LABDAROS IR PARAMOS FONDO ,,RUGUTE"
2017 METU VEIKLOS ATASKAITA




wJvertindami 2017 metus itin dZiaugiamés, kad kartu su gydytojais, gydantiais vaikus, sergancius
onkologinémis ligomis, galéjome dar labiau prisidéti prie sékmingo vaiky gydymo, uztikrinti
pazangiausiy gydymo schemy taikymaq ir finansuoti Lietuvoje neatliekamus genetinius tyri-
mus. Jau keletq mety Fondas susiduria su auganciuv medikamenty, tyrimy ir medicininiy
priemoniy poreikin. Vaiky onkobhematologai vis drgsiau taiko medikamentus, numatytus
naujausiuose gydymo protokoluose. Tokie medikamentai Lietuvoje daznai netickiami ar | 4
nekompensuojami, taciau jais sékmingai gydomi vaikai kitose Salyse. Gydytojai siekia, kad
kuo didesniam vaiky skaidiui bity atlikti pazangis genetiniai tyrimai. Remdamiesi gauta
iSsamia informacija apie naviky genetines mutacijas ir onkogenus, jie gali skirti kuo tikslesng
individualizuotq gydymq. Daugumos uzsienio Saliy laboratorijose atliekamy genetiniy tyrimy
miisy valstybé nekompensuoja. Neabejotina, kad naujos kartos medikamentai, moderniis tyri-
mai, pagangesnés slaugos ir medicininés priemonés lemia didesnj vaiky isgyvenamuma ir ilgalaikés
remisijos pasiekimaq.

Apie tinkamy medikamenty svarbg liudija $is gydytojos laiskas, kuri gavome padéje isigyti naujos kartos vaistus nuo pykinimo:
»Labai alin uz nupirktq medikamentq nuo pykinimo. Mano pacientas, kuris praéjusio chemoterapijos kurso metu vémé 20 karty,
vartodamas $j vaistq ne tik kad nevemia, bet valgo ir Sypsosi. Dziaugsmas ir mamai, ir daktarei. NuoSirdus acin.

Ne maziau svarbis buvo visi fondo jgyvendinti testiniai projektai. Vienas is jy — nuo 2015 mety organizuojama ,, Vaiky, sir-
gusiy onkologinémis ligomis, reabilitaciné stovykla Maljorkoje. Sio projekto tikslas — padéti vaikams, pasiekusiems ligos remisijg,
sumaginti gydymo metu patirtas psichologines problemas. Onkologinémis ligomis serganéiy vaiky gydymas trunka ilgai, jo eiga
sudeétinga ir intensyvi. Gydomi vaikai isgyvena priestaringus jausmus, jvairios medicininés procediiros jiems kelia baime, nerimg
ir pykti. Tam, kad pasveikty ir kinas, ir ligos issekinta siela, jiems bitinas aktyvus ir pasyvus poilsis, naujos patirtys, dziaugsmingi
ispidziai. ISgyvenamos teigiamos emocijos iSlaisvina jausmus, suteikia vaikui pasitikéjimo savimi, skatina dgiaugtis Siandiena.

Itin vertiname tai, kad vykdydami bendras veiklas ir testinius projektus prisidéjome prie pagangesnio mazyjy pacienty gydymo,
taip suteikdami vaikams galimybe augti, mokytis, myléti — gyventi. “ — Edita Abrukauskiené, labdaros ir paramos fondo , Ruguté“
steigéja.
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BENDRO]JI INFORMACIJA

Labdaros ir paramos fondas ,Ruguté“ (toliau — fondas) yra Lietuvos Respublikoje registruotas juridinis asmuo. Tai pelno nesiekianti
nevyriausybiné organizacija.

Fondo kodas — 300070090.

Registracijos data — 2004 m. lapkricio 29 d., V] Registry centras.

Paramos gavéjo statuso suteikimo data — 2004 m. lapkricio 29 d.

Fondo registracijos adresas — Kosmonauty g. 3-15, Panevézys, Lietuvos Respublika.
Fondo buveinés adresas — P. Smugleviciaus g. 45, Vilnius, Lietuvos Respublika.

abdaros ir paramos fondg ,Ruguté® 2004 m. jsteigé Edita ir Dainoras Abrukauskai, netek¢ onkologine liga
sirgusios treju mety dukrelés Rugilés. Susidarimas su onkologine dukters liga, esama sveikatos apsaugos
sistemos padétis ir informacijos lietuviy kalba apie onkologinius susirgimus trikumas paskatino pasida-
lyti sukaupta sudétingo gydymo patirtimi ir padéti $eimoms, paliestoms vaiko onkologinés ligos.

Jau trylika mety fondo ,,Ruguté tikslas — teikti informacing, finansing, medicining, psichologing pa-
galba onkologinémis ligomis sergantiems vaikams, remti gydymo jstaigas, kuriose $ie vaikai gydomi,
kaupti teising, socialing, medicining informacija, reikalinga $eimoms, kurias paliet¢ onkologiné vaiko
liga, skatinti $iy $eimy bendravima ir dalijimasi patirtimi.

Fondas taip pat vykdo jvairius socialinius projektus, inicijuoja arba prisideda prie paramos akciju, skirty,
Lietuvos vaiky, serganéiy onkologinémis ligomis, gydymo kokybei gerinti.

Vykdydamas jvairiapuse veikla, fondas glaudziai bendradarbiauja su Japonijos, Lenkijos, Svedijos, Prancazijos,
Turkijos, Kinijos, Belgijos nevyriausybinémis organizacijomis ir Lietuvos Respublikos diplomatinémis atstovybémis $iose Salyse. Taip pat JAV,
Liuksemburgo, Belgijos, Norvegijos lietuviy bendruomenémis ir fiziniais asmenimis, suinteresuotais, kad kiekvienas jaunasis pacientas gauty
tikslingg ir kuo efektyvesnj gydyma.

Fondas remia gydomus ir ligos remisija pasiekusius vaikus, kuriy amzius — nuo 0 iki 18 metu.
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Nuo pat jkarimo fondas gyvuoja savanoriy iniciatyvy, entuziazmo ir réméjy déka. Savanoriai organizuoja paramos renginius, koncertus, ak-
tyviai prisideda prie ,Palankaus véjo malanéliy“ akcijos jgyvendinimo, lanko sergancius vaikus, ju Seimas, rengia projektus, redaguoja tekstus.
2017 metais vidutinis savanoriy skaicius — 15.

Lietuvos Respublikos U#sienio reikaly ministerijos Uzsienio lietuviy departamento direktoriaus pavaduotoja Lina Zukauskaité apie ,Rugure*:

»Pries daugiau nei desimt mety Edita, paémusi mane uz rankos, atvedeé i skyriy vienoje is miisy ligoniniy. PrisipaZinsiu — labai
- Jaudinausi. Pirmasis skyriuje prie mangs priéjo ketveriy Pijus, istiesé savo rankutg ir linksmai paklausé: ,,As tave labai
myliu, galima, as tave pabucivosiu?“... Kitq dienq i skyriy grizau — dar kartelj pasiginéyti su Pijuku, kuris kurg
labiaw mylim, aplankyti mazqji Aleksiukg, pasidziaugti valios ir stiprybés pavyzdzin — Ligitute, kuri pazadéjo
iki man iSvykstant (turéjau po dviejy savaiciy isvazivoti) atsistoti ant kojy (nors gydytojai tokiy pazady nedave,
Ligita jrodé esanti teisi :-) ).

Atéjusi j , Rugute nebegaléjan, nebenoréjau iseiti. Likau, esu visa Sirdimi. Kiekviename Zingsnyje su Sino fon-
du, su Rugilés Seima — Vaikams, su Vaikais, dél Vaiky, dél DidZiy misy mazyjy Kovotojy.

Kiekviena diena su , Rugute” — tai absoliucios Meilés ir Atsakomybés pamokos. Fondo jkiréjai Edita ir Daino-
ras, »,Rugute® jkiire po savo vos trejy dukrelés Rugilés netekties, fonda, jo tikslus ir darbus puoseléja kaip savo
mylimos Dukrytés atminimq. Sergancio vaikucio ir jo artimyjy apkabinimas, suteikta pagalba, ispildyta mazyjy
svajoné, organizuota Sventé — viskas daroma su Svietiancia Meile, giliausiu Ripesciu, Simtaprocentine Atsakomybe.
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LABDAROS IR PARAMOS FONDO ,,RUGUTE“ PARAMOS SALTINIAI 2017 METAIS:

1. Juridiniy asmeny parama — 80 349,62 Eur
2. Juridiniy asmeny parama i$ uzsienio — 19 115,01 Eur
3. Fiziniy asmeny parama — 151 891,36 Eur

4. Parama, gauta prekémis — 135,87 Eur 60 /
5. Gyventojy skirta pajamy mokescio dalis — 61 893,26 Eur 0

Juridiniy asmeny
parama is uzsienio

2017 metais i$ viso gauta paramos — 313 385,12 Eur

20%

Gyventojy skirta pajamy,
mokescio dalis

48%

Fiziniy asmeny
parama
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1%

Parama, gauta
prekémis

26%

Juridiniy asmeny
parama



2017 M. FONDO VYKDYTA VEIKLA, PROJEKTAI IR INICIATYVOS

2017 m. fondas savo tiksly sieké vykdydamas sig veikla (projektus):

Labdara seimoms

Fondas, kaip ir kasmet, teiké jvairiapus¢ labdarg onkologinémis ligomis sergantiems vaikams ir jy $eimoms: rémé piniginémis léSomis, slaugos
priemonémis, medikamentais. Fondas sergantiems vaikams sudaré salygas uzsienio klinikose atlikti Lietuvoje neatlieckamus diagnostinius, gene-

tinius tyrimus, taikyti Lietuvoje netaikomus perspektyvius gydymo metodus.

Pagal gautus $eimy, auginanciy onkologine liga sergantj vaika, prasymus, jvertinus praSyme nurodyto poreikio
svarba, $eimoms buvo teikiama kasménesiné arba vienkartiné labdara. Vaikui susirgus onkologine liga pakinta

Seimos finansiné situacija: stipriai sumazéja pajamos, nes hospitalizacijos metu vienas i§ tévy turi slaugyti
vaika ligoninéje ir ilga laika negali dirbti, be to, Zymiai padidéja Seimos patiriamos islaidos. Su sunkiai
serganciu vaiku kuo daugiau laiko stengiasi praleisti ir kiti $eimos nariai, todél, tais atvejais, kai Seima
gyvena toliau nuo miesto, kuriame yra gydymo jstaiga, daug lésy tenka skirti kelionés islaidoms. Ligo-
ninés maitinimas skiriamas tik gydomam vaikui, todél jj slaugantis asmuo turi maitintis

savo léSomis. Onkologiniy ligy gydymas citostatiniais vaistais daznai turi stipry

isigyti savo léSomis. Uz fondo suteikta paramg Seimos jsigijo butiny
vaisty, papildomy slaugos priemoniy, maisto produkty, apmokéjo ke-
lioniy ar kitas pagal poreikj susidariusias islaidas, uztikrindamos ne tik
geresng fizing savo vaiky bikle, bet ir pagerindamos jy emocing, psichologing
ir dvasing busena, kuri turi didziulg jtaka gydymo sékmei ir sveikimui. 2017 m. fondas $eimy labdarai
piniginémis léSomis skyré 17 600,00 Eur.

2017 metais fondas susidaré su auganciu medikamenty poreikiu. Vilniaus Vaiky ligoninés onkohema-
tologijos centro ir Kauno kliniky Vaiky ligy klinikos onkologijos ir hematologijos sektoriaus gydytojai vis
drasiau taikydami pazangius, naujausius gydymo protokolus, stengiasi maziesiems pacientams skirti Lietuvoje
netiekiamus ar valstybés nekompensuojamus medikamentus, kuriais sékmingai gydomi vaikai kitose $alyse.
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2017 metais buvo jsigyti $ie medikamentai:
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Fondas jau devynerius metus ritpinasi, kad, iskilus poreikiui, onkologinémis ligomis sergantiems vaikams buity
jvesti ilgalaikiai centrinés venos kateteriai, kurie Zymiai pagerina mazyjy ligoniuky psichologing savi-
jauta gydymo metu ir leidzia i$vengti skausmo bei daugkartiniy periferinio kateterio jvedimo j vena
procediiry. 2017 metais buvo nupirkta 15 vnt. ilgalaikiy venos kateteriy ir 600 vnt. jiems tinkamy
adatéliy. Apie kateterio nauda pasakoja onkologine liga serganti mergaité: ,,Kai susirgau, kiekvienas
duris atrodydavo kaip pasaulio pabaiga. Kuo toliau, tuo sunkiau biidavo istverti kateterio jvedimo pro-
cediras, kadangi venos nuo visy chemoterapijy buvo pasidariusios labai silpnos, trapios, isdegusios.
Ilgalaikis kateteris Zenkliai pagerino gydymg. Slaugytojos galédavo suleisti vaistus man miegant ir nieko
nepajausdavau, galéjau visiskai laisvai judéti®. Visa suma, kurig fondas skyré ilgalaikiy venos kateteriy
ir jiems tinkamy adatéliy Surecan pirkimui, yra 5 487,84 Eur.

Onkologinémis ligomis sergantiems vaikams buvo nupirkta 500 vnt. §viesai nepralaidziy sistemy, nes kai
kurie citostatiniai medikamentai yra jautras $viesai. Fondas $iy sistemy pirkimui skyré 907,50 Eur.

Viena dazniausiy chemoterapinio gydymo pasekmiy yra burnos gleivinés iSopéjimas, dél kurio blogéja tiek fiziné, tiek emociné mazojo
paciento biiklé: vaikas negali normaliai maitintis, kenéia stiprius skausmus. Siems simptomams palengvinti fondas nupirko vienus dazni-
ausiai Europos onkologinése klinikose vartojamy burnos skalavimo skysciy — AftaClear, Caphosol, Octenidol, Isleista suma - 1 396,62 Eur.

2017 mety geguzés pradzioje j fonda kreipési Brigita J., auginanti ketveriy metuky stnelj Simong. 2017 mety balandzio 14 diena, likus
keletui dieny iki ketvirtojo Simono gimtadienio, berniukui buvo diagnozuota itin reta onkologiné liga — kepeny navikas (hepatoblastoma).
Simonas buvo skubiai hospitalizuotas j Santaros vaiky ligoninés onkohematologijos centra dél detalesniy tyrimy ir netrukus buvo pradeé-
tas gydymas chemoterapija. Atlikus keturis chemoterapijos kursus suplanuota radikali auglio $alinimo operacija. Seima, vaiky chirurgy
konsiliumo metu suzinojusi, kad Lietuvos vaiky chirurgy patirtis operuojant kepeny navikus yra labai maza (paskutiné operacija atlikta
pries ketverius metus), o planuojama operacijos apimtis yra itin didelé, émé ieskoti galimybiy i$vykti ten, kur chirurgai turéty nors truputj
daugiau patirties atliekant $io pobiidZio operacijas. Seima susisieké su vaiky chirurgu prof. Piotr Stefan Czauderna, dirban¢iu Gdansko
universitetinés ligoninés vaiky chirurgijos ir urologijos centre (Klinika Chirurgii i Urologii Dzieci i Mlodziezy Gdanskiego Uniwersytetu
Medycznego). Perziuréjes atliktus tyrimus ir pasikonsultaves su Simono gydytoja, jis sutiko atlikti operacijg ir pateiké detaly jos plana.
Valstybé nekompensavo $io pobudzio operacijos pagrisdama, kad nors ir turédami minimalig patirtj Lietuvos vaiky chirurgai taip pat gali
atlikti $ios apimties operacija. Fondas $eimai suteiké — 13 130,83 Eur parama, kad Simonui buty atlikta sékminga operacija, itin lemianti
geresnj igyvenimo rodiklj.
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2017 mety geguzés ménesj i fondg kreipési Kornelija C., Bazilés mama, ir pateiké Lietuvos sveikatos moksly universiteto ligoninés Kauno
kliniky medicinos etikos komisijos posédzio protokola, kuriame rasoma, kad 2017 mety geguzés 17 d. buvo svarstytas Vaiky ligy klinikos
Onkologijos ir hematologijos poskyrio gydytojos vaiky hematologés R. Kiudelienés prasymas leisti (pritarti) gydyti Bazile Fausting E., ser-
gancig smegeny lasteliy meduloblastoma, eksperimentiniu metodu — imunoterapija dendritinémis lgstelémis. Konsiliumo metu jvertinus
ligos eigg, tyrimo rezultatus, suplanuota gydyma ir numatyta tandemine transplantacija buvo pritarta dendritiniy lasteliy vakcinacijai. Sis
imunoterapijos metodas jau yra placiai taikomas pasaulyje, tac¢iau Lietuvoje zengia tik pirmus zingsnius ir yra valstybés nekompensuojamas.
Fondas taip pat pritaré ir sutiko apmokéti 6 050,00 Eur uz vakcinos gaminimg.

2017 mety rugpjucio ménesj j fondg kreipési LSMUL Kauno kliniky Vaiky ligy klinikos Onkologijos ir hematologijos poskyrio gydytoja
vaiky hematologé G. Rutkauskiené, prasydama apmokéti uz Valstybiniame patologijos centre, V§] Vilniaus universiteto ligoninés Santaros
kliniky filiale, atlikta imunohistocheminj tyrimg Sandrai S., kurio valstybé nekompensuoja. Genetiniai navikinés medziagos tyrimai leis pa-
tikslinti naviko histologija, tiksliau prognozuoti ligos eigg ir individualizuoti gydyma. Fondas apmokéjo 1 041,20 Eur.

2017 mety kovo ménesj, tévy iniciatyva, i§samus OncoDEEP&TRACE tyrimas buvo atliktas Ignui S. Berni-
ukui nuo 2013 m. gruodzio 12 d. yra diagnozuota Hodzkino limfoma, nodulinés sklerozés variantas. Pagal
jvairius gydymo protokolus taikyta chemoterapija nedavé teigiamy rezultaty ir gydymo eigoje pavykda-
vo pasiekti tik trumpalaike remisija. Seima 2009 metais neteko onkologine liga sirgusio siinaus Povilo,
todél jy iniciatyva ir praSymas, kad Ignui bty atlikti kuo iSsamesni tyrimai, fondui buvo suprantamas.

Moksliniais tyrimais yra jrodyta, kad pacios onkologinés ligos atsiradima, tolimesne raidg bei gydy-

mo efektyvumag lemia genetiniy mutacijy bei jy kaupimosi procesai. Priklausomai nuo molekuliniy

pakitimy bei genetiniy mutacijy auglio augimg aktyvuojanciuose bei slopinanc¢iuose genuose net tos

pacios rusies vézys gali turéti skirtingg klinikine eiga, prognoze, atsaka j gydyma. Butent tai buvo siekta
i$siaiskinti ir patikslinti gydymo kryptj. Siam tyrimui apmoketi fondas skyré 2 534,95 Eur.

Klinikiniai tyrimai

2017 mety balandzio ménesj fondas gavo Vaiky ligoninés, V3] Vilniaus universiteto ligoninés Santaros kliniky filialo,

Vaiky onkohematologijos centro vadovés dr. J. Rascon prasyma padéti jgyvendinti vieng i$ $io centro tiksly - jsijungti j onkologiniy ligy
klinikiniy tyrimy programas tam, kad Lietuvos vaikai gauty moderniausig gydyma. Mielai sutikome prisidéti prie $io tikslo jgyvendinimo
ir sumokéjome uz medicininiy teksty vertimus i angly k., ispany k. j lietuviy k. (paslaugos suma - 1 004,96 Eur), taip pat sumokéjome uz
draudimus klinikiniams tyrimams (suma - 4 000,00 Eur) bei klinikinio vaistinio preparato tyrimo dokumenty ekspertize ir dokumenty is-

davimé (suma - 1 182,00 Eur).
: >
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»Genetiniai tyrimai tikslingesniam ir efektyvesniam kiekvieno mazojo paciento gydymui“

2016 metais fondas pradéjo vykdyti testinj projekta ,,Genetiniai tyrimai tikslingesniam ir efektyvesniam kiekvieno mazojo paciento gydymui®
2016 metais Siam projektui 56 000,00 Eur skyré Lietuvos energijos paramos fondas ir 8 000,00 Eur skyré organizacija Nato Charity Bazzar.

2016 mety rudenj jvyko moksliné diskusija tarp Lietuvos sveikatos moksly universiteto Kauno kliniky Vaiky
onkohematologijos poskyrio vadovés Dr. Giedrés Rutkauskienés ir kompanijos OncoDNA (Belgija)
moksliniy darbuotojy Dr. Jean-Frangois Laes ir Dr. Fiona Demol. Buvo nuspresta, kad tikslingiausia
sudétinius onkologiniy solidiniy naviky genetinius ir kitus molekulinius tyrimus atlikti vaikams,
sergantiems tik auksto piktybiskumo gliomomis. Sia liga sergan¢iy vaiky iSgyvenamumo prognozés
labai zemos, o iki $iol taikytas gydymas néra veiksmingas. Atliekant sudétinius ir progresyvius ge-
J netinius tyrimus tikimasi, kad $iems vaikams, priklausomai nuo naviko genetiniy mutacijy, bus
skiriamas tikslesnis ir specifiSkesnis gydymas, padésiantis jveikti ligg ir pasiekti remisijg. Kadangi
negaléjome i$ anksto prognozuoti, kiek tokiy diagnoziy Lietuvoje bus nustatyta vaikams nuo 0 iki
18 m., iki numatyto laikotarpio (2017 m. lapkricio 9 d.) neisnaudojome projektui skirty lésy, todél
projektas buvo pratestas iki 2018 m. gruodzio 31 d.

Nuo 2016 m. rugpjiacio mén. desimciai vaiky, kuriems buvo diagnozuoti itin auksto piktybiskumo cen-

trinés nervy sistemos navikai, buvo atlikti issamts OncoDEEP&TRACE tyrimai. Tyrimams buvo naudojami
naviky biopsijos ar pooperacinés medziagos méginiai parafininiuose blokuose bei kraujo méginiai. Minéti méginiai buvo siunciami j On-
coDNA kompanijg, esancig Genetikos ir patologijos institute, Belgijoje. Institute buvo dar kartg patvirtinama naviko diagnozé, atliekama
daugiau kaip 200 onkogeny sekoskaita ir identifikuojamos visos juose esancios mutacijos, taip pat atliekami diagnozei specifiniai imunobhis-
tocheminiai, metilinimo, translokacijy, inskrity/intarpy ir kt. tyrimai. Remiantis gautais rezultatais, kiekvienam pacientui buvo sugeneruota
detali biologiné ataskaita ir nustatytas tinkamiausias individualizuotas gydymas. Remiantis ataskaita bei atsizvelgiant j bendrg paciento
bukle, pacientams buvo skirtas individualizuotas chemoterapinis ar taikiniy terapijos gydymas.

2017 metais 8 vaikams buvo atlikti OncoDEEP&TRACE tyrimai uz kuriuos fondas sumokéjo 27 225,00 Eur.
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Vaiky, sirgusiy onkologinémis ligomis, reabilitaciné stovykla Maljorkoje

Diagnozavus ligos remisija vaikus daznai vargina ir ligoninés aplinkos pamirsti neleidzia gydymo sukeltos komplikacijos. 2015 m. pradzioje

fondas mielai priémé Jurgos ir Fredrik Gotlund pasitlymg du kartus per metus vaikams suteikti savaités poilsj nuosta-

bioje ,,Can Fanals“ viloje Maljorkoje ir émé vykdyti testinj projekta ,\Vaiky, sirgusiy onkologinémis ligomis,

reabilitaciné stovykla Maljorkoje® Sio projekto tikslas — suteikti kokybiska reabilitacija onkologinés ligos

remisija pasiekusiems vaikams. 2017 metais penkiolika vaiky, sirgusiy onkologinémis ligomis, su savo

artimaisiais dziaugési $iltu Vidurzemio jiros vandeniu, zavéjosi jspiidinga gamta. Reabilitacinis poil-
sis Maljorkoje duoda didziule naudg vaiky emociniam sveikimui.

Lukrecijos S. jsptidziai sugrjzusi i$ kelionés: ,,Si kelioné man be galo patiko. Susiradau naujy ir labai
gery draugy, be kuriy man dabar Siek tiek liidna. Na, o apie pramogas, tai néra kalbos - jos man be
5 A o galo patiko. Pasiplaukiojimas kateriu leido pasigroZéti jiiros krantais, uolomis ir skaidriu vandeniu.
SRy S W/ Frederikas buvo labai Zaismingas ir skraidino mus jiros bangomis. Suoliai nuo uolos j vandenj suteiké
: %Y man daug adrenalino. Lipimas | kalnus man suteiké daug pasitikéjimo savimi, nes supratau, kad galiu
daug jveikti. Labai patiko ir vila, kurioje gyvenome. Ji labai puiki ir graZi. Visa kelioné buvo labai jspiidinga
ir jsimintina. Labai aciii uz viskg.“

Tai, kad $i kelioné néra tiesiog eilinés atostogos, o tam tikra reabilitacija, patvirtina ir Lukrecijos mama Fausta S.: ,, Zinia apie diagnozuotg ligg
smarkiai paveiké ir Lukrecijg, ir artimuosius. Buvo labai sunku iskesti buvimg toli nuo namy, Seimos ir draugy. Teko susipaZinti su begale jvair-
iausiy medicininiy terminy, atlikti kriivg tyrimy, pajusti baime, jtampg, nezinomybe, kalte ir dar daugybe sukrecianciy emocijy.

Tokiose situacijose susiduriama ne tik su liga, bet ir po jos laukianciomis pasekmémis, dél kuriy jvyksta kardinaliis pokyciai gyvenime tiek fizine,
tiek psichologine prasme. Onkologine liga serganciam ir sirgusiam vaikui reikia stipraus palaikymo is aplinkos. Tad tokios kelionés kaip $i padeda
jveikti jvairias psichologines klititis, nerimgq ir netgi baime.“

40 zmoniy skrydziy biliety islaidos — 12 883,15 Eur, vilos patiriamy islaidy kompensavimas (elektra, vanduo, dujos ir t.t.) - 4 000,00 Eur, au-
tomobilio nuomos ir kuro islaidos — 981,48 Eur, maitinimo islaidos — 1 484,03 Eur, lankytiny viety islaidos — 1 024,95 Eur, draudimas ir kt.
islaidos - 648,01 Eur.

LABDAROS IR PARAMOS FONDO ,,RUGUTE* 2017 METU VEIKLOS ATASKAITA

10



»Rugutés namai

Jau desimt mety veikianciy ,Rugutés namy*“ tikslas — pagal poreikj suteikti nemokamg apgyvendinimg vaikams, sergantiems onkologinémis
ligomis ir jy Seimos nariams. Fondas siekia, kad $alia Vilniaus Vaiky ligoninés jsiktrusiuose ,, Rugutés namuose® sergantys vaikai turéty
galimybe pabiuti jaukioje namy aplinkoje, pailséti nuo sudétingo gydymo ir buvimo ligoninéje. Trumpas atokvépis drauge su artimaisiais
sugrazina saugumo jausmg ir apsaugo visg $eimg nuo i$siskyrimo ir bendrumo jausmo praradimo. Siuose namuose galimybe laikinai apsi-
gyventi turi ir mazojo paciento artimieji, atvyke jo aplankyti i$ tolimy vietoviy, ir tie Seimos nariai, kurie dienos metu slaugo vaikg ligoninéje.

Visiems, apsigyvenusiems ,,Rugutés namuose®, buvo nemokamai suteikta:

. atskiri miegamieji kambariai;

. galimybé naudotis vonia;

. zaidimy erdvés vaikams;

. galimybé patiems gamintis maista;

. galimybé naudotis skalbimo ir dZiovinimo masinomis;

. arbata, kava ir ilgo tinkamumo vartoti maisto produktai;

. nedidelé biblioteka su jvairiomis knygomis ir kita informacija apie onkologines ligas;
. internetas ir kabeliné televizija.

»Rugutés namuose” taip pat buvo vykdomi kiti fondo projektai: pasiruosimo darbai ,,Palankaus véjo
malanéliy“ akcijai, kuriy metu gaminami véjo malanéliai, savitarpio pagalbos grupés vaiky netekusiems
tévams susitikimai-seminarai, neatlygintinos kraujo donorystés akcijos ,,Padovanok laselj“. Cia vyko susitikimai su réméjais ir vaikais, ser-
ganciais onkologinémis ligomis bei jy artimaisiais.

Apie ,,Rugutés namus“ pasakoja juose daznai apsigyvenanti Liveta Z., serganti onkologine liga: , Rugutés namai“ yra ta vieta, kuri visada
atstoja tikruosius namus. Cia esi visada laukiamas. Kai tik praveri $iy namy duris, visada pasidaro lengva ir gera, atrodo lyg biitum pabéges
nuo problemy. Siy namy jkuréjai yra be galo geri Zmoneés, kurie visada suteiks pagalbg, visada paklaus, kaip tu laikaisi ir visada lauks isskleidg
rankas.“

2017 m. patalpy nuomos, komunaliniy, valymo paslaugy, patalynés skalbimo, telefono ir kity nemokamai suteikty patogumy islaidos -
14 889,53 Eur.
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»Bendrauk®
Onkologine liga besigydantys vaikai turi ilgg laikg praleisti ligoninéje atskirti nuo draugy ir namuose likusiy $eimos nariy. Fondas, siekdamas pa-
gerinti psichologine serganciy vaiky buisena, suteikeé teise¢ nemokamai naudotis mobiliuoju internetu Kauno kliniky Vaiky ligy klinikos Onkologi-

jos ir hematologijos sektoriuje gydomiems vaikams. Projektui ,Bendrauk® 2017 m. fondas skyré 1 076, 69 Eur.

»I$pildykime vaiky, serganciy piktybiniais navikais, svajones“

Siekdamas suteikti onkologinémis ligomis sergantiems vaikams dziaugsmo, fondas pildo jy svajones.

2017 mety pabaigoje su sveciais i§ Svedijos lankydamiesi Vaiky ligoninés Vaiky onkohematologijos centre
isgirdome dviejy vaiky - dviejy metuku Jurgio ir keturiolikmetés Austéjos — svajones. Mazasis Jurgis
onkologinés ligos keliu keliauja nuo 2016 mety sausio ménesio. Liga tai atsitraukia, tai vél sugrjzta. Jur-
gio noras buvo itin jautrus. Berniukas su mama labai noréjo i$vykti per didzigsias mety sventes j Graiki-
ja, kur gyvena jo tétis ir broliukas. Fondas $iai kelionei skyré 500,00 Eur ir palinkéjo Jurgiui, pasisémus
artimyjy meilés ir $ilumos, grjzti j Lietuva ir dar atkakliau kovoti su tinancia liga. Tada atéjo eilé ir
Austéjos svajonés ispildymui. Prie$ pat Sv. Kalédas skubéjome j vaiky onkohematologijos centra nesini
sportiniu kostiumu, kuriuo paauglé galéty pasipuosti ligoninéje ir nejausti atskirties nuo bendraamziy.

Vaiky svajoniy pildymo projektui 2017 m. fondas skyré 585,00 Eur.
»Akvariumas - ligoninés vaikams*

2012 metais jgyvendinome Eugenijaus Maciuko - onkologine liga sirgusio berniuko técio - idéjg pado-
vanoti du akvariumus LSMU Vaiky ligy klinikoje besigydantiems vaikams. Profesionaliai jrengti dideli
ir grazas akvariumai su gyvomis Zuvytémis ir specialia augalija ne tik teikia jaukumo ligoninés patal-

poms, bet ir turi psichoterapinj poveikj maziesiems skyriaus pacientams - ramina, $alina jtampa ir

baime, padeda uzmirsti skausma, stiprina dvasine pusiausvyrg. Geresné emociné vaiky savijauta uz-

tikrina ligos gydymo efektyvuma ir spartesnius gijimo procesus. Maloni, geras emocijas zadinanti aplin-
ka ypac svarbi tiems vaikams, kuriy gydymas ligoninéje trunka ilgus ménesius.

Akvariumy atnaujinimui ir priezitrai 2017 metais fondas skyré 269,64 Eur.
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Paliatyvioji pagalba. Slauga namuose.

Fondas jau $estus metus skiria démesj paliatyviajai vaiky slaugai. Manome, kad butina jvertinti vaiko, kuriam reikalinga paliatyvioji slauga, ir jo
artimuyjy poreikius, suteikiant jiems galimybe pasirinkti, kur praleisti §j ligos etapa — namuose ar ligoninéje.

Parama medicinos jranga ir kitomis priemonémis.

Glaudziai bendraudamas su gydymo jstaigomis, gydanciomis onkologinémis ligomis sergancius vaikus, fondas padeda jsigyti batiny medikamenty,
medicininiy / slaugos priemoniy ar medicininés jrangos tikslingesniam ir efektyvesniam mazojo paciento gydymui.

Dar 2016 m. gruodzio pabaigoje gavome V3] Klaipédos vaiky ligoninés Vaiky hematologijos skyriaus gydytojy praSyma padéti jsigyti medicinos
priemoniy: vaisty dozatoriy ir stova (suma - 2 490,18 Eur), VS-900 monitoriy (suma - 2 964,50 Eur) ir medikamenty multifunkcinj staliuka
Medicar M5 (suma - 2 299,00 Eur), kuris suteikty galimybe pacientus slauganc¢iam personalui dirbti efektyviau, grei¢iau ir geresnémis salygomis
(iSvengiama daugkartiniy vizity j medikamenty ir slaugos priemoniy laikymo patalpas). Vs] Klaipédos vaiky ligoninés Vaiky hematologijos skyriu-
je teikiama medicininé pagalba ir gydymas vaikams, sergantiems onkologinémis ligomis, gyvenantiems vakarinéje Lietuvos dalyje. Daznai vaikui,
sugrizusiam namo po intensyvios chemoterapijos kurso, i§sivysto sunki buklé, kai butina atlikti skys¢iy, medikamenty infuzijas ar kraujo kompo-
nenty transfuzijas. Vaikui ir jo artimiesiems, gyvenantiems Vakary Lietuvoje, nereikia skubiai vykti | Vilniaus ar Kauno vaiky ligoning ir vél istverti
varginancia kelione tik dél $io skyriaus veiklos. Visa suteiktos paramos suma - 7 753,68 Eur.

2017 metais fondas itin daug prasymy sulauké i§ VS] Vilniaus universiteto ligoninés Santaros kliniky filialo,
Vaiky ligoninés, Vaiky onkohematologijos centro vadovés dr. J. Rascon ir gydytojy. Mety pradzioje fondas
nupirko Konica Minolta daugiafunkcinj aparatg (suma — 1 001,88 Eur) ir spausdintuvg HP Color Laser-
Jet (suma - 392,84 Eur). Kad maziesiems pacientams laikas grei¢iau prabégty ligoninés palatose, kovo
ménesj vaiky onkohematologijos centrui perdavéme penkis televizorius (suma - 551,96 Eur). Taip pat
buvo atnaujinta patalyné, nupirktos antklodés ir uzvalkalai (suma - 620,75 Eur), vaikus slaugan¢iy mamy
patogumui nupirkti virduliai (suma - 256,47 Eur). Geguzés ménesj vaiky onkohematologijos centrui fon-
das nupirko duso vezimélj Swift Mobile Tilt (1 021,82 Eur), kad vaikus, kurie turi judéjimo sutrikimy, bty
galima patogiau prausti ir atlikti kitas higienos procediiras. Spalio ménesj fondas nupirko 30 vnt. steto-
fonendoskopy (suma - 3 213,76 Eur), tinkamy vaikams ir naujagimiams. Naujos kartos stetofonendoskopai
ne tik padés geriau isklausyti mazuosius pacientus, bet ir sumazins infekcijy rizika. Lapkri¢io ménesj, isgirdes
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prasyma nupirkti baldus keturioms renovuotoms centro palatoms, fondas suskubo pagelbéti ir nupirko baldus uz 6 748,80 Eur. Taigi, Vaiky
onkohematologijos centrui 2017 m. suteikta paramos uz 13 808,28 Eur.

Onkologiniy ligy gydymo metu svarbu ne tik laiku suteikiamas tikslingas ir efektyvus gydymas, bet ir slaugytojy dalyvavimas tarptautinése
konferencijose bei susitikimuose. Fondas apmokéjo slaugytojy kelionés islaidas j Svedijg, NOBOS slaugytojy komiteto susitikima — 305,59
Eur. Tam paciam tikslui - slaugytojy ir gydytojy dalyvavimui konferencijose - fondas suteiké 1 500,00 Eur paramg Lietuvos vaiky vézio aso-
ciacijai ,,Paguoda®, kuri siekia uztikrinti savo darbuotojy ziniy gilinimg ir jgtidziy tobulinima.

Onkologiniy ligy gydymo metu itin svarbi emociné ir psichologiné vaiko savijauta. Zaisdami vaikai grei¢iau pamirsta skausmg, patirta pro-
cedury ar tyrimy metu. Todél Vaiky onkohematologijos centro gydytojy ir vaiky psichologés prasymu, atnaujinome onkohematologijos cen-
tro zaidimy kambarj ir psichologo kabinetg — nupirkome Zaisly, stalo zaidimy ir kity priemoniy uz 888,41 Eur.

»Padovanok laselj“

2017 m. geguzés 13 d. ir lapkric¢io 25 d. fondas kartu su V3] ,,Nacionalinis kraujo centras® ,,Rugutés namuose“
organizavo dvi akcijas ,,Padovanok laselj“. Surengtose neatlygintinos kraujo donorystés akcijose dalyvavo
54 donorai. Nuo pat jsikiirimo fondas puoseléja neatlygintinos kraujo donorystés idéjas. Daugelyje pas-
aulio $aliy atliktais tyrimais nustatyta, kad savanoriskai ir be jokio finansinio atlygio aukojantys krauja
zmoneés nelinke slépti informacijos apie savo sveikatg ar gyvensena, dél kurios jie baty netinkami
donorystei. Pagrindinis jy tikslas — padéti kitam. Tikime, kad labai svarbu savo pavyzdziu skatinti
neatlyginting kraujo donoryste, didinti Zmoniy sgmoninguma ir norg prisidéti prie visuomenés
sveikatos ir gerovés. levos, kraujo donorés, jspudziai po akcijos ,Padovanok laselj“: ,,Galimybeé biiti
kraujo donoru jau yra graZi ir prasminga veikla. Kadangi kraujo komponenty ligoniams reikia kasdi-
en, smagu Zinoti, kad bent viena procediira tikrai jvyks, nes as jau paaukojau vieng raudong gyvybés
maiselj. O dalyvaudami tokiose akcijose kaip $i, matome ir daugiau donory, todél galime dZiaugtis, jog
darbas ligoninéje tikrai nenutritks. Labai Siltas organizatoriy ir visos komandos bendravimas, nuosirdus
riipestis kiekvienu kraujo donoru akcijos metu vercia jaustis saugiai ir ramiai. O namuose kepti pyragai
kraujo donorystés akcijg pavercia maZa svente visiems dalyvaujantiems. Smagus ir jsimintinas laikas!“

2017 m. vykusiy akcijy islaidos — 667,57 Eur.
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KITU SALIU INICIATYVOS LIETUVOS VAIKAMS, SERGANTIEMS ONKOLOGINEMIS LIGOMIS

2017 metais Svedijos Horby miestelio mokykloje buvo suorganizuota gerumo akcija sergantiems Lietuvos vaikams. Svedy moksleiviai buvo
skatinami rinkti ir pakuoti kalédines dovanas. GruodZio 8-11 d. jau vienuolikta kartg j Lietuva i$ Svedijos autobusi-

uku atvyko ilgametis fondo draugas Stefan Espersson, mokytoja Anita Larsson ir du moksleiviai. VieSnagés
metu, eidami i3 palatos j palatg, ,,Nykstukai i§ Svedijos“ Kauno kliniky Vaiky ligy klinikos ir V3] Vilniaus
universiteto ligoninés Santaros kliniky filialo, Vaiky onkohematologijos centro maziesiems pacientams
ne tik dalijo dovanas, bet ir smagiai Zongliravo, dainavo ir Soko, linkéjo ligoniukams ir jy téveliams
ramiy §venciy. Gruodzio 8 d. svediai aplankeé ,,Rugutés® globojamus vaikus - Evijg, Zygimanta, Al-
ang ir Dariy - jy namuose ir jteiké jiems skirtas dovanéles. O gruodzio 10 d. kartu su ,,Rugutés
namuose” susirinkusiais vaikais paminéjo $v. Liucijos diena.

Sios grazios dviejy $aliy draugystés organizatorius Stefan Espersson sako: ,,Jau gan ilgai skatiname
miisy vietinés mokyklos devintokus prisidéti prie Sios akcijos bei aukoti dovanas. Jiems tai is tikryjy
reiskia labai daug. Daugeliui moksleiviy kelioné j Lietuvg pakeicia net ir ateities planus. Pabendrave su
ligoniukais jie neretai pasirenka medicing, o ne karjerg banke ar kitose sferose. Todél tokia kelioné jiems
yra puiki galimybé atrasti tikrgjj savo pasaukimg.“

Bendro projekto, vykdomo kartu su geradariais i$ Svedijos, i$laidos - 1 530,85 Eur.

2017 m. labdarai, paramai, visiems vykdytiems projektams, akcijoms ir iniciatyvoms fondas skyré 167 256,76 Eur.

Direktore Edita Abrukauskiené

2018 m. geguzés 10 d. (3//2_/%/
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