Asociacija
KRAUJAS

Asociacija ,,Kraujas“ — tai nuo 2002 m. veikianti visuomeniné organizacija, vienijanti kraujo véziu ir kitomis
retomis vézio formomis sirgusius, sergancius ligonius, jy artimuosius, gydytojus bei visus asmenis,
palaikancius bendrijos veikla, savanorystés ir kauly ¢iulpy donorystés idéjas.

o Teikti onkopsichologing pagalba pacientams ir jy artimiesiems visuose onkohematologijos skyriuose.
o Ugdyti pacientus, skatinti jy aktyvumg ir doméjimasi ligos specifikos ir pazangiy gydymosi galimybiy
klausimais.

Teikti konsultacijas socialinés pagalbos bei ripybos klausimais.

Plésti bendrijos veikla, pritraukiant daugiau nariy bei skatinant savanoryste.

Viesinti ir skatinti naujy moderniy gydymo metody bei technologijy diegima.

Pradéti teikti sunkiy pacienty nemokamo transportavimo paslaugg.

Gerinti gydymo ir buities salygas onkohematologiniuose skyriuose.

Palaikyti rySius ir bendradarbiauti su paramg teikianc¢iomis tarptautinémis ir kity $aliy giminingomis
organizacijomis.

Asociacija ,,Kraujas* yra daugelio tarptautiniy organizacijy nare, tokiy kaip Limfomos koalicija (Lymphoma
Coalition), Europos mielomos pacienty organizacija (Myeloma Patients Europe), Létinés mieloleukemijos
atstovy tinklo (CML Advocates Network), Europos retyjy ligy organizacija (EURORDIS), Europos
onkologiniy pacienty koalicija (ECPC) ir kt.

Siuo metu asociacija ,Kraujas“ vienija vir§ 2600 nariy. Tarp jy — 18 tikryjy nariy, turinéiy teise balsuoti
Visuotiniame bendrijos nariy susirinkime, taip pat biti iSrinktiems j asociacijos ,,Kraujas“ valdymo organus.
Laikotarpiu tarp Visuotiniy nariy susirinkimy asociacijai ,,Kraujas* vadovauja kolegialus valdymo organas —
Valdyba, renkama 3 mety kadencijai ir sudaroma i§ Visuotiniame nariy susirinkime isrinkty nariy.

2023 — 2026 m. asociacijos ,,Kraujas* valdybos nariai:

° Ieva Drégviené

° Grazina Raguotiene

° Raminta Vilkevi¢iené
° Jaroslav Suskevi¢

° Giedrius Pauza

2023 m. jvyko 3 nuotoliniai valdybos posédziai ir 1 gyvas.

Ataskaitiniu laikotarpiu asociacija ,,Kraujas“ turéjo 3 etatinius darbuotojus. Finansiniy mety pabaigoje
samdomy asociacijos darbuotojy skaicius — 3.

2023 m. pabaigoje asociacijos ,,Kraujas“ veiklose aktyviai dalyvavo vir§ 35 savanoriy.
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1. Teikti nuotoling psichosocialing pagalba Vilniaus gyventojams, sergantiems onkologinémis ligomis,
siekiant uztikrinti psichologing gerove, stiprinti psiching sveikata ir mazinti psichikos sutrikimy atsiradimo
rizikg, per tai — gerinti tikslinés grupés gyvenimo kokybe, socialing adaptacija, mazinti socialing atskirtj;
didinti tikslinés grupés supratima apie psichologines reakcijas i ligos diagnozg ir ligos sukeliamo streso iveikos
galimybes. Tikslo buvo sieckiama organizuojant nuotolines psichologo konsultacijas, nuotolinius tgstinius
uzsiémimy ciklus bei ilgalaike palaikomaja savitarpio pagalbos grupe, konsultuojant internetu ir telefonu.

2. Stiprinti onkologinémis ligomis serganciyjy ir juos slauganciy artimyjy psiching sveikata, suteikiant zZiniy ir
jgidziy apie psichologinés savipagalbos galimybes ligos akivaizdoje, padéti mazinti onkologinés ligos,
gydymo, socialinés atskirties bei negalios sukelta stresg. Tikslo buvo siekiama organizuojant trijy nuotoliniy
seminary cikla. Projekto trukmé — 9 ménesiai.

Projekto veiklos.

Nuotoliné informaciné ir emociné pagalba buvo teikiama telefonu ir internetu onkologiniams pacientams
bei jy artimiesiems. Buvo konsultuoti 53 asmenys. Bendras konsultacijy skaicius 70.

Buvo vykdomas individualus psichologinis konsultavimas onkologiniams pacientams bei jy artimiesiems.
Igyvendinta 309 individualiy psichologo konsultacijy pacientams ir artimiesiems. Konsultuoty pacienty
skaicius 179.

VUL Santaros klinikose besigydantiems onkohematologiniams pacientams teikia
savanoriai.

SAMONINGUMA SKATINANCIU NUOTOLINIU 9 UZSIEMIMU CIKLAS ONKOLOGINIAMS
PACIENTAMS IR JU ARTIMIESIEMS. Surengti 5 testiniy uzsiémimy ciklai — samoninguma skatinantys
uzsiémimy ciklas. Uzsiémimy ciklai vyko nuotoliniu buidu. Viena ciklg sudaro 9 uzsiémimai, viso vyko 45
testiniai uzsiémimai. UZsiémimuose dalyvavo 51 asmuo.

,»9 uzsiémimy ciklas ,,Samoningas démesingumas — kaip iSmokti priimti liga, kurios nei prasiau, nei laukiau?“.
Uzsiémimy datos: balandzio 17, 24, geguzés 1, 8, 15, 22, 29, birzelio 5 ir 12 dienomis.. UZsiémimus vedé
psichologé Lina Sopiené.

»~lklinyti jausmai — kiniskojo gijimo grupé“. Uzsiémimy datos: rugpjucio 28, rugs¢jo 4, 11, 18, 25,
spalio 2, 9, 16, 23 d. Uzsiémimus vedé psichologé Evelina Sabaityté.

,»Onkologinés ligos patirties atviros dalybos*. Uzsiémimy datos: rugséjo 6, 13, 20, 27, spalio 4, 11, 18, 25
ir lapkricio 2 d. Uzsiémimus vedé psichologé Lina Sopiené.

»Padedu sau sveikti“. Uzsiémimy datos: spalio 23, 30, lapkric¢io 6, 13, 20, 27 ir gruodzio 4, 11, 18 d.
Uzsiémimus vedé Lina Sopiené.

»~Atjauta sau — geranoriskumu grista saves ir ligos pazinimo kelioné®. Uzsiémimy datos: spalio 30,
lapkricio 6, 13, 20, 27, gruodzio 4, 11, 18, 21 d. Uzsiémimus vedé psichologé Lina Sopiené.

Ilgalaiké palaikomoji savitarpio pagalbos grupé nuotoliniu biidu vyko 2023 sausio 23 — gruodzio 18.
Grupés susitikimai vyko: Sausio 23 d., vasario 27 d., kovo 27 d., balandzio 24 d., geguzés 29 d., birzelio 26
d., liepos 24 d., rugpjucio 21 d., rugséjo 27 d., spalio 25 d., lapkri¢io 27 d., gruodzio 18 d. Grup¢ moderavo:
psichologé Evelina Sabaityté. Grupéje dalyvavo 11 asmeny.
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Seminaruose dalyvavo 310 asmeny. Seminary temos ir datos:
1. ,Iskreipty veidrodziy fenomenas* spalio 12 d. Seminarg vedé psichologé Evelina Sabaityté.
2. ,Kinas, protas ir jausmai. Kas suserga labiausiai ir kaip padéti sau gyti?* lapkricio 16 d. Seminarg
vede psichologé Evelina Sabaityté.
3. ,Kodél verta kui¢iy patiekalus valgyti dazniau nei per Kucias? gruodzio 14 d. Seminara vedé

v —

Nuolat vykdomas bendravimas elektroniniu pastu bei ,,Bik geras* socialinéje paskyroje, atsakant j
norinéiyjy uzsiregistruoti | negiminingy kauly ¢iulpy donory registra klausimus arba pasiteiravimus, susijusius
su kauly ¢iulpy donoryste.

2023 m. rugséjo mén. tinklalaidéje ,,Nenutyléta. Atviri pokalbiai apie kraujo vézj“ kalbinome kauly
Ciulpus donavusj Rytj Valiina.

Kraujas ,,Insagram® paskyroje buvo parengti 12 edukaciniy naujieny, skatinanciy asmenis registruotis |
kauly ¢iulpy donory registra

2023 m. geguzés —rugpjicio mén. vyko apklausa létine mieloleukemija sirgusiems, sergantiems
pacientams bei jy artimiesiems, kuria buvo siekiama geriau suprasti pacienty, susidurianciy su jvairiy tipy

v —

2023 m. geguzés 25 — 26 d. buvo suorganizuota nuotoliné edukaciné konferencija ,,Kraujo ligos — kaip jas
atpazinti ir stebéti“. Renginys vyko dvi dienas. Geguzés 25 d. konferencija buvo skirta pacientams ir jy
artimiesiems, o geguzés 26 d. —bendrosios praktikos gydytojams, slaugytojams ir kitiems medicinos
specialistams.

Pirmoji konferencijos dalis buvo skirta bendryjy temy prane$imams. Antroje dalyje vyko paralelinés
sesijos apie skirtingas kraujo ligas.

Pacientams ir artimiesiems organizuotos konferencijos paskutinéje dalyje vyko tiesioginé klausimy
atsakymy sesija su gydytojais hematologais. Renginio dalyviai galéjo uzduoti klausimus visos konferencijos
metu.

I konferencija registravosi 2037 dalyviai, o konferencijg isklausé 1710 asmuo.

Buvo sukurtas ir internete bei socialinéje ziniasklaidoje publikuotas interneto baneris, informuojantis apie
konferencijg.

e Atnaujintas edukacinis leidinys pacientams ir artimiesiems ,,Létiné limfocitiné leukemija“.
o [sleistas naujas edukacinis leidinys pacientams ir artimiesiems ,,Amilodoizé*.

Tinklalaide siekiama ne tik suteikti daugiau informacijos apie kraujo ligas ir su jomis susijusias problemas,
padéti priimti ligg ir susitaikyti su situacija, ijkvépti vilties. Tinklalaidé yra skirta ne tik tiems, kurie susidaré su
onkologine liga, bet ir tiems, kurie tokios patirties neturi, bet nori suzinoti daugiau.

Sioje tinklalaidéje kalbinami vézj iSgyvene zmonés, kurie dalinasi apie patirtus iSgyvenimus, emocinius
gydytojais ir ekspertais, kurie pateiké jvairiy patarimy ir informacijos apie kraujo vézj, gydymo galimybes,
emocing sveikatg ir kt.
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Tinklalaidés epizodai publikuojami karta per ménesi. Tinklalaidés epizodai buvo publikuoti asociacijos
Kraujas“ interneto puslapyje ir kitose tinklalaidés platformose: Pod Bean, Spotify, Google Podcasts ir Apple
Podcasts.

2023 m. buvo publikuota 12 epizody:

Mitybos ypatumai sergant onkologine liga

Mano ligos istorija: iminé leukemija

Limfoma — daZniausia kraujo vézio forma

K3 a$ galiu, kai nieko negaliu?

Viskas apie klinikinius tyrimus

Kai serga artimasis

Kino vaizdas ir jo poky¢iai susirgus onkologine liga
Ka svarbu zinoti apie léting limfoleukemija?
I$samiai apie léting mieloleukemija

10. CAR-T lasteliy terapija

11. Kauly ¢iulpy donorysté — unikali galimybé padovanoti gyvenimg serganciajam
12. Ir po véZzio yra gyvenimas

VRN R WD =

Tesiama savanorystés veikla VUL Santaros kliniky HOTC, savanoriams rengiamos teminés supervizijos.

Per 2023 metus asociacija Kraujas, kartu su réméjais padéjo 47 atvykusiems pacientams i§ Ukrainos, kurie
sirgo kraujo véziu. Pacientams ir jy artimiesiems buvo suteikta nemokama gyvenimo vieta, pirkti vaistai,
kasdieniniai buiciai reikalingos priemonés. Viso per 2023 metus, asociacijos Kraujas nuomojamame viesbutyje
nemokamas apgyvendinimas buvo suteiktas 19 Seimy, kurios viesbutyje gyveno nuo 1 ménesio iki 6 ménesiy.

Informacinis projektas ,Inovatyvus gydymas investicija j sveikata”. 2022 m. minint savo veiklos
dvideSimtmetj, asociacija ,,Kraujas“ rugséjo viduryje pristaté informacinj projekta ,Inovatyvus gydymas —
investicija i sveikata“, kurio tikslas yra apzvelgti, kaip per §i laikotarpi tobuléjo gydymas onkohematologijoje
ir geréjo onkohematologinémis ligomis serganéiy zmoniy i§gyvenamumas. Drauge su Vilniaus universiteto
ligonine Santaros klinikomis jgyvendinamame projekte 2022 — 2023 m. pristatomos deSimt su kraujo véziu
susidiirusiy zmoniy istorijy, kuriems jveikti liga padéjo pazangi diagnostika bei novatoriski gydymo metodai.

Buvo publikuoti straipsniai interneto portale delfi.lt:

e 2023-01-01 ,,Uz laiku pastebéta vézi Viktorija dékinga savo gydytojai: vienas Zodis siuntime
tyrimams ypac i$gasdino®

e 2023-01-08 ,Sauliaus vézio pozymiai priminé alergija: jvykdes pirmajj gydytojy nurodymg
nusprendé, kad pasveiks*

e 2023-03-18 ,Nijolé mané, kad dusulj ir nuovargj jaucia dél Sirdies sutrikimy, paaiSkéjo, kad jai —
VvezZys*

e 2023-03-25 ,,Pirmuosius ligos simptomus Aldona palaiké pokovidiniu sindromu: po diagnozés slydo
zeme¢ i$ po kojy“

e 2023-04-01 ,Lietuvos medikai sunkiai sergan¢ig ukrainiet¢ iSplésé i§ mirties nagy: prisiminusi jy
geruma, mergina vos sulaiko asaras‘

e 2023-05-20 ,,Su Siuo véziu kovojo ne vienas zinomas zmogus: gydytoja ivardijo pagrindinj simptoma
ir tikimybe pasveikti®
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Asociacijos atstovai pasisaké 7 TV / radijo reportazuose. Interneto puslapyje www.kraujas.It buvo parengti ir
publikuoti 24 tekstai ,,Naujieny“ ir ,,Renginiy” skiltyje.
Buvo i$platinta 13 naujienlaiskiy. Naujienlaiskius gaudavo daugiau nei 1200 gavéjy.

Asociacija ,,Kraujas“ nuo 2023 mety turi ,,Instagram* paskyra, kurioje per metus buvo publikuotas 51 jrasas.
e Liepos 1 — 4 d. WECAN (Workgroup of European Cancer Advocates Network) organizuotose

mokymuose, kurie vyko Frankfurte. Mokymai skirti pacienty organizacijoms, kuriuose aptariami
moksliniai tyrimai ir duomenys, sveikatos prieziliros sistemos, politika ir vaisty prieinamumo

klausimai.
e Spalio 17 — 19 d. Limfomos koalicijos metiniame renginyje (Lymphoma Coalition Global Summit),
kuris vyko Madride.

e Lapkricio 21 d. konferencijoje ,,EU’s Beating Cancer Plan: Closing the Gap in Cancer Care in the CE
& Baltics“. Konferencija skirta dauginés mielomos problematikai miisy regione.
e Gruodzio 6 — 10 d. Amerikos hematology draugijos organizuotoje kongrese, kuris vyko San Diege.

Dalyvavimas komisijose, komitetuose ir darbo grupése:
e Dél nuolatinés Inovatyviy vaisty politikos ir pricinamumo rengimo.
e Pacienty sveikatai padarytos zalos nustatymo komisija, prie LR Sveikatos apsaugos ministerijos.
e Naujy Asmens sveikatos priezitiros paslaugy vertinimo komitetas, prie LR Sveikatos apsaugos
ministerijos.
Rety ligy sveikatos politikos grupés.
Nacionalinio Zzmogaus genomo tyrimy koordinavimo komitetas.
Vézio taryba.
Biomedicininiy tyriy komitetas / Lietuvos Bioetikos komitetas.



