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Apie draugijq

Vilniaus i$sétinés sklerozés draugija FENIKSAI (toliau Draugija). 2015 m. pacienty iniciatyva
buvo jsteigta bei jregistruota Juridiniy asmeny registre Vilniaus iSsétinés sklerozés draugija. Draugija
jungia Vilniaus apskrityje gyvenanc¢iy Zmoniy serganciy IS bei jy artimuosius. Draugija jungia visus
besikreipiancius ir Siuo metu bendrauja su serganciais ne tik i§ kity Lietuvos miesty, bet ir kity Saliy:
Jungtiné Karalysté, Norvegija, Islandija, Baltarusija, Ukraina, Slovénija, Singapiiras. 2018 m. Draugija
pasiras¢é bendradarbiavimo sutartys su Klaipédos apskrities serganciyjy issétine skleroze draugija bei
Siauliy apskrities serganéiyjy i$sétine skleroze draugija.

Draugija siekia palaikyti pacientus, suteikdama naujaisiais moksliniais tyrimais pagrista
informacijg. Bendradarbiaujama su medikais, socialiniais darbuotojais bei uZsienio partneriais, draugija
ieSko atsakymus } visus klausimus, kurie iSkyla sergant IS.

Narysté draugijoje
Vilniaus i8sétinés sklerozés draugija palaiko jvairy Lietuvos ir uzsienio serganciuosius bei jy
artimuosius. Viso draugijoje 164 nariai (2019 03 21 duomenys), i§ kuriy 83 tikrieji nariai.
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. Istoti
pageidaujantis asmuo turi uzpildyti praSyma bei sumokéti metinj nario mokestj (20 Eur). Tikrieji nariai
visose draugijos organizuojamose veiklose dalyvauja nemokamai arba sumokéje minimaly mokestj 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, taiau negauna nemokamy ir dalinai padengiamy paslaugy.
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1 pav. 2018m. teisioginiai ir netiesioginiai Draugijos nariai.



Nuo draugijos jsikurimo (2015 m. rugpjii¢io mén.) nariy skaicius kasmet didéjo.
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2 pav. 2018m. Draugijos nariy skaicius 2015 - 2019.

Vilniaus issétinés sklerozés draugijos reméjai:
UAB ,,Johnson and Johnson*
UAB,,ICG Farma*
V3] ,,Sveikas miestas‘
UAB ,,Gintariné vaistiné*
UAB ,,Eurovaistiné*
Labdaros ir paramos fondas ,,Rupestinga Sirdelé*
Lietuvos aktyvios reabilitacijos asociacija
Vilniaus Karaliaus Mindaugo Lion‘s klubas

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 lekste* portalas

VSI ,,Sveikas miestas“

Lietuvos nejgaliyjy teniso klubas

Vs3] ,,Inkocentras

UAB ,,Empatija“

MB ,.Dianeta*

VU MF Sveikatos moksly institutas
Klinika ,,Inmedika‘“
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UAB ,,Biomedikos centras‘
Depresijos gydymo centras
Muzikiné grupé ,,Biplan*

Gyd. reabilitologas Romanas Machnin;
Kineziterapeutas Juozas Kupciunas;
Kineziterapeutas Jevgenij Frolov;

Kineziterapeuté Laura Sidaraité - Michailove
Gydomosios mitybos specialisté Ingrida Kupreviciiité
Gestalt terapijos konsultanté (dailés terapija) Dainora Skrabuliené
Psichologas Paulius Rakstikas
Psichologé-psichoterapeuté Dr. Akvilé Danitinaité
Kiti specialistai:

Ilona Taubyté (Thai Chi, kineziterapeute)

Wang Rui (Thai Chi)

Anzelika Rackovska (astropsichologée)

Draugijos nariai (gyvenantys su IS)

Ana Staseviciené, pirmininké (edukologé, visuomenés sveikatos specialisté);

Julija Jegipceva (administratore);

Robertas Molis (buhalteris).

Daiva Ausénaité, (Zurnalisté);

Andrius Diksas (IT specialistas);

Viaceslav Panin (IT specialistas,,Protingi Zaidimai* kita pagalba)
Zilvinas Miseikis (teisininkas, Zurnalistas);

Jolanta Rickiené (koordinator¢)

Rasa Taurinskaité (dizaineré — maketuotoja);

. Laura Sidaraité — Michailové (sporto treneré — kineziterapeute);
. Ingrida Ramanauskaité (koordinator¢)
. Danuté Ruseckaja (koordinatore)

Savanoriai, samdomi darbuotojai

Michail Levin;

v —

vt —

Miroslav Sosnovskis
Edvard Stankevi¢



2018 m. Vilniaus issétinés sklerozés draugijos jgyvendinta veikla

Eil. | Veiklos pavadinimas Paslaugos Paslauga
nr. gavusiy
nariy sk.
1 Projektas ,,IS Gyvenimo | Kineziterapija (Gemma) 11
mokykla* — > .
Kineziterapija paciento namuose 6
Tai ¢i uzsiémimai 9
Dailés terapija 10
Uzsiémimai su robotizuotu elipsiniu treniruokliu | 15
(pristatymas)
Uzsiémimai su robotizuotu elipsiniu treniruokliu | 2
,,Kinisiforo*
Psichologo konsultacijos 2
Uzsiémimai su ,,Neuroforma* 10
2 Seminarai / kiti renginiai | Transformacinis Zaidimas su astropsichologe | 11
Anzelika. Teatriné¢ improvizacija su aktoriumi A.
Sakalausku
Tempimo pratimy nauda su LSMU kineziterapeute | 10
Ivadas i kognityviniy funkcijy gerinimg zaidZiant | 9
»Protingus zaidimus*
Seminaras "Finansin¢ laisvé ir gyvenimo kokybé | 13
kiekvienam(ne) jgaliajam"
Seminaras: judesio ir mitybos nauda sergant IS 17
Teatro improvizacija su aktoriumi A. Sakalausku | 20
ISvyka j teatrg Thomas Bernhard. ,,Didvyriy aikste* | 10
Konferencija Pasaulinei IS dienai paminéti | 35
Vilniaus miesto savivaldybéje
Konferencija Pasaulinei IS dienai paminéti Siauliy | 55
universitete kartu su Siauliy apskrities serganciyjy
IS draugija
Seminaras ,,Imunoterapija ir i§sétin¢ skleroze. Ko | 50
tikeétis?“
Moksliné-praktiné konferencija "Tarpinstitucinis | 144
bendradarbiavimas serganciyjy iSsétine skleroze
sveikatos prieziiiroje"
3 Stovykla serganciy IS | ,,MaZoji Brazilija“ 9
tévy vaikams
4 SavarankiSko ugdymo | Stovykla Senyjy Traky vienuolyne 16

mokymai ,,Gyvenimas su
iSsétine skleroze*




»dSergu, bet esu sveikas*

Stovykla viloje ,,Aurora®, Vilnius 19
Stovykla sodyboje ,,Pamario buré*, Svencél¢je, | 20
Klaipédos apskrityje
Stovykla ,,LandSafto terapijos ir rekreacijos centre” | 35
(LTRC), Monciskése
Stovykla  reabilitacijos centre ,Energetikas® | 61
Sventojoje
Kalédiné¢ stovykla Senyjy Traky vienuolyne 22
Sportiniai renginiai Traky triatlonas 32
Kalédinis bégimas 39
Feniksy svajonés ISpildytos svajonés 5
Dalyvavimas parodose Sporto festivalis (Litexpo)
"SavarankiSkumas ir gyvenimo  kokybé
kiekvienam" (Litexpo)
Periodinis leidinys | Leidiniy numeriai / gavéjy sk. 1/500

Veikly aprasymai ir kita veikla

Feniksy gimtadienis 2018 su grupe “Biplan”

3 mety gimtadienyje dalyvavo apie 70 serganciyjy IS, jy
artimyjy ir draugy. ISdalintos padékos ir apdovanojimai.

2017 m. Feniksu tapo Zilvinas Miseikis




SavarankiSko ugdymo mokymai ,,Gyvenimas su issétine skleroze

Mokymuose dalyvavo viso 173 asmenys, i§ Vilniaus, Klaipédos ir Siauliy:

Mokymy mety dalyviai susipazino:

Samoningumo ugdymas su ,,Mindfulness*. Lektorius Paulius Rakstikas (psichologas)

Sveikos mitybos jproc¢iy ugdymas su Ingrida Kuprevicitite

Manksta su kineziterapeutais

Transformaciniai zaidimai su astropsichologe Anzelika Rackovska
,»Protingi zaidimai* su Viaceslavu Panin
- Knygy terapija ir Kino terapija su Zilvinu MiSeikiu

Pokalbiai ir bendravimas

Stovykla serganciy IS tévy vaikams
Per Feniksy gimtadienj, 2018 m., buvo surinkta 200 eur serganciyjy tévy vaiky stovyklai organizuoti.
Stovykla vaikams buvo organizuota rugpjiitj. Ja puikiai organizavo Feniksy nar¢ ElZbieta kartu su vyru
Vilenu. Stovyklos metu vaikai susipazino su Brazilijos kultiirag. Vyko edukaciniai/ kiirybiniai
uzsiémimai/ Sokio pamokos/ capoeira (dailés uzsiémimai, (dailés uzsiémimai, saviraiSska jvairiomis
meno technikomis, muzikos instrumenty gamyba, kaukiy kiirimas, uzsiémimas ,,Egzotiski pauksciai®,

maculele).

TARPTAUTINIS
GIMNASTIKOS




Skrydis oro balionu
Tarptautinei IS dienai paminéti organizavome konferencijg Vilniaus miesto savivaldybéje, kurios metu
aptaréme jvairias problemas, su kuriomis susiduria sergantys IS bei jy artimieji. Atkreipéme démesj |

psichosocialinés pagalbos svarba, aplinkos pritaikyma bei studijy nejgaliesiems galimybes.

Konferencijos pabaigoje 3 Feniksams organizavome skrydj oro balionu vir§ Vilniaus.
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Sporto renginiai

2018 m. Lauros ir jos vyro Sergejaus iniciatyva buvo suburta “IS iStkio komanda®, kuri dalyvavo Traky

triatlone uz sergancius IS. Tarp dalyviy buvo ir Feniksy narys Mantas.

dalyvave Siame bégime gal¢jo paremti Feniksus ir skirti 1éSas dviem Feniksams, kad jie galéty

pagerinti savo judéjimo funkcijas, treniruojantis su pirmu Lietuvoje robotizuotu elipsiniu treniruokliu
,Kinisiforo“. Bégimo mety surinkome 500 eur, kurie buvo skirti Irenai ir Nemunui, treniruotéms

apmokeéti.



Draugysté su Klaipéda ir Siauliais
2018 m. uzsimezgéme Siltus ir draugiskus santykius su serganéiais i§ Klaipédos ir Siauliy apskriéiy.
Kartu su Siauliy apskrities serganéiyjy IS draugija organizavome bei dalyvavome konferencijoje Siauliy
universitete, skirtai Tarptautinei IS dienai paminéti. Taip pat, pries pat Kalédas, su Siaulie¢iais smagiai

praleidome savaitgalj Senyjy Traky vienuolyne.

Kartu su Klaipédos apskrities serganciyjy IS draugija mokémeés sveikai ir linksmai gyventi stovyklose
Svencéléje ir Sventojoje.
Moksliné praktiné konferencija ,, Tarpinstitucinio bendradarbiavimo svarba serganciyjy IS
sveikatos prieZiiiroje*
Mety pabaigoje, Tarptautinés nejgaliyjy dienos min€jimo proga, kartu su Vilniaus universiteto Sveikatos
moksly institutu organizavome moksling prakting konferencijg, skirta sveikatos prieziiiros
(kineziterapeutai, slaugytojos ir kt.) ir socialiniy paslaugy specialistams, siekiant geresnio jy supratimo
apie serganciojo poreikius. Tikime, kad déka mediky ir pacienty glaudaus bendradarbiavimo, pasiekiami

geriausi rezultatai. DZiaugiamés, kad renginyje dalyvavo apie 150 specialisty 1§ visos Lietuvos.

Ir daug kity smagiy veikly........



