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Asociacijos , Kraujas“ vykdomos veiklos: ‘@

KRAUJAS
e Sveikatos politika
* Edukacijaapie kraujo ligas ir jy gydyma
* Psichologinéir socialiné pagalba
* Bendrijos nariy plétra
e Pagalba pacientams
e Kauly Ciulpy donorystés skatinimas — projektas ,,Buk geras”
* Problemy onkohematologijossrityje vieSinimas
* Savanoryste
* Visuomenésinformuotumo apie kraujo ligas ir jy gydyma didinimas

* Bendradarbiavimas su giminingomisorganizacijomis Lietuvojeir uzsienyje



Sveikatos politika: darbo grupés ir teikti sitilymai ‘
Dalyvavimas SAM darbo grupése: o
* Lietuvos Biomedicininiy tyrimy eksperty grupé.

* Pacienty teisiy ir zalos atlyginimo komisija.

* Asmens sveikatos priezitros paslaugy vertinimo komitetas,

e Dél kompensuojamyjyvaisty priemimo kriterijams sukurti darbo grupé.

Teikti sitlymai ir nuomoneés:

e Dél mielominés ligos gydymo prieinamumo.

 Dél,Zalos be kaltés“ modelio sveikatos sistemoje parengimo.

e Dél vaisty kainodaros pakeitimy.

* Dél zmogaus kraujodaros kamieniniy lgsteliy transplantacijos paslaugy, apmokamuyis transplantacijos programos
|éSy, teikimo reikalavimy, baziniy kainy ir mokéjimo tvarkos apraso ,, Dél referenciniy kasty naudingumovertés
patvirtinimo”.

e Dél onkologiniams ligoniams atstovaujanciy nevyriausybiniy organizacijy keliamy klausimuy.
e Dél LR sveikatos sistemos jstatymo Nr. Nr. I-552 77 straipsnio pakeitimo jstatymo projekto Nr. XI1IP-4051.

e Dél 2020 mety Privalomojo sveikatos draudimofondo biudzeto rodikliy patvirtinimo jstatymo projekto.



Vilniaus miesto savivaldybés projektas: ‘@
2018-2020 Psichosocialiné pagalba ir mokslu pagrjstos informacijos sklaida -

onkologine liga sergantiems nejgaliems asmenims bei jy artimiesiems

Telefonu ir internetu konsultuoti 110 onkologiniai

pacientai ir jy artimieji. Bendras konsultacijy skaicius
150.

lgyvendinta 360 individualiy psichologo konsultacija
pacientams ir artimiesiems. Konsultuoty pacienty
skaicius 109.

Surengti 6 testiniy uzsiémimy ciklai — sgmoningumag
skatinantys uZsiémimy ciklas ,Zvilgsnis j save”. Viena
cikla sudaro 9 uzsiémimai. Uzsiémimuose dalyvavo
61 asmuo.

Surengtas 15 seminary ciklas Vilniuje, vieno
seminaro trukmé 3 val. Seminaruose dalyvavo 249
Zmones.
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Geguzeés

Geguzeés

KRAUJAS

Uzsiémimy ciklas ,, Kaip netapti sau
baudéju, kai paliecia liga“

Sirgau ar sergu: kaip (iS)gyventi
remisijg?

Atviras pokalbis apie onkologine ligg
per knygas



Kauly Ciulpy donorystés skatinimas ‘

ARSI o A

N

Bendradarbiavimas su medicininiy tyrimy laboratorija ,Medicina Practica”: 11 naujy registracijos KvRiAethl.i\s
Lietuvoje.

2019 m. geguzés men. sukurtas maketas ,Stebuklus kuriame patys“ ir publikuotas savaitiniame zurnale
,2Zmones”, kitos vieSinimo veiklos: straipsniai, TVir radijo reportazai.

Jgyvendintos informacinés—edukacinés paskaitos apie kauly Ciulpy donoryste bei suteikta galimybé
registruotis jmonése bei renginiy metu

04 04 paskaitairregistracija ,Tele2“: 17 naujy potencialiydonoruy.

04 16 ,Vilniaus Techpark”informaciné paskaita, vyko kraujo ir kauly Ciulpy donorystés akcija.
04 18 paskaitairregistracija ,Eika“: 32 nauji potencialtus donorai.

04 23 paskaitair registracija Vilniausuniversiteto Verslo mokykloje: 8 nauji potencialus donorai.

05 13 informaciné paskaita Vaidoto mechanizuotame péstininky batalione, véliau vyko kraujo ir kauly
Ciulpy donorystés diena

06 01 registracija irinformacijos teikimas Lietuvos Sauliy sgjungos renginyje: 162 nauji potencialds donorai.
06 21, 28 paskaitosirregistracija ,DanskeBank”: 53 nauji potencialus donorai.

12 19 kauly Ciulpy registracijos akcija , Caffeine Roasters“: 153 nauji potencialts donorai.



Edukaciniai renginiai: konferencija , Kraujo diena”

e 2019 m. geguzes 29 d. viesbutyje ,Holiday Inn“ septintg
kartg buvo surengta konferencija, Kraujo diena“.

* Konferencijoje dalyvavo 150 pacientyir jy artimuyjy.

* Pirmoje renginio dalyje dalyviai isgirdo pranesimus apie
mitybg, pagalbg Sirdziai gydymo metu, klinikinius
tyrimus, skiepus ir imunoprofilaktikg bei ligg kaip
psichologine krize.

* Gydytojai hematologai dalyviams pateiké naujausia
informacijg apie létine limfoleukemijg, mielomine liga,
paraproteinemijas, umines leukemijas ir limfomas.




Edukaciniai renginiai: konferencija, minint kraujo ligy
Zinomumo dienas ir kauly ¢iulpy donory dieng ‘

* Rugséjo meénuo — piktybiniy kraujo ligy zinomumo
meénuo, o rugséjo 21 d. buvo minima pasauliné
kauly Ciulpy donory diena.

e Siekiant paskatinti kauly Cciulpy donoryste ir
atkreipti déemesj j problemas kraujo vézio gydyme,
2019 m. rugséjo 19 d. LR Seime buvo surengta
konferencija ziniasklaidai bei sudaryta galimybé
Seimo nariams registruotis j negiminingy kauly
Ciulpy donoryregistra.

buk didy
sgelbék gyvvbhe
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* Konferencijoje dalyvavo gydytojas hematologas,
asociacijos pirmininké, kauly Ciulpus donaves vyras
ir uminés leukemijos pacienté.



Kraujo ligy zinomumo dienos ‘

KRAUJAS
Mielomos Zzinomumo ménuo, 2019 m. kovas. Publikuoti socialiniuose tinkluose bei interneto
Sukurtas infografikas apie mielomg ir interneto baneris ,Pazink | puslapyje www.kraujas.lt.
savo ligg. Kovas — mielomos Zinomumo ménuo®.
Uminés mieloleukemijos diena, 2019 m. balandzio 21 d. Publikuoti interneto Ziniasklaidoje, socialiniuose
Sukurtas interneto baneris, infografikas, jrasai apie UML faktus | tinkluose bei interneto puslapyje
bei 2 straipsniai — paciento istorijos. www.kraujas.lt.
Kraujo ligy zZinomumo ruduo. Publikuotas socialiniuose tinkluose bei interneto

Sukurtas interneto baneris ,Pazink savo ligg. Rudenj minime | puslapyje www.kraujas.lt.
piktybiniy kraujo ligy Zinomumo dienas”.

2019 m. rudenj interneto puslapis www.drasosambasadoriai.lt | Portale pateiktos 31 su onkologine liga
papildytas 4 naujomis istorijomis. susidurusiy Zzmoniy istorijos. Istorijos vieSinamos
interneto portaluose ir socialiuose tinkluose.

Létinés mieloleukemijos diena, 2019 m. rugséjo 22 d. Publikuoti interneto zZiniasklaidoje, socialiniuose
Sukurtas interneto baneris ir infografikas ,,LML iS pirmo zvilgsnio®. | tinkluose bei interneto puslapyje

Parengtas straipsnis — paciento istorija. www.kraujas.lt.




Informaciniai leidiniai ‘

KRAUJAS

%3 6w
Parengti edukaciniaileidiniaiapie kraujo ligas: " KRAUJAS

e Létiné limfoleukemija.

* Mielomine liga. Py
. KRAUJAS
* Uminé mieloleukemija
* Uminé limfoleukemija. S s.ﬁ:
| MIELOLEUKEMIJA
. o . Lo Lo Informacija pacientams
Parengtas ir iSleistas informacinis leidinys W

pacientams. OMINE
LIMFOBLASTINE
LEUKEMIJA

Informacija pacientams

I -



Leidinio ,Seksualumas ir onkologiné liga“ pristatymas ‘@

KRAUJAS

e 2019 m. kovo 16 d. leidinys buvo pristatytas
tarptautingje Myeloma Patients Europe
konferencijoje Miunchene, kuriame dalyvavo virs
25 pacienty organizacijy is viso pasaulio.

(

e 2019 m. balandzio 11 d. asociacija ,Kraujas’
drauge su VUL Santaros klinikomis surengé leidinio
pristatymg ziniasklaidai, kuriame dalyvavo leidinio
autoriaiir asociacijos atstovai.




Savanorystés programa ,,Draugy kalendorius® ‘

KRAUJAS
g ! Turi 2 laisvas valandas

* per savaite, kurias nori
e Tesiama savanorystés veikla VUL Santaros kliniky é

praleisti prasmingai?
TAPK *3-

HOTC, savanoriams  rengiamos  temines & SAVANORIU! =
supervizijos (kartg per ménesj).

o 2 O 1 9 m . S p a I io m é n . Vy ko n a UJ q Sava n O r i Ll Santaros klinikos ir asodiacija,Kraujas” stiprina savanoriy pajégas ir laukia taves, jeigu:
atranka, motyvaciniai pokalbiai su onkologijos osi SUSISIEKIM?
. o o Ve o . - Vv . . 18 18 mety ar vyresnis? °
srityje norinciais savanoriauti Zmonémis. O sgu TS TuiMaiay gt
i saziningas/-a; Skambink, rasyk:
. . . &2 nuodirdus/-i ir atviras/-a; tel. 8 686 85815
* Po atrankos, buvo surengti naujy savanoriy & inicstyvuskinpillare;

= el.p. jurgita.sajeviciene@santa.lt
41 norintis padéti serganciajam;

mokymaiir parengta nauja savanoriy grupé.

. gebantis isklausyti kita.

Kvieciame j informacinj renginj apie savanoryste
spalio 7 d. 18 val. VUL Santaros klinikose

(Santariskiy g. 2, Administracijos pastatas), Vilnius

6 e

KRAUJAS SANTAROS KLINIKOS.



ViesSinimas

asociacija

KRAUJAS

PranesSimai Ziniasklaidai| Straipsniai/Istorijos | Radijo/TV reportazai| Naujienoswww.kraujas.It| Naujienlaiskiai

Aisté susirgo véziu, kai laukési: moteris jau 15 mety kovoja su liga ir augina
. X SVEIKATA

tris vaikus (47) .

Umine mieloleukemija sirgusi Albina niekada

neslépé diagnozés: ,Juk nieko blogo nepadariau,

kodél turéciau slépti?*

Albina 3akaliené Sypsosi: ,Kaip sako - kad ir kokia

nelaimé, kai permiegi su ja, prisijaukini po truputj”

ww.DELFLIt

1. rugséjo 23 d. 12:20

GYVENIMAS > SVEIKATA

Publikuota: 2019 balandzio 29d. 21:08
, Atnaujinta: 2019 geguzés 2d. 18:41
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KAULY CIULPAI

Dvi svarbiausios prieZastys, trukdané
eikti kraujo vézj
) Gledré Baltiaté
2019-09-19 10:44 , atnaujinta 2019-08-19 1(

[ Dalintis L _patifoRo)

Lietuvoje kasmet kraujo véZiu suserga apie 15C
2moniy. Susirgusiems kraujo véZiu ne visada pa
gydymas vien vaistais (chemoterapija,
imunoterapija), daliai jy gali padéti tik donoro kat
Ciulpy transplantacija.

Véziu sergancia Sigitg valstybé paliko likimo valiai:
gydymas yra, bet jai neprieinamas

Kasmet Lietuvoje diagnozuojama apie 15 000 onkologiniy
8 susirgimy, 10 proc. i$ jy iSgirsta kraujo véZio diagnoze. Gydytojas
hematologas sako, kad kiekvieno susirgusiojo liga yra unikali, todél
gydymas ir simptomai - labai individualls.

Skelb. Deja, kaip pastebéjo
\-‘ Seimo naré, Sveikatos .
- reikaly komiteto naré hu to 10
- Ausring Armonaite, Aisté su Seima Foto: DELFI montaZas/Organizac 71-eriy ponia Albina Sakaliené — energinga moteris, dar
Riposo Giuziniai Lietuvoje sergantieji ki visai neseniai dirbusi pilng darbo dieng savo pacios

véziu susiduria su dvi¢ Kaunieté Aisté j asociacijos ,Kraujas” jgyvendinamo projekto ,Dragsos ambasar

pagrindinials is$0kiais fotosesijg sostinéje atvyksta su visa Seima - vyru ir trimis vaikais: trylikamete

dar palygint negausiu negiminingy kauly Sulpy Seseriy Timotiejumi ir vieneriy Tobijumi. PaZvelgus j jaung, grazig, $iluma

donory registru ir nepakankamu sveikatos sisten N 2t N 1 w8 11 o et N 1% 1488

finansavimu. spinduliuojangig moterj sunku ir jtarti, jog beveik 15 mety ji serga viena is létin
vezio formy.

ikurtoje mokykloje ,Pamatyk ir pasimokyk®. Anglisté,
buvusi Zirminy gimnazijos mokytoja, universiteto
déstytoja Siuo metu veiklos tempus sulétino dél ligos —
pernai rudenj jai nustatyta iminé mieloleukemija. Liga,
apie kurig moteris sako iki tol niecko nezinojusi, tadiau
savo gydyma ji pati vadina tikra sékmés istorija. ,Man
taip gerai viskas pasiseké!" — pokalbj pradeda ponia
Albina.

Atidaryti >
LScanpix” nuotr. / Moteris prie

Saltinis: 15min @ 1.3k 0oe
JIsties mazai kas Zino (a$ ir pati tai neseniai . . . X . . .

suzinojau), kad | negiminingy kauly &ulpy donon ) Klaipédieté Sigita yra viena 600 mielomine liga ser

registrg galima sirasyti tik iki 35-eriy mety. Taigi tai PRIEMONEMY Zmoniy Lietuvoje ir viena i§ §imty onkologiniy pa .. . . ..
Du chemoterapijos kursai, kauly éiulpy transplantacija -

: Ciy jai reiki . tai per kiek daugiau nei pusmetj nuo pernai spalio tel

yra pirmiausiai ir jaunosios kartos Zmoniy negaunanciy jai reikiamo dymo. Pasakodama per kiek daugi: P! i pel pal ko

pilietid3kumo, ir bendruomeniskumo klausimas yra - patirli poniai Albinai. Tadiau suja kalbantis net sunku
jtarti apie kokius nors sunkumus, nes moteris Zvali,

kupina geros nuotaikos ir entuziazmo.

istorijg, moteris nuolat graudinosi ir klausé, ar yra
kalbeéti apie tai*, — Seime vykusioje spaudos kad - . . d
konferencijoje pastebéjo A.Armonaité. a. . artimiausiu  metu inovatyvus gydymas
prieinamas.



Kitos veiklos ‘

KRAUJAS
* VV\ykdoma knygos ,, K3 valgyti susirgus véziu“ prekyba, buvo parduotos 222 knygos.
* Bendradarbiavimas su kitomis pacienty organizacijomis Lietuvoje ir uzsienyje.

* Psichologine pagalbg VUL Santaros klinikose besigydantiems onkohematologiniams pacientams
teikia savanoriai.

* Vyko 2 fraktaly pieSimo vakarai (vieno uzsiémimo trukme 2,5 — 3 val.).

e Surengti 2 praktiniai — edukaciniai seminarai apie mielomine ligg, mitybg ir streso valdymg, sergant
mieloma: Vilniuje ir Kaune.

e Surengti 6 praktiniai seminarai slaugytojams Vilniujeir Klaipédoje.

* Teiktos nemokamos apgyvendinimo paslaugos pacientams, atvykstantiems gydytis j Vilniy is kity
miesty.

 Parama pacientams (vaisty pirkimas, kelionés j / is ligoninés islaidy kompensavimas) ir buitiniy
salygy gerinimas (virtuvés reikmeny pirkimas) VUL Santaros kliniky Hematologijos, onkologijos ir
transfuziologijos centre.

* Nupirkti baldai (minksStasuoliai) j VUL Santaros Hematologijos, onkologijos ir transfuziologijos centro
laukiamajj.



Veikly apibendrinimas 2019 m.

VEIKLOS KIEKIS

' aaaaaa

KRAUJA]Sa

Teikti sitlymai/ rastai 19
Dalyvavimas LR SAM ir kitose darbo grupése, susitikimuose 78
Seminarai, konferencijos, kiti renginiai 37
Testiniai grupiniai uzsiemimai 54
Individualios psichologinés konsultacijos 360
Leidiniai 5

VieSinimas (pranesSimai, straipsniai, komentarai) 50
Savanoriai 40
Pagalba pacientams (apgyvendinimas, vaistai, kelionés j/is ligoninés 167

iSlaidos)




2020 mety veiklos ‘@

Vilniaus miesto savivaldybés projektas: nuotolinés pagalbos teikimas (201 konsultacija), psichologinés pagalbos teikimas
(361 individuali konsultacija), 10 edukaciniy seminary, 72 testiniai uzsiémimai grupése.

Teisés aktai: ,Pacienty teisiy ir Zalos atlyginimo jstatymo pakeitimas®; ,Zalos be kaltés modelis“, nauja vaisty vertinimo
tvarka (HTA), vaisty prieinamumas (mieloma): kreipimasis j Seimo kontrolieriy jstaigg ir lygiy galimybiy kontrolieriy,
ypatingai rety ligy ir vaisty prieinamumas: kreipimasis j Administraciniy gincy komisijg dél pacienty rasty ignoravimo ir
Seimo kontrolieriy jstaigg, skundas LVAT dél ypatingai rety ligy ir vaisty teisés akto.

COVID19 ir kraujo ligos: gydymo ir mitybos klausimai, emociné sveikata: informacijos bei patarimy pacientams ir jy
artimiesiems parengimas ir publikavimas, informaciniy — edukaciniy nuotoliniy seminary organizavimas.

Mielomos gydymo kompensavimas: problemos vieSinimas ziniasklaidoje, rastai Vyriausybei, akcija , Mielomos mirties
dienorastis”.

Konferencija pacientams , Kraujo diena“ — rugséjo men.

Leidiniy apie kraujo ligas parengimas/atnaujinimas ir spauda: idminé mieloleukemija, Gminé limfoleukemija, mielominé liga,
létiné limfoleukemija.

Leidinio ,,Kamieniniy kraujodaros Igsteliy transplantacijos: informacinis leidinys pacientams ir jy artimiesiems”
parengimas ir spauda.

Kraujo ligy Zinomumo veiklos: mielomos ménuo, UML diena, LML diena, kraujo ligy Zinomumo ruduo.

Pakrapstukai — naujas registracijos j negiminingy kauly Ciulpy donory registrg budas. Registracija internetu: sistemos ir
vizualy suktdrimas, informaciné kampanija.



ACIU UZ DEMES]!

Daugiau informacijos:

' asociacij

KRAUJAS

e El. pastuinfo@kraujas.lt

e telefonu+370 687 40952

e arbainterneto tinklapyje

www.kradjas.

It
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