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Vilniaus iSsétinés sklerozés draugija FENIKSAI (toliau Draugija). 2015 m. pacienty
iniciatyva buvo jsteigta bei jregistruota Juridiniy asmeny registre Vilniaus iSsétinés sklerozés
draugija. Draugija jungia Vilniaus apskrityje gyvenanciy Zmoniy serganciy IS bei jy artimuosius.
Draugija siekia palaikyti pacientus, suteikdama naujaisiais moksliniais tyrimais pagrista
informacija. Bendradarbiaujama su medikais, socialiniais darbuotojais bei uZsienio partneriais,
draugija ieSko atsakymus j visus klausimus, kurie iSkyla sergant IS. Draugija glaudziai
bendradarbiauja su ISsétinés sklerozés kabinety, jsikiirusiame Santariskiy klinikose.
Konsultuojasi su kabineto gydytojais dél pacientams teikiamos informacijos tikslumo.

Draugija yra Lietuvos i$sétinés sklerozés sajungos (LISS) nar¢, tod¢l Vilniaus apskrities
sergantieji IS dalyvauja LISS organizuojamose projektuose, aktyviai dalyvauja renginiuose bei
Lietuvos serganciyjy suvaziavimuose.

Eil. | Veiklos pavadinimas Vertinimo rodiklis Planuotas | Pasiektas
nr. razultatas | rezultatas
1 Sukurtas internetinis puslapis
www.feniksai.lt
2 Projektas ,,IS Gyvenimo mokykla“ | tiesioginiai dalyviai" 40 121
netiesioginiai dalyviai”" 100 700
3 Projektas ,,IS stovykla* Asmenys, kuriems nustatyta | 6 6
sunki negalia”
4 Renginiy ciklas ,,Visy pirma Renginiai / dalyviy sk.” 3/20 3/40
Zmogus**
5 Periodinis leidinys ,,Sergu, bet esu | Leidiniy numeriai / gavéjy | 2 /700 2 /838
sveikas® sk.”
6 Kiti renginiai, veikla Veikly skaicius / gaveéjy sk. | 3/ 100 3/118

*draugijos nariai;
**informacijos pasiekiamumas

Vilniaus iSsétinés sklerozés draugija palaiko jvairy Lietuvos ir uzsienio serganc¢iuosius bei jy
artimuosius. Viso draugijoje 84 nariai (2017 03 01 duomenys)

Draugijoje yra “tikrieji” nariai ir “netiesioginiai nariai’.



Tikrieji nariai: | draugija gali jstoti visi norintys: Sergantys IS; Asmenys, kuriems jtariama IS;
Serganciyjy artimieji, draugai bei visi kiti, pageidaujantys prisijungti prie draugijos veiklos. Jstoti
pageidaujantis asmuo turi uzpildyti praSyma bei sumokéti metinj nario mokestj (20 Eur). Tikrieji
nariai visose draugijos organizuojamose veiklose dalyvauja nemokamai arba sumokéje minimaly
mokest] uz kai kurias paslaugas (spec. reabilitacijos paslaugos reabilitacijos centre arba paciento
namuose).

Netiesioginé narysté. Tais atvejais, jeigu sergantis IS nori gauti visg informacijg apie Draugijos
organizuojamus seminarus, uzsiémimus bei kitas veiklas, bet nenori alyvauti Draugijos
susitikimuose, pacientas gali tapti netesioginiu nariu. Netiesioginis naris yra informuojamas bei

palaikomas, kaip ir tikrieji nariai, ta¢iau negauna nemokamy ir dalinai padengiamy paslaugy.

Tikrieji nariai; 38;
Netiesioginiai 45%

nariai; 46; 55%

Nuo draugijos jsikurimo (2015 m. rugpjii¢io mén.) nariy skaicius kasmet did¢jo.

DRAUGIJOS NARIY AUGIMO DINAMIKA

M pradZia M pabaiga

2015 09 - 12 2016 01 - 12 2017 03

Vilniaus issétinés sklerozés draugijos reméjai:
UAB ,,Johnson and Johnson*;
UAB ,,Gintariné vaistiné®;
UAB ,,Eurovaistiné*

Vilniaus iSsétinés sklerozés draugijos partneriai:

Vilniaus universitetinés ligoninés SantariSkiy klinikos neurologijos centras;
Vilniaus universitetinés ligoninés Santariskiy klinikos ISsétinés sklerozés centras;
Onkohematologiniy ligoniy bendrija ,,Kraujas®;

Reabilitacijos namai ,,Gemma*;
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Valakampiy reabilitacijos centras;
Lietuvos aktyvios reabilitacijos asociacija;
Lietuvos nejgaliyjy teniso klubas.

Gyd. neurologai (VUL SK):

Rasa Kizlaitiené,

J. Liutkiené,

- N. Giedraitiené,

- L Sereiké ir kt.

med. Slaugytojos (VUL SK) Violeta ir Inga;

Psichologai ir psichoterapeutai:

medicinos psichologé Danguolé Dadurkevicien¢ (VUL SK);

Gestalt psichoterapijos konsultanté, dailés menotyrininké Dainora Skrabuliené;

Gestalt psichoterapeuté Daiva Zukauskiené;
Med. Psichologe Marija Turlinskien¢ (OHLB);
Med. Psichologé Roma Grumulaitien¢ (OHLB);
Gyd. reabilitologas Romanas Machnin;
Kineziterapeutas Juozas Kupcitnas;

Kiti specialistai

Sariiné Lynikaité (Samoningas kvépavimas);
Vilija Kotryna Cibiraité (Reiki specialisté).

Draugijos nariai (gyvenantys su IS)

Ana Staseviciené, pirmininké (edukologe, visuomeneés sveikatos specialisté);
Daiva Ausénaité, valdybos naré (Zurnalisté);

Andrius Diksa (IT specialistas);

Zilvinas Miseika (teisininkas, Zurnalistas);

Tomas Kavaliukas (vairuotojas);

Rasa Taurinskaité (dizaineré — maketuotoja);

Laura Sidaraité — Michailové (sporto treneré — kineziterapeute);

Robertas Molis (buhalteris).

Savanoriai, samdomi arbuotojai

Michail Levin;

oy —

Evelina Siriacenko;
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2016 m. jgyvendinty veikly apraSymas

Eil. | Veiklos AprasSymas Veiklos Veiklos tikslai / efektyvumo | Vertinimo | rezultatas | Rémé¢jai

nr pavadinimas laikotarpis | rezultatai kriterijus

1 Internetinio Naudingos informacijos 2016 VieSinimas Nauji Draugijos | Draugijos
puslapio sergantiesiems IS sklaida draugijos nariy nuosavos
www.feniksai.lt nariai skaicius 1éSos
sukiirimas padidéjo 41

% (mety
pabaigoje —
72 nariai)

2 Projektas ,,IS Su liga gyvenanciy asmeny Balandis - | ¢ Informacijos tiekimas 60 dalyviy | Projekte UAB
gyvenimo palaikymas, mokymas valdyti | gruodis pacientams, dalyvavo: »Johnson
mokykla* simptomus bei patikimas organizuojant 121 dalyvis | and

informavimas apie naujas susitikimus su (daugelis Johnson“
gydymo galimybes. IS specialistais; dalyvavo
Gyvenimo mokykla projektu ¢ Pladiosios visuomenés pakartotinai
siekiama didinti serganciujy Zinomumg apie liga )
iSsétine skleroze skatinimas;
samoninguma, pagrista e Reabilitacijos paslauguy
patikima informacija. pacientams
organizavimas ir
tiekimas

2.1 Teminiai seminarai pacientams

2.1.1. | ,,Samoningas Seminaro metu lektore pristaté 2016-04-20 18 dalyviy
kvépavimas — samoningo kvépavimo naudg bei
ramybe ir itakg sveikatai. Seminaro
sveikata® antrojoje dalyje atliktas trumpas

sgmoningo kvépavimo pratimas.
Pasibaigus seminarui vyko
diskusija. Kai kurie susitaré su
lektore dé¢l individualiy
susitikimy.



http://www.feniksai.lt/

»Sportiné
veikla, sergant
IS“

Susitikimo tikslas — supazindinti
serganciuosius su perspektyvia
sporto Saka, kurig jie galéty
uZzsiimti ir taip s€ékmingai
adaptuotis prie besikei¢ian¢ios
aplinkos bei realizuoti savo
tikslus per sportine veikla.
Susitikimo tikslas buvo
pasiektas. Dalyviai susipazino
su uzsienio $aliy sportininkais.
Stebejo varzybas, o kai kurie
1Sbandé savo jégas teniso
aiksteléje.

2016-05-13

SusipaZinimas su nejgaliyjy
tenisu

10 dalyviy

,,Dailés
terapija“

Lektoré papasakojo apie dailés
terapijos metodus, kaip vyksta
uzsiémimai, kokig nauda
dalyviai gali gauti. Dailés
terapijos metodai paremti
spontaniska kiiryba, kuriai
nereikia nei Ziniy, nei jgudZiy,
nei mokéjimo, nei siekti
rezultato. Vienas 1S tiksly —
dalyvauti spontaniskai,
kiirybiskai pieS§imo procese.

2016-08-23

Susitikimas ir susipazinimas
su dailés terapijos pagrindais

13 dalyviy

Serganciojo IS
aplankymas

Asmens, turincio stiprig negalig
aplankymas

2016-07-28

Pacienty pageidavimu

7 dalyviai

»Dieta sergant
IS* Ajurvedos
pagrindai (2
dalys)

Buvo kalbama apie seniausia
mokslg Ajurveda bei kaip tas
Zinias pritaikyti kasdieniame
gyvenime su IS. Kaip maitintis
ir organizuoti gyvenima pagal
dos$a — juisy konstitucinj tipg.

2016.10.14
2016.10.21

Pacienty pageidavimu

23 dalyviai




2.1.6. | Simono Renginiy ciklas ,,Visy pirma 2016-10-26 | Siuo renginiu buvo pasiekti u 20 dalyviy
Skrabulio dailés | Zmogus®, kuriuo tikslas skleisti | — tikslai: - serganciy zmoniy
darby paroda visuomenei zinute, kad 2016-11-25 | pasitikéjimo savimi
pirmiausig Zmonés yra savo stiprinimas ir Zinutés
srities profesionalai, o paskui visuomengéje ,,Visy pirma
nejgalis. S. Skrabulis — Zmogus* sklaida
dailininkas, IS serga apie 20 m.
2.2. | Reabilitacijos programa
2.2.1. | Kineziterapija | Dalinis kineziterapiniy Balandis - Siekiant efektyvesnio 11 dalyviy /
uzsiémimy kurso (6 uzsiémimai) | gruodis kineziterapijos uzsiémimo 49
padengimas per savaite. poveikio, su asmenimis buvo uzsiémimai
1.Projekto dalyviams dirbama individualiai, o
uzsiémimai vyko saléje ir kineziterapijos programa
baseine. Keliems asmenims sudaringjo Fizinés medicinos
papildomai buvo atliekama ir reabilitacijos gydytojas.
fizioterapija.
2.3 asmenims reabilitologo
prieziiiroje kineziterapija buvo
atlieckama su raumenis
stimuliuojanciu kostiumu
,»Molli*
2.2.2. | Relaksacija Dalinis grupinés psichoterapijos | Balandis - dauguma iSmoko Uzsiémimy | 12 dalyviai /
bei relaksacijos padengimas gruodis atsipalaidavimo pratimy, skaicius 82
kuriuos taikys savarankiskai uzsiémimai
2.2.3. | Dailés terapija | Nuo lapkri¢io mén. pakeitéme Lapkritis - | Dailés terapijos metu dalyviai 7 dalyviai /
relaksacijos uzsiémimus j dailés | gruodis daugiau suzinojo apie savo 6

terapijg. Uzsiémimus vedé
Gestalt psichoterapijos
konsultanté, menotyrininké
Dainora Skrabuliene.

jausmus, kaip juos valdyti,
priimti savo ligg bei gyventi
pilnavertiska gyvenima.

uzsiémimai




3 Projektas ,, IS | Aktyvi reabilitacijos stovykla, | 2016.11.14 | Atkurti asmeny, serganciy | 6 asmenys, | 6 asmenys, | Lietuvos
stovykla“ kurios metu sunkig fizine -28d. IS ir turinéiy sunkig fizine | kuriems kuriems aktyvios
negalia turintys IS sergantys negalia, prarastus nustatytas | nustatytas | reabilitacijos
asmenys, specialisty pagalba savarankiSkumo jgiidZius, darbingu- | darbingu- | asociacija
atkiiré savarankisko gyvenimo didinti jy jsitraukimo mo lygis 25 | mo lygis 25
jgudZius. motyvacija integracijai i - 35 % -35 %
darbo rinkg ar kitas
uZimtumo formas.
4 Renginiy ciklas | Organizuoti ir dalyvauti kity Pagrindinis tikslas — 3 renginiai | 3 renginiai | Eurovaistiné
» Visu pirma organizuojamuose vieSose visuomenéje pristatyti
Zmogus* renginiuose, vieSinant talentingus Zmones, savo
visuomenge, kad sergantis srities profesionalus, o ne ju
Zmogus yra talentingas. liga - IS
4.1 »Skaitymo Dalyvavimas VieSosios A. 2016 09 09 | Festivalio metu buvo
festivalis Mickeviciaus organizuojamame pristatytos IS serganciyjy
renginyje ,,Skaitymo festivalis®. parasytos ir iSleistos knygos:
Daivos Ausénaités su
bendraautoriu V. Sapurovu
knyga ,,Pokalbiai apie seksg*
ir Danutés Ruseckajos
poezijos rinkinys.
4.2 Vakaras su Valakupiy reabilitacijos centre 2016 09 10 | Draugijos nar¢ D. Ruseckaja 12 dalyviy
daina buvo organizuotas pristaté savo kiiryba, kuri
dainuojamosios poezijos vakaras buvo dainuojama
centro klientams ir sergantiems akompanuojant gitarai.
IS
4.3 Dailés darby Serganciojo IS dailininko S. 2016 1026 | Saloty bare ,,Mano guru* 14 dalyviy
paroda Skrabulio darby paroda Vilniaus rinkosi Vilniaus i$sétinés

senamiestyje (kavinéje ,,Mano
guru®).

sklerozés draugijos nariai,
meno mylétojai, gydytojai,
vaistininkai, zurnalistai.




5 Zurnalas Leidinys skirtas sergantiems Leidinys buvo siun¢iamas Tirazas 850 | 838 vnt. Gintariné
»Sergu, bet esu | IS, ju artimiesiems bei visiems pastu draugijos nariams. vnt. ISplatinta vaistiné
sveikas* besidominantiems CNS Platinamas ligoninése ir

susirgimais. Leidinyje poliklinikose.
pateikiama informacija

aktualiais klausimais. Temos

parenkamos analizuojant

serganCiyjy poreikius bei

dazniausiai uzduodamus

klausimus per socialinius

tinklus.

5.1 1 numeris ,,Karsc¢io toleravimas bei atostogy Rugpjttis Leidinys buvo platinamas ir | 350 vnt. 350 vnt.
planavimas‘ siunciamas Vilniuje Liko 2 vnt.

5.2 2 numeris ,,Naudinga informacija apie vaistus‘. Lapkritis Leidinio turinys buvo 500 vnt. 500 vnt.

suderintas su gyd. Liko 10 vnt.
Neurologais,
bendradarbiaujant su Vilniaus
IS kabinetu. Tirazas padidéjo,
nes buvo gauti praSymai i$
kity Lietuvos miesty.
6 Kita veikla
6.1. | Spektaklis ,,Alter Ego* 2016 1201 | Nejgaliyjy dienai paminéti, 3 dalyviai Naujasis
Naugjasis teatras organizavo teatras
nejgaliems zmonéms
nemokamg spektaklio ,,Alter
Ego* parodyma.
6.2. | LISS metiné konferencija 2016 1202 | VieSbutyje Radisson Blu 15 dalyviy | LISS

Ivyko metiné Lietuvos
18sétinés sklerozes sajungos
(LISS) konferencija.
Konferencijg organizavo
LISS.




6.3. Kalédinés dovanos Gruodis Gruodzio mén. visiems 100 Eurovaisting;
draugijos nariams buvo draugijos Gintariné
i$siystos pastu arba jteiktos nariy gavo | vaistiné

susitikimo metu Kalédinés
dovanos. Dovany rinkinius
sudare: réméjy (Gintaring ir
Eurovaisting vaistiniy tinkly
dovanos bei draugijos narés,
poetés Danutés Ruseckajos
i8leistos poezijos knygos).
Dovanos buvo maloni
staigmena draugijos nariams.

Visi zodziu arba rastu dékojo.

dovanas. (i8
ju 28 18 kity
miesty)
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