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2017 M. VEIKLOS ATASKAITA
2018 m. kovo 21 d., Vilnius

Apie draugijg

Vilniaus iSsétinés sklerozés draugija FENIKSAI (toliau Draugija). 2015 m. pacienty
iniciatyva buvo jsteigta bei jregistruota Juridiniy asmeny registre Vilniaus i§sétinés 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 } 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.
Narysteé draugijoje

Vilniaus i8sétinés sklerozes draugija palaiko jvairy Lietuvos ir uZsienio serganciuosius bei jy
artimuosius. Viso draugijoje 124 nariai (2018 03 21 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. [stoti
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 informacija apie Draugijos
organizuojamus seminarus, uzsiémimus bei kitas veiklas, bet nenori dalyvauti Draugijos
susitikimuose, pacientas gali tapti netiesioginiu nariu. Netiesioginis narys yra informuojamas bei

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

49%
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Nuo draugijos jsikurimo (2015 m. rugpjicio mén.) nariy skaicius kasmet did¢jo.

Vilniaus issétinés sklerozés draugijos reméjai:

UAB ,,Johnson and Johnson*;

UAB ,,Gintariné vaistiné*;

UAB ,,Eurovaistiné*

Labdaros ir paramos fondas ,,Riipestinga Sirdelé*

Lietuvos aktyvios reabilitacijos asociacija

Vilniaus issétinés sklerozés draugijos partneriai:

Izraelio ambasada Lietuvoje;

Reabilitacijos namai ,,Gemma*;

»Moreno* aktyvaus laisvalaikio centras;

Saves pazinimo ir saviraiSkos studija;

Techninés pagalbos nejgaliesiems centras prie SADM;
,»Qydanti leksté* portalas;

V§1 »Sveikas miestas®;

Lietuvos nejgaliyjy teniso klubas.
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Gyd. reabilitologas Romanas Machnin;
Kineziterapeutas Juozas Kupciunas;
Kineziterapeutas Jevgenij Frolov;

Kineziterapeuté Laura Sidaraité - Michailové

v —

Gestalt terapijos konsultanté (dailés terapija) Dainora Skrabuliené
Kiti specialistai

Ilona Taubyté (Thai Chi, kineziterapeute)

Wang Rui (Thai Chi)

Laura Danylien¢ (Point of You)

Draugijos nariai (gyvenantys su IS)

Ana Staseviciené, pirmininké (edukologé, visuomenés sveikatos specialisté);
Daiva Ausénaité, (zZurnalisté);

Andrius Diksas (IT specialistas);

Zilvinas Miseikis (teisininkas, zurnalistas);

Jolanta Rickiené (administratoré narystés klausimais)

Rasa Taurinskaite (dizaineré — maketuotoja);

Laura Sidaraité — Michailové (sporto treneré — kineziterapeute);

Ingrida Ramanauskaité (koordinatore)

Danute Ruseckaja (koordinator¢)

. Viaceslav Panin (,,Protingi zaidimai* kita pagalba)
. Robertas Molis (buhalteris).

Savanoriai, samdomi darbuotojai
Michail Levin;

v —

Evelina Siriac¢enko
Aira Jasalenyté



2017 m. Vilniaus issétinés sklerozés draugijos jgyvendinta veikla

Eil. | Veiklos pavadinimas Paslaugos Paslauga
nr. gavusiy
nariu sk.
1 Sukurtas internetinis
puslapis www.feniksai.lt
2 Projektas ,,IS Gyvenimo | Kineziterapija (Gemma) 10
mokykla“ — - -
Kineziterapija paciento namuose 8
Tai ¢1 uzZsiémimai 5
Dailés terapija 10
3 Seminarai Thai Chi ir IS 15
Stresas ir jo valdymas 15
IS simptomy supratimas ir valdymas 25
Paskaita "Autoimuninés ligos. Dél ko jos |25
atsiranda? Kas tarp jy bendra? Kg turi Zinoti
Zmogus, sergantis autoimuninémis ligomis?"
Fizinio aktyvumo popieté su Z. Savicku 20
Psichologinis, kognityvinis zaidimas ,,Point of | 15
You*
Uzsiémimai ,,Protingi zaidimai* 20
3 Savaranki$ko wugdymo | Stovykla Trakuose 25
mokymai ,,Gyvenimas
su i§sétine skleroze*
Stovykla reabilitacijos centre ,Energetikas® | 62
Sventojoje
4 Periodinis leidinys | Leidiniy numeriai / gaveéjy sk. 2/900

»Sergu, bet esu sveikas*




Veikly aprasymai ir kita veikla
Savarankisko ugdymo mokymai ,,Gyvenimas su iSsétine skleroze“

Mokymuose dalyvavo viso 73 asmenys, 18 kuriy 14 dalyvavo abejose mokymuose:

e 20170609 — 10 d. viso dalyvavo 25 asmenys: 18 jy 22 asmenys sergantys i$sé€tine
skleroze (15 nejgaliyjy, kuriems nustatytas 0 — 40 proc. darbingumo lygis) ir 3
palydovai. Mokymai 2017 06 09 — 10 d. vyko Senyjy Traky vienuolyne, kuriame
nakvojo 15 dalyviy. Dalyviy pageidavimu mokymai buvo organizuoti papildomai
ir vyko birzelio 11 d. Senyjy Traky vienuolyne ir birzelio 29 d. Gemma
reabilitacijos centre. Papildomi mokymai vyko Vilniaus iSsétinés sklerozes
draugijos léSomis.

e 20171006 - 07 d. viso dalyvavo 62 asmenys: i$ jy 53 asmenys sergantys iSsétine
skleroze (45 nejgaliis (44 asmenys, kuriems nustatytas 0 — 40 proc. darbingumo
lygis)) ir 9 palydovai. Mokymai 2017 10 06 — 07 d. vyko sveikatos centre
“Energetikas” Sventojoje, kuriame nakvojo 30 dalyviy. 3 dalyviai dalyvavo be
nakvynés, 29 buvo apgyvendinti Klaipédos apskrities serganciyjy iSsétine
skleroze draugijos 1éSomis. Dalyviy pageidavimu mokymai buvo organizuoti
papildomai ir vyko spalio 8 d. sveikatos centre “Energetikas”. Papildomi

mokymai vyko Vilniaus i$sétinés sklerozés draugijos 1¢Somis.

Leidinys ,,Sergu, bet esu sveikas*

2017 04 mén. isleistas 3 leidinio ,,Sergu, bet esu sveikas* numeris. Numerio tema
,Emocijos ir jausmai sergant [S*

Tirazas: 500 wnt. Leidinio turinys buvo suderintas su gyd. psichologais ir
psichoterapeutais. Leidinys (100 vnt.) buvo iSplatintas VUL Santaros klinikose, nervy
ligy skyriuje gydantiems pacientams.

Platinimas: Vilniaus miesto sveikatos prieziiiros jstaigos (300 vnt.). Sergantiesiems
leidinys buvo iSsiystas ] namus (100 vnt.).

Mokymai vaistininkams

2017 14 25 — buvo pravesti mokymai ,,Gintaring* vaistinés darbuotojams. Siuo metu
planuojama pravesti mokymus antrai grupei ,,Gintarine¢* vaistinés darbuotojams, taip pat,

rudenj numatyta organizuoti mokymus ,,Eurovaistiné¢* vaistininkams.



Visuotinis draugijos nariy susitikimas

2017 04 25 VUL Santaros kliniky nervy ligy skyriuje jvyko Visuotinis Vilniaus IS
draugijos ,,Feniksai* nariy susirinkimas. Dalyvavo 24 draugijos nariai. Buvo pristatytos
2016 m. veiklos ir finansinés ataskaitos. Taip pat 2017 m. veiklos planai ir projektai.
LISS projektas ,,Gyvenk sveikai, remiamas SAM

2017 04 29 Vilniaus IS draugijos nariai (13 nariy) dalyvavo praktiniame seminare, kurj
organizavo LISS.

Spaudos konferencija LR Seime, Tarptautinei 1S dienai paminéti.

2017 05 31 d. Lietuvos Respublikos Seime vyko Vilniaus IS draugijos ,,Feniksai* ir
Sveikatos reikaly komiteto inicijuota spaudos konferencija ,,Kartu mes stipresni‘, skirta
Tarptautinei iSsétinés sklerozés dienai paminéti. Spaudos konferencijoje dalyvavo
Sveikatos reikaly komiteto pirmininké dr. Agné Sirinskien¢, Seimo narys Justas
Dziugelis, sveikatos apsaugos viceministré Gintaré Sakalyté, Izraelio ambasadorius
Lietuvoje Amiras Maimonas, Jungtiniy Tauty Nejgaliyjy komiteto narys Jonas Ruskus
bei Vilniaus iSsétinés sklerozés draugijos ,,Feniksai® pirmininké Ana Staceviciené.
Spaudos konferencijos metu buvo aptariama, kaip pacientai gali padéti patys sau ir kokios
pagalbos tikimasi i§ valdZios institucijy.

Renginiai Tarptautinei iSsétinés sklerozés dienai paminéti.

2017 06 15 — 16 d. Klaipédoje jvyko renginiai: ,,Gyvenk sveikai®, konferencija
Tarptautinei IS dienai paminéti. Renginius organizavo Lietuvos iSsétinés sklerozés
sgjunga kartu su Vilniaus iSsétinés sklerozés draugija ,,Feniksai“. Draugija pakvieté
sveCius 18 Izraelio iSsétinés sklerozés sajungos. Dalyvavo: Jogos specialistas Dvir Or,
gydytojas Ron Milo ir Izraelio IS sgjungos pirmininké Janine Vosburg. Draugija
pasirtipino sveciy i§ Izraelio pranesimy vertimu j lietuviy kalba, taip pat padengé nakvyné

sergantiems IS (60 viety), kurie atvyko i renginj i§ visos Lietuvos.



Viesinimas.
Projekto jgyvendinimo metu vyko informaciné sklaida Facebook iSsétinés sklerozés gru-

pése, buvo parengti straipsniai apie projekto dalyvius Ziniasklaidoje, praneSimai spaudai

apie projekta, jo dalyvius, lektorius.
Parengti straipsniai:

1. ISsétine skleroze sergantys vilnie¢iai uzkiiré stipry judéjima.

2. Psichologé Marija Turlinskiené: susirgus jaustis geriau padeda tinkamos mintys.

3. Kineziterapeuté Laura Sidaraité: jud¢jimas yra mano darbas ir biidas valdyti
liga.

4. Sergantys iSsétine skleroze sveikatos iesko... 1€kstéje.

5. Vit. D ir i8sétiné sklerozeé.

6. Diagnoze — iSsétiné skleroze. Loreta jg iSgirdo i$ karto po gimdymo.

Visi straipsniai yra jdéti j www.feniksai.lt, o taip pat pasirodé:

http://www.alfa.lt/straipsnis/50129147/issetine-skleroze-sergantys-vilnieciai-susibure-i-stip-

ria-draugija
http://www.delfi.lt/sveikata/vaistininkas-pataria/sergantys-issetine-skleroze-sveikatos-iesko-

leksteje.d?1d=75242087

http://www.vlmedicina.lt/It/sergantys-issetine-skleroze-sveikatos-iesko-leksteje

http://www.vlmedicina.lt/lt/issetine-skleroze-sergantys-vilnieciai-uzkure-stipru-judejima

http://www.vaistai.lt/index.php?option=com_content&task=view&id=10087 &Itemid=1082

http://www.vaistai.lt/index.php?option=com_content&task=view&id=7470&Itemid=1081

http://www.provizorius.lt/tag/vilniaus-issetines-sklerozes-draugija-feniksai/

https://www.15min.lt/gyvenimas/naujiena/sveikata/gydomosios-mitybos-specialistes-patari-

mai-sergantiesiems-issetine-skleroze-1028-827362

http://www.etaplius.lt/diagnoze-issetine-skleroze-loreta-ja-isgirdo-is-karto-po-gimdymo

http://www.mamairvaikas.lt/tvs/kaip-nepasiduoti-issetinei-sklerozei-jaunos-mamos-loretos-

patirtis

https://issuu.com/reklaminiai-leidiniai/docs/rugpjucio-pasiulymai
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Apie draugijq bei projektq rasé:

- http://biciulyste.lt/lt/tolerancijos-link/829-issetine-skleroze-liga-kuri-privercia-sustoti

- Leidinys ,,Laima*

Kita informacija.
Seminary skaidrés ir iSleisti leidiniai jdéti j slideshare.net.

- https://www.slideshare.net/feniksai/serganij-istine-skleroze-poreikiai-78394869

- https://www.slideshare.net/feniksai/kitoks-vilgsnis-autoimunines-ligas-istin-skleroz

- https://www.slideshare.net/feniksai/sergu-bet-esu-sveikas-nr-3-2017-pavasaris

- https://www.slideshare.net/feniksai/sergu-bet-esu-sveikas-nr-2-2016-ruduo

- https://www.slideshare.net/feniksai/sergu-bet-esu-sveikas-nr-1-2016-vasara
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