PATVIRTINTA

LIETUVOS HIPOFIZES PACIENTU ASOCIACIJOS 2022 METU
VEIKLOS ATASKAITA

APIE LHPA

Lietuvos hipofizés pacienty asociacija (LHPA) yra nevyriausybiné organizacija, jregistruota
2012 m. kovo 6 d. Veiklg pradejo kaip pacienty draugija ,,Ausvis®, vienijan¢ia sergan¢iuosius viena
1§ rety ligy — akromegalija. 3 steigéjai tapo pirmaisiais asociacijos nariais. Palaipsniui organizacija
plétési, nariy daugéjo, jungesi ir kitomis hipofizés ligomis sergantieji i§ visos Lietuvos. 2020 m.
sausio meén. visuotinio susirinkimo metu buvo nutarta reorganizuoti asociacija, pakeifiant jos
pavadinima bei valdymo struktiira. Dél prasidé¢jusios COVID-19 pandemijos procesas uztruko.
Reorganizavimo procesas baigtas 2022 metais buvo atnaujinti asociacijos istatai, pakeista asociacijos
valdymo struktiira — 1§ vienasmenio valdymo pereita prie kolegialaus, organizacija tapo Lietuvos
hipofizés pacienty asociacija (LHPA) vienijancia visomis hipofizeés ligomis serganciuosius ir jy
Seimos narius, atstovaujancia jy interesus. Visi pakeitimai uZregistruoti Juridiniy asmeny registre.

2022 m. rugpjicio 12 d. oficialiai tapome

LIETUVOS HIPOFIZES PACIENTU ASOCIACIJA (LHPA)

LHPA atstovauja ir gina hipofizes ligomis serganciy pacienty ir jy artimyjy interesus valdzios
institucijose tam, kad su retomis hipofizés ligomis susidlre asmenys gauty kuo geresne ir
visapusiskesne pagalba bei parama.

LHPA tikslas tapti jtakinga organizacija, vienijancia ir atstovaujancia visomis hipofizés
ligomis serganciyjy interesus, vienyti hipofizés ligomis sergan¢iy artimuosius, gydytojus, réméjus,
kitus fizinius asmenis, norin¢ius padéti ligoniams sveikti, skleisti informacija apie asociacijos veikla.

LHPA misija vienyti hipofizés ligomis serganciuosius ir jy Seimos narius, siekti hipofizés
ligomis serganciy asmeny gyvenimo kokybés gerinimo, Sviesti visuomene apie retas ligas bei jy
ankstyvos diagnostikos galimybes, propaguoti sveika gyvensena, vvkdyti Svietéjiska veikla,
atstovauti pacienty interesus.

LHPA valdymo struktara:

Auksciausias valdymo organas — Visuotinis nariy susirinkimas;

Kolegialus valdymo organas — Valdyba, atstovaujama valdybos pirmininko;

Vienasmenis valdymo organas — Prezidenté;

LHPA valdybg sudaro 2022 m. liepos 9 d. dviejy mety kadencijai i8rinkti 6 valdybos nariai:

Robertas Knispelis, Maryte Kavaliauskiené¢, Sigrida Kavaliauskaité, Artiiras Krunglevicius,

Danguolé Rumbutiené, Greta Mezencevaité. Valdyba savo pirmininku i$sirinko Robertg Knispel;.



Asociacijos prezidente dviejy mety kadencijai isrinkta Virginija Zilinskiene.

Asociacijos nariy skaicius nuolat didéja, 2022 m. gruodzio 31 d. duomenimis, asociacijos
nariais yra 62 asmenys. Ataskaitinio laikotarpio pabaigoje asociacijoje néra etatiniy darbuotojy. 2022
m. dalyvauti asociacijos veiklose iSreiské norg 3 savanoriai. Sudarytas asociacijos savanoriy sgrasas.
Kadangi noras savanoriauti i$reik3tas mety pabaigoje, savanoriskos veiklos organizavimas persikelia

12023 metus.
2022 M. LHPA ISRINKTA PIRMOJI MEDICINOS PATAREJU TARYBA

LHPA valdybos pirmininko R. Knispelio teikimu LHPA valdyba vienbalsiai pritar¢ ir
patvirtino LHPA medicinos pataréjy taryba 2022—-2024 metams.

Medicinos pataréjy tarybos sudétis:

Maryté Kavaliauskiené, BP slaugytoja

Lina Lasaite, gydytoja-psichologe

Rata Navardauskaite, vaiky endokrinologe

Robertas Knispelis, suaugusiyjy endokrinologas.
NARYSTE SKETINESE IR TARPTAUTINESE ORGANIZACIJOSE

Pasikeitus pavadinimui narysté skétinése ir tarptautinése organizacijose iSliko, LHPA tesia
pradéta veikla bei imasi naujy iniciatyvy.

Asociacija nuo 2012 m. liepos 11 d. yra Lietuvos pacienty organizaciju atstovu tarybos
(LPOAT) narys. LPOAT jungia Lietuvos pacienty organizacijas su Tarptautinio pacienty organizacijy
aljanso ir Europos pacienty forumu.

Nuo 2017 m. Asociacija yra Pacienty serganciu onkologinémis ligomis asociacijos
(POLA) narys. POLA — tai viena didziausiy skétiniy nevyriausybiniy organizacijy Lietuvoje,
vienijanti beveik 30 pacienty organizacijy ir daugiau kaip 13 tokst. onkologiniy pacienty. Savo
veikloje POLA atstovauja ir gina onkologiniy pacienty interesus valdzios institucijose ir jvairiose
viesosios politikos formavimo srityse.

Nuo 2018 m. Asociacija yra WAPO (Hipofizés ligomis serganciyjy organizacijuy aljanso)
naré. WAPO tiki, kad visuotinio nacionaliniy hipofizés pacienty organizacijy tinklo stiprybé pagerins
hipofizés ir antinksCiy ligomis serganciy pacienty diagnoze, gydyma ir priezilirg visame pasaulyje.
2019 m. Asociacija nutare savo veikloje vadovautis WAPO deklaracija kaip programiniu kelrodziu.
2022 m. naujos LHPA valdymo institucijos (Valdyba ir Prezidenté) pritaré Siam nutarimui ir

isipareigoja uztikrinti deklaracijos punkty vykdymo tgstinuma.



LHPA (NOSTIFIKUOTA WAPO) DEKLARACIJA

Mes, Lietuvos hipofizés pacienty asociacijos nariai ir rémeéjai, bendrai kvieiame visus
asmenis, atsakingus uz hipofizeés sutrikimy diagnozavima, gydyma ir priezitira:

1. Uztikrinkite, kad informacija apie hipofizés susirgimus buty sistemingai surenkama
nacionaliniame arba tarptautiniame registre;

2. Didinkite visuotinj supratinguma apie hipofizés sutrikimy pozymius ir simptomus;

3. Uztikrinkite, kad hipofizés ligos biity diagnozuojamos nedelsiant ir tiksliai, siekiant
sumazinti ligy nasta ir pagerinti gydymo rezultatus;

4. Uztikrinkite, kad operacijas pacientams atlikty specializuotas patyres neurochirurgas
(atliekantis maziausiai 20 hipofizés operacijy per metus), o pacientas biity gydomas ir stebimas
specializuoto endokrinologo. Be to, pacientams, turintiems hipofizés sutrikimy, uztikrinkite gydyma
ir slauga specializuotuose padaliniuose, turiniuose daugiaspecialybines komandas, kuriose batinai
yra ir specializuoty slaugytojy;

5. Gydykite pacientus pagal tarptautiniu mastu pripaZintas gaires ir sutarimus dél hipofizés
susirgimy gydymo ir suvaldymo, jei tokios (-ie) yra ir uztikrinkite, kad baty prieinami gydymui pagal
gaires reikalingi iStekliai ir priemoneés.

6. Uztikrinkite, kad pacientams, sergantiems hipofizes ligomis ir sutrikimais, baty prieinama
informacija apie ju ligy ir gydymo strategijas ir garantuotas ilgalaikis nepertraukiamas stebé¢jimas;

7. Suteikite pacientams psichosocialing parama, reikalinga gyventi su jy ligos pasekmeémis;

8. Atkreipkite démesi | socialing stigma ir diskriminacijg, kuria patiria pacientai dél hipofizés
sutrikimy poveikio fizinei i§vaizdai ir sveikatai;

9. Isitikinkite, kad skubios pagalbos tarnybos supranta pakaitinio gydymo gliukokortikoidais
svarba, jei pacientui reikia skubios pagalbos ir operacijos ar kitais stresinés organizmo biuklés
atvejais.;

10. Inicijuokite ir vykdykite tyrimus, siekiant padidinti supratima apie hipofizés sutrikimus,
kurkite naujus diagnostinius tyrimo metodus ir gydyma, bei skatinkite ir taikykite Siuolaikiskg pozitirj
1 pacienty gyvenimo kokybés gerinimg.

Mes, hipofizés pacienty bendruomené, jsipareigojame dirbti kartu, kad padidintume visuotinj
supratinguma apie hipofizés susirgimus, biitinybe juos laiku diagnozuoti bei gauti optimaly gydyma
ir priezira.

WAPO ir LHPA mano, kad pasaulinis nacionaliniy hipofizés pacienty organizacijy tinklas

sustiprins hipofizés ir antinks¢iy pacienty diagnostika, gydyma ir priezitirg visame pasaulyje.



2022 METU VEIKLOS APZVALGA
2022-aisiais LHPA veikla vykdé jvairiomis kryptimis:

1. LHPA atskaitingumas, vidiné ir iSoriné komunikacija

2022 metais vykdéme darbus susijusius LHPA procesy tobulinimu, uztikrinant LHPA
atskaitingumo visuomenei ir veiklos skaidrumo mechanizmus: periodiSkai dalinamasi hipofizes
pacientams aktualia informacija LHPA FB bei Instagram paskyrose, LHPA administruojamoje LHPA
virtualioje pacienty bendruomenes FB grup¢je, skelbiame internetinéje svetainéje https://lhpa.lt .
Komunikacija vyksta el. pastu ir telefonu, kontaktiniai duomenys skelbiami LHPA internetin¢je

svetaingje.

2. Edukaciniai renginiai ir terapiniai uzsiémimai

2022 metais LHPA skyré démesi pacienty ir jy artimyjy edukacijai, organizuodama tikslinius
renginius ir terapinius uzsiémimus:

2022-06-11 Nacionalinés akromegalijos pazinimo dienos minéjimas. Min¢jima prad¢jo
gerb. gydytojas Robertas Knispelis pranesimu kaip Kaunas yra susijgs su medicinos mokslu, tame
tarpe gana reikdmingai ir su akromegalijos mokslinio tyrimo istorija — Kaune gimé ir Gubernijos
gimnazijoje mokesi jzymus mokslininkas, patofiziologas ir terapeutas Oskaras Minkovskis ( Oskar
Minkowski), kuris 1887m. straipsnyje “Uber einem Fall von Akromegalie. Klin Wochenschr
1887.21:371-374” pirmasis moksliskai susiejo hipofizes pakitimus su akromegalijos i$sivystymu.
Robertas Knispelis pakvieté visus narius nuvykti i Vienybés aikste ir ten paminéti Nacionaling
akromegalijos pazinimo dieng kiek kitaip nei buvo jprasta. Nuvykus | aikSt¢ padaryta bendra
nuotrauka su bendrai visy nariy laikomais asociacijos spalvy balionais, ta¢iau susiformavusi tradicija
paleisti juos | dangu buvo pakeista draugiSku gamtai variantu — visi draugiSkai patéme muilo
burbulus. Smagiai nusiteik¢ renginio dalyviai pasidalino | dvi dalis — vieni nuvyko iki Kauno
Maironio universitetinés gimnazijos (buvusios Gubernijos gimnazijos) prie O. Ir H. Minkovskiy
atminimo lentos, kiti pasuko aplankyti paroda “1972. Pramusti sieng” eksponuojamg Kauno

centriniame paSte. https://lhpa.lt/nacionalines-akromegalijos-pazinimo-dienos-minejimas/

2022-07-30 LHPA ekskursija po Nacionalinio muziejaus Lietuvos DidZiosios
KunigaikStystés valdovy rimus. Viena sauléta SeStadienio rytg LHPA nariai rinkosi j Nacionalinio
muziejaus Lietuvos Didziosios Kunigaikstystés valdovy rimus. Narius pasitiko gidé, kuri aprodé

erdves ir supazindino su rimy istorija. https://lhpa.lt/lhpa-ekskursija-po-nacionalinio-muziejaus-

lietuvos-didziosios-kunigaikstystes-valdovu-rumus/




2022-08-30 LHPA nariai lankési virtualios realybés filme ,,Angelu takais” ir dailés
terapijoje Nacionaliniame M. K. Ciurlionio dailés muziejuje. Pirma dalis buvo skirta virtualios
realybés filmui ,, Angely takais” paremtu M. K. Ciurlionio kiiryba. Po filmo nariai dalinosi jspiidZiais
ir emocijomis apie M. K. Ciurlionio kiirybg ir patj filma. Prie$ prasidedant dailés terapijos
uzsiémimui, LHPA nariai vaiks§¢iojo po muziejaus naujausias parodas skirdami laikg bendravimui.
Paskutiné dalis buvo skirta dailés terapijai su Sigita Kupc¢itniené (dailés terapeute, lektore, dailés
terapijos metody kiir¢ja, praktike, viena i3 dailés terapijos profesijos pradininkiy Lietuvoje). Terapinis
uzsiémimas pakvieté j susitikima ne tik su nuostabiaisiais M. K. Ciurlionio paveikslais, bet ir su
paciais savimi. Meditatyviai stebédami meno kurinius, nariai leidosi gilyn | saves supratima,
priemima, analizavo kylancias interpretacijas. Remdamiesi metaforomis, vaizdiniais, spalvomis bei

formomis, pie$é, kioré savo paveikslus. https:/lhpa.lt/lhpa-nariai-lankesi-vr-filme-angelu-takais-ir-

dailes-terapijoje-nacionalintame-m-k-ciurlionio-dailes-muziejuje/

2022-09-03 LHPA edukacija ir ekskursija po Kybarty miestg. Kartu su sveciais i§ motery
draugijos Eivena LHPA nariai rudenio pradzig pamingjo keliaudami | Kybarty miesta. Vos tik atvyke
nariai leidosi ] edukacine programa ” Duonos kelias™ prisilieté prie viso duonos gamybos proceso:
nuo zemés dirbimo ir javy s¢jos iki garuojancio kepalo ant stalo. Kartu spéliojo griidy riisis ir jrankiy
pavadinimus, pilé gridus | maidus, sveré, male, kiireno krosnj, kiekvienas formavo savo duonelés
kepalélj, Sove | krosni ir dar $ilta parsivez¢ | namus. Taciau ¢ia dar ne viskas. Kol duonuté kepe,
kiekvienas narys turéjo galimybe prisiliesti ir prie kity amaty: audé grindy taka, senoviniu budy liejo
grabnyc¢ia (zvake), suko virvute, lipdé 1§ molio, o kur dar galvostkiy kampelis. Bet ir ¢ia dar ne viskas.
Koks sveciavimasis be vaidiy stalo, ant kurio nariy lauké karsta Zoleliy arbata, duona, tikri kaimiski
laSiniai, desra ir skilandis, senoviSkas mielinis pyragas, sviestas ir siiris su medaus pilnu koriu.

Po edukacijos miestel} lauké gidas, kuris supazindino su Kybarty miestu. Nariai aplanké
autobusy stotj, parka, kataliky Eucharistinio Iganytojo bazny¢ia, stadiatikiy Sv. Aleksandro Neviskio
cerkve, Naujaja apaStaly baznycCia, Jungting metodisty baznycia, Lietuvos — Rusijos pasienj ir
garsiuosius po Kybarty geleZinkelio stotimi esanéius risius.

LHPA veikla vykdo visoje Lietuvoje, nariai | renginius renkasi i$ jvairiausiy Lietuvos
kampeliy. Siuo renginiu pradétas kelioniy ciklas , Pazinkime vieni kitus ir savo krasta™ kurio tikslas
aplankyti jvairius Lietuvos regionus. Ateityje ketinama aplankyti kuo daugiau Lietuvos regionu,
kuriuose gyvena asociacijos nariai. https://lhpa.lt/lhpa-ekskursija-po-kybartu-miesta/

2022-09-15 Dailés terapijos uzsiémimy ciklas ,,Kelioné j save“. Nuo 2022-09-15 LHPA
suteiké galimybe trims naréms dalyvauti dailés terapijos uzsiémimy cikle ,, KELIONE [ SAVE® su

dailés terapeute Sigita Kupéitiniene. Siame daileés terapijos procese buvo taikomi dailés terapijos
metodai, terapiniai pratimai, stebima grupés dinamika, kuriamas terapinis santykis, palaikoma

saveika tarp grupeés nariy. Dailés terapijos procesg baigé bai refleksijomis. LHPA narés atrado nauja
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pazinimg, suvokimg, karybiskumo dziaugsma, savo ir grupés patirtis bei palaikyma.

https://lhpa.lt/dailes-terapijos-uzsiemimu-ciklas-kelione-1-save/

2022-12-10 LHPA Kalédinis renginys ,»Sv. Kalédoms artéjant pabukime drauge* Kaune,
viesbutio IBIS konferencijy saléje jvyko Kaledinis renginys ,.Sv. Kaledoms artéjant pabikime
drauge*. Renginj atidaré Asociacijos Prezidenté Virginija Zilinskiené, Valdybos pirmininkas Robertas
Knispelis, sveikinimo Zzodzius tare, POLA organizacijos Prezidentas Gediminas Zizys. Véliau
prisijungé Sigita Kupéitiniene, Nacionalinio M. K. Ciurlionio dailés muziejaus dailés terapeuté ir
papasakojo apie dailés terapija, kas tai? Paskutinéje renginio dalyje LHPA narés pasidalino savo

patirtimis ir jspudZiai dailés terapijoje. https:/lhpa.lt/lhpa-kaledinis-renginys-sv-kaledoms-artejant-

pabukime-drauge/

3. Susirinkimai:

Visuotinis ataskaitinis asociacijos nariy susirinkimas jvyko 2022 m. balandzio 30 d. 12
val. Kaune, vieSbutyje ,,Viktorija“. Pagal dalyvaujanciy susirinkime nariy skaic¢iy konstatuota, kad
visuotinio ataskaitinio susirinkimo kvorumas, reikalingas tinkamam balsavimui darbotvarkés
klausimais nesusirinko ir, pagal I[status, yra reikalingas pakartotinis Visuotinis ataskaitinis
susirinkimas minétiems klausimams i§spresti.

Pakartotinis visuotinis ataskaitinis asociacijos nariy susirinkimas jvyko 2022 m. geguzeés
21 d. 12 val. Kaune, vieSbutyje ,.Ibis*. Pagal dalyvaujanc¢iy susirinkime nariy skai¢iy pakartotinio
visuotinio ataskaitinio susirinkimo kvorumas nesusirinko, tafiau, pagal jstatus pakartotinis
asociacijos nariy susirinkimas turi teis¢ priimti sprendimus nejvykusio susirinkimo darbotvarkes
klausimais.

Neeilinis visuotinis asociacijos nariy susirinkimas jvyko 2022 m. birzelio 11 d. 12 val.
Kaune, restorane ,,Putvinskio g. 48*. Konstatuota, kad neeilinio visuotinio susirinkimo kvorumas,
reikalingas balsavimui darbotvarkés klausimais, nesusirinko ir, pagal jstatus, priimti asociacijos
visuotinio susirinkimo nutarimy, kur yra reikalingas kvorumas balsuojant §; karta priimti negalima.

Pakartotinis neeilinis visuotinis asociacijos nariy susirinkimas jvyko 2022 m. liepos 9 d.
12 val. Kaune, viesbutyje ,.Ibis*. Susirinkimo metu i$rinkti nauji asociacijos valdymo organai 2-jy
mety kadencijai. I§ anksto pasitilyty kandidaty nebuvo, 1§ visy, susirinkimo metu pasitilyty kandidaty,
asociacijos prezidente 2-jy mety kadencijai isrinkta Virginija Zilinskiené. I3 anksto pasidlyty
kandidaty nebuvo, 1§ visy, susirinkimo metu pasidlyty kandidaty, asociacijos valdybos nariais 2-jy
mety kadencijai iSrinkti: Robertas Knispelis, Maryté Kavaliauskiene, Sigrida Kavaliauskaite, Arttiras
Krunglevicius, Danguolé¢ Rumbutiené, Greta Mezencevaité. Naujai iSrinkta valdyba savo pirmininku
i3sirinko Roberta Knispelj.



4. LHPA atstovavimas

2022 m. Birzelio pradzioje 5-ajame WAPO susitikime, kuris vyko Amsterdame asociacija
atstovavo Danuté Puchova-Ledniové, susitikimas jvyko po trijy mety pertraukos, susitiko pasaulio
hipofizés ir antinks§¢iy ligomis serganc¢iuosius vienijanciy asociacijy auksciausio lygmens lyderiai. [§
Sio renginio parvezant pasauling Zinute: gydytojai ir pacientar turi skirti daugiau laiko vieni kitiems,
isiklausyti, bendradarbiauti ir iSmokti pasitiketi vieni kitais. Tai néra nauja mintis, tatiau pasaulyje
skambanti vis dazniau, garsiau ir aiSkiau.

,,Labai dZiaugiuosi uz mus visus, kad kartu esame nuéje ilga ir sunky kelia, nemaza klit¢iy
ruoza jame jveike ir jau daug bendry darby atlike, kg kai kurioms kitoms $alims Europoje dar tik teks
pradeti. Tarptautinis bendradarbiavimas atveria galimybes keistis patirtimi, pajusti Zmoniuy,
susidurian¢iy su tais paciais i§Sukiais visame pasaulyje, stiprybe, suprasti kokie galingi esame, kai

kartu dirbame bendram labui®, — sako Danuté Puchova-Ledniové. https://Ihpa.lt/ivyko-5-asis-wapo-

susitikimas-gvdytojai-ir-pacientai-turi-skirti-daugiau-laiko-vieni-kitiems/

2022-09-17 LHPA prezidenté ir valdybos nariai dalyvavo POLA komandos visuotiniame
susitikime. POLA bendruomene — onkologiniy pacienty asociacijy atstovus bei savanorius 1§ visos
Lietuvos subiiré Vilkaviskio rajone, Bartninkuose. Cia vyko kasmetinis POLA komandos susibiirimas
— diskusija apie sveikatos prieziliros sistemos aktualijas bei med. psichologés, psichoterapeutés dr.
Jolanta Zilinskienés mokymai apie savanorystés kasdienybe, savanoriy emocine sveikata. Renginio
pradZioje dalyvius pasveikino POLA prezidentas Gediminas Zizys ir direktore Neringa Ciakiené.
Renginyje dalyvavo ir sveikinimo Zod;] tare garbiis sveciai — sveikatos apsaugos ministras Artinas
Dulkys, Seimo narys Algirdas Butkevitius.

Renginio metu drauge su sveikatos apsaugos ministru ieSkojome sprendimy pacientams
aktualiausioms problemoms, dalyviai i§saké savo patirt] bei kity pacienty sunkumus, su kuriais jie
susiduria eidami onkologines ligos keliu. Ministras, dekodamas uz pasitikéjima ir pasidalintg patirtj,
pazymejo, kad svarbu nepamirsti, jog sveikatos sistema gerinant turi stengtis visos jos grandys — tiek
medikai, pacientai, tiek sveikatos politikai. POLA prezidentas G. Zizys atkreipe démesj, jog labai
svarbu 1 teisés akty, gerinanc¢iy sveikatos sistema, rengima bty jtraukti ir pacientai, kad bty sukurti
mechanizmai, uZztikrinantys pacienty organizacijy dalyvavimg teisékiiroje, kad nelikty vietos
nesusikalbéjimui. Veliau renginio bendradarbystés erdveje vyko psichologes psichoterapeutes J.
Zilinskienés mokymai apie komunikacija su pacientais ir savanoriy motyvacija ilgalaikéje

perspektyvoje. https://lhpa.lt/pola-komandos-visuotinis-susitikimas/

2022-10-26 Onkologinémis Ligomis Serganc¢iy Motery draugijos ,,Eivena” renginys ,, Tu
ne viena* ] kasmetinj, Onkologinémis Ligomis Serganc¢iy Motery draugijos ,.Eivena” renginj ., Tu ne
viena“, buvo pakviestos LHPA organizacijos valdybos narés Sigrida Kavaliauskait¢ ir Maryté

Kavaliauskiené. Renginys prasidéjo Kauno kunigy seminarijos rektoriaus Ramiino Norkaus
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sveikinimu. Pirmoje dalyje VDU lektoré biomedicinos moksly daktare, docenté Asta Mockiené vede
paskaita apie Kokybisko gyvenimo strategijas. Antroje dalyje chirurgé Leonarda Sarakauskiené

apzvelgé onkologiniy ligy naujienas. https:/Ihpa.lt/onkologinemis-ligomis-serganciu-moteru-

draugijos-eivena-renginys-tu-ne-viena/

5. Iniciatyvos

Valdybos pirmininko gerb. Roberto Knispelio iniciatyva pradétas projektas ,.Rety ligy
pacientai — rety ligy pacientams™. LHPA pirmieji Lietuvoje pradé¢jo gaminti ir nemokamai i$duoti
skubios pagalbos korteles, skirtas pacientams, kuriems butina kasdieniné pakaitiné terapija
hidrokortizonu, kai Gimios ligos, traumos, operacijos, sgmonés sutrikimo, kar§¢iavimo, viduriavimo,
vémimo atvejais reikia suleisti 1/v ar i/m hidrokortizono 100 mg ir i/v 0,9% NaCl tirpalo lasing
infuzijg NEDELSIANT. Kortelés gaminamos lietuviy/angly kalbomis, tai suteikia galimybg jas
naudoti ir uzsienyje. Prireikus kortelés gali bati 15duodamos ir uzsienieciams, vieSintiems Lietuvoje.
Konsultuojantis su vaiky gyd. Endokrinologais planuojama paruosti ir skubios pagalbos korteles

pritaikytas vaikams.

6. Pacienty teisiy advokacija ir dalyvavimas teisékiiroje.
2022 m. LHPA sieké maksimaliai prisideti prie geresniy vieSojo valdymo sprendimy, tuo
tikslu jungesi su kitomis nevyriausybinémis organizacijomis (POLA, LPOAT ir kt.), stiprino

bendradarbiavima.

7. Planavimas

LHPA ir 2023 metais planuoja vykdyti savo misijg — vienyti hipofizés ligomis sergan¢iuosius
ir jy Seimos narius, siekti hipofizés ligomis sergan¢iy asmeny gyvenimo kokybes gerinimo, Sviesti
visuomeng apie retas ligas bei jy ankstyvos diagnostikos galimybes, propaguoti sveika gyvensena,
vykdyti Svietéjiska veikla, atstovauti pacienty interesus. Planuojama testi pradétas veiklas,

organizuoti tradiciniais tapusius renginius, imtis naujy iniciatyvy LHPA tikslams jgyvendinti.

LHPA veiklos ataskaita
PATVIRTINTA

2023 m. kovo 25 d.

LHPA nariy visuotiniame susirinkime

Ataskaita pateikti VI , Registry centras™ jgaliota

LHPA prezidente t
Virginija Zilinskiene %@g -




