonansi. Tapéc Sai grupai batiski aktivi piesaistit citas ietekmes puses un saglabat daudzpusigu
darba kartibu.

No politikas veidotaju un ietekmes puSu perspektivas raugoties (kas izkristalizejas vairaku padzilinato
interviju laika ar ietekmes pusém), ari Starptautisko inovativo farmaceitisko firmu asociacija (SIFFA) pieder
politikas veidoSanas iesaistes grupai. SIFFA ir augsta interese par reto slimibu jomu, inovativo medikamentu
pieejamibu konkrétajam slimibam, ka arm veselibas apriipes sistémas attistibu kopuma. Ka tas tika
identificéts vairakkart, SIFFA ir augsta netiesa ietekme uz politikas veidoanu, tai skaita ka vienigajam
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inovativo medikamentu raZotaju parstavim Latvija. Tadejadi SIFFA politikas veido$anas konteksta skatama
sinergija 1dzas Veselibas ministrijai un Saeimai - aktors, kam ir resursi nodrosinat merktiecigaku témas

aktualizésanu.
5. grafiks

letekmes pusu reto slimibu joma Latvija matrica

INFORMETIBAS GRUPA:
® Finansu ministrij
e Pasvaldibu socialie dienesti
e Slimibu profilakses un kontroles centrs
* Nacionalais veselibas dienests
e Valsts kontrole

IESAISTES GRUPA:
* Veseltbas ministrij
e Saeimas Sabiedribas veselibas apakskomisij

e Starptautisko inovativo farmaceitisko firmu
asociacija

MONITORINGA GRUPA: PILNVAROSANAS GRUPA:
o Mediji « Latvijas Reto slimibu alianse
* Sabiedriba e Latvijas Reto slimTbu specialistu asociacija
« Individualie ziedotaji * BKUS Reto slimibu koordinacijas centrs
* Saeimas opozicija o SIFFA

Avots: pétijuma autoru veidota vizualizacija

Arsti un pacientu organizacijas veido VarvaSovska un Brugas pilnvaro$anas grupu (augsta interese, zema
ietekme), jo tiem trikst formalas institucionalas varas, un lemumu ietekmésana iespgjama vien sadariba ar
valsts institticijam. Kliniskas universitates slimnicas ari pieder $ai grupai, taCu netiek analizétas ka atsevisks
aktors, jo tam ir liela kliniska, bet ne politiska nozime, ko parstav BKUS Reto slimibu koordinacijas centrs.

Pacientu organizacijas sniedz bitisku ieguldijumu vajadzibu aktualizéSana un sabiedribas informésana,
tacu to ietekme uz politiskas planosanas un budZeta sadales posmiem ir ierobeZota. Pacienti ka politikas
subjekti ir atkarigi no citu institiciju leEmumiem, un tas biezi noved pie situacijas, kur vini k|ust par
"kilniekiem" akdtu vajadzibu seg3ana, nesanemot stratégiski pamatotu un ilgtermina nodro3inatu
finans€jumu. Sadrumstalotiba nozimé, ka organizacijas primari ripéjas par konkrétam diagnozém un
terapijam, bet ne par nozares attistibu kopuma, kameér netiek stiprinata Alianse ka vienojoss speks. Lidziga

publiskaja komunikacija, tiek uzklausits [emumu pienemsana, tacu nav noteico3ais budZeta sadalé.38

38 Ar atseviskiem iznémumiem. Latvija arsti nereti ir daja no [Emumu pienemsanas procesa Saeima ka deputati, slimnicu vai universitasu vadibas parstavniecibas
[iment. Ka piemérs ir dr. Liga Kozlovska, kura, biidama gan gimenes arste, gan Saeimas deputate un Sabiedribas veselibas apakSkomisijas vaditaja, spéj
nodrosinat ievérojami lielaku ietekmi politikas un finanséjuma sarunas neka paréjie asociaciju parstavji.
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Kritiski svariga ietekmes pusu kategorija ir informétibas grupa (zema interese, augsta ietekme). Sobrid
taja ietilpst Finan3u ministrija, pasvaldibu socialie dienesti, SPKC un NVD, ka art Valsts kontrole. To galvenais
trikums ir nepietiekama iesaiste konkréetas jomas politikas procesos, lai gan katras institiicijas rokas ir
butiski instrumenti, kas var tieSi vai netiesi ietekmét reto slimibu politiku. SPKC un NVD piemers to labi
ilustre. Abam institiicijam, ka to apliecina gan plans, gan interviju dati, ir augsta ietekme uz nozares
procesiem. Tomér ikdienas pienakumi parsvara saistiti ar plaSaku sabiedribas veselibas nodrosinaSanu, kas
atstaj maz resursu mérktiecigai reto slimibu politikas veido3anai. Ipasi kritisks ir reto slimibu registra
jautajums - SPKC nodroSina ta uzturesanu un datu parvaldibu, tacu registra praktiska izmanto3ana politikas
planosana ir nepietiekami skaidra. Precizs un pilnvertigs registrs varétu kalpot ka instruments budZeta
vajadzibu identificesanai un finanséjuma pamatoSanai, tacu nepilnibas datu kvalitate un nenoteiktiba par
izmantosanas mehanismiem liedz Veselibas ministrijai izmantot to kvalitativai Iémumu pienemsanai,
ilgtermina kaitejot pacientiem. Valsts kontrole $aja grupa ienem atskirigu lomu - tai nav tiesas ietekmes uz
politikas veidoSanu, taCu ar revizijam un sistematisku uzraudzibu ta veido netieSu spiedienu uz resursu

izmantosanas efektivitati, procesu caurspidigumu un parvaldibu.

Lidzigi nepiecieSams stiprinat FinanSu ministriju - ta ir tiesi atbildiga par budZeta prioritaSu noteikSanu, tai
skaita finanséjuma pieskirsanu reto slimibu jomai, tacu ta sanem zemako vértéjumu intereses zina, jo ir
atkariga no Veselibas ministrijas noteiktajam prioritatem. Ja Veselibas ministrija proaktivi neakcente reto
slimibu jomu ka finanséjumu sanéméju, Finansu ministrija nedemonstré iniciativu. Lidzigi pasvaldibu
socialie dienesti, kas ikdiena nodroSina invaliditates un sociala atbalsta pasakumus, batiski ietekmé
pacientu piek|uvi pakalpojumiem lokala limeni. Tomér to informétiba par reto slimibu specifiku ir
nepietiekama, kas kave vienlidzigu atbalstu dazados regionos. Rezultata $is grupas rokas ir butiska ietekme
uz politikas Tstenoanu, tacu to motivacija paliek zema, ja netiek radits konstants aréjs spiediens.

Mediji un sabiedriba, ari Saeimas opozicija veido monitoringa grupu (zema interese, zema ietekme), kas
pilda uzraudzibas funkciju atbilstosi individualam interesém un vajadzibam. So aktoru radita rezonanse
bieZi ir gadijuma rakstura, tomer tiem ir potencials k|Ut par nozimigu atbalsta riku, ja tiek merktiecigi
iespéjoti. Tas iespéjams divos virzienos - pirmkart, regulari informégjot sabiedribu un mobilizéjot sabiedrisko
domu par labu reto slimibu pacientiem, un, otrkart, veidojot spiedienu uz |émumu pienéméjiem. Sobrid is
potencials netiek pietiekami izmantots. Ipasa nozime ir individualajiem ziedotajiem un sabiedribas akcijam,
piemeram, "Dod pieci!”, "ziedot.Iv" vai "Engeli par Latviju". Tas nodroSina palidzibu, tacu tikai atseviski
gadijumi iegust plasu publicitati. Pacientu stasti, tostarp 2024. gada publicéta pacientu dienasgramata,
parada, ka 3T komunikacija var bt |oti efektiva, ja ta tiek istenota regulari un koordinéti. Saslédzot medijus,

sabiedribu un nevalstiskas organizacijas, iespéjams ne vien pievérst uzmanibu pacientu vajadzibam, bet ari

39 SIFFA. 18.09.2024. Publicéta pacientu dienasgramata “Klusie cinitaji: reto slimibu pacientu piezimes” SIFFA. https://siffa.lv/Iv/news/publiceta-pacientu-
dienasgramata-klusie-cinitaji-reto-slimibu-pacientu-piezimes/
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radit politisku spiedienu uz resursu pieskirsanu un politikas ievieSanu. Monitoringa grupas uzdevums ir

argji stiprinat citas ietekmes puses, Tpasi pilvarosanas grupu, izmantojot savu netieso ietekmi.

3. SABIEDRIBAS SENTIMENTA UN MEDIJU UZTVERES ANALIZE

Petijuma ietvaros $aja nodala veikta sabiedribas sentimenta un komunikacijas analize, lai izvértétu, ka retas
slimibas tiek tematizétas, ieramétas un emocionali interpretétas Latvijas publiskaja telpa. Nodala papildina
normativas un institucionalas vides izvertéjumu. Analitiskais ietvars: (1) domingjoso tematisko kategoriju
un raméjumu identificéSana; (2) emocionalas tonalitates sadalijuma apraksts; (3) kanalu un platformu

lomas publiska diskursa veidosana; (4) uzmanibas aktivizétaju un to rezonanses ilguma fiksésana.

3.1. METODOLOGIJA SABIEDRIBAS SENTIMENTA ANALIZES VEIKSANAI

Analize veikta, izmantojot sabiedribas sentimenta analizes riku, kas automatizéti savac un sakarto publiski
pieejamus ierakstus Latvijas digitalaja vide. Analizes perioda (2025. gada 1. janvaris - 31. augusts) tika
izverteti 369 ieraksti, Sis laika ramis aptver nozimigus cikliskos un politikas notikumus (piem., Starptautisko
Reto slimibu dienu), kas lauj uztvert tematizacijas un tonalitates dinamiku plasa griezuma. Katram
ierakstam noteikta emocionala tonalitate (pozitiva, negativa, neitrala), tematiska ievirze un platformas tips
(konvencionalie un socialie mediji). Datu kopa tika apstradata, manuali parskatot automatiskos sentimenta
pieskirumus, un neatbilstibu gadijumos korigejot péc vienotiem noteikumiem (pieméram, ironijas vai
sarkasma gadijumos tiek piemérota manuala interpretacija), lai nodroSinatu interpretacijas konsekvenci un

mazinatu subjektivitates risku.

Dati ieglti no vadoSajiem nacionalajiem zinu un sabiedriskajiem medijiem, ka ari socialajam platformam
(Facebook publiskas lapas/grupas, X, Instagram, YouTube - analizeti virsraksti, apraksti un
komentari), izmantojot atslégvardus "retas slimibas”, “retajam slimibam’, “reto slimibu”. Analizes veikSanai
izvélets nepapildinat atslegvardus ar konkrétu diagnoZu nosaukumiem, lai iegutu pilnvértigako parskatu
par retajam slimibam ka vienotu veselibas politikas jomu. Analize balstita uz publiski pieejamu saturu
Latvijas digitalaja vide, slégtas grupas un privati profili netika analizéti. Papildus identificéti komunikacijas

vilni, to galvenie impulsi un rezonanses ilgums (dienas), lai novertétu narativa noturibu.

3.2. SABIEDRIBAS SENTIMENTA ANALIZE PAR RETAJAM SLIMIBAM

Analizé skaidri iezimgjas vairaki komunikacijas vilni (skat. 1. attelu), kas ilustré sabiedribas uzmanibas
dinamiku. Februara otraja puseé aktivitate bitiski pieaug, kulmingjot ap 28.-29. februari, kad Starptautiskas
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Reto slimibu dienas un RSU Reto slimibu foruma40 ietvaros plasi parraiditas forumu translacijas, tematiskie
siZeti un materiali par diagnostikas izaicinajumiem un registra nepilnibam. Marta otraja pusé
(17.-19. marts) seko pozitivs politikas impulss - NVD pazinojums par inovativo zaJu 100% kompensaciju
visiem cistiskas fibrozes pacientiem,#! rada slaicigu, bet izteikti pozitivu rezonansi. Aprila sakuma (8. - 12.
aprilis) RSU notiek 18. Latvijas Reto slimibu konference,2 paral€li startéjot "Atelpas” programmai reto
slimibu gimenem,#3 un 3aja perioda domineé izglitojosi un solidaritati veicino3i vestijumi. 21. maija redzams
negativs rezonanses kapums, ko izraisa pétijumi un zinas par Latviju pédeja vieta ES reto un inovativo zalu
pieejamiba.*4 Junija beigas (26. junijs) uzmanibu piesaista Pacientu tiesibu plana ievieSana no 1. julija
katra arstniecibas iestade,*> kas komunikacija ienes sistemiskaku politikas skatijumu un rada Tslaicigu
informacijas piesatinajumu. 8. jilija grozijumi zalu apgades regulgjuma (administrativa sloga mazinasana
un pieejamiba, t. sk. retajam slimibam)4 rada politisku impulsu ar pozitivu raméjumu un plasu
parpublicésanu. Augusta sakuma (1.-4. augusts) NVD publiskotie dati par kompenséjamo zalu finanséjumu
2024. gada (296 016 778 € kopuma, no kuriem 17 002 220 € - reto slimibu medikamentiem)#” atri nonak
mediju aprite, piedavajot “pozitivi neitralu” narativu par pieaugumu un “rekorda” sasniegSanu. Vienlaikus
pieaug profesionalu redzamiba (plasi dalita Doctus vaka publikacija ar Bérnu slimnicas reto slimibu jomas

virsarsti).48

40 RSU. 25.02.2025. Sonede] RSU notiks otrais Reto slimibu forums 2025. https://www.rsu.lv/aktualitates/sonedel-rsu-notiks-otrais-reto-slimibu-forums

41 Nacionalais veselibas dienests. 17.03.2025. Veiksmigu sarunu ar raZotaju rezultata NVD nodrosinas inovativu zaju apmaksu visiem cistiskas fibrozes pacientiem.
https://www.vmnvd.gov.Iv/lv/jaunums/veiksmigu-sarunu-ar-razotaju-rezultata-nvd-nodrosinas-inovativu-zalu-apmaksu-visiem-cistiskas-fibrozes-pacientiem

42 Farmacija-MIC. 08.04.2025. Rigas Stradina universitaté notiks jau 18. Latvijas Reto slimibu konference.
https://farmacija-mic.Iv/rigas-stradina-universitate-notiks-jau-18-latvijas-reto-slimibu-konference/

43TVNET. 04.04.2025. Uzsakta ziedojumu programma "Atelpa reto slimibu gimen&m". https://www.tvnet.Iv/8223489/uzsakta-ziedojumu-programma-atelpa-reto-
slimibu-gimenem

44 Jauns.lv. 20.05.2026. Latvija pieejami tikai 9 no 66 medikamentiem reto slimibu arstéSanai - esam viena no pédéjam vietam ES.
https://jauns.Iv/raksts/zinas/655267-latvija-pieejami-tikai-9-no-66-medikamentiem-reto-slimibu-arstesanai-esam-viena-no-pedejam-vietam-es

45 DELFI. 26.06.2025. Arstniecibas iestadem bas jaievies pacientu tiesibu istenosanas plans. https://www.delfi.lv/156/national/120077872/arstniecibas-iestadem-
bus-jaievies-pacientu-tiesibu-istenosanas-plans

46 Veeseltbas ministrija. 08.07.2025. Mazina administrativo slogu zaJu apgade, uzlabojot zalu pieejamibu; bezrecepsu medikamentus varés iegadaties tiessaistes
iepirksanas platformas. https://ej.uz/vm-jaunums-mazina-administrativo-slogu

47 Nacionalais veselibas dienests. 28.07.2025. Pérn valsts apmaksatas veselibas apripes nodroSindsanai novirziti vairak neka 1,7 miljardi eiro.
https://www.vmnvd.gov.lv/lv/jaunums/pern-valsts-apmaksatas-veselibas-aprupes-nodrosinasanai-novirziti-vairak-neka-17-miljardi-eiro

48 Bernu kliniska universitates slimnica (Facebook). 01.08.2025. Priecajamies par DOCTUS Zurnals arstiem un farmaceitiem jauno numuru, kuram uz vaka ir Bérnu
slimnicas virsarste reto slimibu joma Madara Auzenbaha..." https://www.facebook.com/178964464771413/posts/730117579656096
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1. attéls

Sabiedribas un mediju aktivitates dinamika attieciba uz retajam slimibam

(1. janvaris - 31. augusts 2025)

125

100

75

Mentions

50

25

Piku rezonanse parasti saglabajas 3-5 dienas, retos gadijumos sasniedzot nedelu. Pieméram, ap Reto
slimibu dienu un RSU forumu pikis turéjas ap seSam dienam, ap RSU konferenci un "Atelpu” - ap cetram
dienam, péc NVD lemuma par cistiskas fabriozes 100% kompensaciju - ap tris dienam, savukart Tsie kapumi
vienas lidz divu dienu garuma bija saistiti ar ES zalu pieejamibas raditajiem, pacientu tiestbu planu un
grozijumiem zalu apgade. Zimigi, ka neviens no Siem tematiem péc pirmatnéjas aktualitates nepiedzivo
atkartotu publisko “uzplaukumu”. Noverota vilnveida dinamika un isa rezonanse nozime, ka emocionali un
fragmentéti impulsi reti partop noturiga politiska spiediena. Politiskie pazinojumi islaicigi pace| tému
mediju dienas kartiba, taCu bez konsekventas institucionalas komunikacijas un sasaistes ar ievieSanas
instrumentiem (finanséjums, algoritmi, datu parvaldiba) narativs atri izsikst. Klusuma periodos tematiku
parsvara uztur NVO un pacientu stasti, bet institticiju klusums kave T impulsa parvérsanos stabila politikas
prioritate.

Analizejot tonalitati konkrétaja pétijuma perioda, vérojams pozitivas ievirzes parsvars: ~57,6% pozitivi,
23,8% neitrali, 18,6% negativi (skat. 2. attelu).

* Pozitivais ramis. Saistits ar konkrétiem uzlabojumiem (inovativo zaJu kompensacija, finanséjuma
pieaugums) un redzamiem notikumiem. Piemeérs:"Jaunakas paaudzes inovativo medikamentu terapija
tagad bis pieejama visiem cistiskas fibrozes pacientiem! No 19. marta 100% kompenséjamas zales
vares sanemt..."

(papildu pozitivais tonis virsrakstos: “Lieliskas zinas cistiskas fibrozes pacientiem”).

* Neitralais ramis. Institucionali pazinojumi un normativi grozijumi, kas palielina caurspidibu, bet reti
rada emocionalu atbalsi. Piemérs:"Planam reto slimibu joma jabat izpildamam un parbaudamam.”

* Negativais ramis. SalidzinoSie dati un pacientu pieredze par pieejamibas atpalicibu un kavéSanos
diagnostika. Piemérs:"Latvija pedeja vieta Eiropas Savieniba reto slimibu zalu pieejamiba... pieejami
tikai 9 no 66 ES apstiprinatiem reto slimibu medikamentiem.”
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2. attéls

Vestijumu emocionala tonalitate sabiedriskaja un mediju diskursa par retajam slimibam
(1. janvaris-31. augusts 2025)

Negative

18.6% \

Positive
Neutral 57.6%

23.8%

Papildus satura tonalitatei analize |auj identificét galvenos publiska diskursa veidotajus - zinu portalus,
institlicijas un mediju platformas, kas visbieZak tematizé retas slimibas un nosaka to emocionalo ievirzi.
3. attéla redzami vadoSie satura avoti péc pieminéjumu skaita, auditorijas iesaistes un dominéjo3a
sentimenta. Tas |auj saprast, kuri avoti ir diskursa ietekmes centri un kads ir to komunikativais raksturs.

3. attéls

Vadosie diskursa avoti péc pieminéjumu skaita, sentimenta attiecibas, auditorijas iesaistes
un sasniedzamibas (1. janvaris-31. augusts 2025)

Opinion leader Sentiment ratio

1 ©_ Bérnu kliniska universitates slimnica ] 8 1.45k 70k
2 delfilv I 15 720 65.77k
3 jauns.lv I 19 666 47.93k
4 & Veselibas ministrija ] 5 210 23.04k
5 26 tvnetilv I 7 228 21.84k
6 /=) Rigas Stradina universitate (Riga Stradins University) 4 445 21.71k
7 @@ Ismiv | | 10 170 18.5k
8 @ naw I 5 260 17.3k
9 lalv I n 673 16.53k
10 Q TV3 Latvija 2 88 16.09k

Konvencionalie mediji bieZi balsta saturu individualos stastos vai institucionalajos pazinojumos, savukart
socialie tikli (Facebook, X) funkcioné ka emocionalitates un mobilizacijas telpa (pieméram, ziedojumu
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kampanas, peticijas) un vienlaikus ka kritikas platforma sistemisku nepilnibu izgaismo3anai. Diskursa
dominé ramejumi “varoni” (pacienti, gimenes, arsti) un “upuri” (cilvéki, kuriem sisttma nav nodroSinajusi
pietiekamu atbalstu). Tie efektivi mobilizé empatiju, tacu reti tiek sasaistiti ar konkrétiem politikas
instrumentiem (kompensaciju mehanismi, algoritmi, datu parvaldiba). Paraléli veidojas pretstata paris starp
pozitivo institucionalo balsi (piem., [émumi par kompensaciju vai reguléjuma grozijumi) un kritisku

salidzinoso fonu (ES pieejamibas raditaji), kas nosaka diskursa amplittidu un Tslaicigus rezonanses ciklus.

Sabiedribas zinaSanas par retajam slimibam veidojas galvenokart no mediju satura, socialo tiklu ierakstiem
un personiskam pieredzém. Publiskaja komunikacija domineé emocionali akcentéti stasti, kuros pacients
bieZi tiek attelots ka [1dzpardzivojuma objekts, nevis ka tiesibu subjekts ar konkrétam ikdienas vajadzibam.
Savukart kvalitativi, uz tiestbam un risinajumiem balstiti resursi, kurus veido pacientu organizacijas un
profesionalas asociacijas, sasniedz salidzinosi Saurakas auditorijas un reti kst par plasas sabiedriskas
diskusijas centru.4? Redakcionalo resursu trikums un reto slimibu temata augsta sarezgitiba batiski

ierobeZo regulara, kvalitativi parbaudita skaidrojosa satura veidosanu.

Lai arT pacienti ir visefektivakie sava stasta véstnesi, ir nepieciesama koordinéta pieeja pacientu vidd, lai
stiprinatu retas slimibas ka plasaku problemu sabiedribai. Mediju narativos bieZi paradas "retuma”
kvantifikacija ar uzsvaru uz to, cik maz pacientu ir konkréta diagnozé. Sads ramé&jums veicina empatiju,
tomer ne vienmer parvers diskusiju par tiestbam, pienakumiem un praktiskiem risinajumiem.50 Socialajos
tiklos periodiski publicetie stastu cikli piesaista uzmanibu, tacu bez skaidra aicinajuma ricibai tie bieZak rada
islaicigu empatiju, nevis mérktiecigu iesaisti. Reto slimibu plans nosaka, ka sabiedribas informésanu veic
pacientu organizacijas, veidojot materialus un izmantojot socialos tiklus publiskai komunikacijai.5! Savukart
oficialie institucionalie kanali parsvara pilda informativu un normativu lomu un retak funkcioné ka requlari
satura izplatitaji plasai auditorijai. Profesionalas organizacijas galvenokart darbojas izglitojosa lauka, tacu
gimenes arstu tikls temata popularizéSana un agrinas atpazisanas skaidrojuma paslaik ir nepietiekami
izmantots, lai ari tiesi tur notiek pirmais kontakts ar pacientu.52 Kopuma informacijas vide ir nevienmeériga
un emocijam piesatinata, bet sistémiska skaidrojuma dala ir fragmentara, kas vajina izpratni par to, ka
praktiski darbojas atbalsta un apripes mehanismi. Analizéjot sabiedribas sentimentu un reto slimibu vietu
plasaka publiska diskursa, iespejams izdarit vairakus savstarpgji saistitus secinajumus:

* Tematiska konsistence un noturiba. Noverojumi rada gradaciju - tematiskie pasakumi (pieméeram,
forums, konference) rada ilgaku rezonansi lidz gandriz nedélai; politikas lémumi - vid€jas noturibas

vilnus (ap vairakam dienam); salidzino3as zinas (ES pieejamiba) - 1sus amplitiidas kapumus.

49 Analitikas un vadibas grupa "PowerHouse Latvia”. 08.2025. Intervijas ar mediju satura veidotajiem - producenti un Zurnalisti sabiedriskaja un komercmedijos
50 Analitikas un vadibas grupa "PowerHouse Latvia”. 08.2025. Intervijas ar mediju satura veidotajiem - producenti un Zurnalisti sabiedriskaja un komercmedijos.

51 Ministru Kabinets. 25.10.2022. Ministru kabineta rikojums nr. 774, Plans reto slimibu joma 2023.-2025. gadam. [rikojums] https:/likumi.lv/ta/id/336729-
plans-reto-slimibu-joma-2023-2025-gadam

52 Analitikas un vadibas grupa “PowerHouse Latvia”. 07.2025. Intervija ar gimenes arstu.
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Tematiska fragmentacija. Reto slimibu tematizacija publiskaja telpa ir nereqgulara un notikumu
vadtta (pasakumi, pacientu stasti, politiski impulsi), nevis pastavigi uztureta politikas tema, tas kave
sistemiskas problémas pilnvertigu izpratni.

Diskursa koncentracija kanalos. Intensitate koncentréta daZos augstas sasniedzamibas kanalos
(vadoSie portali, institucionalie pazinojumi), kas rada straujus, bet Tslaicigus "uzravienus', ja tiem
neseko strukturéts turpinajums. Tapat triikst konkréti reto slimibu “influenceru”, kas regulari un

individuali aktualizé tému. Galvena informacija pieejama oficialos kanalos, bet ne socialo mediju vide.

Raméjuma dominantes. Komunikacija parsvara darbojas "varonu” un "upuru” raméjumi, kas efektivi
mobilizé empatiju, tacu reti tiek sasaistiti ar konkrétiem politikas instrumentiem (finansésanas

mehanismi, datu parvaldiba, algoritmizéti nosttisanas celi).

Ekspertu balss 1patsvars. Eksperta/akadémiska skaidrojuma klatbitne ir epizodiska; terminologiski
un metodologiski precizéts saturs (pieméram, ORPHA registri, registru funkcionalitate) paradas retak

neka emocionali narativi.

Institucionalas komunikacijas modalitate. Institiiciju balss parsvara ir reaktiva un notikumu
vadita; klusuma periodos diskursa telpu piepilda NVO un pacientu stasti, kas uztur tému, bet ne

vienmer nodroSina pareju uz ievieSanas komponentem.

Platformu funkciju asimetrija. Konvencionalie mediji pilda vartsarga lomu, tie nosaka, kas nonak
publiskaja dienaskartiba un cik liela bls témas redzamiba. Socialie tikli péc tam nodrosina
emocionalitati, mobilizaciju un atgriezenisko saiti. llgtermina fokuss paradas tur, kur Siem stastiem ir

pievienots skaidrojums par politikas instrumentiem un ievieSanu.

"Pozitivi neitrala” raméjuma efekts. Finanséjuma un kompensaciju pazinojumi rada progresa
uztveri, taCu bez saites ar ievieSanas mehanismiem impulsa noturiba ir zema, un diskurss atgriezas

cikliska dinamika.

3.3. MEDIJU UZTVERES PAR RETAJAM SLIMIBAM ANALIZE

Analizes ietvara tika veiktas intervijas ar redaktoriem, Zurnalistiem un producentiem no sabiedriskajiem un

komercialajiem medijiem, drukatajos un audiovizualajos zinu kanalos. Mediju interviju mérkis analizes

ietvaros ir iegit bazes frekvenci par mediju satura veidotaju perspektivu reto slimibu jomas komunikacijas

veidosana. Apzinot, ka informativa telpa par retajam slimibam ir reaktiva rakstura bez proaktiviem

komunikacijas kanaliem, mediju intervijas sniedza perspektivu no satura veidotaju puses, atbildot, kade

retas slimibas Skietami izkrit no publiskas komunikacijas vides. Padzilinatu interviju laika ar vado3ajiem zinu

producentiem Latvija, ka arT vairakiem veselibas jomas interesgjosajiem Zurnalistiem izkristalizejas divas
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butiskakas problemas. Pirmkart, retas slimibas nav vienveidiga kategorija, tadé|, koncentréjoties uz
atseviskiem pacientu stastiem, citas diagnozes paliek neizgaismotas un sabiedriskaja komunikacija veidojas
informativas plaisas. Tas rada nepamatotu atsevisku diagnozu izcelSanu un temata disproporciju, kuru
islaicigi izlidzsvaro tikai plasaki nozares notikumi, pieméram, Reto slimibu forums, kas |auj véstijumu
ieramet visparigaka joma. Otrkart, redakcijas triikst padzilinatu zinasanu par retajam slimibam, savukart
kvalitativa materiala sagatavosana prasa ievérojamu laiku un cilvekresursus. Lidz ar to papildu slodze nereti
tiek paradreseta pacientu un arstu organizacijam, kuram pasam ir ierobeZota kapacitate konsultét, parbaudit
faktus un korigét saturu.53 So apstaklu kombinacija praksé nozimé, ka redakcijas nereti atsakas no temata,
lai nepublicetu nepilnvértigu materialu, vai arm dod priekSroku sabiedribai pazistamakiem veselibas
tematiem ar gataviem narativiem, pieméram, onkologijai. Rezultata veidojas neregulars, notikumu vadits
reto slimibu saturs ar tendenci uz dramatizaciju un uzskatu veidoSanu caur atseviskiem gadijumiem, nevis
sistémisku skaidrojumu. Sads piedavajums pastiprina stigmas riskus, jo triikst lidzsvarota skaidrojuma par
pacientu tiesibam, pieejamajiem pakalpojumiem un praktiskajiem ricibas celiem. Pieejamie pacientu
paSnovertejumi rada, ka aptuveni ceturta dala kada dzives posma ir izjutusi atsveSinatibu retas diagnozes
del.>* Tas savukart veicina diagnozes nokluséSanu un atturéSanos izmantot atbalsta instrumentus,

samazinot piek|uvi palidzibai un kavejot agrinu ieklauSanos apriipe.

Atseviski izdalamas vairakas kopigas piezimes un poziciongjums, kas izkristalizejas padzilinato interviju

laika attieciba uz reto slimibu paradiSanos publiskaja telpa:

* Sistematiska satura deficits. Intervijas ieziméjas, ka retajam slimibam pietriikst regulara,
padzilinata satura; piedavajuma dominé emocionali cilvékstasti, bet retak paradas dati, politikas

instrumenti un praktiskie piekluves celi.

* Kanalu lomu sadalijums. Pec mediju pausta sabiedriskie kanali biezak dod vietu izglitojoSam,
padzilinatam formatam, kamér komercialie fokuséjas uz plasu sasniedzamibu un emocijam. Reto
slimibu tematika biezak nonak étera péc nozares iniciativam (pacientu organizacijas, profesionalas

kopienas), nevis ka pasu redakciju originalprojekti.

* Pacientu raméjums. Mediju skatijuma publiskaja telpa biezi dominé "Zeluma" narativs. Ta mobilize
lidzpardzivojumu, bet kave témas normalizaciju un pacientu ka tiesibu subjekta uztveri. Noturigaku
efektu dod stasti, kas emocionalo komponenti savieno ar tiestbu, pienakumu un sistémisko risinajumu

skaidrojumu.

53 Analitikas un vadibas grupa “PowerHouse Latvia". 08.2025. Intervijas ar mediju satura veidotajiem - producenti un Zurnalisti sabiedriskaja un komercmedijos

54 Latvijas Reto slimTbu alianse. 2022. Veselibas apriipe pacientiem ar retam slimibam. [aptaujas rezultati].
https://retasslimibas.Iv/wp-content/uploads/Veselibas-aprupe-pacientiem-ar-retam-slimi%CC%84bam_fin.pdf
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* Kapacitate un sarezgitiba. Intervijas uzsverts, ka retas slimibas ir sareZgits temats, jo diagnozu
daudzveidiba prasa specializeétas zinasanas un ieverojamu izpétes laiku; redakcionalie resursi to ne

vienmeér |auj, tapec regulars, skaidrojoSs saturs veidojas neregulari.

* Sabiedrisko mediju potencials. Mediji redz iespgju cikliskiem cilvekstastu formatiem ar
skaidrojoSiem ieliktniem, ja pieejams strukturéts, parbaudams saturs.

* Redakcionali gatavi formati. Gatavi, viegli parnesami formati (pieméram, dienasgramatas, forumi);

tiek verteti pozitivi, jo atvieglo atspogulojumu un pastiprina rezonansi.

* Politiskas reakcijas noturiba. Mediju skatijuma emocionali stasti rada tikai Tslaicigu politisko
spiedienu; noturiba pieaug, ja komunikacija ir sasaistita ar skaidru politikas ietvaru un konsekventu

institucionalu rictbu (Reto slimibu plana posmi, termini, atskaites).

Kopsavilkuma atzina. llgtspju nodrodina Ilidzsvars starp emocionalo narativu un sistémisku

skaidrojumu; $adi tema virzas no epizodiskiem gadijumiem uz noturigu sabiedrisko sarunu.

3.4. IETEIKUMI PUBLISKAJAI KOMUNIKACIJAI UN IZGLITOSANAI

Reto slimibu komunikacija Latvija [idz $im galvenokart balstijusies emocionalos pacienta stastos, kas rada
lidzpardzivojumu, bet ne vienmér nodrosina sistemisku skatjumu un ilgtermina ietekmi. Lai téma
nostiprinatos sabiedriskaja un politiskaja dienaskartiba, nepiecieSams to strukturet, sasaistot ar konkrétiem
politikas instrumentiem, datiem un praktiskas ricibas soliem. Sada pieeja Jautu retas slimibas pozicionét ne
tikai ka individualu pacientu pieredzi, bet ari ka veselibas sistemas attistibas un sabiedribas noturibas

jautajumu.
3. tabula
TEMA PAMATOJUMS KO DARIT?
Strukturéti Diskurss ir emocionals un fragmentéts, Personiskos stastus papildinat ar "Kas tie$i mainams?"
ukturéti
. politikas instrumenti paradas reti; (kompensacijas, diagnostika, datu parvaldiba, pacientu
véstijumi ar

L . rezonanses kapumu noturiba 3-5 tiestbas u.c.) un “Kur vérsties?" cela karti, lai temu uztvertu ka
politikas sasaisti

dienas. sistémisku, ne tikai individualu.
Plasaka ekspertu o o NepiecieSams stiprinat reto slimibu “influenceru” klastu.
. Eksperta balss ir epizodiska; redakcijas L o o
(influenceru) _ L Identificéti starp esosajam un potencialajam nakotnes
L. triikst specializétu zinasanu. i B
iesaiste ietekmes pusém.
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Mediju
kapacitates

stiprinasana un

Sabiedriskie un privatie mediji pauZ
gatavibu iesaistities, ja tiek piedavati
skaidri un sagatavoti koncepti.

Piedavat tematisko sériju ieceres ar sagatavotiem materialiem
- pieméram, "pacienta pieredzes stasti".

sadarbibas
nosacijumi
o Nepieciesams stiprinat datos balstitu pétjumu nodosanu gan

Komunkacija e o A e I L

kani Retas slimibas ir publiskas un publiskajai, gan politiskajai komunikacijai, lai emocionalos
saskana ar _ )

liti 'k politiskas komunikacijas fokusa, kad ~ stastus pastiprinatu ar datiem un analitiku, kas savukart var

olitisko

. ; téma ir "karsta". ietekmét lemumu pienémeju aprekinus.
kalendaru
Regionala Intensitate koncentréta lielajos

dimensija un

kanalos; lokala pieredze un

Veidot lokalizétus stastus ar pasvaldibam un regionalajiem
medijiem; iesaistit imenes arstu tiklu un regionalas

kanalu pieejamiba atskiras. o

P slimnicas.
diversifikacija

L. Truikst ilgtermina mérku, kas butu
Atkartojami o L i e
L kopigoti ar visam reto slimibu Jaunu neformalu formatu iespéjosana, iesaistot bitiskakas
izglitojosie . i} L
. ietekmes pusém. reto slimibu ietekmes puses.
formati
. L Parorientét stastus no lidzpardzivojuma uz praktisku ricibu

. Emocionali dramatizéti stasti rada ) . o

Stigmas (katram stastam pievienot tiestbu/atbalsta sadalu un solus).

_— pacientu ka lidzpardzivojuma objektu, N . o
mazinasana un o ) o lespéjot mediju ciklus par ikdienas izaicinajumiem un
— nevis tiestbu subjektu; tas var veicinat
raméjuma

korekcija

, N atbalstu ar aicinajumiem ricibai. lesaistit darba devéjus

diagnozes noklusésanu un atbalsta o o .
) ) (vadlinijas, pret-diskriminacijas prakses, sensitivitates

neizmantoSanu. -

apmacibas).

4. ARVALSTU PRAKSES RETO SLIMIBU JOMA

Daudzas ES valstis pédéjas desmitgadés izveidotas nacionalas stratégijas un praktiski risinajumi reto
slimibu joma. ST nodala analizé piecu valstu prakses - Slovénijas, Cehijas, Niderlandes, lgaunijas un Lietuvas
- un izverté, kuri elementi bitu parnesami Latvijas konteksta konkrétu problemu risinasanai. Valstu atlase
balstita salidzinamibas un praktiskas parnesamibas kritérijos (Tpasi sistémas méroga un resursu struktiira)
un papildinata ar ietekmes pusu ieteikumiem. Katras valsts apraksts seko vienotai struktarai: (1) definéta
Latvijas probléma, (2) attiecigas valsts risinajums, (3) TstenoSanas piemérs, (4) pamatojums Tstenosanai
Latvija bez bdatiskas papildu resursu mobilizacijas. Nobeiguma risindjumi grupéti péc ievieSanas
sareZgitibas: tieSi mérogojami, strukturali un politikas mainu prasosi.
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4.1. SLOVENIJA

Slovenijas pieeja piedava operacionali skaidru un institucionali nostiprinatu ietvaru, pacientiem pieejamu
informacijas resursu un integrétu veselibas apripes centru. Lai rastu parskatamus risinajumus, verts
analizet Slovénijas pieeju, kas veidojusies, pamatojoties uz valsts méroga planosanu, kontaktpunktu izveidi
un digitalo infrastruktdru. Lai gan Sloveénija ir [ldziga Latvijas mérogam un veselibas sistémas organizacijai,
ta piedava vairakus praktiskus rikus, kuri varétu kalpot ka paraugs. Slovénija, nemot véra lidzibas
demografija un veselibas apriipes sistémas organizacija, ir uzskatama par salidzinamu kontekstu Latvijai.

Slovénijas reto slimibu jomas analize

IDENTIFICETA PROBLEMA

SLOVENIJAS RISINAJUMS

PIEMERS PRAKSE

4. tabula

POTENCIALAS

(LV KONTEKSTS)

Trakst operacionali skaidras,
finansetas un institucionali
nostiprinatas koordinacijas
(neraugoties uz Planu 2023-2025)

Sarezgita sistémas navigacija
pacientiem un medikiem

Nav funkciongjosa centralizéta
registra ar ORPHA integraciju un
plasu iestazu iesaisti

Tritkst koordinacijas un
nepartrauktibas pareja no bérnu
uz pieauguso aprapi; nav
sistemiskas majas arsteSanas

Primaraja aprupeé trikst
koordinacijas un atbalsta
funkcijas

VM darba grupas
+ 2 gadu ricibas plani ar
piesaistitu finansgjumu

NCP (portals + talrunis) +
koordinéts ikgadgjs
informésanas cikls

RRNB-RS NIJZ ietvara, savienots
ar e-veseltbu; mérki: plasaka
iestazu iesaiste, obligatakas/

automatizétas plismas, vienota

ORPHA

Nacionalais reto slimtbu centrs;
MDT multidisciplinaras
komandas (masa + psihologs);
"Berlines modelis"; ERN
sadarbiba

Primary Health Care Centres +
Family Medicine Practice ar 0,5
slodzes medmasu
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Ricibas plans 2025-2026;
pastaviga pacientu NVO
[idzdaliba

NCP UKC Ljubljana;
publisks portals un
talrunis; "Rare Disease
Matinee" un Nacionala
konference

RRNB-RS (kop$ 2023);
NIJZ planofisteno, izpilde
UKC Ljubljana; registré
diagnozi, atbildigo iestadi/
arstu, iznakumus, zalu
serijas

Centrs UKC Ljubljana
(2024); masas/psihologi
parejas posma; majas
arstésana hemofilija

FMP kop3 2004.,;
agrina atpazisana un
nosutisana

IZMAKSAS*

Zemas-vidgjas
(1-3 darbinieki,
koordinacija,
pamata IT)

Zemas-vidéjas
(algas, uzturésana,
saturs,
komunikacija)

Vidgjas-augstas
(ITintegracija)

Vidgjas
(personals,
apmacibas,

pacientu materiali)

Videjas
(personals,
apmacibas)



CRPD + RRNB-RS

CRPD ka centrala datu apmaina; o
e-veseliba; prioritates:

Vidgjas-augstas

Datu savietojamiba un pieejamiba pakapeniska HL7 FHIR/ latika fesaist (integracijas,
asaka iesaiste,
nepietiekama OpenEHR ieviesana; registrs e- : F_)_ L testeSana, drosiba,
o obligatakas/automatizetas .
veseliba apmacibas)

pliismas, vienota ORPHA

* lzmaksu norades ir orientéjosas kateqorijas (lieluma karta), nevis detalizetas budZeta tames.

Slovenija pirmais nozimigais solis bija nacionala plana izstrade. 2012. gada apstiprinatais Nacionalais plans
retajam slimibam sanéma politisku atbalstu, un Veselibas ministrija istenoja divus mérka projektus -
Nacionalo kontaktpunktu retajam slimibam un nacionala registra platformas izstradi. Plans paredzéja ari
izglttojosas konferences, tostarp un timekla vietni, kas sniedz informaciju par retajam slimibam.5s Si pieeja
parada, ka arm neliela valsti sistémas veidoSanu iespéjams sakt ar skaidru politisku prioritati un mérkétu,
izmaksu zina pieticigu sakumu. Paslaik politisko rami turpina “Ricibas plans retajam slimibam 2021-2030"
ar divgadu darbibas planiem, kuru sagatavosana lidzvértigi piedalas specialisti un Slovénijas Reto slimibu
asociacija.5 Plano3ana un koordinacija notiek Veselibas ministrijas struktiira ar darba grupam, kuras
pastavigi piedalas pacientu organizacijas, un divgadu planos uzdevumiem tiek piesaistiti finanséjuma

avoti.>’

Kops$ 2023. gada darbojas nacionalais Reto nemaligno slimibu registrs RRNB-RS, kas ir savienots ar valsts e-
veselibas arhitektliru un tiek uzturéts Nacionalaja sabiedribas veselibas institiita. Registrs kalpo ka valsts
limena instruments pakalpojumu planosanai un apriipes koordinacijai. Paslaik datu ievade notiek
galvenokart UKC Ljubljana, tacu meérkis ir paplasinat citu arstniecibas iestazu iesaisti, nodrosinat
savietojamibu ar Centralo pacienta datu registru (CRPD), vienotu ORPHA kodé&Sanu un mérktiecigas

apmacibas.>8

Nacionalais kontaktpunkts retajam slimibam atrodas UKC Ljubljana Bérnu slimnica un darbojas péc vienas
pieturas principa. Tas sniedz informaciju par diagnostikas iespgjam, terapiju, socialo atbalstu un palidz
pacientiem nonakt pie atbilstoSajiem specialistiem.5? Kontaktpunkts darbojas ka starpnieks starp
pacientiem, arstniecibas iestadém, Veselibas ministriju un registriem, tadéjadi uzlabojot apriipes
koordinaciju un mazinot pacienta klisto3o celu sistéma. So darbu pastiprina sistematiska sabiedribas
informésana. Katru gadu notiek "Rare Disease Matinee” (ikgadéja preses konference un publiska diskusija

55 Redkebolezni. 2025. National contact point for rare diseases. https://www.redkebolezni.si/en/national-contact-point-for-rare-diseases/
56 Analitikas un vadibas grupa "PowerHouse Latvia". 08.2025. Intervija ar Slovénijas Reto slimibu asociacijas parstavi

57 Ibid.

58 bid.

59 Redkebolezni. 2025. National contact point for rare diseases. https://www.redkebolezni.si/en/national-contact-point-for-rare-diseases/
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par retajam slimibam, ko tieSraidé parraida Slovenijas Preses agentira), savukart Reto slimibu diena tiek
rikota Nacionala konference ar referatu krajumu un visu retu slimibu NVO profilu apkopojumu. Kopa Sie
mehanismi stiprina profesionalo auditoriju, dod redzamibu pacientu organizacijam un palidz turét

jautajumu dienaskartiba.e0

2024. gada UKC Ljubljana Bernu slimnica izveidots Nacionalais reto slimibu centrs, kura mérkis ir vienuviet
salagot diagnostiku, arstéSanu un gimenes atbalstu, koordinet multidisciplinaras komandas, nodroSinat
planotu pareju no pediatriskas uz pieauguso aprupi un uzturét cieSu sadarbibu ar ERN. Parejas posma tiek
izmantoti dazadi risinajumi — protokoli, kopigas vizites, psihologu iesaiste un vairakas jomas ari “Berlines
modelis", kur pieauguSo specialists noteiktu laiku strada pediatriskaja centra kopa ar bernu specialistiem.
Atseviskas diagnoZu grupas attistita art majas arstesana un pasaprupes modeli.6?

Slovénijas veselibas aprupes sisttma darbojas primaras apriipes centri, kas apvieno daZadas specialitates
un lauj gimenes arstiem atrak identificét pacientus ar aizdomam par retajam slimibam un nostit vinus
talak uz specializétiem pakalpojumiem.62 Kops 2004. gada tiek istenots gimenes medicinas prakses
modelis (FMP), kur katrai praksei ir masas resurss hronisku pacientu aprupei.63

Digitalaja vide biitiska loma ir Centralajam pacienta datu registram (CRPD), kas nodroSina vienotu veselibas
informacijas apmainu starp pakalpojumu sniedzejiem un pakapeniski ievie$ starptautiskus datu
standartus.t* Reto slimibu registrs darbojas Sis arhitekttiras ietvara, un prioritates ir plasaka iestaZu iesaiste,
datu plismu automatizacija un vienota ORPHA kodéSana.5

Kopsavilkuma Slovénijas prakse rada, ka politiskais ietvars ar ricibas planiem, kontaktpunkts, nacionalais
centrs un digitala arhitekttra kopa var pakapeniski uzlabot orientesanos sistema, parejas apripi un datu
izmantojamibu. Parnesamie elementi - nacionalais kontaktpunkts (vienas pieturas informacija), minimalais
registra modulis ar ORPHA kodésanu un atbildigas iestades/arsta fiksaciju (uz e-veselibas bazes),
koordinacijas centrs ar parejas protokoliem un ERN sasaisti, ka arf uzsvars uz datu automatizaciju un

profesionalu apmacibu.

60 Analitikas un vadibas grupa "PowerHouse Latvia". 08.2025. Intervija ar Slovénijas Reto slimibu asociacijas parstavi.
61 Ibid.

¢2\WHO European Observatory on Health Systems and Policies. Slovenia: Provision of Services - Primary Care. Health Systems and Policy Monitor (HSPM).
https://eurohealthobservatory.who.int/monitors/health-systems-monitor/countries-hspm/hspm/slovenia-2022/provision-of-services/

63 Ibid.

¢4 Transforming Slovenia’s eHealth System: A Bold Leap into the Future. 2024. ECHAlliance. https://echalliance.com/news/transforming-slovenias-ehealth-system-a-
bold-leap-into-the-future/

65 Analitikas un vadibas grupa “PowerHouse Latvia”. 08.2025. Intervija ar CAVO - Cehijas nacionalas reto slimibu pacientu organizacijas parstavi.
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4.2. CEHIJA

Cehijas pieredze rada, ka izaicinjumus ar vienotu datu sistému, koordinétu pacienta cela un formalizétu
mehanismu pacientu [idzdalibai iespéjams risinat pakapeniski, apvienojot skaidru normativo ietvaru,
institucionalu koordinaciju un pacientu organizaciju sistematisku iesaisti.

5. tabula

Cehijas reto slimibu jomas analize

IDENTIFICETA PROBLEMA CEHLASRISINAJUMS  PIEMERSPRAKSE @i\ cihcn

(LV KONTEKSTS) IZMAKSAS*

Nav vienotas, tiesiski definétas e
Zemas-vidéjas

kompetences centru sistémas ar Augsti specializéto centru  Centri noteikti Veselibas (normativie
akreditacijas kriterijiem (pastav atseviskas  definicija likuma arsasaisti ~ pakalpojumu likuma, oziumi
specializetas vientbas, t.sk. BKUS Reto ar ERN plasa daliba ERN groz L
. . = . sekretariats)
slimibu koordinacijas centrs)
Pacientu lidzdaliba institucionalizéta daleji  Pacientu organizaciju statuss . o
s = e 0o Pacientu parstavji Zemas-vidgjas
(pastav iesaiste darba grupas, tacu nav likuma; Pacientu padome un L o N
A . = - pastavigas struktiras  (sekretariats,
skaidri noteiktas pastavigas padomes ar atbalsta departaments .
_ L (Pacientu padome u.c.) atlase)
mandatu) ministrija
S e e o - Videjas
Kompensacijas sistéma reto slimibu (analitiska
medikamentiem ir ierobeZota: pastav ipass Pacienti balso .
R e . B _— . y L } kapacitate);
(augstaks) izmaksu efektivitates slieksnis Ipass kompensacijas ce|Sar  konsultativa padomé, budseta
un pacientu lidzdaliba ZaJu komisija, tomér  adaptétiem kritérijiemun  galigo [Emumu pienem ietekme
nav pilniba institucionalizéts atsevisks pacientu lidzdaltbu atbildiga iestade atkariaa no
kompensacijas cel$ ar adaptetiem saskana ar likumu - g ,
e politiskiem
kriterijiem S
|Emumiem
Koordinéts pacienta cel$ nav konsekventi Nacionalais koordinators FESTEITE k<?ntaktpunkts o
e N starp centriem, ERN un  Zemas-vidéjas
noenkurots sistema ministrija

NVO

Sarezgita sistémas navigacija pacientiem Zemas-vidéjas

Palidzibas Iiija un centralais Palidzibas Imija un

un medikiem; nav nacionala “vienas B . . (satura
. . portals ar uzticamu saturu portals .
pieturas” kontaktpunkta uzturésana)
Datu sadrumstalotiba: ir valsts Reto SR -
odi un :
slimibu registrs, bet aptvere un ORPHA ieviesana; projekti ) L B 1d€jas
automatizacija nepilniga; ORPHA integrétai arhitektdrai integracija uz kopeju augstas
Ja RepiinIga; arhitektiiru (ITintegracija)

izmantosana nav vienmeériga
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Starptautiska sinhronizacija daleja Zemas

Akt [tba ERN un E
(atseviskas ERN dalibas ka “affiliated fiva (ijr?i(lz?aaﬁvés un £5 ERN parklajums plass  (administrativa
partner”) koordinacija)

* lzmaksu norades ir orientéjosas kateqorijas (lieluma karta), nevis detalizetas budZeta tames.

Cehija bija viena no pirmajam Centraleiropas valstim, kas izstradaja nacionalu ietvaru retajam slimibam
secigiem ricibas planiem. Paslaik tiek gatavota jauna "Nacionala stratégija 2026-2035", kura piedalas ari
pacientu alianse Rare Diseases Czech Republic (CAVO).66 Veselibas pakalpojumu likums definé augsti
specializetos centrus retajam slimitbam,¢7 juridiski nostiprinot to vietu sistéma un atverot piek|uvi ERN.
Likumdo3ana ieklauts atsevisks orfanzalu kompensacijas mehanisms ar 1paSu procediiru un pacientu
parstavju [idzdalibu konsultativaja padomé.s8 Tapat skaidri definéts, kas ir “pacientu organizacija’,?
nodrosinot parstavibas caurspidigumu un [idzdalibas kritérijus.

Pacientu balss Cehija ir institucionalizéta. CAVO parstav pacientus Veselibas ministra Pacientu padomé,
starpdisciplinaraja komisija retajam slimibam, ka ari starptautiskaja [imen1.70 Ministrija darbojas pastavigas
pacientu lidzdalibas struktiiras, kas nodrosina regularu NVO iesaisti normativu veidosana un iespgju sniegt
priekslikumus uzlabojumiem.” Lai nodrosinatu profesionalu darbibu, vairak neka desmit gadus darbojas
Pacientu organizaciju akadémija ar apmacibam parvaldiba, kvalitaté un advokatira, un tas rezultata NVO
spgj lidzdarboties VTN, vadlinijas un kvalitates procesos.’? Praktiska [imeni CAVO kopa ar ekspertiem uztur
palidzibas liniju diagnostikai,”3 un vada portalu vzacni.cz ar parbauditu informaciju un pacientu stastiem.”

Reto slimibu koordinaciju nodroSina Veselibas ministrija, kur ieviesta nacionala koordinatora funkcija
sadarbiba ar Nacionalo koordinacijas centru FN Motol. Pacientu organizacijas piedalas darba grupas,’s un
datu parvaldiba pakapeniski tiek ieviesti ORPHA kodi.”¢ Tomér vienots valsts registrs vél nav izveidots, un

86 Analftikas un vadibas grupa “PowerHouse Latvia". 08.2025. Intervija ar CAVO - Cehijas nacionalas reto slimibu pacientu organizacijas parstavi

¢7 National Strategy for Rare Diseases - Czech Republic. EURORDIS - Rare Diseases Europe.
https://www.eurordis.org/rare-disease-policy/national-policy/national-plan-for-rare-diseases-czech-republic/.

68 Analitikas un vadibas grupa "PowerHouse Latvia” 08.2025. Intervija ar CAVO - Cehijas nacionalas reto slimibu pacientu organizacijas parstavi

69 National Strategy for Rare Diseases - Czech Republic. EURORDIS - Rare Diseases Europe.
https://www.eurordis.org/rare-disease-policy/national-policy/national-plan-for-rare-diseases-czech-republic/.

70 Analitikas un vadibas grupa "PowerHouse Latvia” 08.2025. Intervija ar CAVO - Cehijas nacionalas reto slimibu pacientu organizacijas parstavi
71 Ibid.
72 [bid.

73 National Strategy for Rare Diseases - Czech Republic. EURORDIS - Rare Diseases Europe.
https://www.eurordis.org/rare-disease-policy/national-policy/national-plan-for-rare-diseases-czech-republic/.

74 Analitikas un vadibas grupa “PowerHouse Latvia”. 08.2025. Intervija ar CAVO - Cehijas nacionalas reto slimibu pacientu organizacijas parstavi
75 Ibid.

76 National Strategy for Rare Diseases - Czech Republic. EURORDIS - Rare Diseases Europe.
https://www.eurordis.org/rare-disease-policy/national-policy/national-plan-for-rare-diseases-czech-republic/.
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dati glabdjas diagnoZu specifiskos registros.”7 So triikumu paredzéts mazinat ar ES lidzfinansétiem

projektiem, kas vérsti uz integretu datu arhitektdru un kvalitates standartu ieviesanu.”8

Starptautiskaja dimensija Cehija ir aktivs virzitajspéks, tai skaitd ES prezidentiiras laika organizéjot reto
slimibu konferenci, kur tika panakta plasa politiska apnemsanas par  Eiropas ricibas planu retajam
slimibam.”? Plasa parstavnieciba ERN pastiprina centru kapacitati un dod pacientiem piek|uvi starptautiskai
ekspertizei.

Kopuma Cehijas piemérs raksturo konsekventu tiesisko un institucionalo rami ar operacionaliem
instrumentiem, kas lauj samazinat sadrumstalotibu un uzlabot piekluvi apripei. Parmesamie soli,

potencialie ieguvumi un izmaksu kategorijas ir struktureti tabula augstak.

4.3. NIDERLANDE

Niderlande pédejos gados ir veidojusi strukturetu pieeju reto slimibu apriipei, un pieredze sniedz
noderigus atskaites punktus Latvijai lidzigu izaicinajumu risinasana. Latvija Sobrid nav vienota politiska
ietvara retajam slimibam, nav noteikti kompetences centri un pacientu organizacijas ir sadrumstalotas. Lidz
ar to pacienti bieZi saskaras ar sareZgitu diagnostikas celu un nepietiekamu atbalstu. Niderlande pirms
desmit gadiem bija Iidziga situacija, bet pakapeniski attistija reguléjumu un profesionalo struktiiru, kas
uzlaboja apriipes kvalitati un pacientu iesaisti.

6. tabula

Niderlandes reto slimibu jomas analize

IDENTIFICETA PROBLEMA NIDERLANDES = = POTENCIALAS
- PIEMERS PRAKSE
(LV KONTEKSTS) RISINAJUMS : : IZMAKSAS*
Latvija ir pamata politiskais/ N Vidéjas
. L. . _ o Valsts méroga ]
organizatoriskais ietvars (piem., plans/ Nacionalais plans + valsts (1-3 FTE pilnas

L e e . o . atziSanas procediira . _

virzieni, ideja par specializétiem centriem  finanséta centru atzisana un 5 slodzes ekvivalenti),
P . ) ar regularu

u.tml.),bet koordinacija un istenosana uzraudziba g darba grupas, KP!

- . s o parvértésanu )
nepietiekami nostiprinata panelis)

77 Ibid.
78 Analitikas un vadibas grupa “PowerHouse Latvia" 08.2025. Intervija ar CAVO - Cehijas nacionalas reto slimibu pacientu organizacijas parstavi

79 Analitikas un vadibas grupa “PowerHouse Latvia". 08.2025. Intervija ar CAVO - Cehijas nacionals reto slimibu pacientu organizacijas parstavi.
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Nav vienotas, tiesiski definétas
kompetences centru sistemas; ERN iesaiste
fragmenteéta

SareZgita sistémas navigacija pacientiem
un arstiem

Pareja no bérnu uz pieauguso apriipi nav
konsekventi standartizeta

Pacientu lidzdaliba institucionalizéta daleji

Datu standartu un integracijas trakums

Multidisciplinaras apriipes koordinacija
nevienmeériga

Sabiedribas informetiba un caurspidigums
neviendabiga

Diagnostikas cel$ bieZi ir ilgs; saisinasana ir
plana merkis

Ekspertizes centru sistema
ar prasibu par ERN dalibu

Vienots meklétajs un
publiski resursi

Parejas apraksts pacienta
cela + kopigas vizites

Jumta organizacijas
institucionala iesaiste

ORPHA/HPO/HGNC
jevieSana un ERN registru
prasibu izpilde

UMC koordinétas MDT
komandas; nositisana no
gimenes arsta

Regulara publiska statistika
un skaidrojosi materiali

Valsts merki un uzraudziba
diagnostikas laikam

UMC bazets tikls,
ERN daliba ka
atziSanas kritérijs

Ekspertcentru
mek|étajs/
direktoriji (piem.,
Zicht op Zeldzaam;
UMC ekspertcentru
lapas)

Pieauguso
specialists parejas
perioda satiek
pacientu kopa ar
pediatru

VSOP iesaiste
atzisana, politika un
celu veidosana

Kodésana EHR
(elektronisko
veselibas ierakstu)
[Tment, datu
iesaiste ERN

registros

MDT ar arstiem,
genétikiem,
psihologiem,

socialo atbalstu

UMC komunicé
datus par reto
slimibu slogu

Plana ietvara
definéti uzlabojumi
un centra limena
monitorings

Vidgjas
(normativie
grozijumi,
akreditacijas
metodika, auditi)

Zemas-vidéjas
(portals/hostings,
talrunis, 122 FTE,

saturs)

Zemas-vidgjas
(protokoli,
apmacibas, grafiku
planosana)

Zemas
(sekretariats, atlase,
NVO macibas)

Vidgjas-augstas
(ITintegracijas (API
(lietojumprogramm
u saskarne)/HL7
FHIR), EHR
pielagojumi,
apmadbas)
Vidgjas
(koordinators 0.5-1
FTE/centru,
protokoli_

Zemas
(datu analize,
infografikas, mediju
darbs)

Zemas-vidéjas
(metodika, EHR datu
ieguve, analitikas
panelis)

* |zmaksu norades ir orientéjosas kategorijas (lieluma karta), nevis detalizétas budZeta tames.
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Niderlande 2013. gada apstiprinaja “Nacionalo planu retajam slimibam” (NPZZ). Tas tika izstradats
sadarbiba ar pacientu organizacijam un izglitibas iestadem, identificgjot vairakas galvenas problémas:
nepietiekamas zinasanas par retajam slimibam, ierobezots finanséjums pétniecibai un terapijai, ka ari
pacientu organizaciju fragmentacija. Plans paredzéja specializétu ekspertu centru izveidi, veselibas
profesionalu apmacibu, sabiedribas informésanu, kvalitativas informacijas pieejamibu un nacionala

koordinatora funkciju.80

NPZZ virzitajspeks bija pacientu alianse VSOP, kas jau kop3 1970. gadiem nodroginajusi sabiedribas iesaisti
veselibas politikas veido3ana. Ta k|uva par pirmo nacionalo jumta organizaciju retajam un genétiskajam
slimibam Eiropa un institucionalizéja pacientu balstis veselibas apriipes sistema. Alianses aktivitates ietvera
sabiedribas izglitoSanu, kampanas un lidzdalibu politikas veido3ana.8!

Svariga sistemas dala ir specializeto kompetences centru tikls. Veselibas, labklajibas un sporta ministrija
oficiali atzinusi vairak neka 350 kompetences centrus, kas galvenokart atrodas universitasu slimnicas.82
To darbiba ir ciesi saistita ar ERT, kas nodroSina piekluvi starptautiskajai ekspertizei un pacientiem sarezgitu
slimibu gadijumos |auj sanemt konsultacijas plasaka profesionalu loka. Ekspertu centri nodrosina
diagnostiku un koordinétu aprupi: gimenes arsts var nosatit pacientu, un multidisciplinara komanda
izstrada arstesanas planu.83 Pareja no bérnu uz pieauguSo aprilpi ir aprakstita aprupes cela, un prakse
pieauguso specialists pacientu satiek kopa ar pediatru, lai saglabatu nepartrauktibu.84

Sisttmas navigacijai pieejams publisks ekspertcentru katalogs, ko uztur pacientu alianse VSOP
"Zicht op Zeldzaam"8> ka ari  tematiskie portali ar informaciju pacientiem, gimenes arstiem un
specialistiem. Sada pieeja mazina pacientu nezinu un stiprina uzticé$anos sistémai. Pacientu organizacijas
aktivi sadarbojas ar medikiem, zinatniekiem un iestadem, piedaloties politikas un aprupes celu veido3ana,

lai pacientu vajadzibas atspogulotos normativajos un finansu Iémumos.8¢

80 OrphaNews - Edition of 30 December 2013. OrphaNews. The Newsletter of the Rare Diseases Community.
https://international.orphanews.org/newsletter-en/id-131231.html

81 Poortman, Y., Ens-Dokkum, M., & Nippert, I. (2024). The Role of Patient Organizations in Shaping Research, Health Policies, and Health Services for Rare Genetic
Diseases: The Dutch Experience. Genes, 15(9), 1162. https://doi.org/10.3390/genes15091162

82 Rijksoverheid. Expertisecentra zeldzame aandoeningen.
https://www.rijksoverheid.nl/onderwerpen/kwaliteit-van-de-zorg/expertisecentra-zeldzame-aandoeningen

83 Radboud University Medical Center. About the Radboudumc center of expertise.
https://www.radboudumc.nl/en/centers-of-clinical-expertise/centers-of-clinical-expertise-for-rare-diseases/systemische-auto-immuunziekten/

8 Analitikas un vadibas grupa “PowerHouse Latvia". 08.2025. Intervija ar Radboudumc un Maastricht UMC+ parstavi.
85 Zeldzaam, Z. Q.. Zicht op zeldzaam. https://zichtopzeldzaam.nl/ https:/zichtopzeldzaam.nl

8 [bid.
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Kopsavilkuma Niderlandes modelis apvieno politiski apstiprinatu ietvaru, ERN integrétus ekspertizes
centrus un publiski pieejamus informacijas rikus. ST kombinacija piedava salidzinamu atskaites punktu
Latvijai, ipaSi diagnostikas laika saisinasanas un apriipes koordinacijas stiprinasanas jautajumos.

4.4. LIETUVA UN IGAUNIJA - SALIDZINOSA ANALIZE

Baltijas valstis reto slimibu apripe ir pakapeniski attistijusies, tacu Latvija joprojam ir izjitams planoSanas,
datu un koordinacijas trukums. Lietuvas un lIgaunijas pieredze sniedz atSkirigus, tomeér savstarpgji
papildinosus skatijumus uz to, ka [idziga méroga var veidot politikas pamatu un digitalo infrastruktiiru.

7. tabula

Lietuvas reto slimibu jomas analize

IDENTIFICETA PROBLEMA LIETUVAS RISINAJUMS PIEMERS PRAKSE POTENCIALAS

(LV KONTEKSTS) IZMAKSAS*

Koordinacija daléji pastav (BKUS/PSKUS/ o VU "Santaros Vidgjas
N . o Nacionalais plans (2012) + L )
RAKUS), trukst vienota valsts koordinacijas o Klinikos" ka (personals,
. . B koordinacijas centrs o B
centra ar pilnu mandatu, ipasi pieauguso L koordinacijas centrs;  sekretariats,
. universitates slimnica o ) B
aprupei 39 izcilibas centri bazes IT)

Zemas-vidéjas

Pieeja starptautiskai ekspertizei daléeja/
el plaitiskal exspertizel calel Sistematiska daltha ERN Daltba 12 ERN tiklos  (koordinacija,

fragmenteta (ERN daliba ierobeZota)

pieteikumi)
“Kauno Klinikos" Vide:
gjas
Multidisciplinaritate un parejas celi nav Centru limena MDT apriipe CCRUD, 26 ( el "
ersonals,
konsekventi, ipasi pieauguso apripe un definéti parejas celi kompetences centri, P 3cibas)
apmacibas
parejas protokoli P
Nepietiekama satura un kompetencu Centri apvieno klinisko Centri vada izglitibu .
CE e ac ban b el N A . - . lemas(macibas,
ekosistemas integracija (aprupe-izglitiba- aprupi, izglitlou un un pétijumus, iesaista )
rocess
pétnieciba) pétniecibu pacientu parstavjus .
o e . o o Santaros/Kaunas Zemas-vidéjas
Informacijas resursi izkaisiti; nav nacionala  Slimnicu portali un vienota L .
publiska informacija (saturs,

NCP portala/talruna ieej i
p ’ pleeja festrsiem par celiem, ERN u.C.  uzturéSana, IT)

* lzmaksu norades ir orientéjosas kategorijas (lieluma karta), nevis detalizetas budZeta tames.
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IDENTIFICETA PROBLEMA

(LV KONTEKSTS)

IGAUNIJAS RISINAJUMS

Igaunijas reto slimibu jomas analize

PIEMERS PRAKSE

8. tabula

POTENCIALAS
IZMAKSAS*

Fragmentéta e-veseltba un
datu aprite

Datu kvalitate, auditéjamiba
un izmantojamiba politika

Registrs pastav, tacu aptvere/
automatizacija nepietiekama;
ORPHA lietojums
nevienmerigs

Koncentreta specializéta
apruape

Navigacija un informacija

Nacionala veselibas informacijas sistéma ar
centralizétu EHR

Centralizéti piekluves/audita Zurnali un
izmainu izsekojamiba

Balstisanas uz centralizeétu EHR un
tematiskam datubazem un standartizétiem
datu elementiem

Pakalpojumu koncentracija viena
universitates slimnica ar skaidriem
nosttisanas celiem

Orphanet un klinisko centru resursu
izmantoSana ka pamatinformacija

Kop$ 2008. gada
visas iestades
pieslégtas; e-

receptes,
laboratorijas dati,
klmniskie zinojumi
Centrala piek|uves
kontrole un darbtbu
zumnali
Tartu Univ.
slimnicas genétikas
centra datu
izmanto3ana;
Orphanet ka satura
avots

Reto slimibu
kompetence Tartu
Univ. slimnica

Orphanet materiali
pielagoti un
izmantoti praksé

Videjas-augstas
(integracijas
darbi, testesana)

Vidgjas
(audita riki,
parvaldib)

Vidéjas
(ITintegracija,
apmacibas)

Zemas
(protokoli,
apmaciba)

Zemas
(saturs, tulkojumi,
uzturésana)

* Izmaksu norades ir orientéjosas kategorijas (lieluma karta), nevis detalizétas budZeta tames.

Lietuva jau 2012. gada pienéma Nacionalo planu retajam slimibam, kas bija pirmais Baltijas regiona.s’
Plana uzsvérta diagnostikas un arsteanas uzlabo3ana, e-veselibas registru izveide un centru noteikSana, bet
sakotngji trika institucionalu risinajumu. Pedéjos gados  situacija ir batiski mainijusies - Vilnas
Universitates slimnica “Santaros Klinikos" darbojas koordinacijas centrs ar vairakiem desmitiem specializétu

izcilibas centru, kas nodroSina diagnozi, arstesanu, medicinas izglitibu un pétniecibu, ka ari daltbu ERN.88

87 Logviss, K., Krievins, D., & Purvina, S. 2014. Rare diseases and orphan drugs: Latvian story. Orphanet journal of rare diseases, 9, 147.
https://doi.org/10.1186/513023-014-0147-z

88 Santaros Klinikos Rare Diseases Coordination Center. About Centre. Vilnius University Hospital Santaros Klinikos.
https://www.santa.lt/rare-diseases-coordination-centre-about/
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Lidzigu modeli 1steno Kaunas Universitates slimnica “Kauno Klinikos", kur koordinacijas centrs parrauga
funkcionalus kompetences centrus un nodrogina multidisciplinaru apriipi visa pacienta cela. Sie pieméri
apliecina, ka, politikas dokumentam sekojot normativiem un finanséjumam, iespéjams izveidot
kompetences centru tiklu, kura baze ir universitasu slimnicu infrastruktiira un cieSa sadarbiba ar pacientu
organizacijam un ERN. Latvijas gadijuma 3adu potencialu sniedz Rigas un regionalo universitasu

slimnicas.8?

lgaunija nav veidojusi plasu centru tiklu, bet ir attistijusi spécigu digitalas veselibas infrastrukturu. Reto
slimibu aprupe koncentreta Tartu Universitates slimnica,?0 bet kops 2008. gada visas arstniecibas iestades
strada vienota Nacionalaja veselibas informacijas sistéma ar centralizétiem elektroniskajiem ierakstiem.91 51
pieeja nodroSina atru informacijas apmainu starp pakalpojumu sniedzgjiem, mazina datu zudumu un
paatrina diagnostiku. Praktisko informaciju pacientiem nodrosina Tartu Universitates slimnicas Reto slimibu

kompetences centrs, kas izmanto un uz igaunu valodu adapte Orphanet materialus.92

lgaunijas digitala infrastruktira piedava Latvijai konceptualu modeli datu parvaldibas uzlabosanai.
Pasreizéja Latvijas e-veselibas sistéma ir fragmentéta, bet esoSo infrastruktiiru iespéjams izmantot ka
vienotu glabatavu ar ORPHA kodésanu. To paredz ari Plans reto slimibu joma 2023-2025, kas iezimé celu
datu integracijas virziena.? Tas ir batisks solis, lai nodrosinatu, ka dati par retajam slimibam tiek pilnvértigi
ieklauti valsts digitalaja platforma un viegli izmantojami politikas planosana un kliniskaja prakse.

Kopsavelkot, Lietuvas institucionala kapacitate un Igaunijas digitala arhitektiira iezimé divus savstarpéji

papildinoSus celus. Latvijas skatijuma kombinacija starp kompetences centriem universitasu slimnicas un

centralizetu, savietojamu e-veselibu ar ORPHA kodesanu veido praktisku ietvaru turpmakai ricibai.

89 Santaros Klinikos Rare Diseases Coordination Center. About Centre. Vilnius University Hospital Santaros Klinikos.
https://www.santa.lt/rare-diseases-coordination-centre-about/

90 Tervisekassa. European Reference Networks. https://tervisekassa.ee/en/kontaktpunkt/national-contact-point/european-reference-networks.
91 Estonia’s e-Health Records: Smart, Secure, and Patient-Centric. e-Estonia. https://e-estonia.com/solutions/e-health-2/e-health-records/
92 Tervisekassa. European Reference Networks. https://tervisekassa.ee/en/kontaktpunkt/national-contact-point/european-reference-networks.

93 Plans reto slimibu joma 2023.-2025. gadam. 2022. Riga: Ministru kabinets, rikojums Nr. 774 (2022. g. 25. oktobri). Likumi.lv. https://likumi.lv/ta/id/336729-
plans-reto-slimibu-joma-2023-2025-gadam
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5. SECINAJUMI

Petijums "Kur pazud retas slimibas: vieta un pozicionéjums veselibas nozares ekosistéma?” tiecas analizet,
kade| politikas planosanas dokumentos noteiktais par retajam slimibam ka prioritaru veselibas apriipes
jomu netiek istenots praksé un galvenokart finanséjuma sadalijuma. Reto slimibu pacientu vajadzibas ir
lidzvertigas jebkuras citas diagnozes pacientiem, taCu tas neatspogulojas ricibpolitika. Retas slimibas un
tam piegulosa politikas veido3anas vide sev ietver ne tikai klasisku ricibpolitikas ciklu, bet ir ciesi saistita ari
ar kliniskajiem un zinatniskajiem aspektiem, ka rezultata veikta analize, lai ari apzina citas reto slimibu
ietekmes jomas, koncentrejas tiesi uz politikas veidoSanas un sabiedribas sentimenta analizes procesiem.
Balstoties uz veikto analizi, iespéjams izvirzit vairakus secinajumus par to, kur "paziid” retas slimibas
veselibas politikas ekosistéma. No secinajumiem tiek identificétas rekomendacijas.

9. tabula

KUR PAZUD RETAS SLIMIBAS?

PAMATOJUMS

KUR TAM JABUT?

Finansejuma kopéja fona

Sistemiskajas problemas

Politiskaja dienaskartiba

Mediju telpa

Starptautiskajos procesos

Fragmentacijas loka

Pacientu stastos bez citu balsim

Argumenti par naudas trikumu sapludina
retas slimibas ar, pieméram, onkologiju,
kardiologiju u.c. "dego3ajiem veselibas

nozares izaicinajumiem”

Fragmentéta diagnostika, terapijas
pieejamibas un sociala atbalsta trikums.

Normativi ir, bet triikst politiskas lideribas un
jomas parraudzibas, dominé citas prioritates.

Zema izpratne, stigmatizacija, fragmentéti un
virspusgji stasti.

Mazs mérogs, nepietiekami resursi, vaja
parstavnieciba.

Nav vienota véstijuma, diskriminacija starp
slimibam.

Personiskie stasti vieni pasi nepietiekami
rezoné politika.
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Retas slimibas ka atseviska
prioritate ar sistémisku pamatojumu
un ietekmes aprekiniem.

Sistemiski uzlabojumi, digitalizacija.

Pastiprinata sabiedriska
uzraudziba, mediju iesaiste. Esosie
formati ka politiskas komunikacijas

iespéjosanas riki.

Narativu maina: pacientu stasti kopa
ar politikas aktualitatém.

Finansgjums [1dz ES vidéjiem,
aktiva daliba references tiklos,
arvalstu prakses pielagosana.

Konsolidéta komunikacija,
vienota jomas parstavnieciba,
[idzvertigs finansgjums.

Pacienti + arsti + [Emumu pienémégji.
Stasti par pieredzi, ko papildina
politiskas rekomendacijas.



6. REKOMENDACIJAS RICIBPOLITIKAI UN RETO SLIMIBU IESPEJOSANAI

Reto slimibu apriipes uzlaboSanai Latvija nepiecieSama kompleksa pieeja, kas apvieno skaidrus pacientu
celus, efektivu informacijas apriti, pilnveidotu datu izmantoSanu, stabilu terapiju pieejamibu un
finanséjumu, ka arl pacientu lidzdalibas stiprinaSanu. Starptautiska pieredze rada, ka noturigi rezultati
veidojas tad, ja Sie elementi tiek istenoti koordinéti, ar skaidru politisko apnemsanos un caurspidigiem
raditajiem. Zemak apkopoti galvenie ieteikumi un rekomendacijas, kas var kalpot par pamatu stratégiskai
un ilgtspéjigai ricibai Latvijas veselibas apriipes sistéma.

10. tabula

JOMA IETEIKUMI UN REKOMENDACIJAS

Pacientu celi un o . o _ . Y .
! *  Vienlidziga aprupe visos vecuma posmos, ipasi pareja no beérnu uz pieauguso aprapi.
J

apripes

P up_ *  Multidisciplinaras komandas un psihosocialais atbalsts.
struktura

= e *  Uzlabot informacijas apriti starp specialistiem un iestadem, nodroSinot pilna pacienta

Informacijas L T _
apmaina veselibas véstures pieejamibu visos apriipes posmos.

pmain *  Vienota klasifikacija un datu saderiba (piem., ORPHA kodi).

*  Pilnveidot reto slimibu registru (saturs, tehnika, teritoriala pieejamiba).

Registri un dati *  Nodro3inat registru savietojamibu ar digitalajiem valsts risinajumiem.
Terabiiu * Palielinat kompensacijas mehanismus (KZS R saraksts, individuala kompensacija), ka art

ieel')almiba un paaugstinat individualas kompensacijas griestus retajam slimibam virs 30 000 EUR/gada.
p. ) . * Terapijas nepartrauktibas nodrosinasana visos vecuma posmos. Terapiju pieejamiba ka
finansejums

politikas prioritate, nevis lobija un vai kampanu rezultats.

Pacientu un AT . - . . . — -
*  Stiprinatikdienas dialoga formatus pacientu, mediku un politikas veidotaju starpa.

sabiedribas -
.. *  Regularas sabiedribas informésanas aktivitates (konferences, diskusijas).
iesaiste
_ *  Ekspertizes centru tikls ar atzisanas kritérijiem, sasaisti ar ERN un parvértésanu.
Ekspertize un o o L e
apriipes *  Stiprinat primaro apriipi agrina atpazi$ana, nosutisana un uzraudziba.
kcali't)ite ®  Regularas apmacibas gimenes arstiem un koordinatoriem.
*  Parejas posmu istenoSana péc arvalstu modeliem (piem., "Berlines modelis").
*  Strukturéts istenosanas plans ar lomam, starpposmiem un publiskiem parskatiem.
Politikas *  Vienots kontaktpunkts (portals, palidzibas talrunis).
isteno3anas *  Pilotprojektu pieeja (sakot ar kontaktpunktu vai minimalu registra moduli).
mehanismi *  Caurspidigi zalu izvértéSanas procesi ar terminiem un kritérijiem.

*  Publiski pieejami raditaji (diagnostikas laiks, rindas, arstésanas rezultati).
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6.1. RETO SLIMIBU LOMA VESELIBAS APRUPES SISTEMAS ATTISTIBA:
KONCEPTUALIE IETVARI

Reto slimibu apriipi iespejams skatit ka daudzdimensionalu ietvaru, kas sniedz plasakas atzinas veselibas
sistemas attistibai. Empatijas prizma uzsver, ka katrs pacients ir nozimigs un sistemas kvalitati nosaka tas
attieksme pret neaizsargatakajiem. Inovaciju dimensija izgaismo retas slimibas ka ieejas punktu
jaunakajam terapijam, datu izmantoSanai un personalizétajai medicinai. DroSibo3anas skatijums atklaj reto
slimibu apripi ka testu veselibas nozares noturibai un sabiedribas drosibai kopuma. Savukart pilotprojekta
dimensija lauj $o jomu izmantot ka parbaudijuma platformu plasaku reformu ieviesanai. Kopuma sie ietvari
rada, ka retas slimibas nav tikai Sauras pacientu grupas jautajums, bet stratégisks instruments visas

veselibas aprupes sistémas stiprinasanai.

11.tabula
IETVARS NARATIVS PASKAIDROJUMS
"Katra pacienta ce|S ir Veselibas apriipes sistémai jabalstas parlieciba, ka ikviens
bitisks" pacients, ari ar retu slimibu, ir nozimigs.
1. Empatijas prizma Sistémas kvalitati nosaka tas attieksme pret

“Reto slimibu pacienti ir

o neaizsargatakajiem; ripes par viniem demonstré solidaritati
visneaizsargatakie

un sabiedribas vértibas.
Tiesi Saja joma ienak jaunakas zales, personalizéta medicina,
genétiskie testi un dati, kas virza veselibas apriipes
modernizaciju.

"Retas slimibas ka
inovaciju varti"

2. Inovaciju dimensija

“Latvijas veselibas sistemas Investicijas Saja joma rada impulsu visparéjai sistemas
modernizacija caur retajam  atfistibai - efektivitatei, datu izmantoSanai un tehnologiju
slimibam” jeviesanai.

"Retas slimibas ka sistémas  Katra slimiba, Tpai reta, izgaismo veselibas nozares noturibas

tests” robezas un kalpo ka indikators sabiedribas drosibai.
3.Drosihosanas dimensija
"Sistéma ir tik stipra, ciktas  Stiprinot reto slimibu apriipi, tiek uzlabota kopéja veselibas

vajakais posms” sistémas noturiba pret krizém un parslodzi.

Stjoma var kalpot ka platforma sistemisku reformu testésanai
(pacientu celi, registri, digitalie risinajumi, iesaiste). Tas |auj
pakapeniski parbaudit un merogot risinajumus visa sistéma.

"Retas slimibas ka

4. Pilotprojekta dimensija pilotprojekts”
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6.2. KA IESPEJOT RETAS SLIMIBAS?

Lai reto slimibu politika Latvija klutu efektiva un ilgtspejiga, nepiecieSams to iespéjot ar stratégisku
komunikaciju, politisku lideribu un starptautisku sadarbibu. Zinu veidotaju izglitoSana un sabiedribas
informésana nodroSina korektu un [idzsvarotu diskursu, bet ministra “ce|akarte” un requlara atskaitisanas
stiprina uzticéSanos un caurspidigumu. "Domnicu” formats |auj vienot pacientus, medikus un politikas
veidotajus kopiga darba, savukart starptautiskas dimensijas izmantoana veicina labo praksu parnesi un
papildu resursu piesaisti. Sis iespéjosanas ITnijas kopa veido pamatu sistémiskai attistibai un Latvijas
veselibas politikas reputacijas stiprinasanai Eiropas [iment.

12.tabula

IESPEJOSANAS VIRZIENS KONKRETAS DARBIBAS SAGAIDAMAIS REZULTATS

1. Zinu veidotaju izglitoSana un
sabiedribas informésana

2. Politikas veidotaju “RS
celakarte”

3. Reto slimibu "domnicas”

4. Retas slimibas ka
starptautiskosanas instruments

Regularas vaditas interakcijas ar
Zurnalistiem un redakcijam.

Politiski koordinéta mini-kampana péc
Reto slimibu plana apstiprinasanas.

Publiskot ce|vedi ar KPI un konkrétiem
terminiem.

Regulari zinot par starpposmu
rezultatiem un progresu.

Organizét (ne)formalas tikSanas ar
ietekmes pusém vismaz reizi pusgada.
Strukturéts dialogs un koordinéjosa
funkcija.

Parnemt un izmantot arvalstu labo
praksi.
Piesaistit ES un parnacionalo

finanséjumu pilotprojektiem, digitaliem

risinajumiem un pacientu atbalsta
programmam.

Korekta un lidzsvarota
informacijas aprite par reto
slimibu pacientu vajadzibam.
Sabiedribas informétiba un
atbalsts plana stenosanai.

Skaidri definéta politiska
apnemsanas.

Caurspidigums un uzticesanas
veselibas politikas TstenoSanai.

lesaistito puSu iespéjoSana un
vienots darbs kopigo mérku
sasniegsana.

Labaka sadarbiba starp
pacientiem, medikiem un
politikas veidotajiem.

Latvijas starptautiska téla un
reputacijas stiprinaSana.
Papildu resursu piesaiste
sistémas modernizacijai.

6.3. NARATIVA KARTE RETO SLIMIBU KOMUNIKACIJAI

Narativa karte reto slimibu konteksta ir btisks instruments, jo ta vizualizé stastus, profesionalo pieredzi un
politiskos diskursus, laujot labak saprast, ka daZadas ietekmes puses - pacienti, veselibas nozares parstavji
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un [émumu pienémeji - veido un uztver publisko narativu par retajam slimtbam. Eso3ais trukums mediju
telpa palidz identificet galvenos komunikacijas pavedienus, neatbilstibas un iespéjas sabiedribas un
politikas veidotaju informéSanai. Narativa karte kalpo ka instruments mérktiecigas un saskanotas
komunikacijas 1stenoSanai, uzlabojot reto slimibu atpazistamibu un politiskas prioritates noteikSanu.

Centralais véstijums un izmantojamie salidzinajumi publiskajai komunikacijai: "Retas slimibas nav retas".
Katrs piecpadsmitais cilveks Latvija dzives laika saskaras ar retu slimibu - tas ir vairak neka 100 000 cilveku,
tikpat cik diabéta pacientu. Retas slimibas nav marginala paradiba, bet sabiedribas veselibas realitate.

Retas slimibas ir klatesosas ikviena klase, darba kolektiva, gimené. Lai ari nosaukums rada maldinoSu
priekSstatu, patiesiba katrs piecpadsmitais cilveks tiesi vai netieSi ir skarts retas slimibas del. Tade| nav
iespejams izolet reto slimibu pacientus, vinu vajadzibas un tiesibas sabiedriba.

Retas slimibas ir veselibas sistémas "lakmusa papirs”. ST joma parada sistémas kopéjo elastibu, efektivitati
un pieejamibu - problémas nodroginat kvalitativu reto slimibu pacientu aprupi tieSi iezimé plaSakus

izaicinajumus veselibas apripe kopuma.

Investicija retajas slimibas ir drosibas josta valsts sabiedribas noturibai. leguldot retajas slimibas, iespejams
radit mehanismus, kas palidz labak reagét uz citam veselibas aprupes krizém. Ja spéjam parupeéties par reto

top-down pieejas vieta).

Ja reto slimibu pacienti pazid no sistemas, vini pazid arm no sabiedribas un ekonomikas. Reto slimibu
pacienti ir nozimiga sabiedribas dala, un aprupes vai atbalsta nepieejamibas gadijuma vini pazud ne tikai
veselibas apriipes sistema, bet ari plasak - no tautsaimniecibas, demografijas un citam valsts funkcijam.
Neapmierinot pamatvajadzibas, palielinas ari netiesa ietekme uz ekonomiku, pieméram, gimenes locek|u

ierobeZotas darbspgjas de|.

13. tabula

PERSPEKTIVA VESTIJUMS / RAMEJUMS PIERADIJUMI / ARGUMENTI BALSS / VESTNESI

Ekonomisti, darba
devéju organizacijas,
pacienti, kas turpina

darbu, Veselibas
ministrija un Saeima.

Agrina diagnostika un terapija Jauj
pacientiem saglabat patstavibu un darbu;
ilgtermina tas samazina veselibas apruipes

un socialas izmaksas.

Retas slimibas ir investicija
Ekonomiska cilvékkapitala un valsts attistiba,
nevis tikai izmaksu pozicija.

o Ja pacienti izkrit no aprupes, vini pazid Pacientu stasti,
N Retas slimibas ir sabiedribas o S . ,
Sociala o o ari no izglitibas, darba un sabiedribas gimenes locekli,
ieklauSanas spéju "tests". o . .
[idzdalibas. skolotaji, darba devéji.
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Retas slimibas ka indikatoru joma:
jasistéma tiek gala artam, ta ir

Politiska L e
spéjiga nodrosinat kvalitati visiem
pacientiem.

Latvijai nav jabut vienai - ES un

Starptautiska Eiropas references tikli sniedz

iespejas pacientiem un arstiem.
. Retas slimibas nav tikai "vienreizgji
Mediju )

gadijumi” vai "ziedojumu akcijas".

Ja spéj arstét sarezgitakos gadijumus, spéj
nodrosinat ari pamata apriipi.

Latvija var izmantot zemu izmaksu
risinajumus no citam valstim;
starptautiska sadarbiba ir uzticamibas
garants.

NepiecieSama regulara, lidzsvarota

komunikacija, kas sasaista politikas
aktualitates ar pacientu ikdienu.
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Veselibas politikas
eksperti, arsti.

Nacionala
spogulgrupa, arsti,
ERN eksperti, arvalstu
sadarbibas partneri,
Veselibas ministrija.

Zurnalisti, mediju
redakcijas, pacientu
organizacijas.



Bl PIELIKUMI




1. pielikums

Arvalstu labo praksu piemeéri un to ieviesanas iespéjas Latvija

STATUSS
LATVIJA
(ir/ planots/
daleji/nav)

IEVIESANAS
VALSTS LAIKS
LATVIJA*

POTENCIALAS IZMAKSAS**

LABAS PRAKSES PIEMERS

Nacionals kontaktpunkts:
vienas pieturas portals +
talrunis + ikgadejs
komunikacijas cikls

Politiskais ietvars ar 2
gadu ricibas planiem un
piesaistitu finanséjumu

Juridiski atziti
kompetences/ekspertizes
centri ar ERN sasaisti

Nacionalais reto slimibu
registrs ar minimalo datu
kopu, ORPHA un
automatizetam plusmam

E-veselibas savietojamiba
(HL7 FHIR/OpenEHR) un
audita/drosibas slanis

Parejas aprupes protokoli
(pediatrija — pieaugusie),
t.sk. kopigas vizites
("Berlines modelis")

MDT minimums un
apriipes koordinatora loma
centros

Primara limena atbalsts:
gimenes prakse 0.5 FTE
masa/koordinators

Slovénija, Cehija

Slovénija, Cehija,

Niderlande, Lietuva

Niderlande, Lietuva,

Cehija

Slovénija, Igaunija

Igaunija, Slovénija

Slovénija, Lietuva

Niderlande, Slovénija,

Lietuva

Slovénija

Vidgjs

Vidgjs

Vidgjs

Vidgjs-ilgs

Iss-vidéjs

Videjs

Ilgs
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Nav

Dalgji

Dalgji

Dalgji

Dalgji

Nav

Dalgji

Nav

Zemas-vidéjas
(1-2 FTE algas, portals/hostings,
talruna linija, satura uzturésana,
kampanas)

Zemas-vidéjas
(sekretariats/FTE, darba grupu
atbalsts, KPI panelis, normativie
grozijumi)

Vidéjas
(atzisanas metodika, auditi, datu
prasibas, ERN koordinacija, neliels
T pielagojums)

Videjas-augstas (EHR integracijas/
API, ORPHA lauki, automatizacija,
drosiba, apmacibas)

Vidgjas-augstas
(standartu ieviesana, testésana,
audita Zurnali, piek|uves
parvaldiba, infrastruktira)

Zemas-vidéjas
(protokolu izstrade, apmacibas,
kopigo vizisu grafiki)

Vidgjas
(0.5-1 FTE koordinators/centram,
komandas laiks, protokoli)

Vidéjas
(algas 0.5 FTE/praksei, apmacibas,
metodika)



Pacientu lidzdalibas
institucionalizacija
(juridiska definicija,
padome, athalsta vieniba)

Pacientu organizaciju
kapacitates programma
("akademija")

Orfanzalu specials
kompensacijas cels ar
pacientu lidzdalibu

Publiski informacijas riki/
direktoriji (piem.,
ekspertcentru meklétajs
“Zicht op Zeldzaam"; UMC
ekspertcentru lapas)

KPI un caurspidiga
uzraudziba (piem., laiks
lidz diagnozei)

Daliba ERN un
starptautiska sadarbiba
(sistematiska)

Centralizéta EHR platforma
ar pilnu funkcionalitati

Cehija

Cehija

Cehija

Niderlande

Niderlande

Lietuva, Niderlande,
Cehija, Slovénija

lgaunija

Iss-videjs

Vidgjs

Videjs

llgs

Dalgji

Nav

Nav

Nav

Nav

Dalgji

Dalgji

Zemas-vidéjas
(sekretariats, padomes darbs, NVO
atlase, nelieli honorari)

Zemas-vidéjas
(macibu saturs, lektori, platforma/
logistika)

Vidgjas
(HTA kapacitate, analitika,
sekretariats; kompensaciju
budzets- politisks [Emums)

Zemas-vidéjas
(portala izstrade/uzturesana, datu
apkoposana, UX (lietotaja
pieredze/saskames lietojamiba),
satura razosana)

Zemas
(metodika, datu izgiiSana no EHR,
dashboardi)

Zemas-vidéjas
(pieteikumi, koordinacija,
dokumentacija, audits)

Augstas
(platformas modernizacija,
integracijas, licences, drosiba,
atbalsts)

* leviesanas laiks: Iss = 1-2 gadi; Vidéjs = 2-5 gadi; Ilgs = 5+ gadi
** |zmaksu norades ir orientéjosas kategorijas (lieluma karta), nevis detalizétas budzeta tames.
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RETAS
SLIMIBAS
NAV RETAS

"PowerHouse Latvia” ir neatkariga analitikas un vadibas grupa, kas specializéjas
stratégiskaja komunikacija, sabiedriskas domas un riska analizé, ka ari (iek3ejas un
argjas) politikas un uzneméjdarbibas vides izpéte. Grupa apvieno akademiskas
pétniecibas pieeju ar praktisko pieredzi politikas planoSana, ekonomikas un droSibas
jautajumos, sniedzot klientiem padzilinatu izpratni par Latvijas, Baltijas un starptautis-
kajam norisem. Grupas darbibas mérkis ir palidzet politikas veidotajiem, uznemumi-
em un sabiedribas organizacijam pienemt pardomatus lemumus, balstoties uz datiem,
prognozém un precizu situacijas analizi. Analitikas un vadibas grupa “PowerHouse
Latvia” stiprina saikni starp akadémisko pétniecibu ar praktiskiem risinajumiem,
nodroSinot stratégisku skatijumu, kas balstits gan vietéja, gan globala konteksta."

P

POWERHOUSE LATVIA






