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BENDRA INFORMACIJA

Asociacija AUSVIS — tai savo pavadinima turintis ribotos civilinés atsakomybés viesasis
Juridinis asmuo, kurio tikslas — koordinuoti Asociacijos nariy veikla, atstovauti Asociacijos
nariy interesus ir juos ginti ar tenkinti kitus vieSuosius interesus. Asociacijos teisiné forma
— Asociacija. Tai ne pelno organizacija. Jos veiklos tikslas néra pelno siekimas.

Asociacijos valdymo organai yra: Asociacijos nariy visuotinis susirinkimas, vienasmenis
valdymo organas — Asociacijos pirmininkas.

Pagrindinis Asociacijos tikslas yra: sergantiy akromegalija bei kitomis hipofizés ligomis
gyvenimo kokybés  gerinimas: pilietiniy laisviy ir orumo gynimas, visapusiSkas
integravimas 1 visuomenin] gyvenimg taip pat vienyti Sia liga serganciy ligoniy
artimuosius, gydytojus, réméjus, kitus fizinius ir juridinius asmenis, norinlius padéti
ligoniams pasveikti. Kiti Asociacijos tikslai: skleisti informacijg apie Asociacijos veikla,
vykdyti Sviet¢jisSka veikla, propaguoti sveika gyvenseng, informuoti apie naujus
medikamentus bei gydymo metodus akromegalijai bei kitoms hipofizes ligoms gydyti.

Siekiant Sio tikslo yra keliami Sie uzdaviniai:

1. bendradarbiavimas su visuomeninémis ir valstybinémis institucijomis, sprendziant
Asociacijos nariy apripinimo medikamentais, gydymo, psichologines ir socialines
adaptacijos problemas;

2. dalyvavimas, kuriant ir vykdant socialines programas, atsizvelgiant | sergan¢iy Zmoniy
poreikius, interesus ir galimybes;

3. pasialymy teikimas Lietuvos Respublikos Seimui, Vyriausybei bei kitoms valstybes ir
savivaldos institucijoms rengiant ir priimant naujus, kei€iant ir papildant jau priimtus
teisés aktus, tiesiogiai susijusius su serganciy Zmoniy interesais;

4. kultoriniy, Svietimo, poilsio, sporto, sveikatos bei kity renginiy organizavimas;

5. ry$iy palaikymas su Tarptautinémis bei kity $aliy giminingomis organizacijomis.

Pagrindinis Asociacijos tikslas — serganciy akromegalija bei kitomis hipofizés ligomis
gyvenimo kokybes gerinimas: pilietiniy laisviy ir orumo gynimas, visapusiSkas integravimas |
visuomenin] gyvenimg taip pat vienyti S$ia liga sergan¢iy ligoniy artimuosius, gydytojus,
remejus, kitus fizinius ir juridinius asmenis, norinius padéti ligoniams pasveikti. Kiti
Asociacijos tikslai: skleisti informacija apie Asociacijos veikla, vykdyti $vietéjiska veikla,
propaguoti sveika gyvensena, informuoti apie naujus medikamentus bei gydymo metodus
akromegalijai bei kitoms hipofizés ligoms gydyti.

Steigéjai: Danuté Puchova-Ledniové, Milena Puchova, Robertas Knispelis.

Asociacijos nariai: Siuo metu asociacija AUSVIS vienija 64 narius narius. tarp jy - sergantys
akromegalija ir kitomis hipofizes ligomis, jy artimieji ir Seimos nariai, gydytojai ir savanoriai.
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2021 m.VYKDYTA VEIKLA

2021 02 26 AUSVIO atstovy pasirodymas TV3 laidoje

Vasario 28-0ji — tarptautiné rety ligu diena.
Nors Sios ligos yra retos, gali bati labai
pavojingos, o ypa¢ tada, kai néra
diagnozuojamos  laiku. TV3 Laidoje
Sveikata. It kalbéta apie viena 1§ rety ligy —
akromegalija. Laidoje pristatyti pirmieji ligos
pozymiai ir kaip ja gydyti. Akromegalija
dazniausial susergama esant jau suaugusiame
amziuje. Deja, bet pirmi poZzymiai labai bendri
— nuovargis, mieguistumas, padidejes
prakaitavimas, sanariy skausmai. Tokius
simptomus galima pritaikyti daugeliui ligu.
Todel  gydytojai  endokrinologai  pataria
atkreipti démes] | organizmo pokycius.
Dazniausiai keiCiasi veido bruozai, pédy bei
plastaky forma.

Danuté Puchova-Lednioveé reportaze pasakoja,
kad sergantys $ia liga teigia, jog baisiausia yra
ne auglys galvoje, bet veido atspindys
veidrodyje. Pasikeitusia iSvaizda pastebi ne tik
patys, bet ir aplinkiniai, todel kartais stipriai
pakites veidas gali biiti gasdinantis. Tuomet
pacientai daZnai susiduria su neigiamu
visuomenes pozitriu. LSMU Kauno kliniky
gydytojas endokrinologas Robertas Knispelis
dziaugiasi, kad medicinos mokslas sparéiai
keiciasi ir atsiranda vis daugiau progresyviy
vaistiniy ~ preparaty, galin¢iy  pagelbéti
ivairiomis ligomis sergantiems pacientams.
Laidos jrasas:
https://www.tv3.It/naujiena/gyvenimas/retu-
ligu-pavojus-endokrinologe-ivardina-kaip-
rizika-pastebeti-laiku-n1083843
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2021 02 21 Rety ligy dieng kvietéme minéti solo iygyje ,Zingsniais palaikau LHPA“

Paskuting vasario dieng minima Tarptautiné
rety ligy diena, kuri pirmag karta buvo
paminéta 2008 mety vasario 29 d., t. y. ,reta
dieng”, kuri pasitaiko tik viena karta per
ketverius metus. Sios dienos tikslas yra
atkreipti visuomenés démes; | tikrgji Siy ligy
masta, telkti ir palaikyti retomis ligomis
serganCiyjy bendruomene visame pasaulyje

Tarptauting rety ligy dieng mineéti ir palaikyti
serganCius retomis ligomis pakvietéme
prisijungiant prie Zygio ,.Zingsniais palaikau
LHPA*. Siuo sudétingu laikotarpiu, kai
gyvenome karantino salygomis ir masiniai
renginiai  negal¢jo  bhti  organizuojami,
asoclacija taip pat ragino nesibiiriuoti ir kvieteé
zingsniuoti  kiekvienam atskirai, bet turint
bendra tiksla, o po zygio ,atsizymeti LHPA
facebook paskyroje Zzygio skelbimo jraSo
komentary skiltyje nurodant nueitg atstuma, o
savozingsniavimo jras$a pazymeéti grotazyme

#RetuLiguDiena2021
#ZingsniaisPalaikauLHPA
Pla¢iau: Balandzio  8-o0ji  —  KuS$ingo

supratingumo diena - Ausvis

2021 02 21 Informacijos sklaidos kampanija ,#RareDiseaseDay“: vaizdo jraSe — 6
istorijos i viso pasaulio rety ligy dienai paminéti

Asociacija AUSVIS prisideda prie pasaulinés
WAPO informacijos sklaidos retoms ligoms

vieSinti.  Kviettme Lietuvos auditorija : RARE DISEASE DAY
perzitret: Tarptautinei rety ligy dienai skirta * ' 28 FEBRUARY 2021
vaizdo jraSa ,#RareDiseaseDay* Jame —

supazindinama su 6 realiomis gyvenimo
istorijomis 1§ skirtingy pasaulio Zemyny. Rety
ligy diena nuSvieCia pasauling ir placia,
daugiau  kaip 300 milijony  Zmoniy
bendruomene, kuriai atstovauja Angelina,
Syafiq, Regina, Tristan, Jon-Kristian 1ir
Harvey. Plafiau _#RareDiseaseDay*: vaizdo
iraSe — 6 1storijos 18 viso pasaulio retu ligu
dienal paminéti - Ausvis
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2021 03 05 Ausdvio iniciatyva - Pasaulio akromegalijos supratingumo renginiy minéjimo

apzvalgoje

Kovo 5 d. WAPO naujienlaiskyje apzvelgta
kaip pasaulyje Akromegalijos supratingumo
diena buvo minima skirtingose valstybése.
Apie Lietuvoje rengta Solo Zyg] suZinojo ir
pasauliné WAPO bendruomené
naujienlaiskyje buvo pubikuotas Milenos
Puchovos parengtas straipsnis apie AUSVIO
bendruomenéje vykusi Solo Zygi.

Rare Disease Day 2021 - Review Activities
WAPO Members

2021 04 08 Ku§ingo dienos minéjimo informaciné kampanija

Kusingo supratingumo diena yra minima
kiekvieny mety balandzio 8 d. Kodél batent
Sig dieng? Tai. Amerikie¢iy gydytojo Harvey
Cushing gimimo diena, Jis pirma karta 1932
m. apradé $ig liga. Sios ligos ir os simptomy
zinomumui  didinti  Asociacija AUSVIS
kasmet prisideda prie WAPO informacijos
sklaidos kampanijos - vieSinome Zinig apie $ig
liga Lietuvoje.

WORLD

CUSHING
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-
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2021 kovo - balandZio mén. Surinkta informacija WAPO Mapping project tyrimui

WAPO Mapping project tyrime buvo renkama
informacija apie pasaulyje veikianc¢iancias
rety ligy pacienty organizacijas (WAPO
narius), jy istorijas, tikslus, veikla, narius. Sis
tyriminis projektas buvo svarbus, kad buty
suprasti pasauliniai organizacijy ir jy nariy
poreikiai, teigiami ir neigiami aspektai, susije
su vaistais, prieiga prie gydymo ir kt. Tai
WAPO gynimo struktiiros dalis, kuri taip pat
padeda nustatyti ir padeti toms mazesnéms
retomis ligomis sergan¢iuosius vienijanéioms
organizacijoms, kurioms gali kilti sunkumuy.
Asociacija ,,Ausvis™ surinko visa reikiama
informacija per kovo ir balandZio meénesius ir
uzpildé nurodyta apklausa,
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2021 04 29 Visuotinis nariy susirinkimas ,on-line*

Gyvenant karantino sglygomis negal¢jome
organizuoti gyvo susitikimo, todél visuotinis
Asociacijos ,,Audvis“ nariy susirinkimas buvo
organizuojamas nuotoliniu budu ir jvyko
balandzio meén. 29 d. panasu, jog organizacijai
augant ir ple€iantis  jvairius Lietuvos miestus
toks suvaziavimo modelis gali buti patraukli
priemon¢ balsavimams organizuoti, siekiant
kuo didesnio nariy jsitraukimo svarbiais
organizacijai klausimais.

2021 05 03-04 Nariai jungési i POLA _on-line” susitikimg

Pavasar] toliau veiklos vyko tik nuotoliu.
LAudvis®  (LHPA)  komanda  jungési
1 POLA komandos (valdybos, darbuotojy,

ambasadoriy, savanoriy) on-line susitikima, \’ POL A
kuriame  buvo  alinamasi  naujienomis, ’

riipesciais, aptariamos abiem pusém aktualls _ Pagalbos onkologiniams
klausimai. Susitikimas buvo \ ligoniams asociacija
padalintasdalinsime | dvi dalis po 4 val. vyko .
per Zoom platformg 05 03 (pirmadienj) ir 05
04 (antradienj), Asociacija AUSVIS naryste
POLA gretose pradéjo 2017 m. nuo $io laiko
aktyviai dalyvauja jos iniciatyvose.

2021 birzelis Akcija , Ranky banga”

Birzelio mén.  akromegalijos Zinomumui
didinti asociacijos nariai ir visi palaikantys facebook
buvo kvie¢iami jungis | ,,Ranky banga™ ir _

socialiniuose tinkluos dalintis informaciniu
iraSu ir uzsidedant rémelj, taip prisidedant
prie Akromegalijos zinomumo didinimo su
grotazyme #A§ZinauKasYraAkromegalija

6

Ataskaitos forma ir rekomendacijas parenge V3l ,,Geros valios projektai™



2021 06 12 Nariy susitikimas akromegalijos supratingumo diena — démesys bendravimui

Birzelio 12 d. Asociacijos AUSVIS nariai
pagaliau galéjo susirinkti 1 ,,gyva™ susitikima-
vyko akromegalijos supratingumo dienos
mingjimas. Susitikimo akcentas -
bendravimas. .Bendravimo
akademijos™ jkaréja ir lektorée Birute
Velykiené skaité praneSimg tema: ,.Bendrauti -

gauti — dalintis", kuriame akcentavo
bendaravimo svarba.
Antroji pranes¢ja - Lidija
LaurinCiukiené pravedé paskaita
tema: ,Psichologinis imunitetas ne tik

serganCiam" taip pat daug démesio renginyje
buvo skirta bendravimui su savimi ir su
aplinkiniais.

Tai  kasmetinis,  tradicinis  renginius,
akromegalijos supratingumo dienai paminéti,
kurig Lietuvoje minime birZelio 15 d.
Tarptautine Akromegalijos diena minima
lapkri¢io 1 d. TaCiau Jau ketver: metai, kaip
Asociacijos AUSVIS nariai nutaré $ia diena
minéti ir §vesti birzelio mén. viduryje.

2021 08 25 Dalyvauta EIVENA renginyje ,,Bend

Rugpjicio 25 d. Valdybos nares Sigrida
Kavaliauskaité ir Maryté Kavaliauskiené
atstovavo Asociacijai AUSVIS dalyvaudamos
motery draugijos ,,EIVENA* renginyje, kurio
tema buvo , Bendrysté reikalinga, kaip oras™.
Su kaune veikiancia onkologinémis ligomis
sergantiy motery organizacija AUSVIS
palaiko ilgalaike bendryste.

Sio renginio metu démesys skirtas ne tik
bendrystei bet ir domeétasi kaip suvaldyti
nerimg d¢l ateities patyrus onkologinés ligos
sukrétimus, kaip sukurti  harmoningus
santykius su savimi ir aplinka, kaip neprarasti
laimés jausmo savyje.
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2021 08 28-29 metinis POLA suvaziavimas

POLA vadovai ir darbuotojai ir dar septynios
deSimtys asmeny - onkologinius pacientus ir
juy artimuosius vienijan¢iy draugijy atstovai i$
skirtingy Lietuvos krasteliy, o tarp jy
ir  asociacijos AUSVIS atstovés — M.
Kavaliauskiene, V.  Zilinskiene, S,
Kavaliauskaite ir M. Puchova, paskutinj
rugpjtcio savaitgali dalyvavo Lazdijy rajone i
jau tradicija tapusj metinj POLA komandos
suvaziavima.

Prasidéjes ketvirtadienj nuotoliniu seminaru
apie asmens duomeny apsaugos ypatumus,
POLA korteliy i8davimo ypatybes, tesési
Sestadienj bendradarbystés dirbtuvése
sprendziant 1350kius, susijusius su paciento
pacientui teikiama (ar potencialiai galima
suteikti) pagalba, gilinantis | akistatos su
mirtimi klausima, bei kokias paslaugas gali
gauti onkologiniai pacientai regionuose.

Asociacija AUSVIS naryste POLA gretose
prad¢jo 2017 m. nuo Sio laiko aktyviai
dalyvauja jos iniciatyvose.
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2021 09 03 LHPA Zenklelis ir #walk15 éjimo varzybose

KAUNAS, 2022 m. rugséjo 4 d. Panemunéje | g s "
vyko ,IKI Ejimo varZybos“ kuriose §iais a1 7 ‘ '
metais buvo matoma ir LHPA kpmanda. Tai ) P
yra nemokamas renginys, kuris skatiname J
fizinj dalyviy aktyvuma, judéjimo nauda.
Ejimas - pati nattraliausia ir viena
naudingiausiy fiziniy veikly, tad, nesvarbu
koks Jasy amzius ar fizinis pajégumas, 1 $ias
varzybas raginama jtraukti visus: 3Seimas ir
nevyriausybines organizcijas.

Renginio tikslas — su visa kiekvienam nueiti
15 000 zingsniy (10,5 km).Varzybose pirmy
viety néra, pakanka ramiai pasivaikicioti, o
finiSavusiy laukia bet ir specialdis, aplinkai
draugiski troféjai.

Tikimasi, jog Sio varzybos taps kasmetine
LHPA (Ausvio) komandos tradicyja ir
galimybe susitikti ir pasisveikatinti kartu.

Jau Zinoma, kad 2022 m. Ejimo renginys
Kaune vyks vyks rugsejo 3 d. tad
rezervuokime 313 diena, registruokimes ir
sveikatinkimés kartu!

Cia pirmy viety néra, tadiau puiki erdveé
sveikati palankiu biidu leisti laikg kartu! O
taip pat ir parodyti, kad nors masy ir mazai,
bet mes esame, skatinti doméjimasi misy
asocicija.

9

Ataskaitos forma ir rekomendacijas parenge V3l ,,Geros valios projektai™



2021 11 01 WAPO Informaciné kampanija a

nie akromegalinos diena

Lapkriti  pradéta  vykdyti  informaciné
kampanija apie tarptautiné akromegalijos
diena ir Sig ligal Lietuviy kalba iSversta
medziaga ir vykdoma informacijos sklaida
apie akromegalija (internete ir platinamos
skrajutés)

[Ssamioje medziagoje pasakojama apie tai,
Kokie yra  akromegalijos  simptomai?
[vardijamos galimos sveikatos problemos, |
kurias reikia atkreipti démesj, taip pat
Akcentuojma, jog akromegalija ir jos
simptomai kartais gali iSmusti pagrinda i§ po
koju. TaCiau galima pasirinkti, kaip 1 tai
reaguosite.

Gydymas ir parama, zinoma, vaidina
gyvybiskai svarby vaidmenj ligos procese.
Tadiau norint geriau kontroliuoti gyvenima,
zmonéms, sergantiems akromegalija, gali biti
lygiai taip pat svarbu rdpintis gera
savijauta. Todél informacinéje medziagoje
pateikiama keletas dalyky, kuriuos Zmonés
galety daryti noredami geriau jaustis. Placiau
CIA/

If you have
acromegaly
you have someone

to share it with

"WORID
ACR®MEGALY
DAY

DocTOR
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GROWTH HORMONE
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FERTILITY
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Who is affected by Acromegaly?

= W 0l

What are the key symptoms?

A

Acromecgaly is associated with considerable burden on the patient, and in
addition to physical impact, psychological symptoms include alterations
in personality and self-esteem, distortion of body image, disruption of
relationships, social withdrawal and anxiety / depression.' ?

In well controlled patients no longer increased mortality.”

50%
women
50%
men’

Mean age at
diagnosis is
in the early
to mid-40s**

per million S_)) incidence
population To  per million

prevalence’ per year'

Theclinical features associated with acromegaly are a result of both the GH
hypersecretion and the tumour mass, and include enlarged hands, feet,
and internal organs, altered facial features, headache, visual field defects,
joint pain, carpal tunnel syndrome, sleep disturbance, hypogonadism/
affected libido, metabolic dysregulation and increased perspiration.®

For more support about Acromegaly please refer to: A
ACROME

At

41 coe VU7 TIOMESETE | 5 AACE Acomagaly Chsckinas Endoo Pract. 01 MEuped 4) 1/ 6 Eabi 20 b YN Z0NB D15
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APIBENDRINIMAS

Akromegalija ir hipofizés ligomis serganciyjy draugija AUSVIS 2021 — uosius metus pradejo
karantino sqlygomis, taciau tyliu darbu besiruosdami rety ligy dienos minéjimui, nariy telkimui
ir informacijos sklaidai. Pavasaris buvo skirtas organizaciniams darbams — nuoseklus
informacijos rinkimas WAPQ tyrimui, vyvko pasiruoSimas nestandartiniam visuotiniam nariy
susitikimui, na, o atilus orams ir atlaisvéjus pandemijos valdymo taisykléms nariai galéjo
susitikti ir birZelio 12 d. susitikome paminéti kasmetinés akromegalijos dienos ir pabendrauti,
pabilti kartu. Na, o antrgjq mety puse skyréme aktyviam bendravimui ir bendradarbiavimui tiek
Lietuvoje, tiek ir uZsienyje. Palaikeme senas bendrystés ir mezgeme naujas. Sie metai buvo
jdomiis, pilni isSikiy iv apribojimy, kurie skatino organizacijos kiirybiskumg. Juose netriiko
nawjy pazinciy ir laiko patikrinty partnerysciy. Kq nuveiksime 2022-aisiais? Priklauso tik nuo
miisy. Todel visus narius raginame imtis iniciatyvy organizacijoje, sialyti idéjas ir jas
igyvendinti kartu, draugija yra miisy visy!

PATVIRTINIMAS

Tvirtinu, kad ataskaitoje pateikta informacija yra tiksli ir teisinga.

Organizacijos vadovas Danuté Puchova-Ledniove

(parasas)
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