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Jau penkiolika mety vedami $irdies einame paramos vaikams, sergantiems onkologinémis li-
gomis, keliu. Itin dZiaugiamés, kad kartu su gydytojais vaiky onkohematologais galé¢jome
prisidéti prie sékmingesnio vaiky gydymo, uztikrinti pazangiausiy gydymo schemy, taikyma,
finansuoti Lietuvoje neatlickamus tyrimus, apmokeéti batinas operacijas uzsienio klinikose,
padéti jsigyti klausos aparatus, apripinti centrinés venos kateteriais ar kitomis batinomis
medicinos priemonémis.

Svarbi yra ir suteikta parama Vaiky ligoninés onkohematologijos centro palaty renovacijai.
Juk palata — laikini namai, kuriuose vaikai priversti praleisti savaites, o kartais, dél kilusiy gy-
dymo komplikaciju, net ménesius. Kuo jaukesnés ir patogesnés palatos, tuo daugiau Sypseny
ir optimizmo.

Dziaugiamés galéje lydéti slaugytojas | konferencijas, nes manome, kad nauji jgtdziai padeda

kiekvienam mazam pacientui pasijausti geriau.

Ne maziau svarbas buvo ir fondo jgyvendinti testiniai tarptautiniai projektai, kai kartu su kity
saliy vaikais, jveikusiais onkologing liga, siuntéme padrasinimus Siuo metu besigydantiems
ligoninése.

Per penkiolika mety uzaugo fondas, uzaugo ir vaikai, su kuriais susipazinome fondo veiklos

pradzioje. Minédami fondo jubiliejinius metus, $iy jaunuoliy papraséme sugrijzti keleta ar net
keliolika mety atgal ir mintimis persikelti j palatas. Dalinamés Jekaterinos ir Igno mintimis.
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Jekaterina: ,, Kai buvau dvylikos mety, 2005 m. liepq iSgirdau diagnoze — iwmi mieloblastiné leu-
kemija. Gydymas, kaip ir visy, kuriems diagnozuojama onkologiné liga, nebuvo lengvas. Gydymo
metu jauciausi lyg izolinota nuo iSorinio pasaulio: buvau as, kartu su skyriuje gulinciais vaikais,
tévais ir gydytojais, ir visi kiti — sveikieji, kurie gali gyventi jprastq gyvenima, eiti j darba, mokyklg
ar apsipirkti j prekybos centrg. Chemoterapijos metu Sie, atrodyty, paprasti dalykai, serganciajam
atrodo kaip svajoné. Pykinimai, skausmai, silpnumas, nuolat ,,puolancios” ligos, vaisty lasinimas
yra serganciojo kasdienybé, kurig chemoterapijos nualintam organizmui tikrai néra lengva pakelti.

Vis délto, ligos metu mangs niekada neapleido tikéjimas, kad $i liga — tai laikinas erapas, kuris gre-
it baigsis ir po kurio vél galésiu gyventi jprastq gyvenimg. Taip ir jvyko. Begalinis tikéjimas, pozi-
tyvumas, ligos ,nepriemimas® yra didziausias priesnuodis ir vaistas pries uzklupusius sunkumus.

Ignas: ,, Pirmqg kartq Hodzkino limfomg diagnozavo 2012 metais. Si Zinia mane Sokiravo, nes
nickada savo sveikata nesiskundziau, aktyviai sportavau ir mégavausi gyvenimu.

Gydymo metu visada bidavo ir gery, ir prastesniy laikotarpiy, kartais nesinorédavo islipti is lo-
vos, 0 kartais prasiau artimyjy, kad vaziuotume i kokj parkq netoliese! Neuzsibiti toje ligoninés
aplinkoje ir judeéti § prieki tuo metu buvo pagrindiniai mano tikslai.

Lgirdus, kad kazkas is pazistamy susirgo onkologine liga, nukretia siaubas. Supranti, kick gali
tekti kitiems Zmonéms guléti. Dar pridéciau, kad, kai bina sunku, prisimenu ligos laikotarpj,
tq optimistiskq poZitri, kuris mane vedeé i priekj.

Gydymo kelyje svarbiausia noréti pasveikti, daug valgyti, bendrauti, svajoti, Zaisti ir niekada
neleisti sau gsitraukti j tq niiry ligos sikuri.
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Uz tai, kad galime testi veikla ir padéti kitiems vaikams, isgirdusiems onkologinés
g ¢ 3 g g
ligos diagnoze, norime Zemai nusilenkti ileameciams ir naujiems réméjams, vers-
g gnoze & ) )
lo imoniu, mokykly ir privad¢iu asmenu iniciatyvoms — visiems, rémusiems ,, Ru-
imoniy, mokykly u u
gute“. Acin, kad vaikams, begalinés valios pastangomis besiiriantiems per didziulj
ir klastingg ligos vandenyna, dovanojate bures ir palanky véja. Esame tikri, kad $i
pagalba padés kaip jmanoma greiciau pasiekti saugy uosta, kuriame nebebus nei
palaty, nei procedary kabinety, o lauks tik tiesus kelias svajoniy jgyvendinimo

link.

Acdit, kad padedate mums padéti vaikams,
Edita Abrukauskiené
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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.

Labdaros ir paramos fonda ,Ruguté® 2004 m. jsteigé Edita ir Dainoras Abrukauskai, netek¢ onkologine liga sirgusios trejuy mety dukrelés Rugilés.
Susidarimas su onkologine dukters liga, esama sveikatos apsaugos sistemos padétis ir informacijos lietuviy kalba apie onkologinius susirgimus trikumas
paskatino pasidalyti sukaupta sudétingo gydymo patirtimi ir padéti Seimoms, paliestoms vaiko onkologinés ligos.

Jau keturiolika mety fondo ,,Ruguté® tikslas — teikti informacing, finansing, medicining, psichologing pagalba onkologinémis ligomis sergantiems vaikams,
remti gydymo jstaigas, kuriose $ie vaikai gydomi, kaupti teising, socialing, medicining informacija, reikalingg $eimoms, kurias palieté 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 vaiku, serganéiy onkologinémis ligomis,

gydymo kokybei gerinti.

Vykdydamas jvairiapuse veikla, fondas glaudZiai bendradarbiauja su Japonijos, Lenkijos, Svedijos, Prancazijos, Turkijos, Kinijos, Belgijos nevyriausyb-
inémis organizacijomis ir Lietuvos Respublikos diplomatinémis atstovybémis Siose Salyse. Taip pat JAV, Liuksemburgo, Belgijos, Norvegijos, Airijos
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 mety.

Nuo pat jkarimo fondas gyvuoja savanoriy iniciatyvu, entuziazmo ir réméjy déka. Savanoriai organizuoja paramos renginius, koncertus, aktyviai priside-

da prie ,,Palankaus véjo malanéliy® akcijos jgyvendinimo, lanko serganéius vaikus, ju $eimas, rengia projektus, redaguoja tekstus. 2019 metais vidutinis
savanoriy skaicius — 15.
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Ilgametis fondo savanoris Linas Vasiliauskas pasidalino mintimis apie savanoryste ,Rugutés®
fonde: ,Apie ,, Rugute” pirmq kartq assitiktinai suzinojau mazdaug pries 13 mety, o po gero
pusmecio, paskatintas fondo vadovés Editos Abrukauskienés, pirmq kartq isdrisau apsilankyti li-
goninéje. O kaip buvo nedrgsu lipti j treciq aukstq! Véliau émiau lankyti ten gydomus vaikus. I§
Ju gaunu daug jkvépimo ir pamoky. Kaip galima apibidinti jausma, kai nematantis berniukas
padovanoja savo darytq apyranke arba paties siiitq suvenyring laiveli? Ar su kuo nors palyginamas
Jausmas, kai nejgaliojo vezimélyje sédintis vaikas varZybose skuba finiso link, o visas stadionas j
palaiko? Ar gali biti neskanus rortas, kuri pagamina penkiametis draugas?

»Rugutéje” radau puikiy draugy. Su vaikais ir jy Seimomis bendrauju ne tik tada, kai ligoniné
lieka praeity, bet ir kai nugali liga. ..

Pries dvylika mety stebéjan ., Rugutés namy“ atsiradimg. Cia jaukiq namy aplinkq randa tyri-
mams is visos Lietuvos atvykg vaikai ar jy aplankyti atvazZiave téveliai. ,Rugutés namuose®, dar
kitaip kartais vadinamuose , Namucivose®, kas pusmeti vyksta ir kraujo donorystés akcijos ,, Pado-
vanok lasel;, rengiamos ,, Palankaus véjo malinéliy*, kalédiniy suvenyry dirbtuvés.

I arti matau , Rugutés® kasdienybe: medikamenty moderniausiam gydymui paieskas, visapusiskq
pagalbg onkologinés vaiko ligos paliestai Seimai. Matau ir daugybe Zmoniy is viso pasaulio, kurie
negailédami savo jégy ir laiko nori padeéti sergantiems Lietuvos vaikams. Visada jaudina, kai
vestuviy, gimtadienio ar kitos asmeninés Sventés proga Zmonés pirmiausiai galvoja ne apie save, o
apie vaikus — vietoj dovanos ar géliy praso paaukoti ,, Rugutei”.

Kiekvienas nuoirdus poelgis dél kiro yra didis. Ain visiems, kurie isdriso Zengti Zingsnj ir paau-
koti dalelg saves, kad pasaulyje bity daugiau Sypseny, iSsipildantiy svajoniy, graziy draugyséiy.
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LABDAROS IR PARAMOS FONDO ,,RUGUTE*
PARAMOS SALTINIAI 2019 METAIS:

1. Juridiniy asmeny parama is LR— 152 515,17 Eur.
2. Juridiniy asmeny parama i$ uzsienio — 19 709,75 Eur.

3. Anonimé ir fiziniy asmeny parama i§ LR — 93 096,01 Eur.

4. Anonimé ir fiziniy asmeny parama i§ uzsienio — 15 544,61 Eur.
5. Parama, gauta materialinémis vertybémis — 741,84 Eur.

6. Gyventojy skirta pajamy mokescio dalis — 114 228, 79 Eur.

2019 metais i$ viso gauta paramos — 395 836,17 Eur.

39%

Juridiniy asmeny
parama i§ LR

29%

Gyventojy skirta pajamy, Anonimé ir fiziniy asmeny
mokescio dalis parama i$ LR

5%

‘ Juridiniy asmeny Anonimé ir fiziniy asmeny Parama, gauta material-

arama i$ uzsienio i¥ ursieni oL .
p parama i$ uzsienio inémis vertybémis

LABDAROS IR PARAMOS FONDO ,,RUGUTE" 2019 METU VEIKLOS ATASKAITA 7



2019 M. FONDO VYKDYTA VEIKLA, PROJEKTAI IR INICIATYVOS

2019 m. fondas savo tiksly sieké vykdydamas $ig veikla (projektus):

Labdara Seimoms

Fondas, kaip ir kasmet, teiké jvairiapuse labdara onkologinémis ligomis sergantiems vaikams ir juy $eimoms: rémé pinigineémis 1éSomis, slaugos, reabilitacijos priemonémis,
medikamentais. Fondas sudaré salygas sergantiems vaikams uzsienio klinikose atlikti Lietuvoje neatlickamus diagnostinius, genetinius tyrimus, taikyti Lietuvoje netai-
komus perspektyvius gydymo metodus, sumokéjo uz operacijy atlikima uzsienio klinikose.

Pagal gautus Seimu, auginanciy onkologine liga sergantj vaika, prasymus bei jvertinus prasyme nurodyto poreikio svarba, Seimoms buvo teikiama kasménesiné arba
vienkartiné parama. Vaikui susirgus onkologine liga pakinta $eimos finansiné situacija: stipriai sumazéja pajamos, nes hospitalizacijos metu vienas i§ tévy turi slaugyti
vaikg ligoninéje ir ilga laika negali dirbti, be to, Zymiai padidéja Seimos patiriamos i$laidos. Su sunkiai serganciu vaiku kuo daugiau laiko stengiasi praleisti ir kiti Seimos
nariai, todél, tais atvejais, kai $eima gyvena toliau nuo miesto, kuriame yra gydymo jstaiga, daug 1é$y tenka skirti kelionés islaidoms. Ligoninés maitinimas skiriamas
tik gydomam vaikui, todél ji slaugantis asmuo turi maitintis savo léSomis. Onkologiniy ligu gydymas citostatiniais vaistais daznai turi stipry $alutinj poveikj, kurj
mazinantys vaistai ne visuomet yra kompensuojami valstybés. Jvairias slaugos priemones ligoniy $eimos taip pat turi jsigyti savo [éSomis. Taigi uz fondo suteiktg parama
Seimos jsigijo butiny slaugos priemoniy, maisto produkty, apmokéjo kelioniy ar kitas susidariusias i$laidas. Taip buvo uztikrinta ne tik geresné fiziné vaiky bukleé, bet
ir pagerinta emocing, psichologiné ir dvasiné pusiausvyra, kuri turi didziule jtaka gydymo sékmei ir sveikimui. 2019 m. fondas seimy labdarai (piniginémis léSomis ir
materialinémis vertybémis) skyré 149 686,63 Eur.

Pasauliné medicina kiekviena dieng Zengia i priekj — nuolat tobulinami medikamentai bei kitos medicininés priemonés, dél kuriy ligos i$gydomos vis grei¢iau, o salu-
tinio poveikio rizika sumazinama iki minimumo arba visai panaikinama. Tobuléja tyrimy atlikimo technologijos, padedancios nustatyti tikslesnes ligos priezastis ir taip
atsiranda galimybé skirti vis rezultatyvesnj gydyma. Deja, dalis naujausiy medikamentu, tyrimy bei medicininiy priemoniy Lietuvoje yra nekompensuojami. Labdaros
ir paramos fondas ,,Ruguté jau 15 mety stengiasi padéti uzpildyti sig spraga — nuolat teikia parama, kad vaikus gydantys onkohematologai turéty visas galimybes taikyti
medikamentus, numatytus naujausiuose gydymo protokoluose. Neabejotina, kad butent toks gydymas lemia didesnj vaiky i$gyvenamuma ir ilgalaikés remisijos pasiek-
ima. 2019 metais perduota medikamenty uz 13 586,96 Eur.
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Fondas nuolat rapinasi, kad, iskilus poreikiui, onkologinémis ligomis sergantiems
vaikams bty jvesti ilgalaikiai centrinés venos kateteriai, kurie Zymiai pagerina mazujy
= " ligoniuky psichologing savijauta gydymo metu ir leidzia i$vengti skausmo bei daugkar-
; tiniy periferinio kateterio jvedimo j vena procedary. 2019 metais buvo nupirkta 20 vnt.
ilgalaikiy venos kateteriy ir 630 vnt. jiems tinkamuy adatéliy. Apie kateterio nauda pa-
sakoja onkologine liga serganti mergaité: , Kai susirgau kiekvienas diris atrodydavo kaip
pasaulio pabaiga. Kuo toliau, tuo sunkiau bidavo istverti kateterio jvedimo procediras,
kadangi venos nuo visy chemoterapijy buvo pasidariusios labai silpnos, trapios, isdegusios.
lgalaikis kateteris labai pagerino gydymg. Slaugytojos galédavo suleisti vaistus man miegant
ir nieko nepajausdavau, galéjau visiskai laisvai judéti®. Visa suma, kuria fondas skyré il-
galaikiy venos kateteriy ir jiems tinkamuy, adatéliy Surecan pirkimui, yra 6 089,94 Eur.

B BRAUN

Nuo 2018 mety fondas padeda jsigyti specialiy konektoriu, skirty centrinés venos ka-
teteriams. Pagrindinis mikroby patekimo budas yra kateteriy ¢iaupukai ir jungtys, o
specialiis konektoriai sumazina kateteriniy, infekcijy galimybe. Buvo nupirkta 200 vnt.
specialiy jungéiy uz 169,40 Eur suma.

Onkologinémis ligomis sergantiems vaikams buvo nupirkta 120 vnt. $viesai nepralaidZiy sistemu, nes kai kurie citostatiniai medikamentai yra jautras $viesai.
Fondas siy sistemy pirkimui skyré 569,18 Eur.

Viena daZniausiy chemoterapinio gydymo pasekmiy yra burnos gleivinés iSopéjimas, dél kurio blogéja tiek fiziné, tiek emociné mazojo paciento buklé: vaikas
kencia stiprius skausmus, negali | burng jsidéti né kasnio maisto. Kai kalbama apie esming fondo paramos kryptj — kuo labiau prisidéti prie sekmingesnio mazy-
ju pacienty gydymo, daznai burnos prieziaros priemonés jvardinamos kaip ,smulkmena®. Ta¢iau $eimy atsiliepimai, kuriuose dékojama uz diena su $ypsena ir
galimybe neurzgianéiu i§ bado pilvuku testi gydyma, vercia pripazinti — tai anaiptol ne smulkmena. Burnos skalavimo priemoniy GUM® AftaClear, Caphosol (193
vnt.) jsigijimui fondas skyré 2 362,16 Eur.

Gruodzio pradzioje fondas gavo D. I. mamos prasyma padéti nupirkti treniruoklj sanui. 2017 metais vienuolikmeciui buvo diagnozuota Ewing sarkoma. Liga
pasitrauké, taciau liko pasekmes, kurias aprasé mama: ,, Ateinu pas jus su dideliu pagalbos prasymu. Sino metu Devid po reabilitacijos, bandom darbuotis, bet, deja, ne
viskas taip, kaip norisi. Mes dedam visas pastangas, juk stebukly niekas nepadarys ir, kol kojytéje bus metalas, Devid negalés jos pilnai istiesti. Bet sumazinti kontraktiirg
ir palaikyti rezultatq jmanoma ir reikia, o tam bitini kompleksiniai pratimai. Pasiekti norimy rezultaty mums labai trukdo metalas kojytéje... Mankstos labai skaudZios,
0 kartais beveik nejmanomos, kineziterapeutai visq laikg jaucia pasipriesinimaq... Tariausi su daug gydytojy, kaip palengvinti Devid kanéias... Deja, Siuo momentu jam
daug kas netinka... Bet vis délto atradom tai, kas gali berniukui palengvinti gyvenima. Visi gydytojai pritaré, kad ranky-kojy Motomed dviratis bity labai naudingas
stiprinti raumenukus ir mankstinti kelio sqnari. Tik kiekvieng dienq vaZinoti i tokiq mankstq mums bity sudétinga, nes gyvename 5 aukste, 0 Devid sunkiai jveikia
laiptus. Be to berniukas jau didelis ir tétis jau nebepajégia jo nunesti ant ranky. “ Fondas sutiko padéti berniukui sveikti ir nupirko treniruoklj uz 4 269,00 Eur.

LABDAROS IR PARAMOS FONDO ,,RUGUTE" 2019 METU VEIKLOS ATASKAITA



Nuo pat kovos su onkologine liga pradZios labiausiai laukiamas Zodis i§ gydytojo lapy yra ,remisija“. ,Remisija“ reiSkia pasibaigusias nemalonias
ir skaudzias procediras, grjzimg namo bei | normaly vaikiska ar paaugliska gyvenima. Deja, dalj vaiky lydi vélyvieji onkologinés ligos gydymo
reiskiniai, kurie priverc¢ia mazajj kovotoja grizti i ligoninés palata. Viena i vélyvujy ligos gydymo pasekmiy — silpnéjanti klausa. Vaikams darosi vis
sunkiau girdéti mokytojy balsus bei pilnai dalyvauti pamokose. 2019 metais fondas net dviems vaikams padovanojo galimybe sigyti $iuolaikiskus
klausos aparatus, uz kuriuos fondas sumokéjo 5 199,00 Eur.

Dar 2019 mety pavasarj fondas susipazino su K. M. — berniuku i§ Ukrainos, sergané¢iu Ewingo sarkoma ir gydytis atvykusiu j Lietuva. Tuomet
buvo suteiktas centrinés venos kateteris, kad gydymo metu nekilty problemy dél skys¢iy infuzijy. Po kurio laiko buvo sulaukta skambucio i§ Kauno
kliniky Vaiky onkologijos ir hematologijos sektoriaus vadovés Giedrés Rutkauskienés. Ji pasakojo, kad K. M. s¢kmingai keliauja ligos keliu ir jveikeé
jau ne vieng etapg — chemoterapija bei operacija. Taciau yra didziulé problema: Seimos surinkta gery Zmoniy parama jau iSnaudota, o berniukui
pradéta spinduliné terapija ir numatyti dar keli chemoterapijos kursai. Sprendimas padéti buvo priimtas nedelsiant, nes fondas vertina kiekvieno
vaiko gyvybe ir nesvarbu, kokios $alies pilietis jis yra. Uz spinduling terapija ir kelis kursus chemoterapijos buvo sumokéta 9 188,82 Eur.

2019 mety spalio ménesj j fonda kreipési R. J. mama, praSydama apmokéti dukrai atliktus genetinius tyrimus ,,Roche Pharmholding B.V.“ [vertinus
$iy tyrimy svarba gydymui buvo paskirti 2 662,00 Eur.

2019 mety vasario ménesj paaugliui A. R. buvo diagnozuota itin reta onkologiné liga — kepeny navikas (hepatoblastoma). Geguzés ménesj gydy-
tojai priémé sprendima skubiai issiysti A. R. radikaliai operacijai j Gdansko universitetinés ligoninés vaiky chirurgijos ir urologijos centra (Klinika
Chirurgii i Urologii Dzieci i Mlodziezy Gdanskiego Uniwersytetu Medycznego). Dél operacijos skubos buvo nespéta pateikti dokumenty operaci-
jos apmokeéjimui. Fondas padengé pirmosios operacijos islaidas — 6 536,91 Eur, o $eimai suteiké 5 000,00 Eur parama dviejy kelioniu, apgyvend-
inimo, maitinimo islaidoms.

2019 mety balandzio ménesj, pries pat $v. Velykas, O. V. buvo diagnozuota difuziné vidiné pontiné glioma. Tai — bene pati sunkiausia smegeny
vézio forma. Birzelio ménesj berniuko tévai kreipési j fonda prasydami padéti surinkti lésy sanaus gydymui Kelno ligoninéje. Jie rasé: ,, Vokietijos
medikai sako, kad ligos plitimg galima pristabdyti, nors daug kas priklauso nuo individualiy organizmo savybiy, kad ir nuo to, ar pakankamai stipri
vaiko Sirdelé. Mes jauciame, kad turime dél sinaus padaryti viskq, kq galime. Jau esame sutare dél ro, kad liepos pradzioje vyksime i tq Vokietijos klinikg.
Fondas kreipési | visuomeng ir O. V. gydymui buvo surinkti bei $eimai pervesti 36 000,00 Eur.
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»Genetiniai tyrimai tikslingesniam ir efektyvesniam kiekvieno mazojo paciento gydymui‘

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 serganéiy vaiky igyvenamumo prognozés labai zemos, o iki
siol taikytas gydymas néra veiksmingas. Atliekant sudétinius ir progresyvius genetinius tyrimus ti-
kimasi, kad $iems vaikams, priklausomai nuo naviko genetiniy mutaciju, bus skiriamas tikslesnis
ir labiau specifinis gydymas, padésiantis jveikti liga ir pasiekti remisija.

Nuo 2016 m. rugpjucio mén. 16 vaiky, kuriems buvo diagnozuoti itin auksto piktybiskumo
centrinés nervy sistemos navikai, buvo atlikti issamas OncoDEEP&TRACE tyrimai. Tyrimams
buvo naudojami naviky biopsijos ar pooperacinés medziagos méginiai parafininiuose blokuose
bei kraujo méginiai. Minéti méginiai buvo siun¢iami j OncoDNA kompanija, esancia Genetikos
ir patologijos institute, Belgijoje. Institute buvo dar kartg patvirtinama naviko diagnozé, atlieka-
ma daugiau kaip 200 onkogeny sekoskaita ir identifikuojamos visos juose esanc¢ios mutacijos, taip
pat atliekami specifiniai imunohistocheminiai, metilinimo, translokaciju, inskrity/intarpy ir kt.
tyrimai. Remiantis gautais rezultatais, kiekvienam pacientui buvo sugeneruota detali biologiné
ataskaita ir nustatytas tinkamiausias individualizuotas gydymas. Remiantis ataskaita bei atsizvel-
giant | bendrg paciento bukle, buvo skirtas individualizuotas chemoterapinis ar taikiniy, terapijos
gydymas.

2019 metais 2 vaikams buvo atlikti OncoDEEP&TRACE tyrimai uz kuriuos fondas sumokéjo
6 050,00 Eur.
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»Rugutés namai‘

Jau de$imt mety veikianciy ,Rugutés namy® tikslas — pagal poreikj suteikti nemokamg apgyvendinima
vaikams, sergantiems onkologinémis ligomis ir ju Seimos nariams. Fondas siekia, kad $alia Vilniaus Vaiky
ligoninés jsikarusiuose ,Rugutés namuose® sergantys vaikai turéty galimybe pabiti jaukioje namy, aplinkoje,
pailséti nuo sudétingo gydymo ir buvimo ligoninéje. Trumpas atokvépis drauge su artimaisiais sugrazina
saugumo jausma ir apsaugo visa Seima nuo iSsiskyrimo bei bendrumo jausmo praradimo. Siuose namuose
galimybe laikinai apsigyventi turi ir maZojo paciento artimieji, atvyke jo aplankyti i tolimy vietoviu, ir tie
Seimos nariai, kurie dienos metu slaugo vaika ligoninéje.

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

. atskiri miegamieji kambariai;

. galimybé naudotis vonia;

. vaiky Zaidimy erdveés;

. 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.

Taip pat ,Rugutés namuose® buvo vykdomi kiti fondo projektai: pasiruo$imo darbai ,Palankaus véjo
maltunéliy® akcijai, kuriy metu gaminami véjo malunéliai; savitarpio pagalbos grupés vaiky netekusiems
tévams susitikimai-seminarai; neatlygintinos kraujo donorystés akcijos ,,Padovanok lasel“. Cia vyko susitiki-
mai su réméjais ir vaikais, serganciais onkologinémis ligomis bei jy artimaisiais.

2019 m. patalpy nuomos, komunaliniy, valymo paslaugy, patalynés skalbimo, telefono ir kity nemokamai
suteikty patogumy islaidos — 17 050,59 Eur.
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»Bendrauk*

Nuo onkologinés ligos besigydantys vaikai turi ilgg laika praleisti ligoninéje, atskirti nuo draugy ir namuose likusiy, $eimos nariu. Fondas, sickdamas pagerinti psi-
chologing serganciy vaiky busena, suteiké teis¢ nemokamai naudotis mobiliuoju internetu Kauno kliniky Vaiky ligy klinikos Onkologijos ir hematologijos sektoriuje
gydomiems vaikams. 2019 m. projektui ,,Bendrauk® fondas skyré 659,51 Eur.
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»I$pildykime vaiky, serganciy piktybiniais navikais, svajones

Siekdamas suteikti onkologinémis ligomis sergantiems vaikams dziaugsmo, fondas pildo jy sva-
jones.

Dar 2018 mety lapkricio ménesj fondas gavo kvietima deleguoti vieng vaikg j Tarptauting vaiku,
sergan¢iy leukemija, savait¢ Turkijoje. 2019 mety pavasarj buvo pateikti mergytés Tijos doku-
mentai, taciau dél nenumatyty priezas¢iy renginys buvo atSauktas. Nieko néra skaudziau, kaip
suteikti vaikui viltj ir ja atimti, todél buvo nuspresta, kad Tija vis tiek vyks j Turkija, tik ne dalyvauti
renginyje, o i$pildyti svajone pazinti $ia $alj, jos gamta ir pailséti kartu su mama ir té¢iu. Mergytei
sugrizus fondg pasieke laiskas: ,, Grigome nuostabiai pailséje! Edita, ne tik Tija Sioje kelionéje Sypsojosi,
visi mégavomeés kickviena akimirka kartu, puikin vieSbuliu, kuriame gyvenome kaip pasakoje ir tikrai
pamilome Turkijq. Sakoma, kad pasakos tik vaikams, nes jie tiki stebuklais, galiu papriestarauti! Jis
mums padovanojot tikrg stebuklg!!! Mokytis mégautis kiekviena gyvenimo minute ismoko skaudZios
gyvenimo pamokos, o tokios kelionés privercia pailséti nuo kasdienio bégimo.” Sios jautrios svajonés

igyvendinimui fondas skyré 2 013,37 Eur.

Baigiantis mokslo metams fondg pasieké jautrus Monikos, sergancios smegeny naviku, laiskas apie
svajone praleisti savaite stovykloje ,,Zirgas, gamta ir a3“. Monika prisipazino labai mylinti Zirgus.
Fondas skyré 300,00 eury $ios svajonés issipildymui.

2019 mety rugpjacio ménesj E. V. buvo diagnozuota aminé limfoblastiné leukemija. Prasidéjus
rugséjui palata berniukui virto ne tik vieta, kurioje kovojama uz gyvybe, bet ir ruosiamos pamokos.
O tam, kad jis galéty grei¢iau susirasti mokomaja medziaga, atlikti paskirtas uzduotis, susisiekti su
mokytojais ar draugais buvo butinas kompiuteris. DZiugu, kad fondo réméjy déka pavyko dova-
noti galimybe patogiau mokytis, daugiau smalsauti, ieskoti atsakymuy j rapimus klausimus ir taip
kasdien tobuléti net laikq leidZiant ligoninés palatoje. Kompiuteriui nupirkti fondas skyré 1 446,99
eury.
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»Akvariumas ligoninés vaikams“

2012 metais buvo jgyvendinta Eugenijaus Macdiuko — onkolog-
ine liga sirgusio berniuko técio — idéja padovanoti du akvariumus
LSMU Vaiky ligy klinikoje besigydantiems vaikams. Profesiona-
liai jrengti dideli ir grazas akvariumai su gyvomis zuvytémis ir
specialia augalija ne tik teikia jaukumo ligoninés patalpoms, bet
ir turi psichoterapinj poveikj maziesiems skyriaus pacientams —
ramina, Salina jtampa ir baime, padeda uzmirsti skausma, stiprina
dvasing pusiausvyra. Geresné emociné vaiky savijauta uztikrina
ligos gydymo efektyvuma ir spartesnius gijimo procesus. Maloni,
geras emocijas zadinanti aplinka ypa¢ svarbi tiems vaikams, kuriy
gydymas ligoninéje trunka ilgus ménesius.

Paliatyvioji pagalba. Slauga namuos Akvariumy atnaujinimui ir prieziarai 2019 metais fondas skyré

274,75 Eur.

Fondas jau Se$tus metus skiria démesj paliatyviajai vaiky slaugai. Manome, kad batina

jvertinti vaiko, kuriam reikalinga paliatyvioji slauga, ir jo artimujy poreikius, suteikiant
jiems galimybe pasirinkti, kur praleisti §j ligos etapa — namuose ar ligoninéje.
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Parama medicinos jranga ir kitomis priemonémis

Glaudziai bendraudamas su gydymo jstaigomis, gydanc¢iomis onkologinémis ligomis sergancius vaikus, fondas padeda jsigyti ne tik batiny medicininiy / slaugos prie-
moniy, bet ir medicininés jrangos tikslingesniam ir efektyvesniam mazojo paciento gydymui.

2019 m. sausio ménesj fonda pasieké prasymas padéti renovuoti Vaiky ligoninés Vaiky onkohematologijos centro palatas ir pagalbines patalpas. Kas yra palata vaikams,
sergantiems onkologinémis ligomis? Tai — laikini namai, kuriuose vaikai priversti praleisti savaites, o kartais, dél kilusiy gydymo komplikaciju, net ménesius. Jose béga
mazujy $iandiena — gydymas, Zaidimai, mokymasis, bendravimas su draugais, esanciais uz ligoninés sieny. Kuo jaukesnés ir patogesnés palatos, tuo daugiau Sypseny, ir
optimizmo. Dziaugiamés, surémg pecius su Lietuvos vaiky véZio asociacija ,Paguoda®“, Rimanto Kaukéno paramos grupe ir laidos ,,Valanda su Rata“ metu pakviete vi-
suomeng prisidéti prie palaty atnaujinimo ir jaukios aplinkos kiarimo. 2019 metais $iems darbams fondas i$ savo 1é$y dar papildomai skyré 30 000,00 Eur.

Tesdamas bendradarbiavima su Vaiky ligoninés Vaiky onkohematologijos centru, fondas padéjo jsigyti procediiry kabinetui lempa (suma — 1 331,00 Eur), taip pat ir kity
bitiny priemoniy, kuriy suma — 360,72 Eur.
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2019 m. lapkritj fondas nupirko 2 naujus kompiuterius ir nuvezé j Vaiky onkohe-
matologijos centro Zaidimy kambarj. Siekta, kad visi skyriuje esantys vaikai turéty,
galimybe pazitréti dar nematyta arba itin mégstama filmuka, pazaisti jdomy zaidima,
paskaityti naujienas ripima tema ar susisiekti su draugais. Tokia veikla praskaidrina
nuotaika, suteikia dZziaugsmo ir padeda uzmirsti nemalonias procediiras. Fondas uz du
kompiuterius sumokéjo 2 699,98 Eur.

Tesdamas bendradarbiavima su Kauno kliniky vaiky onkohematologijos sektoriumi,
fondas nupirko 2 vnt. kraujospidzio matavimo aparaty ,,Omron HBP1300 Pro”,
kurie palengvinty vaiky biklés stebésena. Uz du aparatus buvo sumokéta 623,54 Eur.

2019 mety liepos ménesj i§ V3] Klaipédos vaiky ligoninés Vaiky hematologijos skyri-
aus gydytoju fondas gavo prasyma padéti jsigyti baldus procediiry kabinetui. Siame
skyriuje teikiama medicininé pagalba ir gydymas vaikams, sergantiems onkologinémis
ligomis ir gyvenantiems vakarinéje Lietuvos dalyje. Daznai vaikui, sugrjzusiam namo
po intensyvios chemoterapijos kurso, iSsivysto sunki buklé, kai butina atlikti skyséiu,
medikamenty infuzijas ar kraujo komponenty transfuzijas. Sio skyriaus déka vaikui
ir jo artimiesiems, gyvenantiems Vakary Lietuvoje, nereikia skubiai vykti j Vilniaus
ar Kauno vaiky ligoning ir vél i$tverti varginandia keliong. Suteiktos paramos suma —
2 000,00 Eur.

Onkologiniy ligy gydymo metu svarbu ne tik laiku suteikiamas tikslingas ir efektyvus
gydymas, bet ir slaugytojy dalyvavimas tarptautinése konferencijose bei susitikimu-
ose. Tam tikslui fondas suteiké 6 800,00 Eur paramg Lietuvos vaiky onkohematology,
draugijai.

Visa 2019 metais suteiktos paramos suma — 43 815,24 Eur.
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Kita parama

Onkologiniy ligy gydymo metu itin svarbi emociné ir psichologiné vaiko savijauta. ,Rugutés®
fondas su dziaugsmu prisidéjo prie psichologiniy kabinety, zaidimo kambario atnaujinimo, $v.

Kalédy $ventinés nuotaikos sukairimo ir nupirko jvairiy tiksliniy priemoniu, gerinanciy vaiko
buakle, uz 1 294,23 Eur.

»Padovanok laselj“

2019 m. birzelio 2 d. ir lapkricio 30 d. fondas kartu su V§] ,Nacionalinis kraujo centras“ ,Ru-
gutés namuose” organizavo dvi akcijas ,,Padovanok laselj“. Nuo pat jsikirimo fondas puoseléja
neatlygintinos kraujo donorystés idéjas. Sunky sveikatos sutrikimg ar rimtg traumga patyrusio
zmogaus gyvybei palaikyti neretai prireikia kraujo perpylimuy, o donory kraujas tokiam zmo-
gui — pati prasmingiausia dovana.

2019 m. vykusiy akcijy islaidos — 417,09 Eur.
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KITU SALIU INICIATYVOS LIETUVOS VAIKAMS, SERGANTIEMS ONKOLOGINEMIS LIGOMIS

Nykstuky viesnage

2019 metais Svedijos Horby miestelio mokykloje buvo suorganizuota gerumo akeija
palaikyti Lietuvoje sergancius vaikus. Svedy moksleiviai buvo skatinami rinkti ir pa-
kuoti kalédines dovanas. Sias dovanas gruodzio 12-15 d. jau trylikea karta j Lietuva i
Svedijos atgabenp ilgametis fondo draugas Stefan Espersson, mokytoja Anita Larsson,
du mobksleiviai bei vertéja Ieva Sturesson. Vie$nagés metu, eidami i$ palatos | palata,
,Nykstukai i§ Svedijos* ne tik dalijo dovanas Kauno kliniky Vaiky ligy klinikos ir V]
Vilniaus universiteto ligoninés Santaros kliniky filialo Vaiky onkohematologijos cen-
tro maziesiems pacientams, bet ir smagiai Zongliravo, dainavo, Soko bei linkéjo ramiy
svenéiy. Gruodzio 13-14 d. sveéiai aplanké Radvile, Luka, Abhajuy, Urte, Tita, Auguste,
Lauryng ir Kirilg juy namuose ir jteiké kalédines dovanéles. O gruodzio 15 d. kartu su
~Rugutés namuose” susirinkusiais vaikais paminéjo $v. Liucijos diena.

Susitikimai su nykstukais palieka neiSdildomus jspudzius vaiky Sirdelése. Tai liudija ir
Domanto laiskas: ,, 7u esi vienintelis vaikas, pas kuri mes kiekvienais metais uzsukame“
— taip $i rytq besikalbant man pasaké mane vél aplankiusi vyriausioji nykstuké Anita.
Bandau skaiciuoti, kiek karty mums teko apsikabinti — devynis... desims...? Sirdis spurda ir
i$ dZiaugsmo, ir i§ jaudulio kiekvieng kartg susitikus. Man bitent nuo jy apsilankymo pra-
sideda didysis Svenciy laukimas, jie atveza tq Kaléding dvasig, Kaléding nuotaikg. Jaukiai
gerdami arbatq mes vieni kitiems papasakojom, kaip praéjo metai. Anita pasidalino prisi-
minimais apie misy pirmus susitikimus, apie tai, kaip visada prasydavau nuvezti Kalédy
seneliui mano kepty sausainiy. Acin Anitai, Stefanui, levai, ir dar dviem nykstukém uz
susitikimg... lki kity mety. GrazZiy visiems artéjanciy Svenciy!“

Bendro projekto, vykdomo kartu su geradariais i§ Svedijos, islaidos — 2 279,37 Eur.
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Sporto zaidynés ,,Onko-Liga 2019

Ilgameciai labdaros ir paramos fondo ,,Ruguté® draugai — Lenkijoje veikianti organizacija ,Fundacja Spelnionych Marzei“ (, Issipildziusiy svajoniy fondas®), 2019 m.
liepos 19-22 dienomis surengé pirmasias futbolo Zaidynes ,,Onko-Liga“. Sio nuostabaus renginio dalyviais tapo onkologing ligg jveike vaikai i§ Lietuvos, kurie turéjo
galimybe savo jégas i$méginti varzydamiesi su bendraamziais i§ Slovakijos, Cekijos, Ukrainos, Turkijos, Lenkijos. Fondo vadovés, sugtiZusios i§ varzybu, jspadziai:

~Kartais patirtis bina nyki, kartais asarota, o kartais tokia beprotiskai stipri, kad ,,nurauna stogq“ (atsiprasau, kito atitikmens iki Siol neradan). Iskirtinai ypatinga keturiy

dieny kelioné i ,Rugutés“ draugy lenky fondo ,,Fundacja Spetnionych Marzeri organizuojamg renginj ,, Onko-Liga“ tik dar kartgq patvirtino, kad susirémus petys petin
nejmanoma tampa jmanoma, svarbiausia — kad KOMANDA bity vieninga. [...]

1aigi, misy KOMANDA, patyrusi daug isbandymy, paciy jvairiausiy emocijy, ismokusi pamokq apie kalnus jveikianciq draugyste ir besglygiskq palaikyma, uzlipo ant
treciojo laiptelio ir pergalingai iskélé taure! Beprotiskai didZinojuosi visais ir esu dékinga uz Sig ,stogg raunanciq patirtj.

Dalyvavimo sporto zaidynése ,,Onko-Liga 2019 islaidos — 2 953,10 Eur.
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2019 m. labdarai, paramai, visiems vykdytiems projektams, akcijoms ir iniciatyvoms fondas skyré 203 382,00 Eur.

Labdaros ir paramos fondo ,,Ruguté® direktoré (y// z_zi;f Edita Abrukauskiené
2020 m. geguzés 14 d.
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