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VILNIAUS ISSETINES SKLEROZES DRAUGIJA
Asociacija, jm.k. 304076906



* 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 Zzmoniy serganciy IS bei jy artimuosius. Draugija
siekia palaikyti pacientus, suteikdama naujaisiais moksliniais tyrimais
pagrjstg informacijg. Bendradarbiaujama su medikais, socialiniais
darbuotojais bei uzsienio partneriais, draugija iesko atsakymus j visus
klausimus, kurie iskyla sergant IS.

e Draugijos bustine yra jsikurusi klinikos InMedica patalpose, adresu
Baublio g. 2, Vilnius. IS anksto susitarus Cia teikiame konsultacijas

A p | e d ra u g |J a gyvai. Taip pat daznai bendraujame su serganciais telefonu arba

)

virtualioje erdvéje: “IS gyvenimo mokykla”, ,1Ssétinés sklerozés
draugija "Feniksai"“ facebook grupéje, individualiuose ir grupiniuose
pokalbiuose per facebook arba skype. Stengiameés bent kartg per
meénesj suorganizuoti gyvus draugijos nariy susitikimus.

e Draugija taip pat naudojasi partneriy teikiamomis patalpomis, kuriose
organizuojamos teminés paskaitos, seminarai. Seminarai
organizuojami Gemma reabilitacijos centre, SaviraiSkos ir saves
pazinimo studijoje, Moreno aktyvaus laisvalaikio centre ir kitur. ,

o




Naryste

draugijoje

Vilniaus issétinés sklerozés draugija palaiko jvairy Lietuvos ir uzsienio
serganciuosius bei jy artimuosius. Viso draugijoje 212 nariai (2020 03 21
duomenys)

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

Tikrieji nariai: ] draugijg gali jstoti visi norintys: Sergantys IS; Asmenys,
kuriems jtariama IS; Serganciuyjy artimieji, draugai bei visi kiti,
pageidaujantys prisijungti prie draugijos veiklos. Jstoti pageidaujantis
asmuo turi uzpildyti prasyma bei sumokéti metinj nario mokest;j (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). 2019 m. surinkta 780 Eur nario mokescio.

Netiesioginé narysté. Tais atvejais, jeigu sergantis IS nori gauti visg
informacijg apie Draugijos organizuojamus seminarus, uzsiemimus 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. /

o
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e Nuo draugijos jsiktrimo (2015 m. '
rugpjucio meén.) nariy skaicius
kasmet didéjo.
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Robertas

Danute

Vilniaus iSsétinés sklerozés
draugijos valdyba
* Ana StasSeviciene, pirmininké

e Robertas Molis

e Rasa Taurinskaité

e Danuté Ruseckaja

e Ariinas Sileika

* Daiva Ausenaité

* Andrius Diksas



Zilvinas Miseikis, pirmininkas Jolanta Rickiene Ingrida Ramanauskaite

Vilniaus issétinés sklerozeés draugijos revizijos komisija




Vilniaus issétinés sklerozés draugijos partneriai ir réméjai

2019 metais musy draugijai daugiau démesio skyré ir savo léSomis arba paslaugomis prisidéjo daugiau partneriy ir reméju.

rémejai: partneriai:
* Vilniaus miesto savivaldybe; * Izraelio ambasada Lietuvoje; e VS],Sveikas miestas”;
o e e e e * Reabilitacijos namai ,Gemma“; e Lietuvos nejgaliyjy teniso klubas;
* UAB ,Roche Lietuva®; e ,Moreno“ aktyvaus laisvalaikio o V5] “Afrikos bagnai”;
e UAB, Merck Serono“; centras;
* UAB,ICG Farma®; e Saves paZinimo ir saviraiskos studija; © Vol Tarprautinis maratonas;

* MB ,Pergalés strategija“;

) Tarpt'au.t.iné Vilniaus Motery e Techninés pagalbos nejgaliesiems
Asociacija centras prie SADM:; e ,ZinZin“ir dietistas Jonas
e UAB , Gintariné vaistine“; L - _
e ,Gydanti leksté” portalas ir mitybos Lapinskas;
* UAB ,Eurovaistine” specialisté Ingrida Kuprevidiateé;

V) ,,Inkocentras®;

 Lietuvos aktyvios reabilitacijos Depresijos gydymo centras;
asociacija; ’
e ,Pauzé” portalas ir psichologai Paulius

e V3], Sveikas miestas” veer n ..
: Rakstikas ir dr Akvilé Danitunaité;



2019 m. mus
konsultavo:

* Gyd. reabilitologas Romanas Machnin;

* Kineziterapeutas Juozas Kupciunas;

* Kineziterapeutas Jevgenij Frolov;

* Kineziterapeutas Emilis Janeliauskas;

* Kineziterapeuté Laura Sidaraité — Michailove;
 Gydomosios mitybos specialisté Ingrida Kupreviciuté;
* Dietistas Jonas Lapinskas;

e Gydytoja Jurga Miseviciené;

 Gydytojas neurologas (UK) Tadas Zuromskis

e Gestalt terapijos konsultanté (dailés terapija) Dainora Skrabuliené
 Kiti specialistai

* llona Taubyté (Thai Chi, kineziterapeuté)

e Wang Rui (Thai Chi)

e Anzelika Rackovska (astropsichologé)



Draugijos narial, kurie 2019 m. aktyviai dalyvavo veiklos vystyme.
NuoSirdziai visiems dékojame.



2019 m. Vilniaus issétinés sklerozés draugijos jgyvendinta veikla

sk.

Sausis - Nario nuolaidy 2019 m. startavo su nuolaidy Draugijos nariams programa. Visi 92 nuolaidy
gruodis kortelé esantys tikrieji nariai turi galimybe gauti Feniksy nuolaidy kortelés turétojai
kortele bei pasinaudoti draugijos partneriy teikiamomis
nuolaidomis https://www.feniksai.lt/nuolaidu-kortele/

2 Sausis - IS biblioteka 2019 m. Draugija pradéjo teikti paslaugg ,IS biblioteka“. 4 skaitytojai
gruodis Norintys Draugijos nariai gali uzsakinéti bei skaityti IS
bibliotekoje turimas knygas https://www.feniksai.lt/biblioteka/



https://www.feniksai.lt/nuolaidu-kortele/
https://www.feniksai.lt/biblioteka/

INDIVIDUALI PAGALBA DRAUGIJOS NARIAMS (1)
el =~ el

zaUS'IS- Individualis uzsiémimai su robotizuotu elipsiniu treniruokliy Kinisiforo (Partneris MB ,,Dianeta”) 3517,00
irzelis
Pagal Draugijos nariy poreikius ir praSymus buvo organizuoti pilnai 10 dalyviy UAB ,ICG Farma“ 2 920,00
apmokomi uZsiémimai su robotizuotu elipsiniu treniruokliu Kinisiforo. (111
Papildomai asmenims, negaléjusiems savarankigkai nuvykti j uzsiémimy)
reabilitacijos centrg, buvo organizuojamos pavézéjimo paslaugos. 2 dalyviai Surinkta labdara per 597,00
Projektui pasibaigus kai kurie Draugijos nariai tesé uzsiemimus savo 2018 m.
léSomis. Jiems buvo pritaikyta nuolaida. ,Eurovaistinés

Kalédinj begima“

4  Sausis- Individualis uzsiemimai su specialistais ir kita pagalba (Draugijos nariy prasymu) 2 236,00
gruodis
Psichologo konsultacijos (,, Depresijos gydymo centras” ir jame dirbantys 1 dalyvé UAB ,ICG Farma“ 80,00
psichologai) (4
konsultacijos)
Kineziterapija. Suteikta 8 Draugijos nariams, vieniems buvo reikalinga 8 dalyviy UAB ,ICG Farma“ 460,00
vienkartiné konsultacija, kitiems keletas uzsiémimuy. (1 uzsiémimo (18
savikaina 20 Eur) (Draugijos samdomi kineziterapeutai) uzsiemimy)
Kineziterapija paciento namuose. Draugijos nario praSymu buvo 1 dalyvis (15 Surinkta labdara per 450,00
organizuota ilgalaiké, kartg per savaite kineziterapeuto priezitra. (1 uzsiemimy) 2019 m.
uzsiemimo savikaina 30 Eur) (Draugijos samdomi kineziterapeutai) ,Eurovaistinés

Kalédinj begima“



INDIVIDUALI PAGALBA DRAUGIJOS NARIAMS (2)
el =~ el

Sausis - Kineziterapija paciento namuose (spec. Prietaiso nuoma) (Partneris 1 dalyve Surinkta labdara per 200,00
gruodis Sveikatos klinika) 2019 m. ,Traky
triatlong”
Streso valdymo 8 savaiciy trukmeés uzsiemimai ,Mindfulness” su 4 dalyviai UAB “Merck Serono” 600,00
psichologu Pauliumi Rakstiku (Partneris ,,Pauzé” portalas)
Ana StaSevicCiené 96,00
Individuali pagalba, sunkiai besivercianciai serganciajai (Zeminiy raby 1 dalyvys Surinkta labdara per 350,00
pirkimas) 2019 m. akcijg “100
metry”

laikotarpis Paslauga Finansavimo Saltinis
gavusiy sk.

Sausis - 5 draugijos nariai visus metus, po du kartus per savaite lanké Tai 5 dalyviai Ana StaSeviCiené 1000,00
gruodis Chi uzsiemimus. Draugija padengé 50 proc. uzsiémimy kainos
pagal faktinj lankomuma




SESTADIENIAI SU FENIKSAIS

laikotarpis Paslauga Finansavimo Saltinis
gavusiy sk.

Vasaris, "Living Proof" Filmo perzitira 10 dalyviy
Kovas

Transformaciniai zaidimai (islaidos lektoriui) Ana Staseviciené 100,00

FENIKSYU APDOVANOIJIMAI Jr Visuotinis nariy susirinkimas

laikotarpis Paslauga Finansavimo Saltinis
gavusiy sk.

Kovas Kasmet kovo mén. Feniksai Svencia gimtadienj. 2019 m. gimtadien,;. 105 dalyviai 2525,42
Gimtadienis vyko muzikiniame klube ,Legendos”. Buvo pagerbti ir
apdovanoti aktyviausi Draugijos nariai, reméjai. Linksmino Vs)
,Afrikietiski bugnai“ ir grupé ,,The Hard Eezy”.
Ana Staseviciené 851,92
Koncerty salés nuoma ir maitinimas UAB “Roche Lietuva” 300,00

Apdovanojimai Ana Staseviciené 173,5

Muzikantai Ana StaSeviCiené 800,00

Afrikos bagnai Ana Staseviciené 300,00



TULPIY AKCIJA
(padeka IS centry gyadytojams)

laikotarpis Paslaugg Finansavimo Saltinis
gavusiy sk.

Balandis Draugijos nariy iniciatyva ir paciy pasiulytomis léSomis buvo jsigytos 6 gydytojos 10 Draugijos nariy 100,00
tulpés, kurios buvo pristatytos Vilniaus, Klaipédos ir Kauno IS centry neurologés parama
gydytojams. Surinkta suma buvo pervesta V3] , Lion‘s Quest” vaiky gavo dovanu
emociniam ugdymui skirtoms knygoms isleisti. tulpes

EITYNES , LAIME NUGALETI”

laikotarpis Paslauga Finansavimo Saltinis
gavusiy sk.

Geguzé Asociacijos ,Savarankiskas gyvenimas“ eitinés Gedimino 4 dalyviai
prospektu, Vilniuje
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Birzelis

RENGINIAI IS DIENAI PAMINETI
el R W Kl Gl

y2Judék uz IS (Move it for MS)

Kartu su JK kompanija ,,MS Trust“ buvo organizuotas Feniksy
dalyvavimas nuotoliniu budy akcijoje ,,Judék uz IS“ (Move it for MS).
Akcijos metu online buvo rodomi pratimai, kuriuos reikéjo atlikti ir tai
uzfiksuoti. (nufotografuoti ar pan.)

EMSP Annual Conference 2019

2019 m. Vilniuje vyko Europos IS platformos konferencija. IS Draugijos
dalyvavo 2 asmenis.

VieSinimo kampanija skirta IS dienai paminéti
Eksperimentinis video klipas, skirtas placiajai visuomenei atkreipti

demesj j jvairiy bukliy supratimq bei pagalbos teikimq. Video rasite
https://www.youtube.com/watch?v=cRnwWdjBWMk

Klaipédos IS 25-metis, Pasaulinés IS diena

Dalyvavimas Klaipédos apskrities serganciyjy IS draugijos 25 mety
gimtadienyje.

Konferencija, skirta Pasaulinei issétinés sklerozés dienai paminéti (Siauliai)

50 dalyviy

Siauliy apskrities serganciujy isétine skleroze draugijos ir Vilniaus
iSsétinés sklerozés draugijos organizuota konferencija, skirta Pasaulinei
iSsétinés sklerozés dienai paminéti.

5 dalyviai

2 dalyves

5 dalyviai

Ana Staseviciené

UAB “Roche Lietuva”

UAB “Roche Lietuva”

UAB “Roche Lietuva”

50,00

200,00

552,00

948,00


https://www.youtube.com/watch?v=cRnwWdjBWMk

AKCIJA ,,KARTU MES STIPRESNI*

laikotarpis Paslaugag Finansavimo Saltinis
gavusiy sk.

16

17

Birzelis

Birzelis

Birzelis

Apyrankiy gamyba

Apyrankiy gamyba akcijai ,Kartu mes stipresni“. PasiruoSimas 3 dalyviai
Traky pusmaratoniui ir projektui ,100 metry“

Apyrankiy gamyba akcijai ,Kartu mes stipresni®. PasiruoSimas projektui 5 dalyviai
,100 metry”

Traky pusmaratonis

Dalyvavimas Traky pusmaratonyje, siekiant paminéti IS dieng, 7 dalyviai
bégant uz IS serganciuosius

Marskineliai “IS isstkio komanda” (30 vnt.) gamyba, uzkandziai JAB Eurovaistine

139,00

65,00

500,00

500,00


https://www.youtube.com/watch?v=8s1nFc6xbD0

AKCIJA ,,KARTU MES STIPRESNI*

Projektas ,,100 metry“

Buvo organizuota SvietiejiSkg akcija ,,100 metry”“, skirta serganciyjy issétine skleroze zmoniy motyvacijos nepasiduoti ligai
kurti bei Sviesti visuomene apie ligg, taip naikinant stereotipus bei serganciyjy isSsétine skleroze stigmatizacija. Projekto
sveCias Ramon Arroyo, sergantis IS iS Ispanijos. Jo atvykimo iniciatoré Laura Sidaraité-Michailové. Projekto metu vyko
filmo ,, 100 metry“ perziura, kuriame ekranizuota Ramono istorija.

Projekto partneriai:

Mindaugas Bilius, Lietuvos Paralimpinio komiteto prezidentas

Multikino kinocentras — nemokamai suteikia sale filmo perzilrai, diskusijai su sveciu.
,Moreno aktyvaus laisvalaikio centras”)

UAB "Impuls LTU" — dovanos akcijos dalyviams

UAB ,Eurovaistiné” — marskinéliy ir kt. atributikos triatlono dalyviams.

VS] ,,Sveikas miestas” — pagalba organizuojant akcijos viedinima.

VieSbutis ,Narutis“ — nuolaida svecio apgyvendinimui.

V3] , Tarptautinis maratonas” — pagalba Traky triatlono metu. VieSinimas.

Karaliaus Mindaugo Lion‘s klubas - pagalba organizuojant akcijos vieSinima.


https://www.youtube.com/watch?v=8s1nFc6xbD0
https://www.youtube.com/watch?v=8ElmxxcfsqM
https://www.youtube.com/watch?v=8ElmxxcfsqM
https://www.youtube.com/watch?v=QdlCrmr-AwU

AKCUA ,, KARTU MES STIPRESNI®
e R Y el Gl

16 Liepa Projekto ,100 metry” veikla ir biudzetas: 4316,84

Apyrankiy gamyba akcijai ,Kartu mes stipresni®. PasiruoSimas Traky 3 dalyviai 139,00
pusmaratoniui ir projektui,, 100 metry“

Filmo subtitry lietuviy kalba parengimas UAB Janssen 200,00
Ana Staseviciené 42,00

Marskinéliai ,Kartu mes stipresni“ Ana Staseviciené 745,84

Palapiné 3m x 6m UAB Janssen 550,00

Svecio atvykimo islaidos UAB Janssen 200,00

Svecio apgyvendinimas (3 nakvynés) UAB Janssen 150,00

Patalpos, inventorius, kitos iSlaidos UAB Janssen 750,00

PanesSimai Ziniasklaidai (3 pranesimai) UAB Eurovaistiné 450,00

Trumpi Video (5 video) UAB Janssen 642,00

Ana Stasevic¢iené 108,00

Reklaminiai maketai (3 maketai + logotipo , Kartu mes stipresni“ sukirimas) Ana Staseviciené 140,00

Video interviu ir reportazo LRT laidoje ,Labas rytas Lietuva“ nufilmavimas ir paruosimas UAB Janssen 200,00

Reklama Vilniaus miesto vieSajame transporte ir lauko ekranuose V§| ,,Sveikas miestas”


https://www.youtube.com/watch?v=8s1nFc6xbD0

FILMO , 100 metry” PERZIURA
ir dalyvavimas Vilniaus Triatlone

Filmo perzitros bei Triatlono metu buvo renkama parama padéti draugijos
naréms Daivai ir Loretai. Surinkta paramos suma: 641 Eur.




FILMO ,,100 metry” PERZIURA

ir dalyvavimas Vilniaus Triatlone

e Paspaude ant nuotrauky, pamatysite
nufilmuotas akimirkas is Siy nuostabiy
renginiy


https://www.youtube.com/watch?v=8s1nFc6xbD0
https://www.youtube.com/watch?v=QdlCrmr-AwU
https://www.youtube.com/watch?v=umB8PtQ1Owg

“PERZIURA ir dal

Vilniaus Triatlone

Filmo perziuros bei Triatlono Paspaude ant
metu buvo renkama parama nuotraukos,
padéti draugijos naréms Daivai Susipazinsite su Daivos
ir Loretai. Surinkta paramos ir Loretos istorija

suma: 641 Eur.

Loretai uz surinktg paramg
apmokeéta BIONESS
treniruoklio nuoma

Daivai nupirkti zieminiai rubai


https://www.youtube.com/watch?v=88OxXW6qFJM
https://www.youtube.com/watch?v=T6kxK1shFzo
https://www.youtube.com/watch?v=SHTPlPw0IKQ

AKCUA ,, KARTU MES STIPRESNI®
e N =Y Kl Gl

16 Liepa Dalyvavimas ,Eurovaistinés Kalédiniame bégime“ 207,82

Dalyvavimas uz sergancius IS , Eurovaistinés Kalédiniame bégime*. 16 dalyviy
Paramos rinkimai apmokéti kineziterapijg namuose draugijos nariui
Simonuo Skrabuliui

Marskinéliy gamyba Ana Staseviciene 174.06

Indy nuoma ir uzkandziai Ana StaseviCiené 33,76

Paspaude ant nuotraukos, pamatysite Simono istorijg

Kalédinio bégimo metu surinkta suma: 450 Eur


https://www.youtube.com/watch?v=8s1nFc6xbD0
https://www.youtube.com/watch?v=8HNcn_CStO4

VAIKY STOVYKLA

laikotar Paslauga Finansavimo saltinis
pis gavusiy sk.

16 Liepa Serganciy tevy vaiky stovykla 1450,00

Déka Elzbietos Arutiunian jau antrus metus organizuota stovykla 15 dalyviy Vilniaus miesto  1350,00
vaikams, kuriy tévai serga IS. savivaldybé

Draugijos narés 100,00
parama



SAVARANKISKO UGDYMO MOKYMAI ,,IS GYVENIMO STOVYKLA"

laikotarpis Paslauga Finansavimo Saltinis
gavusiy sk.

10  Rugséjis

Spalis

Stovykla Trakuose 19 dalyviy

Apgyvendinimas
Maitinimas

Lektoriai (apie mityba, joga ir mindfulness)

Stovykla reabilitacijos centre ,,Energetikas” Sventojoje 25 dalyviai

Apgyvendinimas ir maitinimas

Vakaroné su Afrikos bugnais

Transportas

Lektoriai (apie mityba, apie Slapinimosj sutrikimus, apie odos priezitira)

Lietuvos aktyvios
reabilitacijos
asociacija

Ana Staseviciené

Ana Staseviciené

Ana Staseviciené

UAB “Roche Lietuva”

Lietuvos aktyvios
reabilitacijos
asociacija

1,432.2

490,00

330,00
315,00

3358,00

2288,00

300,00
500,00

270,00



SAVARANKISKO UGDYMO
MOKYMAI IS GYVENIMO
STOVYKLA"

* IS gyvenimo mokyklos projektas — tai serganciyjy
iSseétine skleroze tarpusavio pasitikéjimo ir palaikymo
bendruomené. Stipri bendruomeneé — tai
bendradarbiavimas tarp pacienty, gydytojy ir Seimos
nariy.

* IS Gyvenimo mokyklos projektu siekiama didinti
serganciyjy iSsetine skleroze sgmoninguma, pagrjsta
patikima informacija. Tai yra naujai diagnozuoty asmeny
objektyvus supazindinimas su liga, atmetant viesai
prieinamuose Saltiniuose paplitusius mitus.

e Su liga gyvenanciy asmeny palaikymas, mokymas
valdyti simptomus bei patikimas informavimas apie
naujas gydymo galimybes, individualios reabilitacijos
organizavimas. Pacienty turincCiy negalig ir stiprius
biosocialiniy funkcijy sutrikimus medicininés ir socialinés
reabilitacijos organizavimas namuose.



laikotarpis Paslauga Finansavimo saltinis
gavusiy sk.

10 Rugseéjis Viaceslavo Panin iniciuotas ir organizuotas piknikas gamtoje 18 dalyviy

Spalis Gongy terapija su Roberto Molio pasidalinimu apie kelione j 20 dalyviy 200,00
Indijg, j Ajurvedine reabilitacijg

Terapijos pravedimas Ana StaseviCiené 200,00



E.MOKYMAI - video paskaity ciklas , KAIP GYVENTI SU IS“

laikotarpis Finansavimo
Saltinis

Gruodis Prasidé¢jo e.paskaity filmavimas ir paruoSimas, kuriy transliacija prasidés 2020 m. UAB Janssen 1500,00
Mokytis galima https://www.feniksai.lt/video/kaip-gyventi-su-is-video/

2020 metais,

kiekvieng ménesj
(nuo kovo) www.feniksai.lt
Kelsim naujg temg



https://www.feniksai.lt/video/kaip-gyventi-su-is-video/
http://www.feniksai.lt/

DEKOJU VISIEMS!

Ana Staseviciené

Draugijos pirmininké
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