LABDAROS IR PARAMOS FONDO ,RUGUTE"

2022 METU METINIS
PRANESIMAS

RUGUTE.LT




Dvejus metus trukusi Covid-19 pandemija tapo dideliu iSbandymu ir onkologinés ligos keliu einanciy vaiky

Seimoms, ir gydytojams, ir mums. Ir kai atrodé, kad jau gebame suvaldyti pandemijg, iSgirdome sukreciancia
Zinig — uzpulta Ukraina. Tg rytg iSkart apémé didziulis nerimas dél vaiky, karo sglygose einanciy onkologinés
ligos keliu. Kaip gi jie? Kaip gydytojai? Ar vyksta gydymas? Juk vaiky gydymas privalo buti uztikrintas net
skriejant kulkoms. Jei mazasis pacientas laiku negaus jam butino gydymo, kova pries ligg bus pralaiméta.
Lietuvos gydytojai émeé ruosti palatas iS Ukrainos atvykstantiems maZiesiems pacientams, o mus pasieké
pirmieji pagalbos prasymai is Kyjivo ir Lvivo vaiky ligoniniy. Atjautos, rupescio ir pagalbos ratas jsisuko.

Besirtpindami Ukrainos vaikais, kovojanciais dél iSgyvenimo, nepamirSome ir Lietuvos vaiky. Teséme
kasdiene misijg — Zingsnis po Zingsnio eiti nuoseklios, kryptingos ir jvairiapusiSkos pagalbos onkologinémis
ligomis sergantiems vaikams keliu. Musy siekiai jau daugelj mety isliko tie patys — stengémés j savo rankas
perimti kuo didesne dalj vaiky Seimas uZgriuvusiy ripescCiy, palengvinti skausmo ir nerimo pilnas
serganciyjy dienas bei praplésti galimybes juos gydantiems medikams. Kiekvieno vaiko onkologinés ligos
gydymo kelias yra unikalus. Todél lydédami vaikus stengémés reaguoti greitai ir kuo skubiau atliepti visus
kilusius poreikius, taip taupydami nepaprastai brangy mazuyjy laika.

Nuo pat fondo veiklos pradzios kalbédami apie onkologinémis ligomis sergancius vaikus vis sakydavome:
»Vienas lauke — ne karys“. Pastaryjy mety jvykiy stukuryje Sis posakis jgavo Zymiai gilesne prasme.

Tad pirmiausia norime padékoti vaikams uz dovanotas didzigsias gyvenimo pamokas, uz vaikiska tyrg juoka,
uz drasa ir tikéjima, kad po tamsiausios nakties visuomet iSausta ausra.

IStikimiems ,,Rugutés” draugams ir réméjams esame nenusakomai dékingi uZz nuolatine pagalbg ir
nebléstancig meile maziesiems. Alil, kad kasdien iS namy j namus, iS palatos j palatg kartu neséme viltj,

tikéjima, palaikyma ir Sypsenas.

Edita Abrukauskiené
Labdaros ir paramos fondo , Ruguté” direktoré
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Bendroji informacija

Labdaros ir paramos fondas , Ruguté” (toliau — Fondas) yra Lietuvos Respublikoje registruotas pelno nesiekiantis
ribotos civilinés atsakomybés viesasis juridinis asmuo.

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.
Fondas yra ne PVM mokeétojas.

Fondas neturi filialy bei kity strukttriniy padaliniy.

2022 m. ir 2021 m. darbuotojy skaicius — 2.

2022 m. ir 2021 m. savanoriy skaicius — 7.

Labdaros ir paramos fonda ,,Ruguté” 2004 m. jsteigé Edita ir Dainoras Abrukauskai, neteke onkologine liga sirgusios
trejy mety dukrelés Rugilés. Susidtrimas 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 Seimomes, paliestoms vaiko onkologinés ligos.

Jau astuoniolika mety fondo ,Rugutée” tikslas — teikti informacine, finansine, medicinine, psichologine pagalba
onkologinemis ligomis sergantiems vaikams, remti gydymo jstaigas, kuriose Sie vaikai gydomi, kaupti teisine,
socialine, medicinine informacijg, reikalingg Seimoms, kurias palieté vaiko onkologiné liga, skatinti Siy Seimy

bendravima ir dalijimasi patirtimi.

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

Vykdydamas jvairiapuse veikla, fondas glaudZiai bendradarbiauja su Japonijos, Lenkijos, Svedijos, Prancizijos,
Turkijos, Kinijos, Belgijos nevyriausybinémis organizacijomis ir Lietuvos Respublikos diplomatinémis atstovybémis
Siose Salyse. Taip pat JAV, Kinijos, 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 remisijg pasiekusius vaikus, kuriy amzius — nuo 0 iki 18 mety.
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Nuo pat fondo veiklos vykdymo pradZios mums nepaprastai svarbu yra dirbti komandoje kartu su gydytojais,
gydanciais vaikus, sergancius onkohematologinémis ligomis. Patys praéje Rugilés gydymo kelig suprantame, kad
gydymo metu kile medikamenty, tyrimy atlikimo ar slaugos priemoniy trikdzZiai gali lemti maziau sékmingg
gydymo baigtj. Tad Vaiky onkohematologijos skyriaus vedéjos doc. dr. Godos Vaitkevi¢ienés Zodziai patvirtina
fondo vykdomos veiklos tikslinguma:

,Vilniaus universiteto ligoninés Santaros kliniky Vaiky onkohematologijos centro (VOHC) ir Labdaros ir paramos
fondo ,Rugutée” bendradarbiavimas tesiasi jau daugiau nei desimtmetj. Esame labai laimingi turédami tokig
galimybe. Bendradarbiavimo skalé labai plati — nuo finansinés ir psichologinés pagalbos seimoms ir sergantiems
vaikams, finansinés paramos renovuojant vaiky onkohematologijos skyriy iki paramos personalo kvalifikacijos
kélimui ir nekomerciniams akademiniams biomedicininiams tyrimames.

IS konkreciy naujausiy projekty galécCiau paminéti paramq ir pagalbg ruosiant informacine medziagg VOHC
gydomiems vaikams ir jy tévams padedant rengti, apipavidalinti ir spausdinti lankstinukus bei informacinius
bukletus, taip pat paramq individualiems pacientams, jsigyjant nekompensuojamus brangius buatinus
medikamentus vaikams, gydomiems dél leukemijos (skysta chemopreparato 6-merkaptopurino forma Lietuvoje
buvo nekompensuojama iki Siy mety vasario meén.).

»Rugutés” fondas yra daZnai pirmas, j kurj kreipiamés ir visada gauname labai greitq ir visapusiskq finansine ir
psichologine pagalbq gydant vaikus iS sunkiomis socialinémis sqglygomis gyvenanciy Seimy, taip pat isSkylant
poreikiui jsigyti rety brangiy vaistiniy preparaty, kuriy Lietuvoje néra arba jy kastai néra dengiami PSDF lésomis.
Gydant véZiu sergancius vaikus, neretos situacijos, kada ligai atsinaujinus ar progresuojant, labai skubiai reikia
skirti antros ar treCios eilés rezervinius preparatus, kurie daZniausiai labai brangus ir jy atsargy ligoninéje
neturime. Reikia paminéti, kad ,Rugutés” fondas svariai finansiskai ir taip pat idéjomis prisidéjo VOHC renovacijos
metu.

»Rugutés” fondas buvo pirmasis Lietuvoje pasitles nemokamas tévy ir seimy apgyvendinimo paslaugas , Rugutés”
namuose. Si paslauga labai reikalinga Seimoms, atvaZiavusioms i§ visos Lietuvos j VOHC, kuris yra tretinio lygio
gydymo ir konsultacijy centras, konsultacijoms ar ambulatoriniam gydymui, trunkanciam keletqg dieny, kai vaikai
nehospitalizuojami, taciau vaZinéti is namy, esanciy kituose Lietuvos regionuose, yra brangu ir neracionalu.
Apgyvendinami ir tévai ar Seimos, atvyke aplankyti savo serganciy ir savaitémis gydomy ligoninéje vaiky. Si
paslauga yra be galo svarbi ir naudinga, labai pagerinanti psichologinj klimatq ir gerokai sumaZinanti finansine
nastq serganciy vaiky seimoms.
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Labai didelé ir svarbi pagalba — ,,Rugutés” fondo skirta parama personalo, ypac slaugytojy,
tobulinimuisi, dalyvavimui kvalifikaciniuose kursuose ir konferencijose. , Rugutés” fondas —
vienas iS nedaugelio Lietuvoje, sutinkantis paremti nekomerciniy klinikiniy tyrimy vaiky
onkologiniy ligy srityje atlikimg. Fondas ,Ruguté” jsitrauké j komandinj tarptautinio
leukemijy gydymo protokolo darbq kaip pacienty ir persirgusiyjy onkologine liga atstovai.
Tokiu budu prisidedant prie Vakaruose vis placiau taikomo modelio, kai j vaiky onkologiniy
ligy gydymaq jsitraukia ir pacienty atstovai, taip gerinant gydymo kokybe maksimaliai
atsizvelgiant j pacienty poreikius.

Labai dZiaugiameés bendradarbiavimu su ,, Rugutés” fondu. Fondo steigéjai puikiai supranta
serganciy vaiky ir jy seimy poreikius, taciau taip pat supranta ir bendrus vaiky, serganciy
véziu, gydymo organizavimo principus bei komandinio darbo su gydanciu personalu poreik;j ir
naudgq. Visapusiska ,,Rugutés” fondo pagalba ir parama labai padeda gerinant véZio ir sunkiy
hematologiniy ligy gydymo kokybe.”
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Nuo pat jkirimo fondas gyvuoja savanoriy iniciatyvy ir réméjy déka. Savanoriai organizuoja paramos
renginius, koncertus, aktyviai prisideda prie ,Palankaus véjo maltnéliy“ akcijos jgyvendinimo, lanko
sergancius vaikus, jy Seimas, rengia projektus, redaguoja tekstus.

llgameté fondo savanoré Geruta GriniGté pasidalino mintimis apie savanoryste ,, Rugutés” fonde:

»Kai 2010 mety Ziemq biciulis Linas pakvieté sudalyvauti labdaros ir paramos fondo , Ruguté” rengiamoje
kraujo donorystés akcijoje ,, Padovanok laselj”“, nusprendzZiau, kad pats metas pirmqg kartq tapti donore. IS
tiesy apie fondgq ir jo veiklq siek tiek Zinojau anksciau — is Lino pasakojimy.

»Rugutés namuose” tgkart, 2010-aisiais, kraujo donorystés akcijos metu paZinau daug Sauniy savanoriy,
kuriy apsisprendimas atriekti dosniq dalj savo laiko ir padéti vaikams jkvepia iki siandien. Jvairis renginiai,
organizuojami ar palaikomi ten susibdrusiy Zmoniy, jy buvimas ir sSiltas bendravimas su maZaisiais
kovotojais bei jy seimomis kélé malonig nuostabgq.

Vienas jautriausiy dalyky, taip pat priartines prie ,,Rugutés”, buvo netiesioginis susitikimas su fondo tada
globojama mergaite — kanklémis grojancia Julija Rimkute. Pamenu, perduodavome viena kitai linkéjimus,
nors dar né karto nebuvome susitikusios (gal muzikantiskos mintys susiklausé anksciau, nei mudvi pirmg
kartq paspaudéme viena kitai rankgq).

Visi sie reiskiniai sukélé savotiskq chemine reakcijq — supratau, kad labai noréciau tapti ,Rugutés”
savanoriy birio dalimi. O po Sios minties atéjo kita — bent kruopele prisidéti prie vaiky laimés tuo, kg
sugebu — muzika. Taip su Linu éméme vystyti galimo paramos koncerto idéjq ir dar 2010-yjy pavasarj kartu

“w oo

su bendraminciais muzikantais surengéme pirmgjj paramos koncertq ,,Muzikinis linkéjimas®.
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Siais metais fondas jsitrauké j ALLtogether organizacinj komitetg ir atstovauja Lietuvos pacienty tévy
komitetui. Sia nauja fondo veikla riipinasi Sandra Kravec. Vaikystéje ji sirgo leukemija. 2022 mety rugséjo
meénesj Lisabonoje vyko ALLtogether konferencija, kurioje Sandra skaité pranesimg. Jos mintys po
konferencijos:

JALLtogether — verciant is angly kalbos buty ,visi kartu”. Tai — Europos saliy vaiky ir jaunuoliy, serganciy
umine limfoblastine leukemija, gydymo protokolas.

ALLTogether tyrimo tikslas — pagerinti vaiky ir jaunuoliy, serganciy ALL (Acute Lymphocytic Leukemia),
iSgyvenamumgq ir gyvenimo kokybe. ALL vaiky gydymas pasiekia puikiy rezultaty, vaiky iSgyvenamumas
>90%. Taciau 10 procenty pacienty mirsta dél ligos atsinaujinimo ar jiems netikusio gydymo.

Tyrimy grupés is penkiy Siaurés aliy, Estijos ir Lietuvos (NOPHO), JK (UKALL), Nyderlandy (DCOG), Vokietijos
(COALL), Belgijos (BSPHO), Airijos (SHOP) ir Prancazijos (SFCE) sukdré bendrqg serganciy ULL gydymo
protokolqg, grindZiamqg nauju, individualizuotu algoritmu, naudojant klinikines charakteristikas, genetinius
leukemijos pokycius ir atsakqg j gydymgq. Sio protokolo komandq sudaro ne tik jvairiy $aliy gydytojai, bet ir
Jjvairiy Saliy pacienty atstovai.

Esu be galo dekinga, kad galéjau Lisabonoje vykusioje konferencijoje atstovauti labdaros ir paramos fondui
»Rugute ir visiems Lietuvos vaikams, gydomiems pagal sj protokolq. ALLtogether konferencija vyko dvi
dienas, kuriy metu isgirdome daug jvairiy pranesimy. Nors Siuos gydytojus maciau daug karty nuotoliniu
budu, bet su jais pasimatyti gyvai ir klausytis pranesimy, taikomy gydymy, gydymo metu iskilusiy problemy
ir jy sprendimo budy, buvo labai jdomu. Po Siy dviejy dieny konferencijoje atsirado dar daugiau motyvacijos
bendradarbiauti su kity Saliy tévy komiteto asmenimis. Vienas geriausiy apémusiy jausmy — jaustis priimtai j
tokig didele ir jvairiapusiskg gydytojy ir kity profesijy Zmoniy bendruomene, susitelkusiq vieningam tikslui.”
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Kiekvieny mety pradZioje Zurnalo ,Valstybé” redakcija perzvelgia praéjusiy mety jvykius bei iSrenka trisdeSimt Lietuvos Sviesuoliy, turéjusiy daugiausiai jtakos valstybés ekonominei, socialinei,

vertybinei ir dvasinei pazangai. DZiaugiamés, kad tarp ,,Mety Zmoniy 2021“ buvo isrinkta ir fondo vadové Edita Abrukauskiené. Savanoriy mintys po jvertinimo:

,Nepaprastai dZiaugiamés ir didZiuojamés, kad Editos nuosirdus darbas, atsidavimas ir meilé vaikams, einantiems onkologinés ligos keliu, buvo taip jvertintas. Pritariame Zurnalo redakcijai, kad is
tiesy Editos darbai svarbis kiekvienais metais. Per 17 fondo veiklos mety ji apgaubé rupesciu daugybe seimy, susidirusiy su sunkiu gyvenimo isbandymu. Negana to, Edita jkvepia ne vieng fondo
rémeéjq bei savanorj pasiryzti geriems darbams. Tad nuoSirdZiai sveikiname Editq ir linkime neiSsenkancios energijos testi pradétus darbus. Esame tikri, kad visa dovanota meilé ir atidumas grjs su

kaupu istikimy fondo draugy darbais ir nuosirdzia draugyste. O mes ir toliau padésime.“
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LABDAROS IR PARAMOS FONDO ,RUGUTE*
PARAMOS SALTINIAI 2022 METAIS:

. LR juridiniy asmeny parama — 174 259,00 Eur.

. UzZsienio juridiniy asmeny parama — 58 917,20 Eur.

. LR juridiniy asmeny tiksliné parama — 0,00 Eur.

. LR fiziniy asmeny ir anonimiskai gauta parama — 147 270,54 Eur.
. UZsienio fiziniy asmeny parama — 46 331,68 Eur.

. Parama, gauta materialinémis vertybémis — 360,79 Eur.

N oo 0N

. Paramai skirta gyventojy pajamy mokescio dalis — 130 882,04 Eur.

2022 metais iS viso gauta paramos — 558 021,25 Eur.
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2022 m. fondo vykdyta veikla, projektai ir iniciatyvos:
2022 m. fondas savo tiksly sieké vykdydamas veiklg jvairiomis kryptimis:

LABDARA SEIMOMS

Vaikui susirgus onkologine liga, suprastéja Seimos finansiné situacija — stipriai sumazéja pajamos, nes
hospitalizacijos metu vienas i$ tévy turi slaugyti vaika ir ilgg laikg negali dirbti, o patiriamos islaidos
smarkiai padidéja. Kuo daugiau laiko su sunkiai serganciu vaiku stengiasi praleisti ir kiti Seimos nariai,
todél tais atvejais, kai Seima gyvena toliau nuo miesto, kuriame yra gydymo jstaiga, daug léSy tenka
skirti kelionés islaidoms. Ligoninés maitinimas skiriamas tik gydomam vaikui, 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 |éSomis turi jsigyti jvairiy slaugos priemoniy. Bltent tokias iSlaidas padengé Seimoms skirta fondo
parama, kuri 2022 m. (piniginémis |IéSomis ir materialinémis vertybémis) buvo 135 824,68 eurai.

Nekompensuojamy medikamenty poreikis lydéjo istisus metus. Taip yra todél, kad pasauliné medicina
kiekvieng dieng Zengia j priekj — nuolat tobulinami medikamentai bei kitos medicininés priemonés, dél
kuriy ligos iSgydomos vis greiCiau. Tobuléja tyrimy atlikimo technologijos, padedancios nustatyti
tikslesnes ligos priezastis ir sudarancios galimybe skirti vis rezultatyvesnj gydyma. Deja, sveikatos
apsaugos sistema negali taip greitai patvirtinti visy naujausiy medikamenty bei tyrimy atlikimo
technologijy kaip kompensuojamy gydymo priemoniy.

Todél pries 18 mety prieméme sprendimg, kad esminis ,,Rugutés” fondo tikslas bus uzpildyti Sig spraga
ir nuolat parapinti medikamenty, jog vaikus gydantys onkohematologai turéty visas galimybes taikyti
naujausius gydymo protokolus. 2022 m. vadovaudamasis gydytojy prasymais fondas nupirko
medikamenty uz 41 604,98 eury.
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2022 metais rupinomés Andreéj, tapusiu antruoju vaiku Lietuvoje, kuriam diagnozuota vaikams itin reta
onkologiné liga — melanoma. Ty mety birzelio ménesj j fondg kreipési jaunuolio gydytoja, prasydama
padeti uztikrinti SeSiolikmeciui Andrej gydymg, kol bus priimtas sprendimas dél medikamenty
kompensavimo. UZ medikamentus fondas sumokéjo 27 948,38 eurus.

Vaiky ligoninés vaiky onkohematologijos centro prasymu fondas nupirko ir patiems maziausiems
leukemija sergantiems vaikams perdavé jy gydymui butinus medikamentus Xaluprine. Gydant
jauniausio amziaus vaikus labai svarbi vaisty forma bei galimybeé juos itin tiksliai dozuoti. Juk ne visi
mazyliai moka nuryti tabletes, be to padalinti jas j keletg labai tiksliy daliy itin sudétinga. Tad Siuo
atveju nepakei¢iama yra geriamoji suspensija. Uz Siuos medikamentus fondas sumokéjo 4 755,00 eury.

2022 m. gruodj sulaukéme septynmetés Rugilés gydytojos prasymo padéti skubiai jsigyti medikamenta
Remicade. Po atliktos kraujodaros kamieniniy lgsteliy transplantacijos umine mieloblastine leukemija
serganciai mergaitei buvo iSsivysCiusios agresyvios komplikacijos, tad nedelsiant reikéjo pritaikyti
gydyma. UZ Remicade fondas sumokéjo 3 527,63 eury.

2022 metais rupinomés SeSiamete Migle bei penkeriy Kristupu, kuriems gydymo schemoje buvo
numatytas nekompensuojami medikamentaiVinorelbinum (5 ml). Abu vaikai jau buvo pasieke ligos
remisijg pasiekta, tad Sis medikamentinis gydymas buvo skirtas uztikrinti, kad liga neatsinaujinty. Uz §j
vaistg sumokeéjome 915,97 eurus.

Geguzés ménesj mus pasieké jautrus prasymas iS Norvegijoje gyvenancios lietuviy Seimos. Jy trijy
metuky suneliui buvo diagnozuota viena piktybiskiausiy onkologiniy ligy — neoperuojama difuziné
smegeny kamieno glioma. Gydytojy prognozés buvo neoptimistinés. Tad Seima priémé sprendimg
taikyti eksperimentinéje stadijoje esantj ONC201, ONC206 gydymg Gusstav Roussy centre
Pranclzijoje. Fondas Seimai pervedeé 13 403,00 eurus.

2021 mety gruodzio ménesj septyniolikmeté Sandra iSgirdo onkologinés ligos diagnoze -
osteosarkoma. Po gydymo chemoterapija gydytojy konsiliumas nusprendeé, kad butina atlikti galinés

amputacijg, siekiant sumazinti ligos atsinaujinimo rizikg. 2022 mety kovo ménesj buvo atlikta galliné

amputacija, po kurios mergaitei padéjome jsigyti kokybiskesnj protezg nei finansuoja valstybé, u

sumokéjome — 6 928,87 eurus.
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Su SeSiameciu Deniu esame pazjstami nuo 2017 mety. Tuo metu dél sunkaus kombinuoto imunodeficito
Vaiky ligoninés kauly Cciulpy transplantacijos centre jam buvo atliekama alogeniné kauly Cciulpy
transplantacija. Nuo to laiko berniuko situacija sudeétinga, jis nevaiksto ir judéti gali tik padedamas técio ir
mamos ranky. O slnui vis augant Sios pagalbos nebeuZtenka. Liepos ménesj sulaukéme Denio mamos
laisko, kuriame prasoma pagalbos jsigyti nejgaliyjy aktyvaus tipo vezimélj, padésiantj stinui daugiau judéti.
Dalj aktyvaus tipo vezimélio sumos kompensavo valstybé, dalj turéjo sumokéti tévai. Deja, ir ta dalis Seimai
buvo didelé. Tam, kad berniukas galéty judéti, paskyréme 460 eury.

Jau devynerius metus lydime Kirilg. Berniuko kelias per ligg prasidéjo 2013 metais, kai atlikus galvos srities
MRT buvo diagnozuotas auglys. Tuomet berniukui dar net nebuvo sukake ketveri. Kirilui buvo taikytas
gydymas chemoterapija bei spinduline terapija. Lyg to bity maza, 2015 metais patvirtinta regos nervo
atrofija. 2017 metais atlikta daliné auglio Salinimo operacija, po kurios issivysté daug komplikacijy. Nuo tada
berniukas maitinamas gastrostomos pagalba. Norédami perimti dalj Seimg uZgriuvusiy rapesciy ir taip
palengvinti kasdiene kova, du kartus per metus padedame jsigyti naujg gastrostomos pakety. Uz
gastrostomos paketg sumokéjome 380 eury.

Jau daugiau nei deSimt mety ,,Rugutei” itin svarbu, kad kiekvienam onkologine liga sergan¢iam vaikui bty
implantuotas ilgalaikis centrinés venos kateteris, kuris labai pagerina vaiko psichologine savijautg gydymo
metu ir leidZia iSvengti skausmo bei daugkartiniy periferinio kateterio jvedimo j veng procedury. lki Siol
prisimename vienos mazylés pasakojimg, kurj, neabejojame, patvirtinty daugelis vaiky ir juos slauganciy
artimuyjy: ,,Kai susirgau, kiekvienas dris atrodydavo kaip pasaulio pabaiga. Kuo toliau, tuo sunkiau budavo
iStverti kateterio jvedimo procediras, kadangi venos nuo visy chemoterapijy buvo pasidariusios labai
silpnos, trapios, iSdegusios. llgalaikis kateteris labai pagerino gydymgq. Slaugytojos galédavo suleisti vaistus
man miegant ir nieko nepajausdavau, galéjau visiskai laisvai judéti.”

Panaudodamas paramg fondas nupirko 18 ilgalaikiy venos kateteriy ir 525 vnt. jiems tinkamy adaty uz
5 291,46 eurus.
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Ypatingg svarbg skiriame slaugos priemonéms, kurios Zenkliai sumazina kylancius pasalinius poveikius dél
taikomo gydymo.

Viena daZniausiy chemoterapinio gydymo pasekmiy yra burnos gleivinés iSopéjimas, dél kurio blogéja tiek
fiziné, tiek emociné mazojo paciento biklé, vaikas kencia stiprius skausmus ir negali j burng jsidéti né kasnio
maisto. ,,Caphosol”, ,Mucosamin®, ,GUM® AftaClear” — vienos i$ efektyviausiy priemoniy, kurios greitai
pasalina burnos gleivinés pazeidimus ir leidZia po truputélj valgyti bei testi gydymg. Fondas nupirko Siy
priemoniy uz 4 064,95 eurus.

Onkohematologiniy ligy gydymo metu nuolat naudojami medicininiai pleistrai — jais pritvirtinama j centrinés
venos kateterj jvesta adata ar priklijuojami tvarsciai po operacijy. Pleistrus reikia daZznai keisti, o jy nuémimo
metu matzieji pacientai patiria nemazg skausma, kuris ilgainiui sukelia baime eiti j procediry kabinetg. 2022
m. teseme pirkima lipniy medicininiy klijy nuémiklio NILTAC, kuris yra itin veiksminga priemoné, norint
lengvai, greitai ir be skausmo pasalinti pleistrus. Uz Sig priemone fondas sumokéjo 2 295,05 eurus.

Nuo 2018 mety fondas padeda jsigyti.specialiy konektoriy, skirty centrinés venos kateteriams. Pagrindinis
mikroby patekimo budas yra kateteriy Ciaupukai ir jungtys, o specialis konektoriai sumaZina kateteriniy
infekcijy galimybe. Buvo nupirkta 300 vnt. specialiy jungciy uz 254,10 eurus.

Kai visam pasaulyje jsisiautéjo covid-19 virusas, buvome priversti iSmokti kur kas atidZiau saugoti save ir
kitus. Nuo pat 2020 mety kovo meénesio stengemeés, kad visi vaikai buty aprupinti tinkamomis
medicininémis kaukémis. 2022 metais kaukiy jsigijimui fondas skyré 124,36 eurus.
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+wOGENETINIAI TYRIMAI TIKSLINGESNIAM IR EFEKTYVESNIAM
KIEKVIENO MAZOJO PACIENTO GYDYMUI*

2016 metais fondas pradéjo vykdyti testinj projekty ,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 vadoveés Dr. Giedrés Rutkauskienés ir kompanijos OncoDNA
(Belgija) moksliniy darbuotojy Dr. Jean-Francgois Laes ir Dr. Fiona Demol. Buvo nuspresta, kad vaikams, sergantiems auksto piktybiSkumo gliomomis, tikslingiausia atlikti sudétinius onkologiniy
solidiniy naviky genetinius ir kitus molekulinius tyrimus. Sia liga sergan¢iy vaiky idgyvenamumo prognozés labai Zemos, o iki $iol taikytas gydymas néra veiksmingas. Todél tikimasi, kad atlikus
sudétinius ir progresyvius genetinius tyrimus bus skiriamas tikslesnis ir labiau specifinis gydymas, padésiantis jveikti ligg ir pasiekti remisija.

Nuo 2016 m. rugpjucio meén. 26-iems vaikams, kuriems buvo diagnozuotos itin auksto piktybiskumo onkologinés ligos, buvo atlikti iSsamis OncoDEEP&TRACE tyrimai, kuriy bendra suma yra 77 077
eurai. Tyrimams buvo naudojami naviky biopsijos ar pooperacinés medZiagos meéginiai parafininiuose blokuose bei kraujo méginiai. Visa tai buvo siunciama j OncoDNA kompanijg, 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 atliekami specifiniai imunohistocheminiai, metilinimo, translokacijy, iskrity / 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, buvo skirtas individualizuotas chemoterapinis ar taikiniy
terapijos gydymas.

2021 metais Sis projektas buvo baigtas padéjus net 26 vaikams! Taciau projekto pabaiga neturi jokios jtakos sergamumui — vaikams ir toliau diagnozuojamos auksto piktybiSkumo gliomos bei
skiriami reikalingi genetiniai tyrimai. 2022 metais Siuos tyrimus apmokeéjome i$ bendry ,,Rugutés” |1éSy. Planuojame, kad 2023 mety pradZioje fondg pasieks 15 000 eury tiksliné parama, kurios dalis
bus skirta testi §j projekta.
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" RUGUTES* NAMAI

Jau penkiolika mety veikiantys ,Rugutés” namai yra vienas jaukiausiy projekty. Sio projekto tikslas —
suteikti nemokamg apgyvendinimg onkologinémis ligomis sergantiems vaikams ir jy Seimos nariams.
Fondas siekia, kad $alia Vilniaus Vaiky ligoninés jsiklrusiuose , Rugutés” namuose sergantys vaikai
turéty galimybe pabuti jaukioje namy aplinkoje, pailséti nuo sudétingo gydymo ir buvimo ligoninéje.
Trumpas atokvépis drauge su artimaisiais sugrgzina saugumo jausmg ir apsaugo visg Seimg nuo
igsiskyrimo bei bendrumo jausmo praradimo. Siuose namuose laikinai apsistoti gali i$ tolimy vietoviy
aplankyti atvyke maZojo paciento artimieji ir tie Seimos nariai, kurie dienos metu slaugo vaika
ligoninéje.

Visiems apsigyvenusiems Siuose namuose buvo nemokamai suteikta:

e atskiri miegamieji kambariai;

e galimybé naudotis vonia;

¢ vaiky Zaidimy erdvés;

e galimybé patiems gamintis maistg;

e galimybé naudotis skalbimo ir dZiovinimo masinomis;

e arbata, kava ir ilgo tinkamumo vartoti maisto produktai;

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

Nuo 2020 m., kai dél didelés rizikos uZsikrésti koronavirusu (COVID-19), tapo itin svarbu izoliuotis,
»Rugutés” namuose apgyvendindavome tik po vieng Seimg. Tai sudaré galimybe Seimoms jaustis
saugiai. Visus 2022 metus vienos Seimos keité kitas ir ,Rugutés” namai buvo beveik nuolat uzimti.
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Norime pasidalinti Augustés mamos Zinute: ,Pravére ,,Rugutés” namy duris pasijautém kaip namie.
Labai dZiaugiamés, kad yra tokie namai. Augustei buvo paskirta spinduliné terapija. Sio gydymo metu
nebutina vaikams bdati ligoninéje. Tad po dviejy gydymy rinkomés namy, o ne palatos aplinkg.
Auguste jautési atsipalaidavusi, rami, net j proceduras vaziavo gerai nusiteikusi, nes Zinodavo, kad
netrukus sugrjs atgal.”

Slagstant pandemijai, ,, Rugutés” namuose vis drgsiau susésdavome jaukiam pasnekesiui su fondo
rémeéjais bei veikla besidominciais Zmonémis. Lapkri¢io pabaigoje surengéme kraujo donorystés
akcijg ,Padovanok laselj” ir atvéréme duris kraujo donorams. GruodZio ménesj j Lietuvg atvyko
svediai i§ Svedijos. Aplanke ligoninése gydomus vaikus, trumpam atokvépiui ir pokalbiui apie tolesnj
bendradarbiavimg jie uZzsuko j ,Rugutés” namus. Tik dar neiSdrjsome surengti ,Palankaus véjo
malunéliy“ dirbtuviy. Tikimeés §j projekta atnaujinti kitais metais.

2022 m. patalpy nuomos, komunaliniy, valymo paslaugy, patalynés skalbimo, telefono ir kity
nemokamai suteikty patogumy islaidos — 21 416,66 eury.
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+BENDRAUK"

Nuo onkologinés ligos besigydantys vaikai turi ilgg laikg praleisti ligoninéje ir jauciasi atskirti nuo draugy bei namuose likusiy Seimos
nariy. Siekdamas sumazinti Sig atskirtj ir pagerinti psichologine serganciy vaiky buseng, fondas suteiké galimybe nemokamai naudotis
mobiliuoju internetu Kauno kliniky Vaiky ligy klinikos Onkologijos ir hematologijos sektoriuje gydomiems vaikams. 2022 m. projektui
»,Bendrauk” fondas skyré 305,76 Eur.
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,JSPILDYKIME VAIKUYU, SERGANCIYU PIKTYBINIAIS NAVIKAIS, SVAJONES*

Svajoja ir tie, kurie smagiai C¢iauskédami Zengia pirmuosius Zingsnelius, ir tie, kurie paaugliska gyvenimg
stebi pro ligoninés palatos langg. Visi vaikai, einantys gydymo keliu, yra verti, kad jy svajonés iSsipildyty, o
dienos ligoninéje atrodyty trumpesnés uzsiimant mégstama veikla.

Jau senokai kirbéjo mintis nuostabiai mergytei Gaudrei, einanciai leukemijos keliu, padovanoti meskut;j,
kuris tapty mielu draugu. Juk dviese keliauti Zymiai drasiau. Be to, Siai stipruolei tenka eiti dvigubai
sudétingesniu keliu. Jveikus dalj gydymo, , prikibo” nelauktas pakeleivis — diabetas. Meskutis atvykstancios
Gaudrés lauké ligoninéje, o mergaités mama apraseé susitikima: ,GriZome j skyriy po dviejy ménesiy, tai
Gaudryteés sirduté virpéjo kiek labiau nei jprastai. Supratau jg, nes ir pati truputj nerimavau. O Jisy, Edita,
staigmena be galo pradZiugino Gaudryte! Anesteziology teko laukti ilgiau nei jprastai, tai meskuté Matilda
buvo tas ramstis, kuris padéjo kantriai islaukti procediros nevalgius. Tiesq sakant, tikriausiai nesu maciusi
graZesnio Zaislo, is kurio sklinda Zmogiska Siluma, norisi Svelniai, labai atsargiai priglausti prie kratinés kaip
gyvq ir jkvépus meskiniskos meilés létai letai paguldyti atgal j déZute... Matilda — ypatinga draugé, kuriq
Gaudryteé paZadéjo saugoti ir globoti, o Matilda, panasu, mainais pazadéjo Gaudryte lydéti ten, kur nedrgsu.
Juk drauge visuomet ramiau.”

SuZinoje, kad penkiametis Edvardas labai nori pamatyti jirg, SesStojo gimtadienio proga padovanojome keliy
dieny viednage prie jaros. Siam Kapitonui buvo bitina jkvépti druskos prisotinto oro ir kojas jmerkti j jira.
Pavasaris Edvardui buvo ypatingai sunkus: puolé virusai, ilgas savaites teko leisti ligoninéje besigydant
plauciy uzdegimg ir vis dar testi leukemijos gydyma. VieSnagés metu berniukas plauké laivu, Sokinéjo per
bangas, vaZinéjo elektromobiliais, Sokinéjo ant batuty, Sypsojosi ir dziaugési vaikyste.

Vieng dieng el. paste radome Amelijos mamos laiska. Ji pasidalino litdesiu, kad dukrelei gimtadienio ryta
vietoj dZiaugsmingy pusrycCiy valgant tortg teks praleisti ligoninéje. Mergaités lauks ilgalaikio centrinés
venos kateterio iS$émimo procedira. Labai noréjome, kad kuo greiciau pasimirsty visi nemalonds jausmai,
patirti operacinéje, tad iSkart po procediros Amelijai buvo jteikta dovana. Lai net ir ligoninéje gimtadieniai
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Su Auguste esame pazjstami nuo 2019 mety, kai mergaité pirmg karta keliavo leukemijos gydymo keliu.
Jveikusi iSbandymus Augusté grjzo j jprastg gyvenimag bei iSsiilgty bendraamziy barj. Tadiau ramybé truko
neilgai. 2021 mety rugpjutj Seima isgirdo, kad liga atsinaujino ir teks leistis j antragjg leukemijos gydymo
kelione. Véliau paaiskéjo, kad antrasis kelias daug sunkesnis — teko praleisti ilgas savaites ligoninéje
belaukiant, kol pakils Zemi kraujo rodikliai ir bus galima atlikti visas reikalingas gydymo proceduras. Visgi,
Zingsnis po Zingsnio mergyté priartéjo ir prie $ios kelionés finiso. Zengdama paskutinius Zingsnius Augusté
mums pasnibZdéjo norg — buti mama. Su dZiugesiu ieSkojome pacios graziausios lélés ir skubéjome |
susitikima. Net pakeliui uzklupes lietus nesutrukdeé Siltai apsikabinti ir pasiSnekuciuoti.

GruodZio ménesj Rugilé éjo itin sudétingu uminés mieloblastinés leukemijos gydymo etapu. Mergaitei buvo
atlikta kraujodaros kamieniniy lasteliy transplantacija. Kauly Ciulpy transplantacijos skyriuje dienos slenka
|étai, palatoje mazasis pacientas buna tik su mama ar téciu, tad neturi net bendraamziy kaimyny, su kuriais
galéty ziuréti filmus ir linksmus Youtube jrasus, o pasijutus geriau — Zaisti ir net iSkrésti kokig iSdaigg. Tad
iSgirde Rugilés svajone turéti naujg telefong, suskubome iSpildyti svajone. Praéjus kelioms dienoms po

14

telefono perdavimo Rugilés mama bruksteléjo Zinute: ,Rugilé jau dainuoja...” ir atsiunté vaizdo jrasa,
kuriame mergaité telefonu klausosi muzikos ir DAINUOJA! Tai buvo Zenklas, kad po atliktos kauly Ciulpy
transplantacijos ir nukritusiy visy kraujo rodikliy mergyté pagaliau émeé stipréti ir sparciai Zengti link

kelionés per liga finiso.

Gera vaikams dovanoti galimybe net einant ligos keliu neatidéti mazy ir dideliy svajoniy, o siekti jy dar
atkakliau ir su placia Sypsena veide! Vaiky svajoniy pildymui 2022 metais fondas skyré 2 674,59 eury.
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+AKVARIUMAS LIGONINES VAIKAMS*

2012 metaisbuvo jgyvendinta Eugenijaus Maciuko — onkologine liga sirgusio berniuko técio — idéja padovanoti du akvariumus LSMU Vaiky ligy klinikoje besigydantiems vaikams. Profesionaliai
jrengti dideli ir grazus akvariumai su gyvomis Zuvytémis ir specialia augalija ne tik teikia jaukumo ligoninés patalpoms, bet ir turi psichoterapinj poveikj maziesiems skyriaus pacientams — ramina,
salina jtampg ir baime, padeda uzmirsti skausma, stiprina dvasine pusiausvyrg. Geresné emociné vaiky savijauta uztikrina ligos gydymo efektyvuma ir spartesnius gijimo procesus. Maloni, geras
emocijas zadinanti aplinka ypac svarbi tiems vaikams, kuriy gydymas ligoninéje trunka ilgus ménesius.

2022 metais akvariumy atnaujinimui ir priezitrai fondas skyré 81,01 Eur.
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https://www.facebook.com/akvariumasligoniukams

PALIATYVIOJI PAGALBA. SLAUGA NAMUOSE

Jau deSimtus metus fondas skiria démesj paliatyviajai vaiky slaugai. Manome, kad buatina jvertinti vaiko, kuriam reikalinga paliatyvioji slauga, ir jo artimyjy poreikius ir suteikti galimybe pasirinkti,
kur praleisti $j ligos etapg — namuose ar ligoninéje.
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PARAMA MEDICINOS |JRANGA IR KITOMIS PRIEMONEMIS

GlaudZiai bendraudamas su gydymo jstaigomis, gydanciomis onkologinémis ligomis sergancius vaikus, fondas
padeda jsigyti ne tik batiny medicininiy, slaugos priemoniy, bet ir medicininés jrangos tikslingesniam ir
efektyvesniam mazojo paciento gydymui.

Fondas nuolat stengiasi prisidéti, kad slaugytojos (-ai) turéty galimybes nuolat atnaujinti Zinias ir jgldZius
tarptautinése konferencijose bei susitikimuose. Tam tikslui buvo suteikta 8 000,00 Eur parama Lietuvos vaiky
onkohematology draugijai.

Visada sakome, kad sékmingam vaiky gydymui svarbiausia yra kuo tikslesni tyrimai ir kuo geriau parinkti
medikamentai. Taciau ne tik jie padeda pasiekti sékme. DidZiule reikSme turi ir daugybé ne visuomet pastebimy
smulkmeny. Tad isgirde, kad Vilniaus vaiky ligoninés vaiky onkohematologijos centre susidévéjo pagalvés,
suskubome jas pakeisti naujomis ir nupirkome 60 vnt. pagalviy. Tikime, kad miegas padeda sveikti sparciau.

Kita batinybé vaiky onkohematologijos centre — skalbimo masina. Juk beveik kasdien nutinka kas nors netikéta —
tai pykina, tai maistas iSsilieja, tai dar kokia nelaimé. Dainai naudojamos skalbimo masinos genda, kartais
pavyksta jas sutaisyti, o kartais — ne. 2022 mety spalio ménesj sugedusia onkohematologijos centro skalbimo

masing pakeitéme nauja.

Visa 2022 metais suteiktos (pinigais ir nepiniginiu turtu) paramos suma — 9 479,98 eurai.
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Z2VAIKYU ONKOHEMATOLOGIJOS CENTRUOSE GYDOMU
PACIENTY PSICHOLOGINES BUKLES IR J] SUPANCIOS
SOCIALINES APLINKOS GERINIMAS*

Onkologiniy ligy gydymo metu itin svarbi emociné ir psichologiné vaiko savijauta. , Rugutés”
fondas su dziaugsmu prisidéjo prie psichologiniy kabinety, palaty, Zaidimo kambario
atnaujinimo, Sv. Velyky ir Sv. Kalédy Sventinés nuotaikos sukurimo ir nupirko jvairiy vaiko
emocine bukle gerinanciy priemoniy uz 8 847,08 eurus.

2019 mety vasarg grazi draugystés gija uzsimezgeé tarp ,Rugutés” fondo ir Vaiky ligoninés
Vaiky fizinés medicinos ir reabilitacijos skyriaus vyriausiosios medicinos psichologés
Valderezos Svetikienés ir kity ligoninés psichology. Nuo to laiko nuolat stengiamés papildyti
juy naudojamas priemones inovatyvesnémis, padedanciomis pasiekti didesniy rezultaty vaiky
lavinime. Sios priemonésiskirtos padéti maziesiems pacientams jveikti nerima, baime, liidesj
ir lavinti sutrikusias funkcijas. Siais-metais su dideliu dZiaugsmu perdavéme priemoniy, skirty
kognityviniy funkcijy lavinimui, erdvinio mastymo ugdymui, pazintiniy funkcijy vertinimui.
Mums svarbu, kad visa tai padety kasdien zengti bent po mazg Zingsnelj link geresnés mazyjy
savijautos! Priemonéms skyréme 2 390,11 eury.

LABDAROS IR PARAMOS FONDO ,,RUGUTE” 2022 METY METINIS PRANESIMAS



Vaiky gydymas tesiasi ir per graziausias mety Sventes, todél net Sv. Velyky metu vaiky
onkohematologijos centrai nelieka tusti. Tad 2022 metais pasistengéme j palatas jnesti gamtos
budimo, spalvy ir vilties. Kiekvieng ligoniukg pasieké meduoliy rinkinys ir galimybé uZsiimti kdrybine
veikla — pieStukais marginti kiausSinius. Buvo labai gera matyti klrybiskus vaiky darbelius ir linkéti
jiems, kad Sv. Velyky rytas baty pripildytas Sypseny, skatinanciy eiti pirmyn.

Pries Sv. Kalédas dalis vaiky taip pat leidZia dienas ligoniniy palatose, kur jiems nepertraukiamai kapsi
»8yvybeés lasiukai“. Vaikai ¢ia séda prie menko Kaciy stalo, sutinka ir Sv. Kalédy rytmet;j. Linkédami, kad
visg gruodzio ménesj mazose Sirdelése tvyroty dziugios laukimo nuotaikos, nupirkome daug jvairiausiy
nykstuky, kurie j palatas ir koridoriy jnesé spalvy, Sypseny ir Zaismés. IS tiesy dZziaugémeés, kad pavyko
sukurti nuostabig Kalédy pasaka, kai kiekvienas vaikas noréjo apkabinti nykstukg, pasilabinti su juo ir
iSpasakoti slapciausias svajones. Juk nieko néra svarbiau nei Zinoti, kad Sventés mus aplanko,
nesvarbu, kur bebutume. Kalédinés pasakos sukurimui skyréme 2 208,29 eury.

Onkologinés ligos gydymo metu palata vaikams tampa laikinais namais, kuriuose ,verda“ kasdienybé —
kapsi vaistai, mamos gamina skanesnj kasnj, vaikai Ziuri televizoriy, Zaidzia Zaidimus. DZiaugémés, kai
2020 metais buvo baigta viso vaiky onkohematologijos centro renovacija ir aplinka tapo Zymiai
jaukesné. Taciau bégant laikui ir vieniems vaikams keiciant kitus, baldai nusidévi. Tad siekdami
estetiskos aplinkos atnaujinome 5 palatose esancias kuSetes uz 1 688,00 eurus.

UZsukus j vaiky onkohematologijos centrg, galima uzZuosti net ir gaminamo maisto kvapg. Mamos
kasdien sukasi virtuvéléje tarp puody ir keptuviy, trokSdamos pagaminti gardesnj kasnj savo kovotojui.
Kiekvienas kasnis yra jégy ir geros nuotaikos Saltinis. Kad gaminti bty lengviau, nupirkome naujy
keptuviy, puody ir jvairiy jrankiy.
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,PADOVANOK LASEL]|"

Atsllgus pandemijai 2022 mety lapkricio ménesj, minédami fondo veiklos metines, vél pakvietéme kraujo donorus jteikti prasmingiausig dovang tiek sergantiems
vaikams, tiek mums. Nuo pat jsikirimo fondas puoseléja neatlygintinos kraujo donorystés idéjas. Draugysté su Nacionaliniu kraujo centru prasidéjo pacioje
labdaros ir paramos fondo ,, Ruguté” veiklos pradzioje — 2005 m. rugséjo 15 d. Skaiciuojama, kad vienas kraujo donoras gali iSgelbéti 3 Zmoniy gyvybes. Tad per
tuos metus kartu padéjome sveikti bent dviems tukstanciams Zmoniy. Sunky sveikatos sutrikimg ar rimtg traumg patyrusio Zmogaus gyvybei palaikyti neretai
prireikia kraujo perpylimy, o donory kraujas tokiam Zmogui — pati prasmingiausia dovana.

2022 m. vykusios akcijos iSlaidos — 582,96 eurus.
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2022 m. vasario 24 d. ryto Zinia apie pradétg karg Ukrainoje sukélé begalinj nerima. Kaip Salyje, kur
krenta bombos, vyks vaiky, serganciy onkologinémis ligomis, gydymas? Skaudu buvo Zinoti, kad
Ukrainoje esantys sergantys vaikai ne tik iSgyvena bomby sprogimy neSamg siaubg, bet dar patiria
nezinomybe, ar rytoj vaistinéje bus jy gydymui batiny vaisty, ar teks prasyti pagalbos i$S bendrazygio,
vartojancio tokius pat medikamentus. Netrukus su mumis susisieké gydytojai ir ukrainieté Tatjana,
globojanti Poltavos vaiky ligoninéje gydomus onkologinémis ligomis sergancius vaikus. Gavome
pirmuosius trakstamy tiksliniy medikamenty sgrasus. Pirmosiomis karo dienomis trikinéjo tiekimo
grandinés ne tik gydymui bltiny medikamenty, bet ir fiziologinio skyséio, be kurio apskritai
nejmanomas gydymas. Graudinomés iSgirde, kad sergantys vaikai, pritrike medikamento
merkaptopurino, dalijosi vieni su kitais ta pacia pakuote, kol pasieké musy siysta siunta. Net keturios
siuntos pasieké Lvivo, Poltavos ligonines. Medikamenty ir jvairiy slaugos priemoniy iSsiuntéme uz 15
161,21 eury.

TARPTAUTINIS PAGALBOS PROJEKTAS
,PADEKIME UKRAINOS VAIKAMS*
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TARPTAUTINIS BENDRADARBIAVIMO PROJEKTAS
ZJNYKSTUKY VIESNAGE"

Si nepaprasta draugystés istorija prasidéjo dar 2007 metais, kai Svedijoje gyvenantis Bengt
Nilson pakvieté onkologinémis ligomis sirgusius Lietuvos vaikus atvykti j jo organizuojamg
,DZiaugsmo Svente”. Nuo to laiko kasmet, gruodZio vidury, j Lietuvg atvykdavo smagi
Nykstuky kompanija — Stefan Espersson, Anita Larsson, leva Sturesson — suteikti dZiugesio
onkologinés ligos paliestiems vaikams. VieSnagés metu, eidami i$ palatos j palatg, Nykstukai
dalindavo dovanas, dainuodavo dainas, Sokdavo bei apkabindavo kiekvieng sutikta.
Susitikimai su nykstukais palikdavo neisdildomus jspldzius visy Sirdyse.

Dvejus metus pasaulj kausciusi pandemija buvo atémusi galimybe testi Sig jautrig ir kilnig
iniciatyva. Tad nenusakomai nudZiugome 2022 mety gruodZio pradzioje vél sulauke sveciy i$
Svedijos. Svec¢iai aplanké Kauno ir Vilniaus vaiky ligoninése Vaiky onkohematologijos
centruose gydomus vaikus. Uzsuko pas Jauniy, Migle, Akirg, Domg, Bazile ir Denisg j namus
susipazinti ir palinkéti jaukiy artéjanciy Svenciy. O vieSnage tradiciskai pradéjo aplankydami
Domanta. ISvykus sveciams, sulaukéme jautraus berniuko laiSko: , Startas Svenciy laukimui
duotas! Be galo nustebino Zinuté apie tai, kad po keleriy mety pertraukos vél atvyksta svedy
Nykstukai. Nesitikéjau, kad ir pas mane uzsuks. Gal todél, kad jau pilnametis. Bet Sirdy
visada buvau, esu ir basiu Ruguciukas. Jaudulys susimaises su laukimu. Ir skambutis j duris.
Be galo gera buvo pamatyti, susitikti, apsikabinti. Silta paZintis su Mia. Pokalbis
begurksnojant arbatq apie meniskg netvarkq, Sokoladinius sausainius, mokslus... Ir toks
sleivas kreivas mano varlés sokis. Netikétas siurprizas — tiesioginis skambutis Anitai ir
nuklydom j prisiminimus: ,ar pameni, kai susitikom, klausei, kur palikau Kalédy senelio
elnius. Tada tau buvo gal astuoneri. Sakiau, kad palikau prie misko, nes jie bijo masiny
uzesio.“ Juokemes besiklausydami visi. Anita, iki ménulio ir atgal... IS tiesy tai labai daug
emocijy... Kaledy laukimas jgavo naujy spalvy. Dar kartqg be galo didelj ACit noriu pasakyti
,Rugutei”. Linkiu, kad ir jus visus lankyty mazi stebuklai, kurie susildo sirdj, apkabina,

III

priglaudZia... Silty ir jaukiy ateinanciy Svenéiy
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Su Bazile esame pazjstami jau daug mety. Mergaitei diagnozuota onkologinés ligos gydymo remisija,
taciau jai tenka veél ir vél jveikti didelius iSSukius, iskilusius dél patirto komplikuoto ir alinancio gydymo.
Palydeti svecius j Bazilés namus buvo didelis dziaugsmas, kaip ir sulaukti Bazilés mamos laisko:

»] musy gyvenimq su liga jsiverZeé ir stiprus sviesos spindulys — ,,Ruguté”, kuri pasirtpino ne tik emocine
sveikata einant gijimo keliu, bet ir medicininémis priemonémis, be kuriy gydytis baty buve daug
sunkiau. Todél sunkiausiomis valandomis ,kabéjom” ant nuostabiy gydytojy gydymo strategijy,
,Rugutés” buvimo Salia ir maldos. Pasveike stojomés ant kojy visy ,Rugutés” aukotojy déka, kurie
padéjo pasirtpinti batinomis terapijomis ir medikamentais po smegeny vézZio. Gydymas atémeé ir
klausg, todel paukscius Bazile girdi technologijy déka, kuriomis ir vél pasiripina , Rugute”. Tai kaip
mums nesakyti, kad Bazilé yra musy, Dievo ir ,Rugutés” vaikas? Mety ratq uZzdarome visisku stebuklu —
Nykstuky atvykimu, kurie nepasikuklina atskristi i$ Siaurés, jsipareigoja nunesti Bazilés laiskq Kalédy
seneliui, atveza didzZiausiq maisq dovany ir svencia su mumis Gyvenimq. Apie kq dar galétum svajoti
tokj grazy Ziemos vakarqg? Susiglaude lovoje kalbameés apie tai, ar visus vaikus lanko nykstukai ir jy
laiskus nesa Kalédy seneliui, svarstom, kur jie buvo palike savo elnius, ar jie taip pat megsta Svediskas

=

~Mamulés Ma“ istorijas. Acia!”

Bendro projekto, vykdomo kartu su geradariais i$ Svedijos, i$laidos — 1 535,77 Eur.
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Pabaigai dvi skirtingos ir ypatingos istorijos apie du didziuosius |kvepejus ir Mokytojus

Nuo 2020 mety pradzios lydime Zavy berniuka Jauniy, kurj jpratome vadinti didZiuoju Kapitonu. Jauniaus gydymas beveik be pertraukos
tesiasi jau daugiau kaip penkerius metus. StatistisSkai lengva leukemijos forma vis atsinaujina ir neleidZia berniukui pamirsti gyvenimo
palatoje. 2021 metais Sveikatos apsaugos ministerijos sprendimu Jauniui buvo suteikta galimybé pirmajam is Lietuvos taikyti CAR-T Igsteliy
terapijg, kuri atlikta Norvegijoje. Net ir po Sio gydymo liga vis atsinaujindavo ir Siy mety pavasarj gydytojai ryzosi atlikti antrgjg kamieniniy
lasteliy transplantacija. Donoru buvo metais vyresnis broliukas Jurgis. Praéjus ménesiui berniuko mama rasé: ,Viskas. MazZas kadaise
buves blondinas mélynomis akimis vaziuoja namo. Gydytojy susitelkimo, medicinos mokslo, Jauniaus stiprybés déka padarem viskq, kg
galéjom. Toliau viskq parodys laikas.” Lydédami Jauniy Sioje ilgoje kelionéje per ligg, jauCiame jam didzZiausig pagarbg — berniukas vis
jveikia tai, kas nejveikiama, nuolat moko mus iSminties bei meilés gyvenimui.
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Antroji giliai | Sird] jstrigusi istorija

Su SesSeriy Radvile susipazinome 2019 mety vasarg Kauno kliniky vaiky onkohematologijos centro koridoriuje. Mergaité
éjo vienos i$ piktybiskiausiy onkologiniy ligy — Ewingo sarkomos — gydymo keliu. Tuomet kartu gydéme meskucius Kauno
kliniky koridoriuje. Véliau dZiaugémés Zinia, kad pasiekta ligos remisija. Kontroliniy tyrimy dieng kartu su Radvilés
artimaisiais sulaike kvapa laukdavome atsakymuy. Siandien ji puiki fondo ambasadoré, skubanti su pyragu'j mokykla ir
pagalbos ranka tiesianti panasaus likimo istiktiems vaikams. Esame dékingi uz galimybe mokytis kartu augti.
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Kiekvienais metais eidami , Rugutés” veiklos keliu ir uz rankos vesdamiesi vis kitus vaikus, iSgirdusius onkologinés ligos
diagnoze, esame nuosirdzZiai dékingi ilgameciams ir naujiems réméjams, verslo jmoniy, mokykly ir privaciy asmeny
iniciatyvoms — visiems, rémusiems , Rugute”. Sékmingas vaiko gydymas susideda i$ daugybés daleliy — medikamenty,
tyrimy, efektyviy slaugos priemoniy, emocinio klimato, buities pagerinimo. Sios dalelés tarsi mozaika — ripescio,
kantrybés ir atjautos pripildyta mazZojo paciento diena. Jei pasimeta bent viena mozaikos dalelé, nebegali sudéti pilno
paveikslo. Aci, kad visi kartu galime pagelbéti vaiky Seimoms susidélioti pilng gydymo délione.

2022 m. labdarai, paramai, visiems vykdytiems projektams, akcijoms ir iniciatyvoms fondas skyré 193 355,07 Eur.

Edita Abrukauskiené
Labdaros ir paramos fondo ,, Ruguté” direktoré
2023 m. balandzio 25 d.
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