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Skaic¢iuojame dar vienus metus, kai skleidziame tik¢jima ir viltj tiems, kuriems likimas nep-
agailéjo sunkiy i$bandymu. Sesiolika mety Zingsnis po zingsnio einame nuosekliu, kryptin-
gu ir jvairiapusisku pagalbos onkologinémis ligomis sergantiems vaikams keliu. Siandien,
stabteléje ir atsigreze atgal, gérimés suburta sirgusiy vaiky artimujy bendruomene, jau
suaugusiais buvusiais ligoniukais, noriai tiesianciais pagalbos ranka tiems, kurie neseniai
iSgirdo onkologinés ligos diagnoze.

Gera Sirdyje, kad visus $iuos metus galégjome dirbti su medikais ir vis daugiau prisidéti prie
s¢kmingo vaiky gydymo, uztikrinti pazangiausiy gydymo schemuy taikyma, laiku nupirkti
medikamentu, slaugos priemoniu, finansuoti Lietuvoje neatliekamus genetinius tyrimus ar
apmokeéti gydyma uzsienio klinikose. Neabejotina, kad naujos kartos medikamentai, mod-
ernis tyrimai, pazangesnés slaugos ir medicininés priemonés, lemia didesnj vaiky isgyve-
namumyg ir ilgalaikés remisijos pasiekimg. Jau Sesiolikta mety renkameés tokig fondo veiklos
kryptj, nes patys nué¢jome sudétingg ir ilgg dukrelés Rugilés ligos gydymo kelia.

Neabejotinai 2020 metai buvo vieni i§ sudétingiausiy per sesiolika fondo veiklos mety. Kai
daug kas sustojo dél pasaulj uzklupusio Covid-19, vaiky kova su liga tesési be maziausios
pertraukos. Atmintyje iSliks pavasarj patirtas i$sukis, kai buvo uzdarytos $aliy sienos, o mes
privalé¢jome rasti galimybe j Lietuvg jvezti Ainaro gydymui batinus medikamentus. Tada
iSgyvenome tikra trilerj, kai medikamentai vélavo ir galop pradingo. Taciau visi rapesciai
atsipirko su kaupu, nes siandien dziaugiamés matydami remisija pasiekusj Ainara.

Vis tik pats didZiausias veiklos jvertinimas yra gaunami laiskai i$ vaiku, jveikusiy onkolog-
ine liga, artimuju. Sj karta noriu pasidalinti Bazilés mamos Kornelijos laidku. Esame dékin-
gi Kornelijai uz jautry pasidalinima tuo, kuo daugelis dalintis nedrjsta. Juk taip daznai mes
matome ir remiame tuos, kurie eina gydymo keliu. Bet retas pagalvojame, kokie esame rei-
kalingi tiems, kuriems taip laukta vaiko remisija i$ tiesu tapo naujy ir né kiek ne lengvesniy
kovy pradzia.
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»INezinau, ar Zmonés, kurie néra susidire su artimojo, o ypac vaiko onkologine liga, susimqgsto, kq tenka patirti Seimai. Tai jokiais Zodziais neaprasomas skausmas.
Tavo siela, kianas ir dvasia sudraskoma i Simtus, tikstanéius gabaléliy ir jau nebezinau, ar jmanoma sulipdyti save is naujo. Manaw, kad ne. Kai misy kelyje pasirodeé
»Ruguté®, pradéjo ryskéti kazkokie skausmo kontirai ir kaip su tuo visu skausmu judéti, kvépuoti, valgyti. Ligos etape ,, Ruguté“ surinko mums pinigus imunoterapijai,
padéjo gauti reikalingas priemones gydymo procesams, naktimis konsultuodavo, kai jau niekas negaléjo to padaryti. Po gydymo finansiskai padéjo isigyti klausos apara-
tus, apmokéti beveik visas reikalingas reabilitacijas ir nuolat padeda iki siol. Po gydymo niekas nesibaigia, prasideda dar vienas etapas, tokio kitokio gyvenimo etapas,
kurj gal labiau gali suprasti tie, kuriy vaikams buvo diagnozuoti smegeny navikai. Mes vis dar bandom kabintis, kartais labai sékmingai, kartais magiau. 1ai labai
nematoma pusé, nes dazniausiai pasakojama sékminga pergalé po ligos, o tie, kas licka gyventi su daugybe i$Sukiy — miisy jau nebesimato, nes nelabai esam norimi
matyti. Ir Cia irgi labai reikia palydéjimo. Kq tyliai padaro ,, Rugutés fondas, bet niekam to nebepasako.

Uz tai, kad galime testi veikla ir padéti vis kitiems vaikams, isgirdusiems onkologinés ligos diagnoze, esame nuo$irdziai dékingi ilgameciams ir naujiems rémé-
jams, verslo jmoniy, mokykly ir priva¢iy asmeny iniciatyvoms — visiems, rémusiems ,Rugute®. Ne karta sakéme, kad be Jasy paramos, negalétume Zengti né
zingsnio, be Jusy peties, sukluptume ir galbuit pasuktume atgal. Tad dar kartg sakome — Jasy buvimas kartu yra nejkainojama vertybé.

Acit, kad esate su vaikais ir dél vaiku,

Edita Abrukauskiené
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Bendroji informacija

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

zacija.

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. Smuglevi¢iaus g. 45, Vilnius, Lietuvos Respublika.

Labdaros ir paramos fonda ,,Ruguté 2004 m. jsteigé Edita ir Dainoras Abrukauskai, neteke 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 pasidalyti
sukaupta sudétingo gydymo patirtimi ir padéti Seimoms, paliestoms vaiko onkologinés ligos.

Jau $esiolika mety fondo ,Rugute® tikslas — teikti informacing, finansing, medicining, psichologine pagalba onkologinémis ligomis sergantiems vaikams, remti
gydymo jstaigas, kuriose $ie vaikai gydomi, kaupti teising, socialing, medicining informacija, reikalinga Seimoms, kurias palieté onkologiné vaiko liga, skatinti
siy $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, Pranciizijos, Turkijos, Kinijos, Belgijos nevyriausybinémis
organizacijomis ir Lietuvos Respublikos diplomatinémis atstovybémis $iose salyse. Taip pat JAV, Liuksemburgo, Belgijos, Norvegijos, Airijos lietuviy ben-
druomenémis ir fiziniais asmenimis, suinteresuotais, kad kiekvienas jaunasis pacientas gauty tikslinga 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 prisideda prie
,Palankaus véjo malanéliy“ akcijos jgyvendinimo, lanko sergancius vaikus, ju Seimas, rengia projektus, redaguoja tekstus.
2020 metais vidutinis savanoriy skaicius — 10.
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[lgameté fondo savanoré Diana Petroviené pasidalino mintimis apie savanoryste ,,Rugutés® fonde:

»Pirmg kartq apie ,Rugute” iSgirdau, kai draugé papasakojo apie stebuklingas ,Palankaus véjo
malinéliy“ dirbruvéles. Papasakojo apie dirbtuvéliy magija, kur laikas sproginéja spalvotais burbu-
lais, kur atrandi kitokj save ir dar padedi onkologinémis ligomis sergantiems vaikams.

1aip atéjau i nuostabius , Rugutés namus®, kuriy durys atsiveria su didele meile ir Siluma visiems, kas i
Jjas beldZiasi. Atéjau ir supratau, kad liksiu ilgam! Ir Stai, jau 11 mety dZiauginosi bidama , Rugutés®
Seimos dalimi. Didzivojuosi galédama prisidéti prie paciy drgsiausiy pasaulyje mazyjy Kapitony
kelioniy per audringas ligos jiras!

Manegs daznai klausia, kodél taip ilgai savanoriauju siame fonde? Atsakymas paprastas, nes fondas
»Ruguté” — tai ne tik finansiné parama sergantiems vaikams ir jy Seimoms, tai ne tik vaistai ir gyvy-
biskai svarbis tyrimai, tai ne tik psichologiné parama ir palaikymas, tai kur kas daugiau! , Ruguré®
— tai milZiniSka meilé! Tai — gryniausias tikéjimas sékme! Tai — visapusiskas ripestis bei amzina
draugysté! Tai — atsidavimas ir niekada nebléstanti viltis! Tai — amzina kelioné darant didelius ste-
buklus mazuose gyvenimuose!“
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LABDAROS IR PARAMOS FONDO ,,RUGUTE*
PARAMOS SALTINIAI 2020 METAIS:

1. LR juridiniy asmeny parama — 133 921,00 Eur.

2. Uzsienio juridiniy asmeny, parama — 19 138,85 Eur.

3. LR juridiniy asmeny tiksliné parama — 13 003,95 Eur.

4. LR fiziniy asmeny, ir anonimiskai gauta parama — 59 822,43 Eur.
5. Uzsienio fiziniy asmeny parama — 11 837,57 Eur.

6. Parama, gauta materialinémis vertybémis — 1 867,90 Eur.

7. Paramai skirta gyventojy pajamy mokescio dalis — 98 966,88 Eur.

2020 metais i$ viso gauta paramos — 338 558,58 Eur.
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2020 M. FONDO VYKDYTA
VEIKLA, PROJEKTAI IR
INICIATYVOS

2020 m. fondas savo tiksly sieké vykdydamas
sig veikla (projektus):




Labdara seimoms

2020-ieji metai iSties ypatingi dél pasaulj uzklupusio Covid-19, kuris jnes¢ daug chaoso ir nerimo. Tuo metu, kai
daugybéje sri¢iy buvo sulétinami ar net atidedami darbai, vaiky kova su onkologine liga privaléjo testis be maziau-
sios pertraukos. Nezinia dél ateities neramino gydytojus ir vaiky artimuosius, vis kilo klausimai, kaip apsaugoti vai-
kus ir kolektyva nuo uzsikrétimo Covid-19, ar tikrai mazuosius pasieks visi batini medikamentai ir ar bus galimybé
atlikti planuotus tyrimus. Mety pradzioje labai truko apsaugos priemoniu, o ligoninése buvo jvestos naujos vaiky
hospitalizavimo taisyklés ir apribotas pacienty lankymas. Tai kelé dideliy sunkumuy seimoms, slauganc¢ioms vaikus
ligoninéje.

Nors situacija buvo itin sudétinga ir sunki, gera Sirdziai, kad galéjome padéti visiems, kas | mus kreipési, nes toks
ir yra pagrindinis ,Rugutés® tikslas. Cia ir dabar atskubéti | pagalba, kai reikia nupirkti medikamentu, padengti
operacijy uzsienio klinikose islaidas ar apmokéti genetinius tyrimus, kurie lemia tolesnj gydymo parinkima. O kur

dar aprapinimas trokstamomis slaugos priemonémis, kurios atrodo lyg smulkmenos, ta¢iau i$ tikrujy yra be galo ﬁm "'“"e’.fél;',."é‘*:ﬁ...,
T ﬁ""'-" m"ﬂsvrx_n
naudingos. Dvi nedidukés skalavimo skysc¢io kapsulés gali greitai uzgesinti burnytéje kilusj gaisra ir padéti maza- mlh |

jam pacientui be skausmo suvalgyti taip reikalinga kasnelj maisto.
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Ne maziau svarbu buvo suteikti labdarg $eimoms vaiko gydymo metu, nes vaikui susirgus onkologine liga su-
prastéja $eimos finansiné situacija: stipriai sumazéja pajamos (hospitalizacijos metu vienas i$ tévy turi slaugyti
vaika ligoninéje ir ilga laika negali dirbti), o patiriamos iSlaidos smarkiai padidéja. Kuo daugiau laiko su sunki-
ai serganciu vaiku stengiasi praleisti ir kiti $eimos nariai, todél tais atvejais, kai $eima gyvena toliau nuo miesto,
kuriame yra gydymo jstaiga, daug lésy tenka skirti kelionés islaidoms. Ligoninés maitinimas skiriamas tik gy-
domam vaikui, todél jj slaugantis asmuo turi maitintis savo léSomis. Onkologiniy ligy gydymas citostatiniais
vaistais daznai turi stipry Salutinj poveikj, kurj maZinantys vaistai ne visuomet yra kompensuojami valstybés.
Taip pat ligoniuky Seimos savo léSomis turi jsigyti jvairiy slaugos priemoniy. Taigi uz fondo suteikta paramg
Seimos jsigijo butiny slaugos priemoniy, maisto produkty, apmokéjo kelioniy ar kitas susidariusias islaidas.
Taip buvo uztikrinta ne tik geresné fiziné vaiky bukle, bet ir pagerinta emociné, psichologiné ir dvasiné pu-
siausvyra, kuri turi didZiule jtaka gydymo sékmei ir sveikimui. 2020 m. fondas Seimy, labdarai (piniginémis
léSomis ir materialinémis vertybémis) skyré 116 201,39 Eur.

Nekompensuojamy, medikamenty poreikis lydéjo iStisus metus. Pasauliné medicina kiekvieng diena zengia
i priekj — nuolat tobulinami medikamentai bei kitos medicininés priemonés, dél kuriy ligos i$gydomos vis
grei¢iau, o $alutinio poveikio rizika sumazinama iki minimumo arba visai panaikinama. Tobul¢ja 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. ,Ruguté® jau 16 mety stengiasi uzpildyti $ig spraga — nuolat perka medikamentus, kad vai-
kus gydantys onkohematologai turéty visas galimybes taikyti naujausius gydymo protokolus. Atsizvelgdamas j
gydytoju prasymus, fondas nupirko medikamenty uz 40 241,14 Eur, kurie suteiké galimybe Lietuvos vaikams
taikyti inovatyvias onkologiniy ligy gydymo schemas. Neabejotina, kad gydymas naujos kartos vaistais lemia
didesnj vaiky iSgyvenamuma ir ilgalaikés remisijos pasiekima.
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Kartais nutinka ir taip, kad vietoje leidziamy medikamentu, iskyla poreikis skirti
medikamentus table¢iy forma. Vaikams skirti mazy doziuy medikamentai Lietu-
voje dazniausiai bana neregistruoti ir nekompensuojami. Paulos gydymo atveju
gydytojai nusprendé, kad mergaitei nebutina ilgas dienas leisti ligoninés palatoje
kapsint lasiukams ir ji gali testi gydyma namuose. Taciau nei paskirti vaistai Ixoten
50 mg, nei Vepesid 50 mg Lietuvoje neregistruoti. Suskubome uzsakyti ir nupirkti
Paulai medikamentus, kad ji galéty testi gydyma namuose.

Jau daugiau nei desimt mety ,,Ruguté® siekia, kad kiekvienam onkologine liga ser- gﬁ::i:?:; |
ganéiam vaikui baty jvestas ilgalaikis centrinés venos kateteris, kuris labai pagerina —
vaiko psichologing savijautg gydymo metu ir leidzia iSvengti skausmo bei daugkar-

tiniy, periferinio kateterio jvedimo j veng procediry. Iki Siol prisimename vienos
ligoniukés pasakojima, kurj, neabejojame, patvirtinty daugelis vaiky ir juos slau-
ganliy artimuju: ,Kai susirgau, kickvienas diris atrodydavo kaip pasaulio pabaiga.
Kuo toliau, tuo sunkiau bidavo istverti kateterio jvedimo procediiras, kadangi venos
nuo visy chemoterapijy buvo pasidariusios labai silpnos, trapios, iSdegusios. Ilgalaikis
kateteris labai pagerino gydyma. Slaugytojos galédavo suleisti vaistus man miegant ir
nieko nepajausdavau, galéjau visiskai laisvai judéti.“ Panaudodamas parama fondas
nupirko 14 ilgalaikiy venos kateteriy ir 190 vnt. jiems tinkamy adaty uz 3 260,71
eury.
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Kiekvienas gydytojas, kickviena mama ir kiekvienas tétis visa $irdimi nori, kad
vaikas, einantis gydymo keliu, diena pradéty su $ypsena. Tam, kad vaiko veide
Sviesty Sypsena, jis turi buti pailséjes, t. y. naktis turi praeiti ramiai, be kankinanciy
skrandzio ar kitokiy skausmu, be kar$¢iavimo ir be vienos i§ dazniausiy chemo-
terapinio gydymo pasekmiy — iSopéjusios burnos. Pastaruoju metu dedame daug
pastangu, kad vaikai patirty kuo maziau iy negalavimy. Seimy atsiliepimai, kuri-
uose dékojama uz dieng su $ypsena ir galimybe neurzgianciu i$ bado pilvuku testi
gydyma, verdia pripazinti — tai anaiptol ne smulkmena. Burnos skalavimo prie-
moniy Caphosol (23 vnt.) jsigijimui fondas skyré 2 131,51 Eur. Caphosol yra
viena i§ efektyviausiy priemoniu, kuri greitai ir efektyviai mazina burnos gleivinés
pazeidimus, leidZia po truputelj valgyti ir su daugiau optimizmo testi gydyma.

Nuo 2018 mety fondas padeda jsigyti specialiy konektoriu, skirty centrinés ve-
nos kateteriams. Pagrindinis mikroby patekimo budas yra kateteriy ¢iaupukai ir
jungtys, o specialtis konektoriai sumazina kateteriniy infekcijy galimybe. Buvo
nupirkta 300 vnt. specialiy jung¢iy uz 254,10 Eur suma.
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2020 mety lapkri¢io ménesj | fonda kreipési gydytoja, gydanti desimtmete Emilija,
prasydama apmokéti genetinius tyrimus ,,Roche Pharmholding B.V.“ Emilija yra
pirmasis vaikas Lietuvoje, kuriam diagnozuota vaikams itin reta onkologiné liga
— melanoma. Batent dél $ios priezasties fondas Emilijai ne tik apmokéjo genetinj
tyrima, taciau visa gydymo laikotarpj pirko medikamentus, kurie néra jtraukti |
kompensuojamuy, vaisty sarasa. Uz tyrima ,Roche Pharmholding B.V.“ fondas
sumokéjo 1 815, 00 Eur.

2019 mety vasario ménesj paaugliui Ainarui buvo diagnozuota itin reta onkolog-
iné liga — kepeny navikas (hepatoblastoma). Geguzés ménesj gydytojai priémé
sprendima berniuka skubiai i$siusti radikaliai operacijai | Gdansko universitetinés
ligoninés vaiky chirurgijos ir urologijos centrg (Klinika Chirurgii i Urologii Dzieci
i Mlodziezy Gdariskiego Uniwersytetu Medycznego). Dél operacijos skubos buvo
nespéta pateikti dokumenty islaidy apmokéjimui. Fondas tuomet padengé pirmo-
sios operacijos i$laidas — 11 536,91 Eur. 2020 metais atsinaujinus ligai Ainarui vél
teko vykti j Gdansko universitetinés ligoninés vaiky chirurgijos centra, kur buvo
skubiai iSoperuotas kepenyse didéjantis navikas. Tais metais operacijos, apgyvend-
inimo, kelionés i$laidoms padengti fondas skyré 6 250,00 Eur parama.
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2020 mety kova gyvenimas sukosi vien apie kaukes, respiratorius, dezinfekcinius skyscius, apsauginius akinius ir galimybe juos skubiai uzsisakyti. Kilus
pandemijai supratome, kad Lietuvoje néra né minimalaus kiekio vaikams skirty apsaugos priemoniy. O suaugusiesiems skirtos priemonéms néra tinkamos
vaikams. DZiaugiamés, kad $iame duobétame kelyje atradome tiek daug Zmogiskumo, atjautos ir pagalbos, kai neskaiciuojamos darbo valandos ir nekreipiama
démesio | paros meta. Visas kelyje pasitaikiusias kliatis padéjo jveikti ir medicinines priemones uzsaké Kinijoje gyvenantis architektas Mindaugas Skrupskelis
ir Lietuvos Respublikos ambasados Kinijoje pataréjas Vilijus Samuila.

Vaikus ir jy $eimas pasieké 1500 vnt. vaikisky kaukiy, 1500 vnt. vaikisky respiratoriy, 8000 vnt. medicininiy kaukiy, 1000 vnt. FFP2 respiratoriy ir 30 vnt.
apsauginiy akiniu. Uz priemones kilusiai pandemijai jveikti 2020 metais fondas skyré 7 875,17 eury. Gera buvo dar karta pajusti, kad net sunkiausios kliatys
jveikiamos surémus pecius ir palaikant vieniems kitus.
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Nuo pat kovos su onkologine liga pradzios labiausiai laukiamas zodis i$ gydyto-
jo lapy yra ,remisija“. ,Remisija“ reiskia pasibaigusias nemalonias ir skaudzias
proceduras, grizimg namo bei | normaly vaikiska ar paaugliska gyvenima. Deja,
daznai nutinka ir taip, kad jveikus pacia pik¢iausia — onkologing — liga, vaikus lydi
patirto gydymo komplikacijos, kurios privercia mazajj pacienta vél ir vél grizti j li-
goninés palata. Taip nutiko ir fondo globojamam Laurynui. Istisus metus jis varsté
ligoninés duris tai dél susilpnéjusios klausos, tai dél kylanciy urologiniy béduy.
Fondas Lauryno $eimai suteikdavo galimybe apsigyventi ,,Rugutés® namuose ir
visus metus teiké kasménesine labdara.
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Bazilei, kaip ir Laurynui, skirta jveikti ne tik sunkig liga ir duobétg gydymo kelia, bet ir netikétus isSbandymus, iskilusius dél patirto gydymo. Tokia nauja
kova neretai pareikalauja didziulio atkaklumo, tikéjimo ir begaliniy pastangu. Mergaité kantriai, Zingsnis po Zingsnio stengiasi jveikti visas sutinkamas kliatis
ir is$ukius. Birzelio ménesj Bazilé dalyvavo terapijos programoje Delfiny terapijos centre. Po uzsiémimy su draugiskiausiais pasaulyje gyvinais, Bazilei buvo
stebimi teigiami psichoemociniai, motoriniai, sensoriniai pokyciai. Pageréjo pazinimo ir socializacijos jgtdziai. Bazile, kaip ir Lauryna, remiame suteikdami
kasménesine labdara.
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Kirilo kelias per liga prasidéjo 2013 metais, kai, atlikus galvos srities MRT, buvo
diagnozuotas auglys. Tuomet berniukui dar nebuvo ketveriy. Kovojant su liga,
Kirilui buvo taikytas gydymas chemoterapija bei spinduline terapija. 2015 me-
tais patvirtinta regos nervo atrofija. 2017 metais atlikta daliné auglio $alinimo
operacija, po kurios i$sivysté¢ daug komplikacijuy. Nuo tada berniukas maitinamas
gastrostomos pagalba. Fondas, norédamas bent Siek tiek palengvinti Sios Seimos
finansinius rapescius, du kartus per metus perka nauja gastrostomos paketa.
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Trys ypatingos istorijos:

2020 mety pradzioje susipazinome su Jauniumi — Zaviu berniuku, kurj jpratome vadinti didziuoju Kapitonu. Mety pradzioje berniukas isgirdo, kad liga grjzo
ir vél tenka stoti j kova. Sj karta vandenynas buvo zymiai audringesnis, tad véjas vis nunesdavo geras zinias tolyn. Ir, kai galiausiai vilties tebuvo like trupinéliai,
audros staiga nurimo, o naujiems medikamentams pavyko sustabdyti ligos progresavima. Kiekviena dieng viltis vis augo, o Jauniui j pagalbg atskubéjo didysis
locmanas broliukas Jurgis, tapes kamieniniy lasteliy donoru. Jauniui buvo atlikta kamieniniy kraujodaros lasteliy transplantacija. Pries $ia procedara, berni-
ukui buvo taikoma dideliy doziy chemoterapija, kurios tikslas — sunaikinti kuo daugiau organizme esanéiy véziniy lasteliy ir labai susilpninti paciento imuning
sistema, kad $i neatmesty donoriniy lasteliy bei nevykty imunologiniai konfliktai tarp donoro ir paciento lasteliu. Jaunius ryztingai jveiké visas kilusias komp-
likacijas ir mes iSgirdome gera zinia — liga atsitrauke ir §j karta. Banant $alia $iy vaiky dar kart norisi padékoti gydytojams, ieskojusiems efektyviausios gydymo
taktikos. A¢ia Jauniaus téveliams ir broliukui Jurgiui uz stiprybe ir susitelkima. Ir, Zinoma, esame dékingi uz galimybe matyti Jauniaus $ypsena, stebéti, kaip
berniukas auga, keiciasi ir leidZia dienas saugiausiame vaikystés uoste.
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2020 mety rudenj ypatinga globa apgaubéme septynmet¢ Marta. Vasaros viduryje mergaitei buvo diagnozuotas akiy navikas. Nustacius diagnoze ir jvertinus
akies navika, akyté buvo protezuota ir mergaitei taikytas gydymas chemoterapija. Mergyté sé¢kmingai éjo gydymo keliu, taciau daznai ligoninéje buvo viena, nes
mama laukési tre¢io vaikudio ir namuose dar turéjo priziaréti kecurmetj Martos broliuka. Mergytés Seimoje finansiné situacija buvo itin sunki, todeél, kiek tik
galéjome, stengémeés globoti Marta pirkdami jai drabuzius, maisto produktus bei pervesdami labdara mergaitei Seimai. Bendraujant su Marta mus itin Zavéjo
mergaités savarankiskumas, tyras vaikiskas dziaugsmas gavus net menkiausia smulkmeng. Begaline $iluma ji apgaubdavo kickvieng esantj $alia. O klausantis
Martos juoko bei zavintis dziugiu striksé¢jimu po palata, net pamirsdavome, jog ji eina sunkios ligos keliu.
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Trecia jautri istorija yra apie Alisa. Alisa — viena i$ didZiujy mokytoju, savo pavyzdziu mokanti kantrumo, jautrumo ir besalygiskos draugystés, meilés Zmogui,
zemei, gyvanui. Alisai einant gydymo keliu, mergytés mama dalijosi jautria zinute. Suzinojus apie laukiantj kelia per vaiko onkologine liga, uzgriina daugybé
jvairiausiy, jausmuy. Stingdantis nerimas gyvenimg nudazo pilkiausiomis spalvomis ir vis verc¢ia uzduoti klausimg ,,Kodél mums?“ Visgi, net $ioje sudétingoje
situacijoje jmanomas ir kitoks pozitris, kai sukaupus visas jégas uzduodamas visai kitas klausimas — ,Ka mums duoda $is kelias?“ Apie tai ir yra Alisos mamos
Mildos zZinuté, po kiekvienu iSjaustu zodziu slypi tiek daug i$minties. Ja labai norime pasidalinti ir su skaitan¢iais $ig veiklos ataskaita: ,, Kaz po operacijos nuskam-
béjo ,paskirtas 27 savailiy gydymo protokolas®, atrodo, isskridau i kosmosq. Nezinau... Gal ten dar ir tebesu, nes is Cia viskas lengviau ir papraséiau. Juokas skamba
dagniau nei asaros, o kiek daug apsikabinimy ir dar daugiau istarty ,,myliu“... Galvojam ne apie ligq (nors ja pazinom labai is arti), o apie sveikatg, ne ,.kas bus?,
0 »kaip gera biti dabar®, ne ,kodél mums?*, o ,,kq mums duoda sis kelias? Ir Zinot... Liko to protokolo tik 3 savaités, is jy — viena laisva! Pirmadieni dar sulaukéme
Ziniy, kad nereikéjo laukti gydymo pabaigos, kol kraujo rodikliai pasiekty normas, jos pasiektos jau dabar. Liko 3 Suoliukai. Zinoma, bus kq veikti ir toliau. Bet negi
nesidgiangsi?“

Praéjus ménesiui po baigto gydymo, mergytés Seimai teko isgirsti zinia, kad liga sugrjzo ir masy mazoji balerina i$siruosé j antrajg keliong. Lydéjome mergaite
ir Sios kelionés metu, tyliai stebédami nenusakoma, be galo optimistinj $eimos pozitrj ir linkédami Alisai kuo grei¢iau apsiauti tviskancius puantus ir skuosti
i baleto barelj.
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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 mety rudenj jvyko moksliné diskusija tarp Lietuvos sveikatos moksly universiteto Kauno kliniky Vaiky onkohematologijos poskyrio vadovés Dr. Giedrés
Rutkauskienés ir kompanijos OncoDNA (Belgija) moksliniy darbuotoju Dr. Jean-Francois Laes ir Dr. Fiona Demol. Buvo nuspresta, kad sudétinius onkolog-
iniy solidiniy naviky genetinius ir kitus molekulinius tyrimus tikslingiausia atlikti vaikams, sergantiems tik auksto piktybiskumo gliomomis. Sia liga serganéiy
vaiky i$gyvenamumo prognozés labai Zemos, o iki siol taikytas gydymas néra veiksmingas. Atlieckant sudétinius ir progresyvius genetinius tyrimus, tikimasi, kad
siems vaikams, priklausomai nuo naviko genetiniy mutaciju, bus skiriamas tikslesnis ir labiau specifinis gydymas, padésiantis jveikti liga ir pasiekti remisija.

Nuo 2016 m. rugpjucio mén. 19-ai vaiky (57 475,00 Eur), 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. Visa tai buvo siun¢iami  OncoDNA kompanija, esancia 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 atlickami specifiniai imunohistochemi-
niai, 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 atsizvelgiant j bendra paciento bukle, buvo skirtas individualizuotas chemoter-
apinis ar taikiniy terapijos gydymas.

2020 metais 1 vaikui buvo atlikti OncoDEEP&TRACE tyrimai, uz kuriuos fondas sumokéjo 3 025,00 Eur.
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»Rugutés® namai

Jau dvylika mety veikiantys ,Rugutés® namai yra vienas jaukiausiy projekty. Esminis Sio projekto tikslas — pagal
poreikj suteikti nemokama apgyvendinima onkologinémis ligomis sergantiems vaikams ir ju Seimos nariams. Fon-
das siekia, kad $alia Vilniaus Vaiky ligoninés jsikarusiuose ,Rugutés® namuose sergantys vaikai turéty galimybe
pabati jaukioje namy aplinkoje, pailséti nuo sudétingo gydymo ir buvimo ligoninéje. Trumpas atokvépis drauge
su artimaisiais sugrazina saugumo jausmg ir apsaugo visg Seima nuo issiskyrimo bei bendrumo jausmo praradimo.
Laikinai apsigyventi Siuose namuose galimybe turi ir mazojo paciento artimieji, atvyke jo aplankyti i§ tolimy vi-
etoviu, ir tie $eimos nariai, kurie dienos metu slaugo vaika ligoninéje.

Visiems, apsigyvenusiems $iuose namuose, buvo nemokamai suteikta:

. atskiri miegamieji kambariai;

. galimybé naudotis vonia;

. vaiky Zaidimuy erdvés;

. 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.
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2020 metais, kai izoliacija tapo itin svarbi dél rizikos uzsikrésti naujuoju koronavirusu (COVID-19), ,Ru-
gutés“ namuose apgyvendindavome tik po viena Seima. Jauniaus broliukas Jurgis juose lauké, kol bus su-
rinktos kamieninés lastelés. Matukas ilséjosi kelias savaites po kamieniniy lasteliy transplantacijos, nes dél
kintanéiy kraujo rodikliy negaléjo i$vykti | savo namus kitame mieste. Baigiantis metams suteikéme galimybe
apsigyventi latviy $eimai. Ju dukrelei Norai Lietuvoje buvo atliekama kamieniniy lasteliy transplantacija, kuri
Latvijoje neatlickama. Sios transplantacijos metu tétis tapo donoru ir padovanojo dukrai galimybe pasveikti.
Labai saugojome tétj nuo bet kokiy galimy pasaliniy kontakty.

~Rugutés“ namuose vies¢jusio Armando mama dalijosi jausmais, kuriuos jiems suteikia gyvenimas $iuose
namuose: , Rugutés namai — tai Siluma. lai vieta, kur jauciamés laimingi. Laimingi, nes galime buti visi kartu.
Savuose namuose vis randame kokiy darby, bégame kiekvienas savo reikalais. O , Rugutés“ namuose visa Seima tarsi
»Sukimbame“ j vieng, visi kartu Zaidziame, Ziarime filmus, tvarkomés. Net binant tyloje jauciu, kad nesu viena su
uzklupusia liga, kad vaikai turi palaikymq ne tik is tévy. Praséte nedékoti, bet kitaip negalin...“

Apie ,Rugutés® namus labai $iltai kalbéjo ir Jauniaus mama: ,Ar Zinai, kas man buvo ., Rugutés namai per
Jauniaus ligq? Tiesiog namai, kai tikrieji per toli. Namai, kuriuose pamatydavau savaites nematytq antrgji siny.
Kartais net kelios valandos iséjus is ligoninés palatos yra be galo daug. Juk kartais, kai tik galédavome, isvykdavome
tik vakarienei ir vél grizdavome i ligoning.

~Rugutés“ namuose taip pat vyksta ir jvairiausi fondo projektai: pasiruos$imo darbai ,,Palankaus véjo malanéliy®
akcijai, kuriy metu gaminami véjo malanéliai; kartu su sveciais i$ Svedijos puosiama egluté ir minima Liucijos
diena; vyksta neatlygintinos kraujo donorystés akcijos ,Padovanok laselj“. Cia jaukiam painekesiui susédama
su fondo rémeéjais ir visais vaikus mylinéiais ir fondo veikla besidominciais Zmonémis.

2020 m. patalpy nuomos, komunaliniu, valymo paslaugu, patalynés skalbimo, telefono ir kity nemokamai
suteikty patogumuy islaidos — 18 226,78 Eur.
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»Bendrauk*

Nuo onkologinés ligos besigydantys vaikai turi ilgg laikq praleisti ligoninéje, yra atskirti nuo draugy ir namuose likusiy Seimos nariy. Fondas, sickdamas pa-
gerinti psichologing serganciy vaiky buasena, suteiké galimybe nemokamai naudotis mobiliuoju internetu Kauno kliniky Vaiky ligy klinikos Onkologijos ir
hematologijos sektoriuje gydomiems vaikams. 2020 m. projektui ,Bendrauk® fondas skyré 413,00 Eur.
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»ISpildykime vaiky, serganciy piktybiniais navikais, svajones*

Svajoja ir tie, kurie smagiai ¢iauskédami zengia pirmuosius Zingsnius, tvirtai jsikibe j téveliy
ranka, ir tie, kurie paaugliska gyvenima stebi pro ligoninés palatos langa. Visi vaikai, einantys
gydymo keliu, yra verti, kad ju svajonés issipildytu, o dienos ligoninéje atrodyty trumpesnés
uzsiimant mégstama veikla.

Su Emilija susipaZzinome mergaitei iSsirinkus draugg — meskutj. Vaiky onkohematologijos
centro duris ji pravéré praéjusiy mety kova, kai iSgirdo diagnoz¢ — ami limfoblastiné leu-
kemija. Onkologinés ligos kelias mergaitei tapo nemenku is$ukiu, nes nuo $eeriy mety ji
keliauja ir kitos ligos — cukrinio diabeto — keliu. Susirasinédami dél meskucio perdavimo
iSgirdome ir kit Emilijos troskima. Dél ligos paskirto mokymosi namuose mergaitei labai
reikalingas kompiuteris. Naudodamasi kompiuteriu ji galéty grei¢iau susirasti mokomaja
medziaga, atlikti paskirtas uzduotis, susisiekti su mokytojais ar draugais norédama pasitarti
jvairiais su mokslais susijusiais klausimais.
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Covid-19 grésmé pritildé vaiky juoka onkohematologijos centro koridoriuose, tadi-
au uz kiekvieny palatos dury tesiasi kelioné per liga. Po procediry didesnieji vaikai
skaito knygas, susirasinéja su draugais. Gerokai nykesnés dienos tapo maziesiems,
mégstantiems siausti su likimo draugais. Todél, vos isgirde vienos mazos kovotojos
M. M. troskima zitréti filmukus ir Zaisti maziesiems skirtus zaidimus, suskubome
padéti ir pasirapinome, kad naujas kompiuteris kuo grei¢iau pasiekty mergaite.
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Baigiantis vasarai gavome Medos mamos laiska: , Neseniai mano dukrai Medai buvo
diagnozuota aminé limfoblastiné leukemija. Kad ir kaip baisiai skambéry diagnozé,
taliau tai yra ir galimybé susipazinti su kitais Sios ligos paveiktais vaikais ir jy téveli-
ais. Taip suzinojome apie jiisy paramos fondq ir jo pildomas svajones. Meda jau seniai
domisi programavimu ir robotais. Bidama sveika galéjo lankyti jvairius birelius ir
taip puoseléti savo pomégj, taliau dabar tenka apsiriboti ligoninés palata, o véliau
— namy sienomis. Jau seniai ji svajojo apie roboty, kurio galimybés labai didelés tiek
konstravimo, tiek programavimo prasme, taliaw, nors ir labai mylime savo dukrg,
buvome linkg labiau investuoti j birelius, kurivose ji galéty bendrauti ir su kitais
vaikais. Medos svajoné bity turéti robotg ir su juo dirbti. “ Linkéjome Medai toliau
kryptingai siekti savo svajoniuy ir dZiaugémeés galéje ispildyti svajone.
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Rudenj mus pasieké laiskas i§ Deimanto mamos. Mama pasakojo, kad 2016 me-
tais sinus pirma kartg stojo | kova su smegeny piktybiniu naviku (meduloblas-
toma). Kova buvo laiméta ir iki $iy mety rugpjacio ménesio Deimantas gyveno
iprastg paauglio gyvenima. Deja, dél nepaaiskinamuy priezasciy liga, leidusi Siek
tiek atsikveépti, Siemet vél grizo ir priverté SeSiolikmetj Deimantg stoti | naujus
musius. I§girde Deimanto prasyma padovanoti naujus akinukus, susigraudinome
ir linkédami smagiy prasiblaskymo akimirky knygu, filmy ar zaidimy pasaulyje,
stengémeés kuo grei¢iau i$pildyti §j troskima
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Penkiolikmetis Vladislav nedrasiai mums papasakojo, kad aminés limfoblastinés
leukemijos gydymo kelig pradéjo vasarj. Pirmieji aktyvios chemoterapijos ménesi-
ai buvo labai sunkas, todél j ligoning patekes vasario 27 d., jaunuolis namo isvyko
tik birzelio 1 d. Kai Vladislav susisieké su fondu, éjo jau kiek lengvesne gydymo
atkarpa, kai j ligoning atvykstama tik vaistams suleisti ir atlikti tyrimy. Aktyvaus
gydymo metu iSsekusios paauglio jégos grizo labai pamazu. Todél, i$girde prasyma
padéti jsigyti dviratj treniruoklj, kuriuo galéty sustiprinti kojy raumenis ir vél lekti
zaisti futbolg su draugais, nedvejojome. Taip pat berniukas prasé padéti jsigyti pa-
togia kéde, kad galéty dalyvauti ugdymo procese. Vladislav negali eiti | mokykla,
todél visos pamokos vyksta nuotoliniu badu. Zaviam paaugliui linkéjome gydymo
kelyje sutikti kuo maziau staciy jkalniy ir nuozulniy nuokalniu.
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Kiekviena fondo ,,Ruguté¢® diena — tai rapestis, meilé ir $iluma kiekvienam vaikui,
keliaujan¢iam onkologinés ligos keliu. Tad norime pasidziaugti dar vienu iSpildy-
tu noru ir padovanota Sypsena. Rudeniop sulaukéme Zavios desimtmetés Skai-
stés técio laisko. Dél ligos — aminés limfoblastinés leukemijos — buvo paskirtas
mokymasis namuose, tad mergaitei labai reikalingas kompiuteris. Naudodamasi
kompiuteriu ji galéty greiciau susirasti mokomaja medziaga bei atlikti paskirtas
uzduotis, susisiekti su mokytojais ir pasikonsultuoti dél jvairiy iskilusiy klausimuy,.
Dziugu, kad fondo réméjy déka pavyko dovanoti galimybe patogiau mokytis, dau-
giau smalsauti, ieskoti atsakymuy | rapimus klausimus ir taip kasdien tobuléti net
ir esant ligoninés palatoje ar namuose.

Vaiky svajoniy pildymui 2020 metais fondas skyré 5 486,14 euruy.
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»Akvariumas ligoninés vaikams*

2012 metais buvo jgyvendinta Eugenijaus Maciuko — onkologine liga sirgusio berniuko té¢io — idéja padovanoti
du akvariumus LSMU Vaiky ligy klinikoje besigydantiems vaikams. Profesionaliai jrengti dideli ir graziis akvari-
umai su gyvomis Zuvytémis ir specialia augalija ne tik teikia jaukumo ligoninés patalpoms, bet ir turi psichotera-
pinj poveikj maziesiems skyriaus pacientams — ramina, $alina jtampg ir baime, padeda uzmirsti skausma, stiprina
dvasing pusiausvyra. Geresné emociné vaiky savijauta uztikrina ligos gydymo efektyvumg ir spartesnius gijimo
procesus. Maloni, geras emocijas zadinanti aplinka ypac svarbi tiems vaikams, kuriy gydymas ligoninéje trunka
ilgus ménesius.

Akvariumy atnaujinimui ir prieziarai 2020 metais fondas skyré 219,35 Eur.
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Paliatyvioji pagalba. Slauga namuose

—
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@ _ ® Fondas jau desimtus metus skiria démesj paliatyviajai vaiky slaugai. Manome, kad butina jvertinti vaiko, ku-
; riam reikalinga paliatyvioji slauga, ir jo artimujy poreikius, suteikiant jiems galimybe pasirinkti, kur praleisti
$i ligos etapa — namuose ar ligoningje.
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Parama medicinos jranga ir kitomis priemonémis

GlaudzZiai bendraudamas su gydymo jstaigomis, gydan¢iomis onkologinémis ligomis serganéius vaikus, fondas
padeda jsigyti ne tik batiny medicininiy / slaugos priemoniu, bet ir medicininés jrangos tikslingesniam ir efek-
tyvesniam mazojo paciento gydymui.

Visada sakome, kad sékmingam vaiky gydymui svarbiausia yra kuo tikslesni tyrimai ir kuo geriau parinkti me-
dikamentai. Taciau ne tik jie padeda pasiekti s¢kme. Didziule reik$me turi ir daugybé net ne visuomet pastebimy,
smulkmenu. Pvz., visos proceduros bus atliktos tiksliau ir grei¢iau tik gerai apsviestuose procediiry kabinetuose.
Butent todél Vaiky ligoninés Vaiky onkohematologijos centrui fondas padéjo jsigyti lempg procediiry kabinetui
(suma — 1 331,00 Eur).

Onkologinés ligos gydymo metu, vaikams ligoniné tampa laikinu prieglobsciu, i§ kurio | namus istrakstama tik
trumpam atokvépiui. Palatose ne tik kapsi vaistai, bet ir verda kasdienybé — vaikai zitri televizoriy, Zaidzia zaidi-
mus, mamos béga i virtuvéles pagaminti skanesnio kasnio, kuris tadien galbat bus vienintelis jégu Saltinis. Todél,
vos isgirde, kad sugedusig kaitlente reikia keisti nauja, o vienoje i$ palaty tvyro nyki tyla dél suduzusio televizoriaus,
suskubome i$spresti kilusius nepatogumus. Fondas uz kaitlentg ir televizoriy sumokéjo 359,98 Eur.
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Atéjus rudeniui, $altéjantys vakarai net ligoninés palatoje kvieté apsigaubti minkstu pledu ir pasiimti j rankas
puodelj $iltos kvapnios arbatos. Juk palata tapusi namais. Kartais savaitei, o kartais ir keliems ménesiams.
Todél, linkédami, kad sklindantys jvairiausi arbatzoliy aromatai jaukumu apgaubty masy mylimus vaikus ir
ju artimuosius, partipinome naujy virduliy. Fondas uz arbatinukus sumokéjo 141,59 Eury,.

Sakoma, kad pasaulyje saldZiausias yra miegas. Dar sakoma, kad vaikai miegodami sveiksta. Linkédami, kad
vaikai saldziai saldZiai miegoty ir sparciai sveikty, renovuotoms vaiky onkohematologijos centro palatoms
partipinome naujy minksty pagalviy, kuriose dar paslépéme ir tuzinus spalvoty sapnuy. Fondas uz pagalves
sumokéjo 216,29 Eury.

Kai 2020 mety pavasarj Covid-19 jsiskverbé j Lietuva, visuose ligoniniy skyriuose, tame tarpe ir vaiky on-
kohematologijos centre, émé trukti dezinfekeinio skysc¢io, muilo ir kity saugos priemoniy. Vaiky saugumas
mums yra svarbiausia. Tad netrukus centra, kuriame gydomi $ie vaikai, pasieké dezinfekeinis skystis, antibak-
terinis muilas, respiratoriai, kaukés. Pristatyta priemoniy uz 5 217,34 Euru.

Tesdamas bendradarbiavima su Kauno kliniky vaiky onkohematologijos sektoriumi, fondas nupirko 3 vnt.
bekontak¢iy termometry, kurie palengvinty vaiky buklés stebéseng. Uz juos buvo sumokéta 158,00 Eur.

Onkologiniy ligy gydymo metu svarbu ne tik laiku suteikiamas tikslingas ir efektyvus gydymas, bet ir slaugy-
tojy nuolatinis Ziniy ir jgidZiy atnaujinimas dalyvaujant tarptautinése konferencijose bei susitikimuose. Tam

tikslui fondas suteiké 2 000,00 Eur parama Lietuvos vaiky onkohematology draugijai.

Visa 2020 metais suteiktos paramos suma — 10 737,20 Eur.
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»Vaiky gydymo centry buities pagerinimas®

Onkologiniy ligy gydymo metu itin svarbi emociné ir psichologiné vaiko savijauta. ,Rugutés® fondas su dziaugsmu prisidéjo prie psichologiniy kabinetu, zaid-
imo kambario atnaujinimo, $v. Kalédy $ventinés nuotaikos sukarimo ir nupirko jvairiy tiksliniy priemoniu, gerinanciy vaiko emocing bukle, uz 2 009,48 Eur.

Pries $v. Kalédas dalis vaiky leidzia dienas ligoniniy palatose, kur jiems nepertraukiamai kapsi ,,gyvybés lasiukai®. Vaikai ¢ia séda prie menko Kuaciy stalo, sut-
inka ir $v. Kalédy rytmetj. Linkédami, kad visa gruodzio ménesj mazose $irdelése tvyroty dziugios laukimo nuotaikos, nupirkome daug jvairiausiy nykstuku,
kurie j palatas ir koridoriy jnesé spalvu, Sypseny ir zaismés. I$ tiesy dziaugémeés, kad pavyko sukurti nuostabig Kalédy pasaka, kai kiekvienas vaikas nor¢jo
apkabinti nykstuka, pasilabinti su juo ir pasakyti slapéiausias svajones. Juk nieko néra svarbiau, nei zinoti, kad $ventés mus aplanko, nesvarbu, kur bebatume.
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»Padovanok laselj*

2020 metais dél ribojimuy nevyko net trylika mety organizuotos fondo akcijos ,Padovanok laselj“. Pazjstamus
donorus skatinome vykti j V3] ,Nacionalinis kraujo centra” ir ju patalpose saugiai donuoti krauja. Nuo pat
isikiirimo fondas puoseléja neatlygintinos kraujo donorystés idéjas. Draugysté su Nacionaliniu kraujo centru
prasidéjo pacioje labdaros ir paramos fondo ,Ruguté® veiklos pradzioje — 2005 m. rugsé¢jo 15 d. Ta dieng
ivyko pirmoji kraujo donorystés akcija, 0 2008 m., atsiradus ,Rugutés“ namams, dovanoti kraujo kvie¢iame
2 kartus per metus — prasidedant vasarai ir vélyva rudenj, kai ,Ruguté“ $vencia gimtadienj. Skai¢iuojama, kad
vienas kraujo donoras gali i$gelbéti 3 Zmoniy gyvybes. Tad per tuos metus kartu padéjome sveikti bent dviems
tukstan¢iams Zmoniy. Sunky sveikatos sutrikima ar rimta traumg patyrusio zmogaus gyvybei palaikyti neretai
prireikia kraujo perpylimu, o donory kraujas tokiam zmogui — pati prasmingiausia dovana. Neabejojame, kad
$i projektg tesime, kai pandemijos gniauztai atsilaisvins.
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KITU SALIU INICIATYVOS
LIETUVOS VAIKAMS,
SERGANTIEMS
ONKOLOGINEMIS

LIGOMIS




Nykstuky viesnagé

Si nepaprasta draugystés istorija prasidéjo dar 2007 metais, kai Svedijoje gyvenantis Bengt Nilson pakvieté onkolog-
inémis ligomis sirgusius Lietuvos vaikus atvykti | jo organizuojamg ,,Dziaugsmo $vent¢“. Nuo to laiko kasmet,
gruodzio vidury, | Lietuvg atvyksta smagi Nykstuky kompanija — Stefan Espersson, Anita Larsson, Ieva Sturesson
ir kiekvieng kartg vis kiti du moksleiviai i$dalinti dovanéliy ir suteikti dZiugesio vaikams. Viesnagés metu, eidami
i§ palatos i palata, ,Nykstukai i§ Svedijos ne tik dalija dovanas Kauno kliniky Vaikuy ligy kliniky ir V3] Vilniaus
universiteto ligoninés Santaros kliniky filialo Vaiky onkohematologijos centro maziesiems pacientams, bet ir sma-
giai zongliruoja, dainuoja svediskai, Soka bei palinki ramiy svenciu. Susitikimai su nykstukais palieka neisdildomus
ispudzius vaiky Sirdyse.

Tai liudija ir pernai atsiustas Domanto laiskas:

» 1u esi vienintelis vaikas, pas kurj mes kiekvienais metais uzsukame — taip $i rytq besikalbant man pasaké mane vél
aplankiusi vyriausiofi nykstuké Anita. Bandau skaiciuoti, kiek karty mums teko apsikabinti — devynis... desimt?.. Sirdis
spurda ir is dZiaugsmo, ir is jaudulio kiekvieng kartq susitikus. Buatent nuo jy apsilankymo man prasideda didysis svenciy
laukimas, jie atveza tq Kaléding dvasig, Kaléding nuotaikg. Jaukiai gerdami arbatq, mes vieni kitiems papasakojom,
kaip praéjo metai. Anita pasidalino prisiminimais apie misy pirmus susitikimus, apie tai, kaip visada prasydavau nu-
vezti Kalédy seneliui mano kepty sausainiy. Acin Anitai, Stefanui, levai ir dar dviem nykstukéms uz susitikimaq... Iki
kity mety. Graziy visiems artéjanciy svenciy!“

Deja, $iais metais pasaulj sukausé¢iusi pandemija atémé galimybe gyvai apkabinti masy mylimus Nykstukus, dain-
uoti $vediskas dainas ir Zaisti zaidimus. Visgi masy, iStikimieji draugai — Stefanas, Anita ir Ieva — nenuleido ranky ir
visiems pasakojo apie buvusius susitikimus bei rinko lésas Lietuvoje sudétingu gydymo keliu einantiems vaikams.
Surinktos aukos perduotos 2021 mety pradzioje.

Tikime $io projekto testinumu pasibaigus pandemijai ir labai laukiame, kol vél galésime Stefang, Anita ir leva
isvysti Lietuvoje
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Sporto zaidynés ,,Onko-olimpiada 2020

Kas dvejus metus ,,Rugutés® fondo draugai — Lenkijoje veikianti organizacija Fundacja Spelnionych Marzen
(- IssipildZiusiy svajoniy fondas“) — organizuoja tarptautines sporto zaidynes ,,Onko-Olimpiada®“ ir futbolo
¢empionata, ,,Onko-Liga® vaikams, sirgusiems onkologinémis ligomis. Fundacja Spetnionych Marzen apie
zaidynes raso: ,,Pagrindinis ,,Onko-olimpiados® tikslas yra didinti onkologine liga sirgusiy vaiky pasitikéjimg
savimi, ypatingai ty vaiky, kurie dél ligos patyré ilgalaikiy sveikatos sutrikimy, apribojanciy dalyvavimg aktyvi-
ose grupinése veiklose savo aplinkoje. Kitas svarbus ,,Onko-Olimpiados® tikslas yra skatinti aktyvy pasisakyma uz
paramg vaikams, sergantiems onkologinémis ligomis, ir jy Seimoms, taip pat jveikti stereotipus ir didinti visuomenés
sgmoninguma onkologiniy ligy klausimais.

Zaidynése ,Onko-Olimpiada“ fondo ,Ruguté¢® komanda Lietuvai atstovavo penkis kartus — 2010, 2012,
2014, 2016 ir 2018 metais, 0 2019 metais pirmg karta Lietuvos garbe¢ gynéme futbolo ¢empionate ,,Onko-Li-
ga“. Sportininkai rungesi plaukimo, stalo teniso, saudymo i§ lanko, lengvosios atletikos rungtyse ir namo
grizo su medaliais, o kai kurie parsivezé ir dviejy skirtingy sporto $aky medalius! Ne karta Lietuvos himnas
skambéjo nugalétojui lipant ant auksc¢iausio pakylos laiptelio.

Bet ne medaliai ir ne galimybé vaikams i$bandyti savo sportinius gabumus $iose varzybose yra svarbiausi. Tai
yra puiki proga susipazinti su kity $aliy vaikais, patyrusiais tuos pacius iSgyvenimus. Naujos pazintys, daugybé
emocijy varzyby metu, visos komandos kartu praleistas laikas ir patirti nuotykiai bei visa zaidyniy laika tvy-
rantis vienybés jausmas dovanoja tiek patiems vaikams, tiek ju Seimos nariams pasitikéjima, pasididziavima ir
ryzta eiti pirmyn.
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2020 metais mus pasieké skaudi Zinia apie fondo vadovo Tomasz Osuch, be galo
iniciatyvios asmenybés, gebéjusio sutelkti daugybe zmoniy padéti vaikams, netek-
tj, ta¢iau jau gavome fondo patvirtinima, kad $is prasmingas draugystés projektas
bus tesiamas.
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Tad dar karta patvirtiname, kad 2020 metai buvo neabejotinai vieni paciy sudétingiausiy i$ $esiolikos fondo veiklos metu, kupini jvairiausiy netikéty jvykiy ir
kilniy istoriju, kai dar ilgai norésis stabteléti, atsisukti atgal ir prisiminti jgyta patirtj bei i$gyventus jausmus.

2020 m. labdarai, paramai, visiems vykdytiems projektams, akcijoms ir iniciatyvoms fondas skyré 149 075,87 Eur.

Labdaros ir paramos fondo ,,Ruguté® direktore / Edita Abrukauskiené

2021 m. geguzés 14 d. {J/é;ﬁ—/ﬁ/
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