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Przyjaciele sq jak ciche aniofy,
ktore podnosza nas, kiedy nasze skrzydta
zapominaja, jak (atac

(Antoine de Saint- Exupery)

"Pr. Z&é{/ Iy meﬂ L' -
obraz z cyklu "Spigce opowiesci”
Klaundii i Stanislawa Winiarskich

II. Cele i zasady dziaknia Fundacji "Swiatk"

§II

Misjg Fundacji jest wszechstronne wspieranie

0sdb chorych i niepemmosprawnych oraz ich najbligszych.
§ I2

I. Celem dzialknia Fundacji jest:

-podejmowanie dziakbnhumanitarnych majacy ch na celu
optymalizacje warunkdw Zycia chorych i niepelmosprawnych,

-promowanie i wspomaganie prac agsdb i srodowisk zwigzany ch
z Hospicjum Swiatl,

-lBmigca stereatypy edukacja z zakresu sytuacji

0sdb ciezko chorych i niepelosprawnych,

-szkolenie i doskonalenie umiejetnosci persenelu pracujacego
2 gscbami ciezko chorymi i niepelosprawnymi,

-propagowanie whsciwego stosunku do osdb wskutek choroby
badztrwalgo kalectwa wycbcowany ch spolcznie,
prowadzenie dzialknna rzecz ich reintegracji,

-inicjowanie i wspieranie nowatorskich rozwigzanw dziedzinach
ochrony zdrowia, opieki spolecznej i rehabilitacji osdb
niepemausprawnych, zeszczegdlnym naciskiem na opieke
paliatywns/ hospicy jns,

-dziaklnoscklturalna shizaca inte€racji i wspieraniu
ciezko chorych i niepehlosprawnych. .






Kazda przychodzaca na swiat osoba przynosi
ze sobg cos nowego,

co nigdy przedtem nie istniafo,

cos oryginalnego i niepowtarzalnego.”

M. Buber

Cztowiek utkany jest z sif i stabosci
i potrzebuje Pozej reki, ktora go podtrzyma”
R. Guardini

Jezeli cokolwiek warto na swiecie czynic,
to tylko jedno - mifowac”

Nie lgkajcie si¢ mifosci, ktora stawia
cztowieckowi wymagania,

one sq zdolme uczynic

naszq mifosc prawdziwg”.

JJest w ciele (udzkim zdobnose
wyrazania mifosci,

tej mifosci, w ktorej

czfowiek staje si¢ darem”.

an Pawef I

"Wielka woda -
- obraz z cyklu "Spigce opowiesci”
Klaundii i Stanislawa Winiarskich

Z gtebi duszy czyli list pacjentow do bliskich

Gtaszcz mnie i dotykaj jak najczesciej, tak dobrze jest czu¢, ze jestes obok.

Moéw do mnie jak najwiecej, twoj gtos jest muzyka dla moich uszu.

Moéw do mnie wolno, dos¢ prostymi zdaniami, teraz trudno mi zrozumiec dysputy
filozoficzne i zdania ztozone.

Mozesz mi o wszystkim opowiedzie¢, nadal jestem cztonkiem rodziny, chce wiedziec,
co sie dzieje z moja rodzina.

Powiedz mi, co stycha¢ u moich znajomych, co w pracy.

Nie jestem dzieckiem, nie moéw do mnie zdrobniale jak do niemowlaka.

Poczytaj mi o moich zainteresowaniach, kup gazete, ktéra lubie.

Za kazdym razem gdy jestes u mnie doswiadczasz cudnego uczucia bycia
potrzebnym. Mite prawda? Podaruj mi czasem to uczucie, powiedz mi jak sie czujesz,

podziel si¢ radoscia, smutkiem, daj mi odczu¢, ze tez jestem Ci potrzebny/a.
Przynies mi moje ulubione przedmioty, chce poczu¢ sig jak w domu.
Kto jak nie Ty wie, co lubie najbardziej? Podaruj mi mate szczescie: zapach kawy,

makijaz, m6j ulubiony perfum, smak czekolady na ustach, masaz stop.
Obserwuj mnie uwaznie, bo tak bardzo pracuje nad drobnym gestem, by dac Ci znak,

ze stysze i rozumiem. To nie jest nic wielkiego, czasem mrugniecie okiem, grymas na

twarzy, szybszy oddech.

Badz cierpliwy, kazdy gest to dla mnie wielki wysitek, potrzebuje czasu.

Masuj mi dtonie, to na nich jest najwiecej receptoréw pobudzajacych mézg.

Jak bedziesz miat chwilke w domu nagraj mi kilka stow na kasete magnetofonowa, to
taka namiastka Ciebie (jesli masz z tym problem techniczny mozesz liczy¢ na pomoc
personelu).

To Ty znasz mnie najlepiej, wiesz, jaka muzyke lubie najbardziej. Wiem, ze ptyty
czekaja na mnie w domu, ale zanim do niego wréce, przynies mi je tuta;.

Czy wiesz, ze jestem tutaj, takze ze wzgledu na Ciebie? Kibicuj mi w tej trudnej
drodze do zdrowia, ciesz sie z matych kroczkéw i kochaj, nawet, jesli do konca zycia
nic nie miatoby sie zmienic.
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Aniofy sq w naszym zyciu.

Nawet jesli w to nie wierzysz

Omne po prostu sq.

(Czekaja aby towarzyszyc ci

w zyciu, cierpliwie, (atami.

YJezeli sig na nie otworzysz-

zobaczysz jak wiele zmieni si¢ wokof ciebie,
jak fatwo bedzie ci iS¢ przez zycie.

Wybor nalezy do ciebie.

(Bog nie zstepuje na ziemie.

Wystuchujac twoich modlitw,

prosb pomaga ci posytajac aniofy.

Auniofy towarzysza nam od narodzin

do smierci- odprowadzajac dusze do (Boga.

Proste stowa wypowiedziane
gfosno na poczatek dnia:
JAniof (Boskiej IMifosci

kroczy przede mnq torujac mi droge”

(Nie wyobrazasz sobie jak bardzo pomoga ci.
Nigdy juz nie bedziesz sam.

Aniof bedzie ci towarzyszyf,

ale nie bedzie za ciebie pracowaf.

(Kazdy twoj dzieii jest niepowtarzalny;

dany tobie i od ciebie zalezy jak go wykorzystasz.

"Arka) -
- obraz z cyklu "Spigce opowiesci”
Klandii ¢ Stanislawa Winiarskich

O standardach w opiece nad pacjentami w stanie wegetatywnym
obowiazujacych wZaktadzie Opiekunczo Leczniczym Fundaciji "Swiatto"

21 pacjentami w stanie wegetatywnym opiekuje sie tacznie 14 pielegniarek i 5 opiekunek-
po 3 na kazdym dyzurze dziennym i 2 na nocnym. W praktyce oznacza to mozliwos¢ poswiecenia
w zaleznosci od potrzeb srednio kazdemu pacjentowi wytacznej uwagi przez kilka godzin na dobe.
Opieke medyczna Swiadcza lekarze anestezjolodzy, a nad utrzymaniem sprawnoscifizycznejczuwa
6 rehabilitantow. Ponadto pacjentami i ich bliskimi zajmuje sie psycholog . Pracownik socjalny
zabiega o regulowanie urzedowych oraz finansowych spraw pacjentow, zas ksiadz troszczy sie
o duchowa sfere podopiecznych zaktadu. Z pacjentami pracuje takze neurologopeda. W oddziale
funkcjonuje zespot d/s jakosci opieki. Pielegniarki sa przeszkolone w zakresie profilaktykiileczenia
ran odlezynowych oraz obstugi respiratorow. Maja dostep do literatury i szkolen zawodowych
z tematyki opieki nad pacjentami w Spigczce. Wigkszos¢ personelu medycznego przeszta staz na
oddziale stanoéw apalicznych we wzorcowym, pionierskim osrodku w Mechernich w Niemczech.
Raz do roku organizowane sa warsztaty przeciwko wypaleniu zawodowemu, w ktérych udziat biora
wszyscy cztonkowie zespotu.

Osoby zatrudnione wspierane sa przez statych wolontariuszy. W razie potrzeby pacjenci
sa dowozeni nasza karetka na konsultacje: neurologiczne, okulistyczne, laryngologiczne czy zabiegi
chirurgiczne- np. zaktadanie gastrostomii. ;Do standardow opieki naleza codzienna toaleta catego
ciata i jamy ustnej, dodatkowa toaleta w miare potrzeby, a kilka razy w tygodniu kapiele w wannie
zhydromasazem, zmiana pieluchomajtek przy kazdejzmianie pozycji utozeniowej z zastosowaniem
udogodnien, przebieranie na dzieh w odziez dzienng, a na noc w bielizne nocna. Powyzsza
pielegnacja oraz powszechne zastosowanie materacy zmiennocisnieniowych pozwalaja uniknac
powstawania odlezyn u pacjentéw zaktadu. Na wyposazeniu znajduja sie takze: ssaki elektryczne,
respiratory, pulsoksymetry, materiaty potrzebne do utrzymania droznosci drog oddechowych:
rurkitracheostomijne,intubacyjne, cewniki do odsysania. Wszystkie dwusoobowe sale znajduja sie
na parterze budynku i wigkszos¢ ma balkonowe drzwi, co przy sprzyjajacej pogodzie umozliwia
werandowanie chorych nawet na tézkach. Wielu pacjentéw w ramach procesu rehabilitacyjnego
sadza sie nawozkach i spaceruje z nimi po oddziale, badz na zewnatrz. Osoby wybudzone korzystaja
z balkonikéw oraz linek, bloczkoéw, podwieszek do ¢wiczen w odciazeniu i wspomaganych, rowera-
rotora, tera bandu. W ramach stymulacji bodzcowej pacjenci wystuchuja przez stuchawki
ulubionej muzyki z ptyt lub czytanych ksiazek. Ich pokoje zdobia kwiaty doniczkowe i plakaty oraz
zdjecia bliskich osob, ukochanych miejsc, czasem listy od krewnych lub rysunki dzieci czy wnuczat.
W pokojach najmtodszych pacjentéw nie brakuje zabawek. ZOL Fundacji Swiatto w Toruniu oferuje
pacjentom w $piaczce Swiadczenia o najwyzszym standardzie, nie ustepujace podobnym osrodkom
w Europieinaswiecie.






Spojrzatam sforicu w oczy pfowe
Do bolu mnie olsnifo

Odjefa mi cztowiecza mowe
Okrutna zycia mifosc

Milczenie - stukamiennym murem
Od swiatfa dzieli ciemnosc..
Podziel si¢ ze mng swoim bolem
Podziel sig ze mnq

Oaka jest wieczna rzeczy kolej
Od smierci chroni piesi

Wiszystko co pigkne musi bolec
Chociaz tak trudno to zniesc
(Kwiat podeptany podniesc najczulej
Pieszczotq niedaremng...

Podziel sig ze mngq swoim bolem
Podziel si¢ ze mng

PDwie dfonie - dziesigcioro palcy
Splecionych przeciw nienawisci
Radosci nie dla wszystkich starczy
I bedzie na tej ziemi swigto

I bedzie wesele

Podziel si¢ ze mnag swoim bolem
Aa si¢ z toba swoim podzielg

Oaka jest wieczna rzeczy kolej
Od smierci chroni piesi
Wiszystko co dobre musi bolec...
Ale tak trudno to zniesc
(Umartej rozy skrzepfa purpure
Podniest, ocalic...

Jonasz q@ﬁm

"Podziel sig ze mng,” -
obraz z cyklu "Spigce opowiesci”
Klaundii i Stanislawa Winiarskich

Wiezniowie swojego ciata

,Rzeczpospolita”, 1zabela Filc Redlinska 23-07-2009

Ze Swiadomoscia czy bez. Nawet 40 proc. pacjentow w stanie wegetatywnym moze by¢ zle
diagnozowanych -alarmuja naukowcy

Samodzielnie oddychaja. Ich serca bija. Sa przytomni. Tyle ze w wyniku uszkodzenia mézgu nic nie
czuja: anigtodu, ani strachu, ani bélu. Nie komunikuja sie zotoczeniem, nie sa Swiadomi tego, ze zyja.
Chodzio chorych znajdujacych sie w stanie wegetatywnym.

Jak wynika z najnowszych badarn autorstwa dr. Josepha Giacino z JFK Rehabilitation Institute
w New Jersey, nawet 40 proc. chorych moze by¢ zaliczanych do tej grupy omytkowo.
W rzeczywistosci moga znajdowac sie w stanie minimalnej Swiadomosci. Pacjenci nie reaguja na
nas, lekarzy. A wystarczy, by w poblizu pojawita sie bliska ich sercu osoba, i daja znak zycia. A to
oznacza, ze cho¢ nie zawsze potrafig nawiazac kontakt ze Swiatem zewnetrznym, to jednak zdaja
sobie sprawe ze swojego istnienia. Jesli nawet nie przez caty czas, to chociaz przez krétkie chwile.
Nieobce jest im odczuwanie emocji czy fizycznego b6lu. Czasami potrafig zakomunikowac innym,
ze sa.Czestoim sie to jednak nie udaje. A wtedy lekarze stawiaja mylna diagnoze: stan wegetatywny.
Az sie prosi o pytanie, czy podobna sytuacja mogta mie¢ miejsce w przypadku Eluany Englaro,
Wioszki, ktora zmarta na poczatku tego roku w wyniku przerwania sztucznego odzywiania.
Wydarzenie to znalazto sie na pierwszych stronach gazet. Podobnie jak wczesniej inna, podobna
historia. Jej bohaterka byta Terri Schiavo, kobieta z Florydy, ktéra odtaczono w 2005 roku od
aparatury podtrzymujacej zycie. Obie kobiety miaty sie¢ znajdowa¢ w stanie wegetatywnym.
Na catym swiecie chorych w podobnym potozeniu sa setki tysiecy.

Lustro lepsze nizotowek

- Stan wegetatywny bardzo przypomina stan minimalnej Swiadomosci, dlatego ich odréznienie
nastrecza wielu trudnosci — méwi “Rz” prof. Leon Drobnik z Katedry Anestezjologii i Intensywnej
Terapii Szpitala Uniwersyteckiego w Poznaniu. - Nie do konca odbywa sie to bezbtednie, ale
doprawdy nie chce mi sie wierzy¢, by skala pomytek byta az tak duza. W jaki sposob powstaty
wyliczenia Josepha Giacino? Przez poréwnanie tradycyjnego sposobu diagnozowania chorych
z najnowszymi metodami, opracowanymi zreszta przez niego samego. Problemem tym zajmuje sie
on juz od lat. W roku 2002 wraz ze swoimi wspotpracownikami jako pierwszy opisat kryteria
okreslajace, czym jest stan minimalnej Swiadomosci. Dwa lata pozniej stworzyt inne narzedzie
diagnostyczne - skale CRS-R, ktora miata stuzy¢ pomoca w odréznianiu od siebie stanu
wegetatywnego od stanu minimalnej Swiadomosci. Sktadata sie¢ na nia seria behawioralnych
testow powtarzanych w okreslonym odstepie czasu.



