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INFORMACIE

Zarzad ,Teczy” informuje

Drodzy Rodzice,

Mito nam poinformowac, iz Stowarzyszenie ,,T¢cza” zostatlo wytypowane w tegorocznej edycji
Migdzynarodowego Kiermaszu Dobroczynnego SHOM 2019.

W niedziele, 8 grudnia 2019 roku w hotelu Marriott w Warszawie odbedzie si¢ 12. Miedzynarodowy
Kiermasz Dobroczynny. Organizatorem tego wydarzenia jest SHOM (Spouses of Heads of Diplomatic
Missions in Warsaw), czyli Stowarzyszenie Matzonkow Szeféow Misji Dyplomatycznych, pod
honorowym patronatem Pierwszej Damy Pani Agaty Kornhauser-Dudy.

Mozliwos¢ wzigcia udziatu w Kiermaszu w charakterze beneficjenta jest dla nas prawdziwym zaszczytem.
Z niecierpliwoécig oczekujemy na to wydarzenie, a wszystkich zainteresowanych zapraszamy do
uczestnictwa!

Wstep 10 z}

Kiedy i gdzie: 8 grudnia 2019 roku w hotelu Marriott, II pietro, Al. Jerozolimskie 65/79
Wydarzenie odbedzie si¢ w godz. 10.00-17.00.

— SHOM —
.‘(

The 12th Annual International .

Cll \RI V.
- BAZAAR

TOHELP THOSE INNEED

The Spouses of Heads of Mission
SHOM cordially invite you to our
Annual Charitable Bazaar to raise
funds for those less fortunate in

WITH THANKS TO OUR SPONSORS

Catos¢ dochodu z kiermaszu bedzie przekazana na rzecz 25 organizacji wytypowanych przez
Stowarzyszenie Matzonkéow Szefow Misji Dyplomatycznych. Naszg kandydature

wspieralta Ambasada Wegier. Serdecznie dzickujemy.

W roku ubiegtym Miedzynarodowy Kiermasz Dobroczynny okazat si¢ wielkim sukcesem. Dzieki duzemu
zaangazowaniu ponad 50 ambasad, hojnosci darczyficow i sponsorow, wsparciu wolontariuszy,
przedstawicieli organizacji charytatywnych i ponad 4000 zwiedzajacym, SHOM zebral ponad 530 000



PLN i pomogt 23 organizacjom charytatywnym w realizacji ich projektéw i celow. Organizujac od
dwunastu lat kiermasz dobroczynny zony i mgzowie ambasadoréw przy aktywnej postawie swoich
matzonkoéw oraz pracownikow ambasad wykazuja wielka troske o ludzi potrzebujacych, a jednoczes$nie
solidarnos¢ polskiej i miedzynarodowej spotecznosci. SHOM wspierajac finansowo organizacije
charytatywne pomaga dzieciom, seniorom, chorym, bezdomnym i zagubionym, a takze rodzinom
znajdujacym si¢ w trudnej sytuacji zyciowe;.

Na kiermaszu SHOM znajdg Panstwo:

niepowtarzalne prezenty,

tradycyjne przysmaki z réznych zakatkow catego $wiata,

wiele pieknych i wyjatkowych produktow.

W trakcie kiermaszu zapraszamy do odwiedzenia naszego stoiska z ceramika wykonang przez
naszych niewidomych podopiecznych z Osrodka SOKRATES.

W tym roku, podobnie jak w latach ubieglych, pienigdze zebrane przez SHOM podczas kiermaszu, zasila
organizacje charytatywne w realizacji ich projektow.

Serdecznie dzigkujemy, wszystkim tym, ktorzy wspierali nas w dziataniach.

Do zobaczenia na kiermaszu 8 grudnia.

Strefa oséb niepetnosprawnych

Zrédto: niepeosprawni.pl
Zakladka poswiecona obowigzujacym
od 1.07.2018 r. uprawnieniom dla os6b

Z orzeczeniem 0 znacznym stopniu
/ ‘ niepelnosprawnosci Informacje
mozna uzyska¢ rowniez pod
bezplatnym numerem telefonu 800 190
' 590 czynnym w dni powszednie od
/ poniedzialku do piatku w godz. 8-16

+ Jak korzysta¢ z rehabilitacji - otworz
link
 Gdzie na rehabilitacje - otworz link
\ / » Wyroby medyczne - otworz link
- Wykaz dokumentéw - otwérz link
Podstawy prawne - otworz link

Od 1 lipca 2018 roku osoby, ktore ukonczyly 16 rok zycia i posiadaja orzeczenie o

znacznym stopniu niepelnosprawnosci, majga prawo:*

* do korzystania poza kolejnoscia ze Swiadczen opieki zdrowotnej oraz z ushug

farmaceutycznych udzielanych w aptekach

. do $wiadczen rehabilitacji leczniczej wymagane jest skierowanie lekarza
ubezpieczenia zdrowotnego (skierowanie obowigzuje do wszystkich zakresow
rehabilitacji, w tym do lekarza rehabilitacji leczniczej, tj. do lekarskiej
ambulatoryjnej opieki rehabilitacyjnej)

+ do korzystania bez wymaganego skierowania ze $wiadczen w poradniach

il h- o1 linl



* do bezplatnych wyrobdw medycznych - otworz link na zlecenie osoby uprawnionej, do

wysokosci limitu finansowania ze Srodkow publicznych, wedlug wskazan
medycznych, bez uwzglednienia okresow uzytkowania

Swiadczenia opieki zdrowotnej dla 0s6b ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci

udzielane sa poza kolejnoscia przyje¢ wynikajaca z prowadzonych w placowkach

medycznych list oczekujacych. To oznacza, ze:

+ $wiadczeniodawca udziela tych §wiadczen poza kolejnoscia przyje¢ wynikajaca z prowadzonej
przez niego listy oczekujacych,

» Swiadczeniodawca udziela tych §wiadczen w dniu zgloszenia

» w przypadku, gdy udzielenie §wiadczenia nie jest mozliwe w dniu zgloszenia,
swiadczeniodawca wyznacza inny termin poza kolejnoscia przyje¢ wynikajaca z
prowadzonej listy oczekujacych,

+ $wiadczenie udzielane w poradniach specjalistycznych (np. neurologicznej, chirurgicznej,
kardiologicznej) nie moze by¢ udzielone w terminie pézniejszym niz w ciggu 7 dni
roboczych od dnia zgloszenia (UWAGA! 7-dniowy termin nie dotyczy §wiadczen
rehabilitacji leczniczej, do ktdrych zalicza si¢ zardwno fizjoterapig, jak i lekarska
ambulatoryjng opieke rehabilitacyjng).

Wazne: niezbedne jest okazanie dokumentu potwierdzajacego przystugujace uprawnienie,

tj. orzeczenia o znacznym stopniu niepelnosprawnosci.

awa 7z dnia 9 maja 2018 r. o egOlnych rozwigzaniach wspi

znacznym stopniu niepelnosprawnos$ci - 0tworz link

Bloki bez barier architektonicznych. PFRON uruchamia srodki
Autor: inf. prasowa, zrodto: niepetnosprawni.pl

Windy dla 0s6b z niepelnosprawnoscia, specjalne podjazdy, porgcze, bezpieczne dojazdy do
budynkow — takie udogodnienia bedg mozliwe do zrealizowania w budynkach mieszkalnych,
dzigki $rodkom przekazanym przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych.
Od pazdziernika ruszyt kolejny etap rzagdowego programu Dostepnos¢ Plus, ktorego celem jest
eliminowanie barier architektonicznych. Podpisane 4 pazdziernika porozumienie w Ministerstwie
Inwestycji i Rozwoju daje PFRON zielone $wiatto na uruchomienie $srodkoéw umozliwiajacych
zakup i montaz wind, ale takze budowe szybu windowego, bezpiecznych doj$¢ do windy lub do
budynku mieszkalnego.

- Osoba niepelnosprawna, ktéra byta dotychczas uwieziona w czterech $cianach ze wzgledu na
trudnos$ci z wydostaniem si¢ np. z bloku, w koncu bedzie mogta liczy¢ na usunigcie barier
architektonicznych. To wielki krok w strong poprawy jakosci zycia wielu osob, dlatego
zachecamy wszystkie uprawnione podmioty do sktadania wnioskéw — mowi Marlena Malag,
prezes zarzadu Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych.

Nabor wnioskow trwa od 1 pazdziernika do 30 listopada 2019 r. Mozna je sktada¢ do oddziatow
terenowych PFRON. Oddziaty sa odpowiedzialne za podejmowanie decyzji finansowych,
zawieranie oraz rozliczanie uméow.



Gminy, spoldzielnie mieszkaniowe, wspolnoty mieszkaniowe oraz wilasciciele budynkow
komunalnych i budynkéw uzytecznos$ci publicznej, bedg mogly ztozy¢ wnioski o udzielenie
pozyczek — bez wktadu wlasnego, optat 1 prowizji. Bedzie to mozliwe, poniewaz PFRON pokryje
wktad wlasny.

Dostepnos¢ Plus to pierwszy w Europie tak szeroki program zakladajacy likwidacje barier
architektonicznych, tatwiejszy dostep do budynkéw uzytecznosci publicznej, szpitali 1 szkot.

Od pazdziernika mniejsza stawka podatku dochodowego. Co to znaczy w praktyce?
Autor: inf. prasowa, zrodto: nirprlnosprawni.pl

Nawet kilkadziesiat zlotych miesi¢cznie moga zyskaé seniorzy na obnizce podatku. Od
pierwszego pazdziernika stawka podatku dochodowego dla oséb uzyskujacych dochdd do
kwoty 85 528 zl rocznie zmniejsza si¢ z 18 do 17 proc. Z obnizonej stawki skorzystaja
wszyscy, ktorzy oplacaja i rozliczaja podatek dochodowy na ogoélnych zasadach, czyli takze
emeryci i rencisci.

W zaleznosci od dochodu, rocznie mozna zyska¢ nawet kilkaset ztotych. Emeryci 1 rencisci,
ktorzy pobierajag minimalne §wiadczenie 1 100 zt brutto, otrzymaja na reke 943 zl, a nie 935 zt
jak dotychczas. Ci, ktorzy dostaja 2 500 zt zyskaja 23 zt, a osoby ze §wiadczeniem w wysoko$ci
7 000 zt otrzymaja 67 zt wiecej. ZUS automatycznie bedzie stosowat stawke 17 proc. wobec
wszystkich swoich klientdw z dochodem do 85 528 zt.

- Poniewaz jednak realna stawka w ostatnim, czwartym kwartale tego roku w rozliczeniu
dochodow bedzie wynosi¢ 17,75 proc. a nie réwne 17 proc., w rozliczeniu rocznym podatkow
senioro6w moze doj$¢ do niedoptlaty, ktora trzeba bedzie w 2020 roku pokry¢ — przestrzega Iwona
Kowalska-Matis, regionalny rzecznik prasowy ZUS na Dolnym Slasku. — To moze by¢
prawdopodobnie kilka zlotych, ktore rozliczymy w PIT-40 1 §ciagniemy automatycznie przy
wyplacie $wiadczenia w kwietniu pod warunkiem, ze dochod z ZUS jest jedynym dochodem —
dodaje.

- Mozna tego jednak unikng¢, wystarczy zlozy¢ w ZUS wniosek o rozliczenie wedtug 17,75
proc., ktora jest wynikowg obowigzujacych w tym roku dwoch stawek — czyli 18 proc. przez trzy
kwartaty i 17 proc. za ostatni kwartat — wyjasnia Iwona Kowalska-Matis. — Taki wniosek mozna
ztozy¢ napisawszy go nawet odrecznie w kazdej placowce ZUS lub online, jesli kto§ ma swoje
indywidualne konto na naszej platformie internetowej — dodaje.

Zmiany w wysokos$ci progu podatkowego, a tym samym zmiany w wysokosci §wiadczenia netto
emeryci i rencisci odczujg juz w pazdzierniku. Na konto wplynie od kilku do kilkudziesieciu
ztotych wiecej, co w skali roku da od kilkudziesigciu do kilkuset ztotych. Dzigki obnizeniu
stawki podatkowej osoby otrzymujace najnizsze gwarantowane przez panstwo §wiadczenie tj. 1,1
tys. zk brutto (935 zl netto) zyskaja ,,na czysto” 8 zt, gdyz ich S$wiadczenie netto wzrosnie do 943
zt.



Wiadomo, o ile wzrosng renty, Swiadczenia i zasitki
Autor: Beata Dazbtaz, zrodto: niepelnosprawni.pl

Podwyzszenie zasitku pielegnacyjnego od 1 listopada 2019 r., wyzsze Swiadczenie

pielegnacyjne od 1 stycznia 2020 r. czy waloryzacja rent w 2020 r. — to m.in. zalozenia

projektu ustawy budzetowej na 2020 r., ktory zostal przyjety przez rzad 24 wrzes$nia br.

I tak, zasitek pielegnacyjny od 1 listopada 2019 r. wzro$nie z kwoty 184,42 zt do 215,84 zt.

Swiadczenie pielegnacyijne od 1 stycznia 2019 r. wynosi 1583 zt netto miesiecznie. Od 2020 r.

bedzie co roku waloryzowane 1 bedzie rosto o procentowy wskaznik, o jaki zwigkszac¢ si¢ bedzie

minimalne wynagrodzenie za prace.

Rada Ministrow 10 wrzesnia 2019 r. przyjeta rozporzadzenie w sprawie minimalnego

wynagrodzenia za prace w 2020 r. Od 1 stycznia 2020 r. ma ono wynosi¢ 2600 zt. W zwigzku z

tym, jak podaje serwis Infor.pl, §wiadczenie pielegnacyjne od 1 stycznia 2020 r. powinno

wynie$¢ 1830 zt.

O ile wzrosna renty?

W ustawie budzetowej zatozono waloryzacje $wiadczen emerytalno-rentowych od 1 marca 2020

r. ze wskaznikiem waloryzacji na poziomie 103,24 proc., co oznacza, ze $wiadczenia wzrosng o

3,24 proc.

Zatem:

* najnizsza emerytura, renta z tytulu catkowitej niezdolnosci do pracy i renta rodzinna wzrostyby
do 1135,64 zt z 1100 z1.

* renta z tytutu cze$ciowej niezdolnosci do pracy wyniesie 851,73 zt (obecnie 825 zt),

* renta z tytulu calkowitej niezdolnosci do pracy w zwiazku z wypadkiem lub choroba
zawodow3 i renta rodzinna wypadkowa wyniosg 1362,77 zt (obecnie 1320 zt),

* renta z tytutu cze¢$ciowej niezdolnosci do pracy w zwiazku z wypadkiem lub chorobg
zawodowa wyniesie 1022,08 zt (obecnie 990 zt).

Wzrosnie takze renta socjalna do kwoty 1135,64 zt brutto. Obecnie wynosi 100 proc. kwoty

najnizszej renty z tytutu catkowitej niezdolnos$ci do pracy, czyli 1100 zt, czyli ok. 935 zt ,,na

reke”.

Ustawa budzetowa obejmuje rowniez finansowanie ze srodkow Solidarno$ciowego Funduszu

Wsparcia Osob Niepelnosprawnych §wiadczenia uzupetniajagcego dla oséb niezdolnych do

samodzielnej egzystencji tzw. 500 plus dla 0so6b z niepetnosprawnoscia.

Wigcej o zasitku pielegnacyjnym na portalu niepetnosprawni.pl.

Jak informuje Glowny Urzad Statystyczny w raporcie ,,Swiadczenia na rzecz rodziny w 2017
roku” zasitek pielggnacyjny w 2017 r. pobierato ponad 912 tys. osob. Najwigksza grupe
pobierajacych go stanowity osoby z niepetnosprawnoscig w wieku 16-74 lata.

1 stycznia ruszy pilotazowo karta dla rodzin z dzieckiem z niepetnosprawnoscia
Autor: PAP, fot. pixabay.com, zrédto: niepelnosprawni.pl



1 stycznia 2020 roku ruszy pilotazowo mazowiecka karta dla rodzin z dzieckiem z
niepetnosprawnoscig. Dzieci 1 ich opiekunowie beda mogli liczy¢ na 100 proc. znizki w
pociggach KM 1 WKD — poinformowat w czwartek, 10 pazdziernika, Urzad Marszatkowski
Wojewodztwa Mazowieckiego.

,Dzieci z niepelnosprawnoscig 1 ich opiekunowie beda mogli liczy¢ takze na duze znizki w
mazowieckich instytucjach kultury. Samorzad zamierza zaprosi¢ do katalogu partneréw nie tylko
samorzady, ale tez mazowieckich przedsigbiorcow” — czytamy w komunikacie urzedu. Do
partneroOw karty zapraszane sg m.in. jadlodajnie, kawiarnie, sklepy 1 sklepy z rekodzietami.
Jedna karta na Mazowszu

Prace nad wprowadzeniem karty rozpoczely si¢ z inicjatywy rodzicoOw i osob zwigzanych
zawodowo z dzie¢mi z niepelnosprawnoscig. Karta ma od 2020 r. obejmowac preferencjami
dzieci i mlodziez do 18 lat z niepelnosprawnoscia i opiekuna. Mazowsze bedzie pierwszym
wojewodztwem wprowadzajacym takie rozwigzanie.

,Naszym celem bylo wypracowanie systemu ulg, ale przede wszystkim stworzenie jednej karty
na Mazowszu, do ktorej moga przystgpic nie tylko instytucje samorzadu wojewodztwa, ale tez
samorzady lokalne oraz przedsigbiorcy i podmioty ekonomii spotecznej, czyli np. spétdzielnie
socjalne” — poinformowata, cytowana w komunikacie urzedu marszatkowskiego, cztonek zarzadu
wojewddztwa Elzbieta Lanc.

Trwaja prace nad regulaminem, wzorem karty 1 katalogiem partneréw. Przystapienie do projektu
zglosity instytucje kultury samorzadu wojewddztwa mazowieckiego — teatry, muzea czy
skanseny. Oferowane przez nie znizki wyniosg od 50 proc.

,,Utatwic...”

Ulgi dotyczytyby rowniez srodkéw transportu (w tej chwili — Kolei Mazowieckich i
Warszawskiej Kolei Dojazdowej). Dotad dzieciom z niepelnosprawnoscig i opiekunowi w KM
ustawowo przystugiwatla znizka od 78 proc. Mazowiecka karta pozwoli skorzysta¢ z bezptatnych
przejazdow.

,Zachecamy rowniez przedsiebiorcow, by zaangazowali si¢ w ten projekt. Chodzi przeciez o to,
by zaktywizowac dzieci niepelnosprawne, utatwi¢ im dostgp do wydarzen kulturalnych, do
réznego typu zajec, ale tez utatwic zycie ich rodzinom” — podkreslita Elzbieta Lanc.

Na Mazowszu mieszka ok. 50 tys. dzieci z niepelnosprawnos$ciag. Samorzad wojewddztwa planuje
zabezpieczy¢ na pilotaz zwigzany z wprowadzeniem Mazowieckiej karty dla rodzin z dzieckiem
z niepelnosprawnoscia 2 min zt.

Powstat internetowy e-niezbednik dla oséb z niepetnosprawnoscia
Autor: PAP, zrédto: niepelnosprawni.pl

Powstat internetowy e-niezbednik dla 0sob z niepetnosprawnoscia. Narzgdzie wspiera sztuczna
inteligencja, czyli wirtualny doradca, ktory utatwia znalezienie tre$ci poszukiwanych przez
uzytkownika — poinformowata w §rodeg, 30 pazdziernika, Fundacja Neuron Plus, ktora stworzyta
e-niezbgdnik.

- Jest to prawdopodobnie w tej chwili jedyne rozwigzanie w Polsce, umozliwiajace w szybki i
innowacyjny sposéb dostep do informacji, ktérych poszukuja osoby z niepetnosprawnos$cia —
powiedziat przewodniczacy Rady Naukowej Fundacji Neuron Plus prof. Janusz Kocki.



E-niezbednik to miejsce, w ktérym osoby z niepelnosprawnoscia moga znalez¢ praktyczne 1
przydatne informacje o przystugujacych im §wiadczeniach, ulgach i przywilejach. Dodatkowo
maja mozliwos¢ zapoznania si¢ z czytelnym wyjasnieniem wszystkich procedur zwigzanych z ich
uzyskaniem 1 mozliwo$¢ pobrania na swoj komputer potrzebnych drukow.

Aby szybciej uzyska¢ odpowiedzi na pytania, mozna skorzysta¢ z ustug wirtualnemu asystenta.
Chat bot stara si¢ zrozumie¢ intencje uzytkownika i odpowiada¢ w sposob najbardziej
precyzyjny, wskazujac konkretne tresci w oknie komunikatora. Kiedy nie zna odpowiedzi,
uzytkownik jest kierowany do live chata Fundacji Neuron Plus, prowadzonego przez
konsultantow z zakresu dietetyki, rehabilitacji, prawa 1 wsparcia psychologicznego.

Sprawne poruszanie si¢ po e-niezbgdniku umozliwia podziat tredci na trzy grupy: dla osob z
lekka niepelnosprawnos$cia, umiarkowang i znaczng. Dodatkowo, osoba poszukujaca informacji
ma do dyspozycji sekcje poswigcong dzieciom z niepelnosprawnoscig do 16 lat oraz blok
przeznaczony dla rodziny i opiekunéw.

E-niezbednik jest na stronie www.stopbarierom.pl (zaktadka: ,,Warto wiedzie¢”), ktora zostata
stworzona zgodnie z wytycznymi WCAG 2.0, zwigzanymi z dost¢pnoscig serwisoOw
internetowych dla 0sob z niepetnosprawnoscia. Tresci w e-niezbedniku sa na biezaco
aktualizowane i poszerzane o nowe zagadnienia. Obecnie trwajg prace nad sekcja zwigzang z
zatrudnianiem o0s6b z niepelnosprawnoscia.

Fundacja Neuron Plus jest organizatorem ogdlnopolskiej kampanii Stop Barierom, ktora wspiera
dostepnos¢ ustug dla osob z niepelnosprawnoscia w przestrzeni komercyjnej i publicznej. Projekt
promuje ide¢ likwidacji barier przez przedsi¢biorstwa i instytucje oraz wspiera aktywizacje osob
z niepelnosprawnoscig do pelnoprawnego funkcjonowania w Zyciu codziennym.

Bank dostepny dla oséb niewidomych i stabowidzacych
Autor: Joanna Rodzewicz, zrodlo: Pochodnia

Sprawdzilismy dostepnos¢ ustug bankowych dwaéch operatorow dla osob z dysfunkeja narzadu
wzroku. Na pytania redakcji odpowiedziaty Martyna Pakuta z PKO Banku Polskiego oraz Marta
Walaszczyk-Szymanska z Santander Bank Polska.

- Redakcja: Jakie udogodnienia macie Panstwo dla klientow — os6b niewidomych 1
stabowidzacych?

— Martyna Pakuta: Filarami standardow obstugi obowiazujacych w PKO Banku Polskim s3:
elastyczne, indywidualne podejscie w rozmowie do kazdego klienta 1 naturalno$¢ w relacji
biznesowej. Uczulamy naszych pracownikow, jak bardzo istotne, dla zapewnienia klientowi
poczucia bezpieczenstwa i komfortu, jest uwzglednianie jego osobistych potrzeb obstugowych i
komunikacyjnych. Uczymy pracownikow, ze nawet osoby o pozornie podobnych ograniczeniach,
np. stabowidzace 1 niewidome, moga mie¢ w rzeczywisto$ci odmienne potrzeby i oczekiwania.
Nasze proceduralne 1 technologiczne rozwigzania staramy si¢ budowac zgodnie z zasadami
projektowania uniwersalnego — dbamy, aby kazdy klient miat mozliwo$¢ wyboru
najwygodniejszego dla siebie w danej chwili kanatu obstugi. Oferujemy obstuge oddziatowa oraz
zdalna, przez telefon 1 Internet, czyli bankowos¢ elektroniczng oraz mobilng.



- Marta Walaszczyk-Szymanska: Santander Bank Polska od 2010 r. realizuje program ,,Obstuga
bez barier”, utatwiajacy obstuge klientom ze szczegdlnymi potrzebami, niezaleznie od miejsca
korzystania z ustug banku. Bank systematycznie rozwija swoja dostepnos¢ dla wszystkich
klientéw, wykorzystujac zarowno zaawansowane technologicznie metody, jak tez dbajac o
odpowiednie warunki przy tradycyjnych sposobach kontaktu z bankiem, np. w placowkach.
Aktualnie w kraju znajduje si¢ blisko 160 certyfikowanych oddziatéw bez barier, ich adresy
mozna znalez¢ na stronie: https://santander.pl/ms/obb/oddzialy.html. Na klientow czekaja
odpowiednio przeszkoleni i przygotowani doradcy oraz stanowiska z ,,Pierwszenstwem obshugi”.
Oddzialy bez barier s3g wyposazone w ramki utatwiajace podpis osobom niewidomym czy
minilupy. Klienci mogg skorzysta¢ takze z sieci ,,moéwigcych” bankomatow czy
dostosowywanych dla 0s6b z niepelnosprawnosciami serwisow: Santander internet i Santander
mobile. Poza wymienionymi kanatami obstugi bank wspiera integracje osob z
niepetnosprawnoscig, uczestniczac w roznych inicjatywach lokalnych o charakterze
artystycznym, spotecznym i edukacyjnym. Misjg naszego banku jest przeciwdziatanie
wykluczeniu finansowemu 0s6b z niepetnosprawnosciami. Za swoja dziatalno$¢ na rzecz
znoszenia barier dla 0sob z niepetnosprawnoscig Santander Bank Polska zostat w 2015 r.
wyrdzniony tytutem Ambasadora Konwencji ONZ o prawach 0s6b z niepetnosprawnosciami.

- Redakcja: Czy osoba niewidoma moze samodzielnie, na przyktad zatozy¢ konto w banku 1
wzig¢ kredyt, czy nie kwestionuja Panstwo jej podpisu?

- M.P.: Klienci stabowidzacy 1 niewidomi, ktorzy zdecyduja si¢ na ten kanat obstugi, czyli
oddzialy stacjonarne, mogg skorzysta¢ z mozliwosci glosnego odczytania tresci w placowce
przez pracownika lub wskazang przez siebie osob¢ zaufang. Na dokumencie zostaje wowczas
zamieszczona stosowna adnotacja ze wskazaniem — kto i kiedy odczytat dokument klientowi.
Proces ten zazwyczaj odbywa si¢ w oddzielnym pokoju, gwarantujagcym klientowi dyskrecje i
komfort akustyczny.

Podstawowga formg poswiadczenia aktu woli na dokumentach papierowych jest podpis odrgczny,
jednak osoby majace problem ze zlozZeniem tradycyjnego podpisu moga zastapi¢ go tuszowym
odciskiem kciuka, opisanym w art. 79 Kodeksu cywilnego. Dodatkowo ponad 20 ré6znych
wnioskow 1 dyspozycji mozna u nas potwierdzi¢ w placowce bez sktadania podpisu na
dokumencie papierowym, z wykorzystaniem kodu SMS.

- M.W.S.: Osoba niewidoma, tak jak kazdy klient, moze zatozy¢ konto w banku czy tez
skorzysta¢ z oferty kredytowej. Nasi doradcy stuzg wsparciem przy zapoznawaniu si¢ z
dokumentacja. Bank respektuje podpis osoby niewidomej czy stabowidzacej. Jednoczesnie, jesli
klient wyrazi taka wol¢ — zgodnie z procedurami i uregulowaniami wewngtrznymi banku —
doradcy podczas obstugi klienta w oddziale moga poswiadczy¢ wole klienta niemogacego czytac
i/lub pisa¢. Osoba niemogaca czyta¢ od 16 kwietnia 2010 r. nie musi sktada¢ o§wiadczenia woli
na pismie w formie aktu notarialnego. Klient moze takze dziata¢ przez swojego pelnomocnika.

- Redakcja: Ile maja Panstwo bankomatow ,,mowigcych”?
- M.P.: Do dyspozycji naszych klientéw jest ponad 3000 bankomatéw z klawiaturg

alfanumeryczng z oznaczeniami w alfabecie Braille’a. Ponad 70% z tych bankomatow
wyposazonych jest w modut stuchawkowy — ich liste wraz z lokalizacjami publikujemy na



stronie naszego banku: www.pkobp.pl oraz w serwisie Dostgpny Bankomat

(www.dostepnybankomat.pl).

- M.W.S.: Aktualnie Santander posiada 223 ,,;mowigce” bankomaty. Bank pracuje nad rozwojem
ich dostgpnosci, juz niebawem ich liczba wzro$nie do ponad 1300 sztuk. Informacja o
,mowiagcych” bankomatach dostepna jest na stronie: https://santander.pl/ms/obb/strona-
glowna.html#znajdz-mowiacy-bankomat, mozna ja takze pobra¢ w formie pliku na urzadzenia
GPS. ,,Mowiace” bankomaty sg takze oznaczone specjalnymi naklejkami w alfabecie Braille’a z
zachowaniem wysokokontrastowej kolorystyki.

- Redakcja: Czy strona internetowa banku jest dostgpna dla os6b niewidomych i stabowidzacych,
czy moga oni samodzielnie korzystajac z niej, dokonywac transakc;ji?

- M.P.: Nasze rozwigzania proceduralne i technologiczne staramy si¢ budowa¢ zgodnie z
zasadami projektowania uniwersalnego — dbamy, aby kazdy klient miat mozliwos¢ wyboru
najwygodniejszego dla siebie w danej chwili kanatu obstugi. Oferujemy obstuge oddziatowg oraz
zdalna, przez telefon i Internet, czyli bankowos$¢ elektroniczng oraz mobilng. Na komputerze i
smartfonie mozna, podobnie jak w oddziale, sprawdzi¢ saldo, zakupi¢ produkty bankowe —
zatozy¢ lokate czy wzia¢ pozyczke gotdwkowa — a takze ztozy¢ wniosek o wydanie
zaswiadczenia bankowego. Serwisy te, podobnie jak strona internetowa banku, podlegaja
optymalizacji do potrzeb 0oséb niewidomych, ktore uczestnicza w ich testowaniu.

- M.W.S.: Serwisy zdalne Santander internet i Santander mobile sg systematycznie audytowane
pod katem dostepnosci dla klientow z niepelnosprawnosciami. Ich funkcjonalno$¢ potwierdzaja
zdobyte nagrody. W styczniu 2019 r. aplikacja Santander mobile, kolejny rok z rzedu, zajeta
miejsce na podium w plebiscycie grupy dyskusyjnej Funio — zrzeszajacej niewidomych i
stabowidzacych uzytkownikoéw iPhone’a. Klienci banku mogg skorzysta¢ takze z rozwigzan
biometrycznych stanowigcych wsparcie identyfikacji klientow, takich jak biometria glosowa
podczas identyfikacji w przypadku kontaktu z Multikanalowym Centrum Komunikacji banku czy
Touch ID w przypadku logowania do bankowosci mobilne;.

- Redakcja: Czy bank oferuje bankomaty dotykowe?

- .P.: Tak. Bankomaty z ekranem dotykowym pozbawione sa przyciskow funkcyjnych
(bocznych), ale posiadajg klawiature alfanumeryczng do wprowadzania PIN-u i akceptacji
transakcji z przetloczeniami w alfabecie Braille’a.

- M.W.S.: Bank posiada bankomaty wyposazone w ekrany dotykowe. Umozliwiaja one realizacje
transakcji przez osoby z niepelnosprawnosciami wzroku zarowno dzigki funkcji wysokiego
kontrastu, jak i asysty glosowej. Transakcja za pomocg komunikatéw audio realizowana jest z
wykorzystaniem klawiatury numerycznej. Stowniczek pojec 1 definicji dotyczacych ustug
reprezentatywnych, wynikajacych z rozporzadzenia Ministra Rozwoju i Finanséw z dnia 14 lipca
2017 r. w sprawie wykazu ushug reprezentatywnych powiazanych z rachunkiem ptatniczym,
dostepny jest na stronie www.santander.pl/PAD oraz w placowkach banku. Santander
internet/mobile to ustuga bankowosci elektronicznej. Konto osobiste to rachunek ptatniczy.


http://www.dostepnybankomat.pl/

Od redakcji: Po wejsciu w zycie Ustawy o zapewnianiu dostgpnosci osobom ze szczegolnymi
potrzebami kwestia dostgpnosci ustug bankowych moze zosta¢ uregulowana i uzupetiona.
Bedziemy o tym informowa¢ w Biuletynie Informacyjnym ,,Pochodni”.

Zapta¢ w inny sposdb
Zrédto: Szesciopunkt, autor — Czytelnik

Kilkanascie lat temu nasze portfele byty wypchane gotowka, a czasy, gdy miliony zlotych
uktadali$my w stos banknotoéw, wielu z nas doskonale pamigta. Od kilkunastu lat banki oferuja
nam karty platnicze i kredytowe, nierzadko dodajac promocyjne warunki lub darmowe
prowadzenie konta, jesli oplaty dokonane kartg przekrocza okreslong w warunkach promoc;ji
kwote. Jaki$ czas temu terminale ptatnicze staty si¢ bardziej nowoczesne, pozwalaja na
zblizeniowe ptatnos$ci, co upraszcza caty proces. Wraz z rozwojem techniki bardziej nowoczesny
staje si¢ rowniez sposob dokonywania ptatnosci karta; dzis mozna portfel zostawi¢ w domu i
ptaci¢... zegarkiem. Jak to dziata, opisz¢ na przykladzie ustugi Apple Pay, z ktérej od roku
korzystam.

Apple Pay czy dla mnie?

Ustuga Apple Pay pozwala na dokonywanie ptatnosci telefonem lub zegarkiem. To zaszyfrowana
kopia karty ptatniczej w telefonie, a narzedziem autoryzacyjnym jest odcisk palca lub kod
odblokowujacy zegarek. Do platno$ci musimy wykorzysta¢ Apple Watch. Inne inteligentne
zegarki pozwalaja na ptatnosci, np. w ustudze Google Pay.

Zanim zaczniemy korzysta¢ z ustugi warto si¢ zorientowac, czy nasz bank ma podpisang umowe
z Apple. Gdy ustuga ta zostata uruchomiona w czerwcu 2018 r., jedynie kilka bankéw podpisato
takie umowy, z czasem dolaczatly kolejne.

Ustluga Apple Pay dziata na obecnie sprzedawanych telefonach i jest bezpltatna, a jej konfiguracja

jest bardzo prosta. Wystarczy postepowac zgodnie z ponizszymi krokami:

* Odblokuj iPhone i1 uruchom aplikacje Wallet.

* Postepuj zgodnie z instrukcjami, by dodac¢ karte.

 Zeskanuj kartg. Osoba niewidoma bez problemu sobie z tym poradzi. Nalezy trzymaé kamere
urzadzenia kilka centymetréw nad kartg ptatniczg i powoli ja przesuwac.

* Poczuj wibracje. Charakterystyczne wibracje beda wskazywac¢ na wykrycie karty. Karte
mozemy tez dodaé, rgcznie wpisujac jej numer.

» Uzupetnij brakujace informacje. Po pomyslnym zeskanowaniu numeru karty uzupetnij
brakujace informacje: dat¢ waznosci i kod CVC (3-cyfrowy kod na odwrocie karty).

» Zatwierdz i potwierdz regulamin §wiadczenia ustugi swojego banku.

Moze zdarzy¢ sie, ze bank poprosi o dodatkowa weryfikacje, np. podanie kodu z przystane;j

wiadomosci SMS. Gdy caly proces przebiegt pomysinie, karta jest dodana i mozna nig ptacic.

Gdy mamy zegarek od Apple, pojawi si¢ pytanie, czy doda¢ karte réwniez do zegarka. Jesli

wyrazimy zgodg, konieczne jest podanie 3-cyfrowego kodu i zaakceptowanie warunkow;

woweczas karta zostanie dodana do zegarka.

Aby korzysta¢ z ushugi, konieczne jest zabezpieczenie telefonu i zegarka kodem

odblokowujacym oraz dodatkowo zabezpieczenie telefonu odciskiem palca lub obrazem twarzy

(Face ID).



Jak ptacic?

Placenie telefonem lub zegarkiem jest bardzo proste: wystarczy zamiast karty ptatniczej badz
kredytowej wyjac telefon, zblizy¢ tylng kamere urzadzenia do terminala ptatniczego i spojrze¢ na
telefon lub przytozy¢ palec do przycisku Home, a ptatno$¢ zostanie rozpoczeta. Posiadacz Apple
Watch przed zblizeniem zegarka powinien nacisng¢ dwa razy przycisk boczny 1 zblizy¢ zegarek
do terminala. Ptacac w ten sposob od roku, nie zdarzylo mi si¢, bym musiat poda¢ kod PIN,
nawet przy duzych platnosciach.

Zalety

Moim zdaniem glowng zaleta jest dokonywanie ptatnosci bez wyjmowania portfela i karty. Moge
rowniez zostawi¢ telefon w domu 1 ptaci¢ zegarkiem. Kolejng zaletg jest fakt, iz nie trzeba
podawac kodu PIN oraz pewnos¢, ze nikt nie bedzie w stanie zaptacic, postugujac si¢ moim
urzadzeniem. Dodatkowo biezace powiadomienia o platnosci pozwalaja zorientowac sig, czy
pobrana kwota jest zgodna z ceng. Apple twierdzi, ze ustuga jest bezpieczna i producent
telefondw nie ma mozliwos$ci odczytania karty. Karta jest przechowywana w urzadzeniu jako
zaszyfrowany klucz, a sprzedawca nawet nie wie, ze Jan Kowalski zaptacil tg karta.

Mimo braku plastikowej karty wciagz nig ptacimy, dlatego na wyciggu z banku widoczne sa nasze
platnosci; rowniez niektore serwisy internetowe pozwalajg wybra¢ Apple Pay jako sposob
ptatnosci.

Zdarza sig, ze zblizenie zegarka do terminala wywotuje zdziwienie, innym razem sprzedawcy
prosza o karte, ale rosngca popularnos¢ tej ustugi sprawia, ze ten nowoczesny sposob platnosci
staje si¢ bezpieczny.

Jesli z czasem, uzytkownik zdecyduje, ze nie chce juz korzysta¢ z ustugi, zawsze moze usungé
karte z aplikacji Wallet 1 ptaci¢ plastikowg kartg lub gotowka.

Platno$¢ Apple Pay w Polsce dostgpna jest od 19 czerwca 2018 r. Lista bankow oferujacych te
ustuge znajduje si¢ na stronie internetowej: https://support.apple.com/pl-pl/HT206637.

Nowe obowigzki gmin ws. dowozu dzieci z niepetnosprawnosciami do szkét
Zrodto: BIP PZN

Gminy zapewnig dzieciom 1 mtodziezy z niepelnosprawnos$ciami bezplatny transport do szkoty 1
opieke w czasie przejazdu — tak wynika z nowelizacji ustawy Prawo o$wiatowe, ktorg 5 listopada
br. podpisat prezydent. Natomiast rodzice i opiekunowie, organizujacy transport dziecka we
wiasnym zakresie, bedg mogli liczy¢ na zwrot kosztow.

Dojazd uczniow z niepelnosprawnosciami do przedszkola, oddziatu przedszkolnego w szkole
podstawowej, innej formy wychowania przedszkolnego, osrodka rewalidacyjno-
wychowawczego, szkoty podstawowej albo szkoly ponadpodstawowej, a takze przewo6z rodzica z
tego miejsca do miejsca zamieszkania lub miejsca pracy 1 z powrotem — gminy bedg musiaty
zorganizowac nieodptatnie. Jesli jednak transport zapewnig rodzice lub opiekunowie (a dowdz
dziecka zwigksza liczbe przejechanych kilometréw), gmina zwrdci im koszty przewozu. Nie
otrzymajg pieniedzy woéwczas, gdy placowka znajduje si¢ na trasie, ktoérg pokonywaliby takze,
gdyby nie musieli dowozi¢ dziecka. Zwrot kosztow przewozu nastepuje na podstawie umowy
zawarte] miedzy wojtem (burmistrzem, prezydentem miasta) a rodzicami. Podpisuje si¢ ja w
terminie 14 dni od chwili uzyskania informacji, ze dowdz i opieke zapewniaja rodzice. Kwote



zwrotu wylicza si¢ wg wzoru matematycznego. To pochodna liczby kilometrow mi¢dzy domem 1
placowka. Liczba kilometréw bedzie mnozona przez ceng paliwa (zuzywanego na kilometr)
wlasciwego dla pojazdu, ktorym dowozone jest dziecko. Srednia cene jednostki paliwa okresla na
kazdy rok szkolny rada gminy, w drodze uchwaty, uwzgledniajac ceny obowiazujace w danej
gminie. Tekst zmienionej ustawy mozna znalez¢ na stronie:

http://orka.sejm.gov.pl/proc8.nsf/ustawy/3721 u.htm.

Tyflowilanéw — dostepne spotkania w Muzeum Patacu Kréla Jana Il
Zrodto: BIP PZN

30 listopada, godz. 11.00-13.00 Katedra ormianska 1 jej tworcy (spotkanie na wystawie
czasowe]) Zapraszamy do Oranzerii w Wilanowie, w ktorej odbedziemy niezwykta podréz w
czasie 1 przestrzeni. Podczas spaceru przeniesiemy si¢ do katedry ormianskiej we Lwowie w
okresie dwudziestolecia migdzywojennego. Dowiemy sig, kiedy i dlaczego powstata, oraz kto
przy niej pracowal. Poznamy jej najwazniejszych tworcow: Franciszka Maczynskiego, Jozefa
Mehoffera i Jana Henryka Rosena. Omoéwimy wyglad wnetrz 1 ich dekoracje. Zastanowimy si¢
tez, na czym polega fenomen katedry ormianskiej we Lwowie i kim byli Ormianie. 14 grudnia,
godz. 11.00-13.00 Leonardiana w wilanowskiej kolekcji (spotkanie na nowej ekspozycji w

palacu) Muzeum Patacu Krola Jana III w Wilanowie, Stanistawa Kostki Potockiego 10/16
02-958 Warszawa

Z/DROWIE

Czego nie wiemy o rozszczepie kregostupa?
Autor: rozm. Beata Dazbtaz, zrodlo: niepelnosprawni.pl

Osobista historia, rozszczep kregostupa, dzialanie systemu opieki w Polsce i trudnosci w
dostepie do cewnikow hydrofilowych — o tych tematach rozmawiamy z Dominika Madaj-
Solberg, matka 14-letniej corki z rozszczepem oraz prezes Fundacji Spina. Organizacja ma
polsko-norweskie korzenie, dziala w Katowicach od prawie 10 lat — edukujac, szkolac i
pomagajac rodzinom z osobami z rozszczepem kregostupa.

Beata Dqgzblaz: Czego nie wiemy o rozszczepie kregostupa w Polsce?

Dominika Madaj-Solberg: To, co jest dla mnie ogromnym zaskoczeniem to, ze najczescie]
wystepujaca wada wrodzona w Polsce 1 na $wiecie, jest tak nieznanym zespotem chorobowym.
Rozszczep kregostupa powoduje dysfunkcje wielu organéw: wymaga cewnikowania, bo jest
pecherz neurogenny, czesto wymaga zastawki mozgowej, bo jest wodoglowie, wymaga tez duzego
zaopiekowania i zaopatrzenia ortopedycznego tych dzieci, zeby mogty si¢ poruszac. Potrzebna jest
opieka chirurgiczna i neurochirurgiczna. Wigkszo$¢ ludzi kojarzy autyzm, zespot Downa, ale nie
rozszczep kregoshupa. Mylnie tez méwi si¢ niekiedy ,;rozszczepienie kregoshupa”. A warto
wiedzie¢, ze pomimo tak wielu dysfunkcji przy dobrej opiece, przy odpowiednich $rodkach,
zaopatrzeniu medycznym mozna naprawde dobrze funkcjonowac.



Jak w tej chwili wyglgda opieka nad chorymi 7 rozszczepem kregostupa w Polsce?

W Polsce najczesciej rodzice dostaja informacje w czasie cigzy o tym, ze dziecko bedzie miato
rozszczep kregostupa. Coraz rzadziej zdarza sig, by byli zaskoczeni takg wiadomoscia dopiero po
porodzie, diagnostyka znacznie si¢ poprawita. Czesto te informacje, ktdre otrzymuja rodzice sa
nieadekwatne, bo stysza, ze dziecko bgdzie rosling, zalezne od rodzicéw do konca zycia. I zostaja
z tym sami. Wtedy wkraczamy my — Fundacja Spina. OczywiScie nie wszyscy do nas docieraja, a
rodzice szukajac informacji w Internecie, moga jeszcze bardziej si¢ wystraszyc.

Jak rodzice trafig juz do lekarza, to rozwigzaniem jest albo leczenie prenatalne, czyli zamknigcie
rozszczepu w tonie matki, albo zamknigcie go zaraz po porodzie. To absolutnie nie leczy i nie
likwiduje rozszczepu, ale powoduje, ze dziecko moze mie¢ dobry start. Ono dalej jest zalezne od
kilku, a czasami nawet od kilkunastu specjalistow.

Zazwyczaj ciezko jest znalei¢ kilku specjalistow w jednym miescie...

Tak. W wigkszosci krajow Europy Zachodniej, ale tez 1 Wschodniej, bo 1 Czechy, Stowacja, Wegry
wprowadzajg leczenie skoordynowane przez jednego lekarza. W Polsce biega si¢ od ,,Annasza do
Kajfasza”, bo dobry neurochirurg moze by¢ w Szczecinie, urolog w Katowicach, a endokrynolog
w Warszawie. Najczg$ciej jest tak, ze mama rezygnuje z zatrudnienia i staje si¢ menedzerem
swojego dziecka. Potem dziecko idzie do szkoty, nie ma w Polsce takich mechanizmow jak
asystent, to sg sporadyczne przypadki.

Jesli dziecko nie cewnikuje si¢ samodzielnie, to mama musi np. przyjezdza¢ do szkoty. Dlatego
tez na wzor krajow skandynawskich w 2012 r., ze Srodkow wojewody $laskiego, otwarliSmy
Pracowni¢ Uroterapeutyczng w Gornoslaskim Centrum Zdrowia Dziecka w Katowicach.
Pracowni¢ prowadzimy wytacznie ze sSrodkow wtasnych, z darowizn, co tez nie daje nam pewnosci
bytu. Tam uczymy rodzicoéw, jak cewnikowa¢ mate dzieci, jak dba¢ o higien¢ uktadu moczowego.
Jesli trafiaja do nas dzieci kilkuletnie czy nastolatki, uczymy je samocewnikowania. Szkolimy
takze pielegniarki szkolne. W ostatnich dwoch latach nasza pracownia rozwingta si¢ w pracownie
wielospecjalistyczna, czyli mamy warsztaty urologiczne, ortopedyczne i rozwojowe, a wigc jest
psycholog, neurologopeda i1 chociaz to rodzice moga mie¢ w jednym miejscu.

Czy moggq si¢ do Was zglosic¢ rodzice 7 calej Polski?

Tak, ale wymagamy juz teraz, by dzieci staly si¢ naszymi podopiecznymi, poniewaz zgloszen jest
tak duzo, ze musimy to $ci§le koordynowaé. Ale zdecydowanie moga zglosi¢ si¢ rodziny z calej
Polski.

1le obecnie macie pod opiekq pacjentow?

Mamy ok. 300 pacjentéw z calej Polski.

Czy znane sq statystyki, ile w Polsce jest 0sob 7 rozszczepem kregostupa?

Nie ma Scistych jednoznacznych statystyk. Wiemy, ze rocznie rodzi si¢ w Polsce ok. 400 dzieci z
rozszczepem kregostupa. Wiem, ze w Poznaniu jest teraz realizowane takie badanie ze srodkow
unijnych — ile mamy dzieci, ilu jest dorostych, jak wyglada ich funkcjonowanie. To sg bardzo
wazne dane, ktére pomoga nam takze w dalszych dziataniach.

Jakie dzialania obecnie Panstwo podejmujecie, aby zwigkszyé swiadomosé spoleczng na temat
rozszczepu kregostupa?

Realizujemy wtasnie teraz bardzo wazny dla nas projekt, ktéry mam nadzieje, znaczaco wptynie
na wigksza wiedz¢ o rozszczepie. Projekt nazywa si¢ ,,SOS dla RK” (rozszczepu kregostupa).
Chcemy, aby w kazdym wojewodztwie, w szpitalach, na oddziatach patologii cigzy i patologii
noworodka pojawily si¢ plansze, na ktorych bedzie kontakt do nas, adres naszej strony 1 kieszonka
z zeszytem informacyjnym. Bedzie on co roku aktualizowany.

Ponad rok zbieraliémy potrzebne informacje. Zglosili si¢ do nas rodzice z calej Polski, ktorych
przeszkolimy 1 beda oni naszymi wolontariuszami. Jesli dostaniemy zgloszenie np. z Krakowa,



bedziemy w stanie zawiadomi¢ rodzica z tego regionu, aby dal wsparcie takiej rodzinie. Nie tylko
informacyjne, ale emocjonalne, kiedy opowie jak takie dziecko funkcjonuje. Bardzo czgsto
rodzicOw na poczatku przeraza to wlasnie — czy dadzg rade normalnie funkcjonowac. Rodzice
stresuja si¢ tez najbardziej tym, czy znajda odpowiedniego lekarza.

W jakiej perspektywie czasowej zostanie uruchomiony ten program?

Od wrzesénia dziata juz na Slasku, a do konca roku planujemy, by byt realizowany w kazdym
wojewodztwie. Na Slasku zaczeli$my od Goérnoslaskiego Centrum Zdrowia Dziecka i od oddziatu
patologii cigzy w Bytomiu, gdzie trafia najwigcej dzieci z diagnoza rozszczepu kregostupa.

Czy Fundacja podejmuje préby zmian systemowych w kierunku wprowadzenia skoordynowanej
opieki dla 0sob 7 rozszczepem kregostupa w Polsce?

Przygotowujemy si¢ do tego bardzo starannie. Wazne beda wyniki badan, o ktérych mowitam
wczesniej, nasze doswiadczenia Pracowni Uroterapeutycznej i program ,,SOS dla RK”. Na razie
naszym sukcesem jest to, ze dwa lata temu udato nam si¢ przyczyni¢ do tego, ze weszty do Polski
cewniki hydrofilowe, ktorych nie byto. Chcemy bardzo przystapi¢ do rozméw z ministerstwem
zdrowia, aby przedstawi¢ konkretne pomysly na koszyk $§wiadczen w tym obszarze, aby
zmniejszy¢ panujagcy chaos i przyczyni¢ sie¢ do lepszego funkcjonowania opieki dla osob z
rozszczepem.

Jednym z problemow nad osobami 7 rozszczepem kregostupa jest dostep do cewnikow
hydrofilowych, o ktorych Pani ju; wspomniata. Jakq przeszkode spotykajq rodziny?

Bariera jest przede wszystkim finansowa. Wiadomo, ze sztywniejszy, tadniejszy, bezpieczniejszy,
bardziej sterylny cewnik jest po pierwsze zdrowszy. Jest mniej zakazen i powiklan. Po drugie jest
prostszy w obstudze np. przez pigciolatka. Stare suche cewniki porownuje czesto do wedki, bo sa
dhugie, wiotkie, trzeba w nie wla¢ wodg, uzy¢ zelu, rekawiczek itd. Niektorzy rodzice moga zebraé
srodki na cewniki hydrofilowe, dodatkowo miesi¢cznie to jest ok. 400 zt doptaty do 180 cewnikow,
bo tyle jest potrzebne w jednym miesigcu. Ale celow jest wiele, bo jest rehabilitacja, operacja
ortopedyczna, itp. Jest to wigc jeszcze jeden element tego tancuszka. My czgsto doradzamy, zeby
kupi¢ cho¢ jeden cewnik hydrofilowy, by dziecko mogto go uzy¢ w szkole i mogto zrobic¢ to samo,
albo w podrézy czy innych sytuacjach, gdzie nie wiadomo, jak wyglada toaleta.

Podobno do opieki nad osobq 7 rozszczepem potrzeba az 11 specjalistow, czy to prawda?

W wyjatkowych sytuacjach moze tak by¢. W podstawowej opiece na pewno potrzeba urologa,
ortopedy, fizjoterapeuty, neurologa i neurochirurga. Zdarzaja si¢ jednak rany, odlezyny, albo
konieczny jest endokrynolog, bo organizm funkcjonuje troch¢ inaczej ze wzgledu na duzg ilos¢
przyjmowanych lekéw. Moze by¢ potrzebny chirurg w razie plastyki kr¢gostupa. My dazymy do
tego, aby chociaz trzech lekarzy bylo w jednym miejscu. Jesli to udatoby sie¢ zabezpieczy¢, to juz
bytoby bardzo duzo. Plus wsparcie psychologiczne — dzieci z rozszczepem sg w normie
intelektualnej, ale czgsto w zwigzku ze swoimi przezyciami sg izolowane, widza swoja innos$¢,
bariery, ktére nie we wszystkim pozwalaja im uczestniczyé. Moja obserwacja z pobytu na
neonatologii oraz praktyka Fundacji Spina wskazuja, ze wsparcia terapeutycznego bardzo
potrzebuje takze rodzenstwo. Cata energia rodziny idzie bowiem na to chore dziecko, a sprawne
rodzenstwo czgsto jest niewidziane i czuje, ze nie moze poprosi¢ o t¢ uwage. Dlatego réwniez ich
wsparcie jest tak bardzo wazne.

Pani sama jest matkq 14-letniej corki z rozszczepem kregostupa i Pani dzialania sq
spowodowane, jak rozumiem, tym osobistym doswiadczeniem.

Zanim urodzitam corke, mialam juz dwojke dzieci 1 bylam do$wiadczong mamg. Poza tym
zawodowo pracowatam od wielu lat z dzie¢mi z niepetnosprawnoscia jako oligofrenopedagog i
terapeuta zajeciowy. Wtedy pracowalam tez z dorostymi osobami z niepetnosprawnoscia. Temat
powinien wigc by¢ dla mnie oswojony. Jednak gdy lekarz przekazywat mi diagnoze, powiedziat



zdanie, ktore bardzo mnie przestraszylo — to moze by¢ dziecko nieprzeznaczone do Zycia.
Wyobrazitam sobie, ze to dziecko przezywa fizyczny bol, Zze moja decyzja o tym, ze bardzo chce
je urodzi¢, pomimo wszystko, spowoduje dla niego jakie§ ogromne boéle. Byt to wigc duzy dylemat
1 kazdy z rodzicow go ma. Dlatego nasza fundacja jest nie po to, by rozwigzywac i ocenia¢ decyzje
rodzicow, ale zeby poda¢ pomocna dton, bez wzgledu na decyzj¢. Nie chcemy straszy¢, ale
powiedziec, jak to dziecko bedzie rzeczywiscie funkcjonowato. Bytam trzecig mama w Polsce,
ktora poddata si¢ operacji prenatalnej. Spadl na mnie grad negatywnych opinii z Norwegii, bo oni
nie uznawali wtedy tej metody, bylo mi wiec bardzo trudno. Moment tej decyzji byt dla mnie
najbardziej znaczacym doswiadczeniem jakie dotychczas miatam. Dlatego wiem, jak bardzo wazne
jest spotkac cztowieka rozsadnego, ktory ma rzetelne informacje i nie bazuje na emocjach, ktory
powie, co jest mozliwe. A wigkszo$¢ rzeczy jest mozliwych, wymaga tylko wigkszej pracy i
wysitku ze strony rodzica.

Kiedy postanowila pani przekué to doswiadczenie na swoje zawodowe Zycie?

W moim przypadku byto to o tyle trudniejsze, Ze tata Zuzi, ktdry byl Norwegiem, zmarl gdy miala
ona 2,5 roku. Po jego $mierci postanowitam wroci¢ do Polski. Po poczatkowym entuzjazmie
zwigzanym z powrotem emigranta, kiedy bardziej od widoku norweskich fiordow cieszyt mnie
widok gorniczej windy, bo jestem Slazaczka, zobaczylam jak dziala stizba zdrowia.
Uswiadomilam sobie, ze jestem w ,,czarnej dziurze”. Jedynym rozwigzaniem modgl by¢ albo
powrdt, albo zatozenie fundacji, wigc wybratam to drugie. Fundacja dziata od 2010 r., juz bardzo
wiele udato si¢ zrobié, ale jeszcze wiele przed nami.

Zatem Zycze powodzenia i dzigkuje za rozmowe.

Od 1 listopada 76 nowych lekéw na liscie refundacyjnej
Autor: PAP, zrodto: niepelnosprawni.pl

Listopadowa lista lekéw refundowanych wprowadza 76 nowych produktoéw, w tym nowe terapie
stosowane m.in. w leczeniu raka jelita grubego, biataczki limfocytowej, cukrzycy, stwardnienia
rozsianego, osteoporozy, hipercholesterolemii rodzinnej i choroby Le$niowskiego-Crohna —
poinformowat w $rodg resort zdrowia.

- Mysle, ze lista jest dobrg informacja dla pacjentow. Gtowne zmiany obejmujg raka jelita
grubego, gdzie mamy w trzeciej i czwartej linii Lonsurf. Sg réwniez leki dla stwardnienia
rozsianego, gdzie czes$¢ tych pacjentdw nie miata mozliwosci leczenia. To sg tez leki dla takich
chorob jak choroba Lesniowskiego-Crohna — powiedzial minister zdrowia Lukasz Szumowski,
prezentujac nowa list¢ refundacyjna.

Pacjenci z rakiem jelita grubego dzigki refundacji leku Lonsurf (triflugrydyna w skojarzeniu z
typoracylem) beda mieli szans¢ na zdecydowang poprawe leczenia.

W przypadku leczenia raka piersi, jak podal resort, pozytywna opinia Agencji Oceny Technologii
Medycznych i konsultanta krajowego ds. onkologii klinicznej zaowocowata potaczeniem dwoch
programéw lekowych w raku piersi: ,,Leczenie raka piersi” oraz ,,Przedoperacyjne leczenie raka
piersi pertuzumabem i trastuzumabem”.

Na li$cie znalazl si¢ rowniez lek Venclyxto (wenetoklaks) w skojarzeniu z rytuksymabem w
ramach programu lekowego ,,Leczenie chorych na przewlekta biataczke limfocytowa
wenetoklaksem lub wenetoklaksem w skojarzeniu z rytuksymabem”.

Kolejne dwa leki trafig do programu lekowego ,,Leczenie stwardnienia rozsianego po
niepowodzeniu terapii lekami pierwszego rzutu lub szybko rozwijajacej si¢ cigzkiej postaci



stwardnienia rozsianego lub pierwotnie postgpujacej postaci stwardnienia rozsianego”. Lekami
tymi sg Ocrevus (okrelizumab) i Mavenclad (kadrybina) — w drugiej linii leczenia stwardnienia
rozsianego. Refundacja tego pierwszego leku dotyczy réwniez pierwotnie postepujacej postaci
choroby.

Jednoczes$nie w listopadzie zajdg zmiany w terapii chordb rzadkich (Le$niowskiego-Crohna). Do
listy wigczono lek Entyvio (wedolizumab) w ramach programu lekowego ,,LLeczenie choroby
Lesniowskiego-Crohna” jako kolejna opcja terapeutyczna. Z kolei program ,,Leczenie
hipercholesterolemii rodzinnej” zostal wzbogacony o lek Repatha (ewolokumab) jako kolejny
inhibitor PCSKO.

Osteoporoza, astma, alergia

Jesli chodzi o leki refundowane dla pacjentéw z osteoporoza, to wiaczono na liste lek Prolia
(denosumabum) dla kobiet powyzej 60 lat z osteoporoza pomenopauzalng 1 m¢zczyzn w tym
samym wieku po niepowodzeniu leczenia doustnymi bisfosfonianami lub z przeciwskazaniami
(nietolerancja) do ich stosowania po ztamaniu osteoporotycznym lub po badaniu
densytomytrycznym.

Zamiany dotyczg réwniez alergikdéw 1 astmatykow. Na liscie refundacyjnej pojawi si¢ od
listopada Novo-Helisen Depot (wyciagi alergenowe roztoczy kurzu) do leczenia
podtrzymujacego. W ramach programu lekowego ,,Leczenie cigzkiej astmy alergicznej IgE
zaleznej (ICD-10 J.45.0) oraz cigzkiej astmy eozynofiliowej (ICD-10 J82)” do refundacji wszedt
lek Fasenra (benralizumabum).

Wiceminister zdrowia Maciej Mitkowski, bioracy udzial w konferencji, podkreslit zas, ze nowa
lista wymagata sporego skupienia nad waznymi rzeczami.

- To sa od dawna wyczekiwane przez srodowisko medyczne i pacjentéw flozyny. Pozwoli to
znaczaco opdzni¢ (pacjentom z cukrzyca — PAP) przyjmowanie insuliny — powiedzial.
Uczestnicy konferencji podkreslali, ze przyktadaja ogromng wage do problemu cukrzycy, tym
bardziej ze leki cukrzycowe sg jednoczes$nie lekami, ktére dziataja kardioprotekcyjnie.
Cukrzyca

- Cukrzyca to cichy zabojca 1 uszkadza caty uktad krazenia — podkreslit minister Szumowski.
Ministerstwo wraz z Narodowym Funduszem Zdrowia prowadzi kampani¢ edukacyjna ,,Nie
cukrz”. Prezes NFZ Adam Niedzielski dodal, ze w Polsce cukrzycag dotknigtych jest 2,8 min
0s0b, z czego 85 proc. to osoby powyzej 55 lat.

Chorzy na cukrzyce typu II bedg mogli korzystaé, przed wigczeniem do leczenia insuliny, z
nowych opcji lekowych, czyli grupy flozyn tj. Forxiga (dapagliflozyna), Jardiance
(empagliflozyna), Invokana (kanagliflozyna). Dotyczy to osob leczonych co najmniej dwoma
doustnymi lekami hipoglikemizujacymi od co najmniej 6 miesigcy.

Z informacji resortu wynika, ze dla 631 produktow leczniczych spadnie doptata pacjenta (od 0,01
zt do 107,73 zt), a dla 587 produktéow leczniczych spadng ceny detaliczne. Maksymalny wzrost
opfaty za leki refundowane wyniesie do 58,91 zt.

Jakie Polacy majg doswiadczenia z systemem ochrony zdrowia? - Raport

Autor: Beata Dgzbtaz. Niepetnosprawni.pl

Tylko 2 proc. pacjentow i ich opiekundow ocenia bardzo dobrze system ochrony zdrowia w
Polsce, a 39 proc. ocenia go jednoznacznie negatywnie. Jeszcze nizsza note¢ polskiej shuzbie
zdrowia wystawiaja opiekunowie 0osob niesamodzielnych — wynika z raportu Siemens
Healthineers ,,Doswiadczenia pacjenta w Polsce”.

Raport zostat zaprezentowany 3 pazdziernika 2019 r.



- Tak rozumiemy nasza spoteczng odpowiedzialno$¢. Jest to pierwsze na tak szeroka skale
badanie tego typu w Polsce. Nasz raport daje glos pacjentom i opiekunom, jest praktyczng
diagnoza problemow, ktora — mamy nadziej¢ — rozpocznie szerszg dyskusje na ten temat —
powiedziata Joanna Milachowska, prezes zarzadu Siemens Healthcare Sp. z o0.0.

Piotr Kuskowski z Siemens Healthcare, odpowiedzialny za raport, podkreslil, ze jego celem byta
diagnoza faktycznych doswiadczen pacjentow 1 ich opiekunow, dotyczacych korzystania ze
shuzby zdrowia w Polsce oraz okre$lenie, ktore z elementow maja kluczowe znaczenie w tym
obszarze.

- Chcemy takze wprowadzi¢ pojecie ,,doswiadczenia pacjenta” w dyskurs spoteczny w Polsce —
zaznaczyl Piotr Kuskowski.

Koncepcja ,,doswiadczenia pacjenta” (Patient Experience) staje si¢ coraz wazniejszym
zagadnieniem w systemach opieki zdrowotnej na catym §wiecie. Ktadzie ona nacisk na potrzeby
najwazniejszych uczestnikow systemu, czyli pacjenta i jego bliskich.

Pacjent uprzedzony do systemu

The Beryl Institute definiuje dos§wiadczenie pacjenta jako sume wszystkich interakcji,
ksztattowanych przez kulture organizacji, ktore wptywaja na odczucia pacjenta w catym
kontinuum opieki zdrowotne;j.

Raport badawczy Siemensa obejmuje trzy obszary: podstawowa opieke zdrowotng (POZ),
ambulatoryjng opieke specjalistyczng (AOS) 1 leczenie szpitalne.

Z raportu wynika, Ze pacjent 1 opiekun, ktory trafia do szpitala lub przychodni, jest zwykle
uprzedzony do catego systemu ochrony zdrowia. Ale juz ocena ich wtasnych ostatnich
doswiadczen z placowek ochrony zdrowia jest znaczaco lepsza, cho¢ daleka od doskonatosci.
Doswiadczenia w szpitalach 1 przychodniach AOS sg gorsze niz w przychodniach POZ. 37 proc.
pacjentow i opiekunow bylo w pelni usatystakcjonowanych swoimi ostatnimi doswiadczeniami
w POZ (32 proc. w AOS, 26 proc. w szpitalu). 36 proc. byto niezadowolonych ze swoich
doswiadczen w szpitalach (29 proc. w AOS, 25 proc. w POZ).

Dos$wiadczenia pacjenta przekladajg si¢ na reputacje przychodni i szpitala, decyduje o tym
sktonnos$¢ do polecania lub odradzania ustug w danej jednostce. 38 proc. pacjentow i1 opiekunow
staje si¢ promotorami placowki POZ (AOS — 35 proc., szpital — 29 proc.). 40 proc. pacjentow
staje si¢ natomiast krytykami placowki szpitalnej (AOS — 33 proc., POZ — 27 proc.).

24 proc. pacjentdw ocenito, ze czas oczekiwania na usluge zdrowotng w lecznictwie otwartym
byt adekwatny do ich potrzeb zdrowotnych (29 proc. w szpitalu).

Nie jest Zle, nie jest tez dobrze

Na trzech pierwszych miejscach najlepiej ocenianych elementéw doswiadczenia pacjenta
znalazly si¢: w lecznictwie otwartym: uzyskanie zrozumiatych wytycznych odnos$nie dalszego
leczenia — 50 proc. (51 proc. — szpital), uzyskanie zrozumiatych wskazoéwek odno$nie dbania o
zdrowie — 44 proc. (44 proc. — szpital), tatwo$¢ poruszania si¢ po placowce — 44 proc. (38 proc. —
szpital).

Wsrod najgorzej ocenionych przez pacjentdéw czynnikdéw ich do§wiadczenia m.in. znalazly sig:
jakos$¢ wyzywienia — 48 proc., zrozumiate informowanie o ryzykach zwigzanych z lekami — 31
proc. lecznictwo otwarte, 38 proc. — szpital, czas oczekiwania na przyjecie/konsultacje — 28 proc.
— lecznictwo otwarte, 30 proc. — szpital.

14 proc. pacjentow i opiekundw uznalo, ze personel szpitala traktowat ich w sposob pozbawiony
szacunku (9 proc. w lecznictwie otwartym), 20 proc. pacjentdw uznalo, ze personel szpitala nie
interesowat si¢ ich poziomem boélu i 31 proc. pacjentow szpitali uznato, ze personel medyczny
nie interesowat si¢ ich stanem emocjonalnym.

Opiekunowie krytyczni



Wyjatkowo zle sa do§wiadczenia opiekundow niesamodzielnych oséb dorostych w szpitalach,
tylko 17 proc. z nich staje si¢ promotorami placéwki, poleca ja, a 58 proc. z nich staje si¢
krytykami szpitala, w ktorym leczono ich bliskg osobe.

37 proc. opiekundow 0s6b niesamodzielnych uznato, Ze szpital nie umozliwit bliskim pacjenta
takiego zaangazowania w jego leczenie, jakie ich zdaniem bylo potrzebne, a 49 proc. uwaza, ze
ich glos nie byt brany pod uwage. W ich opinii lekarze poswigcajg ich bliskim niesamodzielnym
zbyt malo czasu (37 proc.). Krytykuja takze komunikacje z pielegniarkami (38 proc. ma zte
doswiadczenia). 32 proc. uwaza, ze ich podopieczni nie otrzymali od personelu wystarczajacego
wsparcia fizycznego, 43 proc. uwaza, ze nie zapewniono odpowiedniego wsparcia
emocjonalnego.

Zadowolenie z ustug ochrony zdrowia ro$nie wraz z wiekiem, a najgorsze dos§wiadczenia maja
mtodzi dorosli (18-29 lat). 46 proc. z nich staje si¢ krytykami szpitala, z ktérego korzystato (40
proc. w lecznictwie otwartym).

Mgzczyzni w poréwnaniu z kobietami maja gorsze doswiadczenia w korzystaniu ze stuzby
zdrowia, cze$ciej wskazuja na niezrozumiato$¢ planu leczenia i pobytu w szpitalu.

Badanie zrealizowano metodg jako$ciowa i ilosciowg. Badanie jakoSciowe polegalo na
przeprowadzeniu 20 wywiadéw poglebionych z uzytkownikami ochrony zdrowia — pacjentami i
opiekunami. Badanie ilo$ciowe przeprowadzono na ogdlnopolskiej probie 1872 osob, ktore w
ciggu ostatnich dwoch lat korzystaty z POZ, AOS lub leczenia w szpitalu.

Opieka nad nieuleczalnie chorymi dzie¢mi powinna by¢ odrebnie uregulowana
Autor: PAP, zrédlo: niepetnosprawni.pl

Opieka nad nieuleczalnie chorymi dzie¢émi w domowych hospicjach powinna by¢ uregulowana
odrebnymi przepisami, normy zatrudnienia pielggniarek zmienione, a stawka dzienna na
utrzymanie jednego pacjenta wyzsza — uwazaja przedstawiciele Fundacji Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci (WHD).

- Najwazniejsza rzeczg jest wprowadzenie standardow, ktére Ministerstwo Zdrowia okresla jako
standardy organizacyjne, czyli pewne minimum zatrudnionego w hospicjum domowym
personelu dla dzieci czy sprzetu — powiedziat dziennikarzom Tomasz Dangel, zatozyciel
Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci, odnoszac si¢ do raportu NIK dotyczacego opieki
hospicyjnej 1 paliatywne;.

Podkreslit, ze obowigzujace rozporzadzenie MZ dotyczace §wiadczen gwarantowanych z zakresu
opieki paliatywnej 1 hospicyjnej zawiera powazne btedy merytoryczne i wewnetrzne
sprzecznos$ci. Ustala ono m.in., ze jedna pielggniarka przypada na 12 dzieci nieuleczalnie
chorych objetych domowa opieka paliatywng. Jak wyjasnit Dangel, w takich warunkach nie
mozna prowadzi¢ opieki, bo ,,jedna pielegniarka nie moze zabezpieczy¢ 12 chorych dzieci na
terenie o promieniu 100 km”.

- Proponujemy zatem, by jedna pielegniarka zajmowata si¢ czworgiem dzieci. W naszym
hospicjum zatrudniamy 10 pielggniarek na 30 pacjentéw i mimo tego nie wykonujemy normy
tego rozporzadzenia, ktore okresla takze to, ze pielegniarka powinna odby¢ dwie wizyty
tygodniowo u kazdego pacjenta. Ta norma jest niepotrzebna, poniewaz niektore dzieci potrzebujg
czestszych wizyt, inne rzadszych — podkreslit.

Jak zaznaczyt dalej ,,w polityce finansowej NFZ hospicja domowe maja najnizszg range”.
Wyjasnil, ze codziennie do kazdego matego pacjenta trzeba dotozy¢ dodatkowo 159 zt ponad



kwote 89,9 zt zapewniana przez NFZ, czyli kwote 1,74 mln zt rocznie do 30 pacjentow, zeby
zapewni¢ im minimalny standard zaproponowany MZ przez Fundacje¢ WHD. Jego zdaniem
jednak ,.kwestia finansowa jest bardzo tatwa do rozwigzania i nie jest kwestig pierwszoplanowg”.
Potrzebne trzy rozporzadzenia

- Nasza fundacja, czy inne fundacje pokrywaja (te brakujace srodki - PAP) z dodatkowym zrddet,
gtownie z 1 proc. podatku dochodowego, jak rowniez z darowizn. Dzigki temu nasza sytuacja
finansowa jest bardzo dobra. Do tego stopnia, ze w minionych latach 10 mln zt przeznaczyliSmy
na dofinansowanie innych hospicjow w Polsce — powiedziat zatozyciel Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci.

Fundacja postuluje takze, by wprowadzi¢ trzy osobne rozporzadzenia dotyczace opieki
paliatywnej: dla dorostych, dzieci oraz rodzicow nienarodzonych dzieci z wadami letalnymi
(opieka perinatalna). Zaznaczyl, ze raport NIK m.in. pomija projekt standardow
zaproponowanych przez Fundacje WHD, nie okresla zapotrzebowania na s$wiadczenia i liczbe
hospicjow, nie proponuje wprowadzenia metody oceny jakosci §wiadczen, pomija potrzeby
dzieci umierajacych w szpitalach w zakresie opieki paliatywnej, nie odnosi si¢ do metod
okreslenia koszéw 1 wysokosci refundacji.

Opieka paliatywna to wszechstronna, calo§ciowa opieka nad nieuleczalnie chorymi.
Ukierunkowana jest na poprawe jako$ci zycia. Ma na celu zapobieganie bolowi i innym objawom
somatycznym oraz ich uSmierzanie, tagodzenie cierpien psychicznych, duchowych i socjalnych.
W Polsce ruch hospicyjny rozwijat si¢ dynamicznie juz w latach 90. ubiegtego wieku, a od 2009
r. jest odrebnym gwarantowanym $wiadczeniem zdrowotnym

finansowanym ze srodkow publicznych.

W ostatnich latach opiekg paliatywna 1 hospicyjna co roku obejmowano 90 tys. osob, co
kosztowato NFZ érednio 600 min z} rocznie. Swiadczenia opieki paliatywnej i hospicyjnej sa
udzielane w formach: hospicjum domowego dla dorostych lub dzieci, hospicjum stacjonarnego,
poradni medycyny paliatywnej, perinatalnej opieki paliatywnej (opieka nad cigzko chorymi
dzie¢mi w lonie matki i ich rodzicami).

Okulistyczne fakty i mity
Autor: Alicja Barwick, zrédto: Pochodnia

Kontakt oczu ze §wiatem zewngtrznym naraza je na dzialanie wielu potencjalnie niebezpiecznych
czynnikow. Na szczgécie natura wyposazyta narzad wzroku w liczne mechanizmy obronne,
zabezpieczajace przed uszkodzeniami, patogenami chorobotworczymi 1 urazami. Z wigkszos$cig
drobnych przypadtosci oko radzi sobie samo. Czasami to nie wystarcza i polegamy na wtasnym
doswiadczeniu, a takze wiedzy, czerpanej z réznych Zrddet. Jesli nasze dziatania nie przynosza
poprawy, zaczynamy si¢ zastanawiac, czy byly wlasciwe. Wykorzystujemy podstawowe zrodto
wiedzy, jakim jest Internet, dzwonimy do rodziny i znajomych. Poznajemy wtedy wiele prawd,
potprawd i mitow.

Najpierw natrafiamy na reklamy. Reklamowa¢ mozna prawie wszystko. Jednym z wyjatkow sa
leki. Co prawda, w reklamach ich nie ma, sg za to substancje, ktore chociaz lekami nie sa, to tak
je traktujemy. Pracujemy przy emitujacym ciepto komputerze, suche powietrze atakuje z
klimatyzatorow, stad prawie kazdy z nas boryka si¢, okresowo lub stale, z problemem
niedostatecznego nawilzenia przedniej powierzchni gatek ocznych. Jesli wynikajacy z tego
dyskomfort utrzymuje si¢ przewlekle, dochodzi do anatomicznych i funkcjonalnych uszkodzen,



okreslanych zespotem suchego oka. Z racji powszechnego wystgpowania, osoby z tym
problemem wymieniaja si¢ radami, polecajac sobie wzajemnie stosowanie konkretnych
preparatow nawilzajacych. Wszystko po to, by dozna¢ chociaz chwilowej ulgi od ciagtego
pieczenia, szczypania czy {zawienia. Popularnym ,,nawilzaczem” oczu jest 0,9% roztwor NaCl
(czyli popularna s6l fizjologiczna). Chociaz musi by¢ stosowany czgsto, to zaraz po aplikacji
przynosi ulge. To nie jest zresztg taki zty pomysl, tyle ze dobry ,,nawilzacz” powinien utrzymac
si¢ na powierzchni oka dtuzej niz tylko do pierwszego mrugniecia. Dlatego specjalistyczne
preparaty maja odpowiednie wtasnosci fizyczne, przede wszystkim wlasciwy wspotczynnik
lepkosci, decydujacy o dtuzszym utrzymywaniu si¢ na rogowce podanej substancji nawet mimo
czestego mrugania. Nieprzyjemne objawy wynikajace z niedostatecznego nawilzenia przedniej
powierzchni oka majg zréznicowany charakter, bo tez r6zny jest stopien uszkodzenia filmu
tzowego u kazdej z dotknigtych tym problemem osob. Nie kazdy ze stosowanych preparatow
nawilzajacych do oczu przyniesie doktadnie taki sam efekt u r6znych osob, i dlatego nie ma
preparatu idealnego dla wszystkich uzytkownikéw. Jednak metoda kilku prob na pewno
znajdziemy ten, ktory naszym oczom przyniesie najwigkszy komfort.

Profilaktyka ponad wszystko Czgsto dolegliwosci przejawiajace si¢ pieczeniem, szczypaniem
czy uporczywym lzawieniem narastajg bardzo dlugo, a chory boi si¢ zastosowac jakikolwiek
preparat, by sobie nie zaszkodzi¢. ROwnocze$nie ma nadzieje, ze problem rozwigze si¢ sam.
Kiedy sytuacja uniemozliwia juz codzienne funkcjonowanie, zgtaszamy si¢ do lekarza, ktory
niestety moze tylko potwierdzi¢ przewlekty charakter procesu chorobowego. A przeciez mozna
bylo unikna¢ ktopotu. Biorac pod uwage warunki srodowiskowe, w szczego6lnosci dlugotrwata
pracg przy komputerze czy przebywanie w niewystarczajaco wietrzonych, klimatyzowanych
pomieszczeniach, nalezato prewencyjnie stosowac §rodki dziatajace ochronnie na aparat
ochronny oczu (preparaty do higieny brzegow powiek) 1 nawilzaé przednig powierzchni¢ oczu.
Takie dziatania pozwolilyby skutecznie zregenerowac film tzowy.

Skad wzia¢ ciepto? Bywa, ze sama profilaktyka nie wystarczy 1 dojdzie do rozwoju procesu
chorobowego. Najczesciej spotykane to stan zapalny brzegdw powiek i spojowek oraz jeczmien i
gradowka. Przyczyng tych schorzen jest czgsto zamkniecie uj$¢ kanatow zlokalizowanych w
powiekach, ktorych zadaniem jest dostarczenie na powierzchni¢ gatki ocznej wydzieliny
gruczotow Meiboma. Zalegajaca tre$¢ rozpycha swiatlo kanatu, powoduje bol i obrzgk powiek, i
z czasem lokalny stan zapalny. Aby usuna¢ zaschnietg wydzieling, trzeba zastosowac leczenie
przeciwbakteryjne oraz oczysci¢ brzeg powieki. Waznym elementem terapii jest tez ogrzanie
chorej okolicy. Pozwoli to poszerzy¢ $wiatlo kanatu, zmniejszy bol, i utatwi nie tylko ewakuacje
zalegajacej tresci, ale tez dotarcie leku do zrédta infekcji. Jednym z popularnych sposobow na
ogrzanie chorej tkanki jest jej pocieranie ztotg obraczka. W zatozeniu metoda jest $wietna, bo
ztoto to doskonaly przewodnik ciepta, ale na obraczce znajduje si¢ tez mndstwo bakterii,
wiruséw, zarodnikdw grzybow i roztoczy. Dlatego tez trzeba jg najpierw porzadnie umy¢.
Roéwnie dyskusyjna jest metoda polegajaca na stosowaniu cieplych oktadow z esencji
herbacianej. Badania dowodza, ze przetrzymywana dtugo herbata moze zawiera¢ szereg
niepozadanych dodatkéw, ktore moga nawet wywotac reakcje alergiczng lub infekcje grzybicza.
Poza profesjonalnymi ogrzewajacymi naktadkami na powieki prostym i bezpiecznym sposobem
jest np. ugotowane na twardo jajko, bo jego skorupka jest jalowa, a odpowiednia temperatura
takiego ,,oktadu” utrzymuje si¢ bardzo dtugo.

Pilnujmy diety, to nie mit! Pozostajagc w tematyce profilaktyki i leczenia, trzeba koniecznie
wspomnie€ o diecie bogatej w witaminy (szczegolnie z grupy B, wit. C 1 A), mikroelementy i
nienasycone kwasy thuszczowe. Nasz sposob odzywiania czgsto nie jest prawidtowy, bo decyduja



o tym osobiste preferencje kulinarne. Dla prawidtowej pracy fotoreceptorow siatkowki niezbedne
sa zwlaszcza naturalne barwniki pochodzenia ro$linnego — karotenoidy i antocyjany czy szereg
innych substancji o dziataniu redukujacym stres oksydacyjny. Dieta bogata w warzywa, gtdéwnie
te o zabarwieniu z60itym i zielonym, oraz ryby morskie skutecznie chroni sie¢ naczyniowa
odpowiedzialng za powstanie na siatkowce prawidlowego obrazu. Ten sposdb zywienia, bedacy
jedna z form prewencji choréb uktadu krazenia, jest rowniez uznanym sposobem leczenia w
niektorych chorobach siatkowki o podiozu zwyrodnieniowym (np. sucha posta¢ AMD).

Blisko czy daleko? Podobnie jest z warunkami, w ktorych pracujg nasze oczy. O ile na czynniki
ryzyka wystepujace w miejscu pracy nie mamy wielkiego wptywu, o tyle w domu kierujemy si¢
wlasnymi przyzwyczajeniami. Oczywiscie istniejg pewne zasady, ktorych powinnismy
przestrzega¢ dla zachowania higieny procesu widzenia. I tak, zbyt dtugie wpatrywanie si¢ w
ekran monitora czy telewizora, zwlaszcza jesli nie zachowujemy odpowiedniej odleglosci, megczy
oczy, powoduje uczucie dyskomfortu, pieczenia, 1zawienia, ale zadna z tych czynno$ci oczu nie
uszkadza! Dolegliwosci sygnalizujg potrzebe przerwy, krétkiego odpoczynku, poprawy
o$wietlenia czy zwigkszenia odleglosci oko — ekran. Miewamy tez inne ktopoty, jak chociazby
czytanie przy niedostatecznym oswietleniu. To bardzo mgczaca czynno$¢ mogaca skutkowac
duzym dyskomfortem, bo oko do wytworzenia obrazu powinno mie¢ zapewnione wlasciwe
warunki o$wietlenia, ale kiedy jest zbyt ciemno, powstajacy obraz bedzie tylko nieprecyzyjny. Z
powodu czytania przy ztym o$wietleniu bardzo si¢ zmeczymy, ale nie nastgpi zadne uszkodzenie
narzadu wzroku!

Co z tg gimnastyka? Wspolczesny czlowiek ma swiadomos¢ korzysci ptynacych z aktywnosci
fizycznej. Staramy si¢ zrownowazy¢ siedzacy tryb zycia ¢wiczeniami w kazdym mozliwym
zakresie. Wiemy, ze ruch przyczynia si¢ do lepszego ukrwienia tkanek, a wigc rowniez do ich
lepszej pracy. Takim samym regutom podlega praca mig¢sni poruszajacych gatki oczne. Proste
¢wiczenia (chwilowe skupienie wzroku na punkcie potozonym bardzo blisko czy podazanie
oczami za przesuwajacym si¢ w réznych kierunkach przedmiocie) poprawiaja prace mie$ni
ocznych, a tym samym zwigkszaja komfort, zwtaszcza podczas dlugotrwatego wysitku
wzrokowego przy czytaniu, napi¢ciu akomodacyjnym zwigzanym z pracami precyzyjnymi, w
tym przy komputerze. Dotyczy to rowniez monotonnych prac wymagajacych utrzymania w
sposob ciaggly dobrej ostrosci wzroku do dali (np. praca kierowcy). Przy dtuzszej pracy przy
komputerze polecane sg tez ¢wiczenia relaksacyjne, ktore poprawig wydolnos¢ krazeniowo-
oddechowg i uwolnig napi¢cie akomodacyjne.

A korekcja? Kiedy oczy sg juz ,,wy¢wiczone”, powinny widzie¢ prawidlowo, ale jak wiadomo,
roéznie z tym bywa. Powodem moga by¢ zaburzenia budowy do$¢ skomplikowanego uktadu
optycznego, czyli obecnos¢ wady wzroku. W wigkszos$ci przypadkow nie jest ona powodem do
zmartwienia, bo mozna jg doskonale skorygowac przy zastosowaniu szkiet korekcyjnych
okularowych lub nagatkowych. Cz¢$¢ 0sob broni si¢ przed stosowaniem korekcji, by oka ,,nie
rozleniwia¢”. To btad. Nieskorygowana wada wzroku powoduje zaburzenie widzenia, moze
powodowac¢ dodatkowe dolegliwosci, przede wszystkim bole gtowy. Jesli sprawa dotyczy
matego dziecka, moze nie doj$¢ do fuzji obrazéw z kazdego oka, a obraz z oka ,,stabszego”
zostanie wytlumiony w mozgu. W rezultacie powstanie trwate niedowidzenie w jednym oku.
Kiedy natomiast wada jest korygowana, a korekcja aktualizowana na biezgco, zgodnie z
wartos$cig wady, oko ,,stabsze” jest prowokowane do pracy i szczegolnie przy dodatkowym
stosowaniu ¢wiczen ortoptycznych istnieje duza szansa na zachowanie nie tylko prawidlowe;j
ostro$ci wzroku w kazdym oku, ale rGwniez na wypracowanie widzenia stereoskopowego. Te
same prawidtowosci dotycza soczewek kontaktowych, wiec pojawiajace si¢ informacje o



rzekomym ostabieniu wzroku przez ich stosowanie nie maja nic wspolnego z prawda.
Wspotczesnie produkowane szkla kontaktowe sa w stanie skorygowac praktycznie kazdy rodzaj
wady wzroku (takze astygmatyzm) i zapewniajg pelny komfort noszenia. Jesli tylko
przestrzegamy warunkow ich przechowywania i konserwacji, nasze oczy sa bezpieczne. W
dobie nieograniczonego dostepu do zrdédet wiedzy korzystajmy z profesjonalnych porad,
poswigconych konkretnej problematyce zdrowotnej, a nie ,,doktora Google”. Jesli ceng jest
zdrowie nasze lub naszych bliskich nie zawadzi odrobina dobrze pojetego egoizmu i stosowanie
zasady ograniczonego zaufania.

Swiatto, kontrast, powiekszenie, czyli recepta na poprawe komfortu widzenia
Autor: Karolina Zaglewska, zrédto: Pochodnia

Dzi¢ki nieustannym poszukiwaniom nasza cywilizacja caly czas si¢ rozwija. Kiedy tylko jest to
mozliwe, probujemy ulatwi¢ sobie zycie. Przeciez czasami nawet najprostszy pomyst czy
niewielka zmiana mogg przynie$¢ naprawde odczuwalne korzysci. Odpowiednie natezenie
Swiatla, ,,gra” kontrastem czy wlasciwe powigkszenie mogg poprawi¢ codzienno$¢ osoby
stabowidzacej. Wystarczy wprowadzi¢ w zycie kilka prostych rad.

Widzenie polega na odbieraniu i przetwarzaniu bodzcow swietlnych. Wszystko, co widzimy, to
tak naprawde $wiatlo, dlatego tak wazne jest, by byto ono odpowiednie. Zaréwki maja przeciez
roézne barwy 1 natgzenie. Wigkszo$¢ osob nie zwraca szczegolnej uwagi na parametry
o$wietlenia. Kupujemy zwykle najbardziej popularne zarowki o §rednim natezeniu i cieptej
barwie $wiatta. A przeciez w przypadku wielu choréb narzadu wzroku ich rodzaj ma ogromne
znaczenie dla jakos$ci widzenia. Dla osoby ze §wiattowstretem najlepszym wyborem bedzie
zarowka o nieduzym natg¢zeniu i cieptej barwie. Jesli z kolei stabo widzimy w standardowo
oswietlonym pomieszczeniu — moze warto po prostu uzy¢ mocniejszej zarowki lub wstawi¢ do
pokoju dodatkowg lampe? Warto tez eksperymentowac z barwa $wiatla. Wystarczy kupi¢ trzy
zarowki — zimna, neutralng i ciepla — i sprawdzi¢ w domu, przy jakim §wietle najlepiej nam si¢
funkcjonuje.

Odpowiednie o$wietlenie jest tez bardzo wazne podczas lektury. Przy obniZonej ostro$ci wzroku
dodatkowa lampka (lub podswietlana lupa) do czytania to konieczno$¢. Najlepsza bedzie
ruchoma z mozliwos$cig regulacji wysokosci 1 kata nachylenia — wazne, by §wiatlo padato
bezposrednio na kartke.

Kontrast ma znaczenie

Kolejng ,,sztuczky”, przydatng w wielu sytuacjach, jest zestawianie ze sobg kontrastowych barw.
Osoby stabowidzace powinny pamigta¢ o tym zawsze, przede wszystkim kupujac jakiekolwiek
przedmioty codziennego uzytku, a szczegdlnie urzadzajac mieszkanie. Jesli podloga jest jasna,
postawmy na niej ciemne meble. Jezeli w mieszkaniu mamy podtoge i stolik w tym samym
odcieniu, to bardzo prawdopodobne, ze bedziemy si¢ o niego potykac, chyba ze... stolik
postawimy na ciemnym dywanie. Na jasnym stoliku pot6zmy ciemng podstawke pod naczynia,
bedziemy mogli umiesci¢ na niej bialy kubek, do ktorego wlejemy czarng kawe. Zasada jest
prosta — przeplatamy ze sobg na zmiang jasne i ciemne barwy. Bardzo pomocne sg tutaj wszelkie
dywany, obrusy, koce, poduszki i podstawki — dzigki nim mozemy osiggna¢ ten efekt niewielkim
kosztem. Nie oznacza to wcale, ze §wiat nagle musi sta¢ si¢ czarno-biaty. Kontrastowe
zestawienia kolorow to takze zolty z niebieskim, czerwony z zielonym czy pomaranczowy z



fioletowym. Zachgcam do poszukiwania wlasnych rozwigzan i kreatywnosci, a ponizej
przedstawiam gar$¢ inspiracji:

« kanapy, fotele, krzesta — czesto trudno znalez¢ takie, w ktorych siedzenie bgdzie kontrastowato
z oparciem, dlatego wystarczy potozy¢ na nim koc lub poduszke¢ w innym odcieniu,

* toaleta — tu bardzo czesto wszystko jest biate, dlatego warto zmieni¢ kolor deski przy muszli,

» torebka lub plecak — w damskiej torebce nawet z sokolim wzrokiem trudno jest cokolwiek
znalez¢, dlatego polecam torebki z jasng podszewka w $rodku,

* pisanie — dla zwigkszenia kontrastu dobrze jest pisa¢ grubym, czarnym flamastrem zamiast
cienkim otéwkiem, ¢ naczynia — przezroczyste szklanki nie sg najlepszym rozwigzaniem, o wiele
lepiej sprawdzg si¢ kolorowe kubki.

Przyblizaj na wiele sposobow

Lupy, okulary lupowe czy lornetkowe, monokulary, elektroniczne powigkszalniki — prawie
wszystkie pomoce dla stabowidzacych maja za zadanie powigksza¢ obraz. Dobrze dobrane i
wlasciwie uzywane to prawdziwy skarb. Jednak istnieje takze wiele innych metod powickszania
(ktore zreszta bardzo dobrze uzupehiajg si¢ z pomocami optycznymi!). Aby przedmiot/tekst
stat sie dla nas wigkszy, wystarczy obejrze¢ go z mniejszej odlegtosci. To bardzo proste
rozwigzanie sprawdzi si¢ np. przy ogladaniu telewizji — nie trzeba inwestowa¢ w ogromny
telewizor, a tylko usig$¢ blizej.

Punkt ksero znajdziemy w prawie kazdej wigkszej miejscowosci, a kserokopiarki zwykle
wyposazone sg w funkcje powiekszenia. Warto o to zapyta¢ obstuge. Jakos¢ powigkszonego
tekstu nie zawsze bedzie odpowiednia, ale czgsto moze si¢ sprawdzié, np. w przypadku
krzyzéwek. Wspodlczesne telefony majg naprawde rézne funkcje, a powigkszanie jest jedng z
nich. To bardzo czesta sztuczka — zeby obejrze¢ co§ w powigkszeniu, najpierw robimy zdjecie
smartfonem, a pdzniej przyblizamy zdjecie, rozsuwajac je palcami. Aby najlepiej wykorzystac te
rady, trzeba ciaggle szuka¢ nowych rozwigzan i eksperymentowac¢. Mozna to potraktowac jak gre,
wyzwanie — kazde male zwycigstwo daje wtedy duza satysfakcje. Zawsze, jesli jest taka
mozliwos¢, warto korzysta¢ z pomocy inny

zard6wno osob borykajacych si¢ z podobnymi problemami wzrokowymi, jak i specjalistow.

Terapia nie dla Polakdéw?
Autor: Matgorzata Pacholec, zrédto: Pochodnia

Gdy zakladalam stowarzyszenie Retina AMD Polska, marzytam o dniu, w ktérym my, pacjenci
tracacy wzrok z powodu genetycznych schorzen siatkowki, dowiemy si¢ o realnej mozliwosci
uratowania wzroku. Taki dzien wtasnie nadszedt. Czy czujemy ulge 1 rados¢?

W lipcu br. do naszego stowarzyszenia zglosita si¢ pani Joanna Poptawska ze Szczecina z prosba
0 pomoc w uratowaniu jej 6-letniego synka — Marka — przed grozaca mu §lepota. Chlopiec ma
zdiagnozowang mutacj¢ RPE-65, na ktérg juz od kilku miesiecy jest skuteczne leczenie, lecz brak
pienigdzy na optacenie operacji i podanie leku Luxturna odbiera mu nadziej¢ na uratowanie
wzroku. Przedstawiam naszg rozmowe z panig Joanng, zeby pokazaé, jakg droge przeszli rodzice

Marka i jak dzi§ wyglada sytuacja chlopca.

Matgorzata Pacholec: Pani Joanno, przedstawi nam Pani w kilku stowach swoja rodzinke?



Joanna Poptawska: Jestem mamg Marka, 6-letniego zerowkowicza, oraz zong Adama. Wszyscy
urodzili$my si¢ i mieszkamy w Szczecinie, tu pracujemy i uczymy si¢. Jestem z wyksztatcenia
polonistka, pracuje w jednej ze szczecinskich szkot podstawowych, ucze jezyka polskiego. Moj
maz jest z wyksztalcenia prawnikiem, z zawodu adwokatem. Nasz synek Marek w tym roku
szkolnym rozpoczyna nauk¢ w szkole podstawowej, w klasie ,,0”, oraz w 1 klasie szkoty
muzyczne] — bgdzie gral na fortepianie. Naszym najmlodszym cztonkiem rodziny jest
kilkumiesigczny pies Draco, cudowny golden retriever.

- M.P: Kiedy zorientowali$cie si¢, ze Marek ma problemy z widzeniem?

- J.P:W zasadzie do$¢ po6zno. Poczatkowo, kiedy Marek si¢ urodzit, nie widzieliSmy w jego
zachowaniu nic niepokojacego, oprocz tego, ze lubi patrze¢ w okna, zaréwki, czy ogolnie, na
rozne zrodla Swiatla. Wszyscy jednak moéwili nam, ze fascynacja §wiattem jest typowa dla
noworodkow 1 nie powinnismy si¢ tym przejmowac. Kiedy Marek zaczat by¢ bardziej aktywnym
dzieckiem, zaczal przekrgcac si¢ na brzuch, raczkowac, siada¢, a potem w wieku 10 miesigcy
chodzi¢, widzieli$my jego zachowania, ktore jednak odstawaty od normy. Unikat ciemnych
miejsc, zawsze podgzat w kierunku $wiatta, miejsc mocno o§wietlonych, jasnych. Nie zauwazat
na swojej drodze przeszkod, czgsto przewracat sig, ignorowat ciekawe obiekty, gdy nie byty one
o$wietlone. Poszliémy do kilku okulistow, ktorzy badali wzrok Marka, i w zasadzie nie widzieli
nic niepokojacego oprocz tego, ze Marek miat zeza, ktory rowniez byt w tym wieku jeszcze
norma.

- M.P: Gdzie szukali$cie pomocy?

- J.P: W koncu, po kilku wizytach u r6znych specjalistow, trafilismy do okulistki, ktora prowadzi
nam Marka do dzi$. Skierowala naszego syna na badania elektrofizjologiczne ERG i1 VER, ktore
pozwolity stwierdzi¢, ze dziecko ma rozrzedzong siatkdwke 1 jego receptory w oku stabo albo w
ogole nie reagujg na swiatto. Pani profesor stwierdzita, ze prawdopodobnie bedzie to wada
genetyczna wzroku, podejrzewata retinitis pigmentos¢ i zasugerowata, Ze nalezy zrobi¢ testy
genetyczne, ktore doktadnie pomoga zdiagnozowac chorobe dziecka. Udali$my si¢ wigc do
Poznania, do kliniki Genesis, gdzie profesor Maciej Krawczynski, okulista 1 genetyk,
zaproponowal nam wykonanie testow genetycznych, podejrzewajac juz, ze nie jest to wczesniej
wspomniana retinitis pigmentosa, ale wrodzona $lepota Lebera.

- M.P: W jaki sposob dowiedziata si¢ Pani o tej konkretnej mutacji u dziecka?

- J.P: Testy genetyczne, ktore zgodziliSmy si¢ wykonac i zrobili$my je prywatnie (kosztowaty 5
tys. zt), pozwolity doktadnie okresli¢ mutacje, czyli w przypadku Marka, uszkodzenie genu RPE-
65. Jak znalazta Pani klinike, w ktérej podjeto sie leczenia chtopca? Od czasu kiedy
zdiagnozowano chorobe Marka, czyli od listopada 2015 r., zupelie po§wieciliSmy si¢
poszukiwaniom ratunku dla dziecka. Profesor Krawczynski poinformowat nas, ze w Polsce nie
ma i nie bedzie dla Marka pomocy w nastepnych latach, ale s o$rodki na $wiecie, ktore badaja
chorobe i probuja stworzy¢ na nig lek. ZaczgliSmy wiec czytaé prase medyczng z Zachodu,
szperaliSmy w Internecie, kontaktowalismy si¢ z r6znymi klinikami. Po kilku latach koncern
farmaceutyczny SPARK wprowadzil na amerykanski rynek produkt leczniczy LUXTURNA,
wlasnie dla mutacji RPE-65. Jest to pierwsza terapia genowa na tak powazne i rzadkie schorzenia



siatkowki, 1 tylko na ten jeden gen, ktory akurat Marek ma uszkodzony. Kwestig czasu byto to,
kiedy lek wejdzie do Unii Europejskiej. Nie musieliémy czekaé na ten dzien dtugo, gdyz od
stycznia 2019 r. koncern farmaceutyczny Novartis (z oddzialem rowniez w Polsce) wykupit
prawa do redystrybucji leku na terenie Unii Europejskiej. W lutym zaczg¢lam wigc rozmowy z
jednym z przedstawicielem firmy Novartis z nadzieja na refundacj¢ leku w Polsce. Niestety po
kilku miesigcach rozméw okazalo si¢, ze lek jest dostepny w Europie, ale nie bedzie podawany w
Polsce. Przedstawiciel firmy Novartis skontaktowal mnie wigc z klinikg w Niemczech (w
Monachium), gdzie lek jest stosowany. Wystalam do kliniki cata dokumentacj¢ Marka, na
podstawie ktorej zakwalifikowano go do operacji.

- M.P: lle kosztuje takie leczenie?

- J.P: Leczenie obejmuje dwie operacje — najpierw jednego, potem po kilku tygodniach, drugiego
oka. Koszt operacji jednego oka zostal wyceniony na 422 tys. 550 euro. Cate leczenie kosztuje
wigc okoto 845 tys. euro, co daje kwote powyzej 3 mln 500 tys. zt. Sam lek kosztuje ponad 800
tys. euro, pozostata kwota to koszty operacji i pobytu w szpitalu.

- M.P: To ogromna kwota. Czy sa Panstwo w stanie zdoby¢ takie srodki?

- J.P: Sami nie jestesmy. Jest to jeden z najdrozszych lekow na $wiecie, a my jesteSmy
,»zwyktymi” ludZmi z przecietnymi zarobkami. Mysle, ze niewiele jest osob w Polsce, ktore
bytyby w stanie zaptaci¢ takg kwotg.

- M.P: Do jakich instytucji zwracata si¢ juz Pani o pomoc w umozliwienie leczenia synka?

- J.P: Dwukrotnie do NFZ, kiedy tylko pojawito si¢ leczenie w USA, jednak otrzymaliSmy
odmowe ze wzgledu na to, Ze leczenie nie jest dostepne w Unii Europejskiej ani w Polsce.
Zwracali$my si¢ do kilkudziesigciu fundacji na terenie Polski, Europy i Stanow Zjednoczonych,
kiedy lek wszedt na rynek europejski. Z takich bardziej znanych fundacji, do ktorych sie¢
zglaszaliSmy, to Fighting Blindness (USA), Save the Children (UK), European Association for
Patient with rare diseases in Europe, Ein Herz fiir Kinder (Niemcy), w Polsce — m.in. do Fundacji
Batorego, Wielkiej Orkiestry Swigtecznej Pomocy. Niestety moj apel nie przynidst zadnych
rezultatow. Wszystkie fundacje, ktore w ogole odpowiedziaty na moje wiadomosci, informowaty
mnie, ze nie zbierajg funduszy na indywidualne leczenie i Zyczg nam powodzenia. Fundacja Ein
Herz fiir Kinder odmowita nam pomocy ze wzgledu na kwote, ktorg musimy zgromadzi¢,
uznajac ja za zbyt wysoka 1 niemozliwa do zebrania.

- M.P: Jak czuja si¢ rodzice, wiedzac, ze jest konkretna klinika i1 konkretni lekarze, ktorzy moga
podjac si¢ leczenia Marka, ale brak pieniedzy burzy szans¢ na uratowanie go przed $lepota?

- J.P: Czujemy sie¢ bezsilni, pozbawieni nadziei. Po tylu latach $ledzenia doniesien dotyczacych
LUXTURNY, zyjac z nadzieja, ze lek zostanie dopuszczony do obrotu, do terapii, ktora uratuje
resztki wzroku dziecka, uchroni go przed utratg widzenia, niemozno$¢ optacenia operacji to
kolejny cios. Jest to sytuacja, ktorej nie jesteSmy w stanie zrozumie¢ i zaakceptowac. Fakt, ze lek
istnieje 1 jest w naszym zasiegu, a jednak nas na niego nie stac, jest dla nas niezwykle trudny.



Odmowa pomocy z kazdej strony, gdzie tylko si¢ zwrdcimy, za kazdym razem boli nas bardziej,

gdyz walczymy tez z czasem.
skskok

Dotad tysigce ludzi tracacych wzrok z powodu schorzen uwarunkowanych genetycznie nie miato
nadziei na uratowanie si¢ przed $lepotg. Dlatego wiadomo$¢ o oficjalnym zarejestrowaniu
pierwszej genoterapii lekiem LUXTURNA przez Europejska Agencje Lekow (EMA), a
wezesniej przez amerykanska Agencje Lekow i Srodkow Spozywezych (FDA), byta prawdziwa
rewelacja. Terapia ta pozwala odwrocic¢ proces chorobowy zachodzacy w komdrkach siatkowki,
a wigc nie tylko zahamowac proces utraty wzroku, ale tez przywrdcic¢ lepsze widzenie. Warunek
jest jednak taki, ze pacjent musi mie¢ jeszcze chociaz troche zywych komorek w siatkdwce.
Terapia lekiem LUXTURNA jest przygotowana dla $cisle okreslonej grupy pacjentéw z mutacja
RPE-65. Jest to ultrarzadki rodzaj zwyrodnienia, w ktorym juz bardzo mtodzi pacjenci, dzieci,
bardzo szybko calkowicie tracg wzrok. Tak wigc, aby terapia mogta przynies¢ wymierny rezultat,
powinna by¢ przeprowadzona u dzieci jak najszybciej. W Polsce przewazajaca wigkszos¢
pacjentow z genetycznymi schorzeniami siatkowki nie wie, jaka konkretna mutacja odbiera lub
odebrata im wzrok, gdyz takie diagnozy s3 u nas niedost¢pne w ramach opieki finansowane;j
przez NFZ. Do tej pory diagnoze genetyczng mozna bylo przeprowadzi¢ jedynie w czasie
projektow naukowych przeznaczonych dla ograniczonej liczby pacjentéw lub prywatnie.
Rodzice Marka w walce o jego wzrok zrobili wszystko, co w ludzkiej mocy. Wydawato sig, ze
Marek jest szczg$ciarzem, bo ma wtasnie takg mutacje, na ktdra jest juz nowy lek. Trafit nawet
do kliniki, gdzie podj¢to si¢ jego wyleczenia. Niestety wszystko rozbija si¢ o pienigdze, koszt
operacji i podania leku jest zawrotny, a polski system ochrony zdrowia nie jest jeszcze
przygotowany na takie wyzwanie.

- M.P: Czy to znaczy, ze nic nie mozna zrobi¢?

- J.P: Pojedynczy cztowiek, zwyczajna polska rodzina jest bez szans na podarowanie zdrowia
swemu dziecku. Retina AMD Polska jest matym stowarzyszeniem, ale z duzg liczba wspaniatych
przyjaciot. Wierze, ze w koncu uda si¢ pomoc Markowi. By tak si¢ stato, musimy potaczy¢ sity.
Zwracam si¢ do wszystkich, ktorzy moga w r6zny sposob pomdc Markowi zosta¢ widzacym
cztowiekiem. Niech jego przypadek bedzie dla nas lekcja solidarnej wspotpracy otwierajace;j
droge innym chorym dzieciom do terapii ratujgcych przed utratg widzenia. W Polsce z tg mutacja
moze by¢ zaledwie kilkoro dzieci. Bedziemy wdzigczni za kazdy pomyst i wskazowki.

Jedzenie ryb we wczesnym dziecinstwie zmniejsza ryzyko astmy
Autor: PAP, fot. pixabay.com, zrocto: niepelnosprawni.pl

Ryby i olej z watroby dorsza nalezy wprowadza¢ do jadtospisu rocznych dzieci, aby zmniejszy¢
ryzyko rozwoju astmy 1 atopowego zapalenia skory w wieku kilku lat — przekonuja norwescy
naukowcy, ktorych wnioski ukazaty si¢ w pismie ,,Nutrients”.

Spozywanie ryb (bez wzgledu na to czy nalezaty one do thustych) przez roczne dzieci przektadato
si¢ na zmniejszenie ryzyka atopowego zapalenia skory o 28 proc., astmy o 40 proc. i
$wiszczacego oddechu o 34 proc., gdy dzieci osiggaty wiek szesciu lat.

Podawanie rocznym dzieciom oleju z watroby dorsza co najmniej cztery razy w tygodniu mialo z
kolei zwigzek z ogdlnym zmniejszeniem reakcji alergicznych u sze$ciolatkow.



Naukowcy z Norweskiego Uniwersytetu Naukowo-Technicznego w Trondheim porownywali
dzieci, ktore spozywaly ryby co najmniej raz w tygodniu do drugiego roku zycia oraz dzieci,
ktore jadty ich mniej. Dane pochodzity z rozpoczetych w 2000 roku w Norwegii badan z
udziatem ponad 4 tys. rodzin 1 dotyczyly zalezno$ci pomigdzy spozyciem ryb przez matki i dzieci
a ryzykiem rozwoju u dziecka astmy, atopowego zapalenia skory i §wiszczacego oddechu.
Czestotliwos¢ wystepowania tych dolegliwos$ci w Norwegii drastycznie wzrosta od lat 50., co
przypisuje si¢ zmianom stylu zycia, w tym spozyciu mniejszej ilosci ryb.

- Ustalili$my, Ze spozywanie ryb przez roczne dzieci wptywa na zmniejszenie ryzyka atopowego
zapalenia skory, astmy 1 Swiszczacego oddechu w wieku szesciu lat. Czynnik ten ma wigksze
znaczenie ochronne niz spozywanie ryb lub oleju z watroby dorsza przez matke w czasie cigzy i
karmienia piersia, a takze spozywanie tych produktow przez dziecko dwuletnie — komentuje
Torbjern Qien, autor analizy.

Nie(wystany) list
Autor: Rafal Kanarek, Joanna Rodzewicz, zrédto: Pochodnia

Poczta Polska otwiera si¢ na potrzeby osob z niepelnosprawnosciami, kobiet w cigzy oraz oséb z
dzie¢mi do 2 r.z. — takie informacje mozna bylo przeczyta¢ na portalach branzowych i w
newsletterach, a naklejki informujace o obstudze tej grupy oséb poza kolejnoscig az ktujg w
oczy. Ostatnio wprowadzanie udogodnien stato si¢ bardzo modne, a instytucje, ktére wczesniej
nie dostrzegaty naszych potrzeb, widza w nas potencjalnych klientoéw. Dostgpnos¢ Plus przeciez
zobowigzuje. Niektore z instytucji chcg jedynie wypehic¢ ustawowy obowigzek 1, ot, niewielkim
kosztem lub naktadem pracy otworzy¢ si¢ na potrzeby innych. Warto jednak wyraznie
podkresli¢, ze w ciggu kilku ostatnich lat dokonato si¢ wiele w zakresie poprawy dost¢pnosci,
przede wszystkim dzigki pracy wielu organizacji pozarzadowych, decydentow 1 os6b
prywatnych. Niestety jest jeszcze sporo do zrobienia, by dostgpno$ciowe rankingi poszybowaty
w gore. Najwazniejsze, moim zdaniem, to przekonaé nieprzekonanych, ze osoba z
niepetnosprawnoscig moze by¢ klientem i chce korzysta¢ z ustug, za ktore przeciez ptlaci.
Dostepnos¢ 1 mozliwo$¢ Od niedawna wiele mowi si¢ o dostgpnosci, a to gtownie za sprawg
niedawno przyjetej ustawy Dostepnos¢ Plus oraz innych aktow prawnych regulujacych te
kwestie. Warto jednak trochg si¢ nad tym zastanowi¢. Przystowiowy Jan Kowalski pewnie
odpowie, ze dostepnos¢ to pochylnie lub podjazdy dla wozkow, i po czgsci ma racj¢. Problem
jest bardziej ztozony. Moim zdaniem dostepnos¢ to nie tylko mozliwo$¢ wejscia do budynku,
tatwego dotarcia do dobrze o§wietlonego i oznakowanego stanowiska, do przestrzeni
przystosowanej do potrzeb 0sob poruszajacych si¢ na wozkach. To rowniez mozliwosé
samodzielnego zalatwiania swoich spraw bez obaw i zbednego stresu... a nie wszedzie jest tak
kolorowo.

Przychodzi niewidomy do urzedu Coraz wigcej urzedoéw otwiera si¢ na potrzeby osob z
niepetnosprawnosciami, w niektorych z nich sg nawet wyznaczeni pracownicy do pomocy.
Zazwyczaj osoba niewidoma nie ma wigkszych trudnosci przy zatatwianiu spraw urzedowych,
wiele mozna zrobi¢ przez Internet, co pozwala na samodzielno$¢. Niestety nie wszystkie urzedy
publiczne sg tak otwarte... Kilka dni temu udatem si¢ do placowki pocztowej blisko mojego
domu, by zlozy¢ m.in. wniosek o informowanie mnie SMS-em o niedor¢czonych przesytkach.
Na moja prosbe otrzymatem kartke do wypehienia. Pani w okienku powiedziata, ze pracownicy
poczty nie moga pomaga¢ osobom z niepelnosprawnoscia w wypehianiu dokumentéw,



powolujac si¢ przy tym na blizej nieokreslone wytyczne. Kiedy poprositem ja o wyjasnienie,
ustyszatem, ze nie chce bra¢ odpowiedzialnos$ci za ewentualne btedy w formularzu osoby
niewidomej, obawiajac si¢ przy tym skargi ze strony klienta z dysfunkcjg narzadu wzroku. Mimo
obowigzywania ochrony danych osobowych pani zaproponowatla, by osoby stojace w kolejce
wypelnily méj wniosek, jesli mimo wszystko chcialbym go ztozy¢. Nieche¢ pracownikow poczty
do wypetniania osobom niewidomym ro6znej masci druczkdéw nie jest niczym nowym, od lat
borykamy si¢ z tym problemem. Na szczesécie wiele przesylek mozna realizowaé w inny sposob,
co bardziej dociekliwi moga poszuka¢ formularzy drukéw pocztowych i sprobowaé wypehic je
w domu na komputerze. Mialem niewielkg nadziej¢ na to, ze otwarcie si¢ Poczty Polskiej na
potrzeby os6b wykluczonych nieznacznie zmieni podej$cie pracownikow, ktoérych obawy
oczywiscie rowniez rozumiem. Gdy nie uzyskatem oczekiwanej pomocy, poprositem
obstugujaca mnie panig o podanie podstawy prawnej odmowy. To chyba ja nieco zaskoczyto, bo
po konsultacji z inng pracownica odpowiedziata jedynie, Ze jest to polecenie przelozonych. By
rozwia¢ moje i Panstwa watpliwosci, postanowilismy zwréci¢ si¢ z pytaniami do biura
prasowego Poczty Polskiej. Na niektore z nich nie udato si¢ nam uzyska¢ odpowiedzi, jednak

informacje, ktore otrzymalismy, rowniez mogg by¢ bardzo przydatne dla naszych czytelnikow.
skskk

Przedstawiciel biura prasowego Poczty Polskiej opowiada, na jakie udogodnienia mogg liczy¢
osoby niewidome i stabowidzace w zakresie dorgczania przesytek pocztowych.

Poczta Polska prowadzi obstuge 0so6b niepetnosprawnych w zakresie doreczania przesytek
pocztowych, wykonujac zapisy art. 62 ustawy Prawo pocztowe z 23 listopada 2012 r. Jako
operator wyznaczony doreczamy osobom niewidomym lub ociemniatym na ich wniosek i bez
pobierania dodatkowych optat: przesylki listowe; przesytki rejestrowane, w tym przesyitki z
zadeklarowang warto$cig oraz kwoty pieni¢zne okreslone w przekazach pocztowych, z
pomini¢ciem oddawczej skrzynki pocztowej oraz bez konieczno$ci odbierania przesytki w
placowce pocztowej.  Przyjmujemy od osoby niepetnosprawnej w miejscu jej zamieszkania
prawidlowo optacone przesylki pocztowe niebgdace przesytka rejestrowang.

W placowkach stosujemy procedury dotyczace prowadzenia oraz aktualizacji ewidencji osob
niepetnosprawnych. W przypadku zgloszenia zapotrzebowania w zakresie obstugi osoby
niepetnosprawnej, listonosz lub wyznaczony pracownik placowki pocztowej zobowigzany jest do
pozyskania wniosku od tej osoby. Listonosz lub pracownik, ktéry pozyskat wniosek,
zobowigzany jest niezwlocznie przekaza¢ wypelniony wniosek osobie wyznaczonej w placéwce
pocztowej w celu wpisu do ewidencji 0séb niepetnosprawnych, prowadzonej zarowno zbiorczo
dla placowki, jak i indywidualnie dla rejonu doreczen.

Dla kazdego rejonu dorgczen prowadzony jest notatnik adresowy zawierajacy wykaz osob
niepetnosprawnych zamieszkujacych w tym rejonie, prowadzony na podstawie zgloszen
klientoéw. Wykaz wraz z adresami jest na biezgco aktualizowany przez kierownika lub
upowaznionego pracownika placowki pocztowe;.

Do obowigzkéw pocztowego operatora wyznaczonego do §wiadczenia ustugi powszechnej
zalicza si¢ m.in. $wiadczenie ustug pocztowych w obrocie krajowym i zagranicznym. Paczki dla
ociemniatych o masie do 7 kg sa zwolnione z oplaty pocztowej za przyjecie, przemieszczenie i
dorgczenie przesytki niebedacej przesytka najszybszej kategorii. Zwolnienie nie obejmuje optaty
za potwierdzenie odbioru przesylki rejestrowane;.



KULINARIA

Brownie i keks
Zrédto: Kuchcik

Brownie 1 keks to ciasta wywodzace si¢ z krajéw angloamerykanskich. Keks byt znany juz od
dawna, zwlaszcza ze wykorzystywano do wypieku tego ciasta bakalie, czyli suszone owoce,
ziarna czy orzechy pochodzace z Imperium Brytyjskiego. Oba ciasta sa smaczne i tatwe do
wykonania. Keks powinien by¢ wilgotny, zawiera¢ oprdocz ciasta podstawowego bakalie;
niedopuszczalne jest dodawanie jakichkolwiek srodkéw zapachowych, jak olejki zawierajace
weglowodory aromatyczne z udziatlem aldehydéw czy modna ostatnio kawa rozpuszczalna, w
ktorej bakalie nalezy zagotowac. Szanujacy si¢ Brytyjczyk, jesli nie korzysta ze sklepowych
gotowcow, takiego wypieku nie tknie, uzna dodawanie wszelkich aromatéw za bezczeszczenie
deseru. Keks ma pachnie¢ 1 smakowa¢ wytgcznie bakaliami. Brownie to niski placek,
charakteryzujacy si¢ brazowa barwa i smakiem czekolady. Westernizacja zywnosci
spowodowata, ze do wszelakich dan uzywa si¢ mnéstwa niepotrzebnych chemikaliow. Brownie
stanowi wyjatek, nie zawiera nawet sSrodkoéw spulchniajacych.

Brownie

Sktadniki:

* 5jajek,

* szczypta soli,

* 4 lyzki cukru,

* 1 kostka masta,

2 tabliczki czekolady lub tabliczka czekolady i tyzka kakao,
1 szklanka maki pszennej (poj. 250 ml),

* 2 pelne tyzki maki ziemniaczane;.

Wykonanie

Masto wlozy¢ do garnka, stopi¢, doda¢ potamang czekoladg, odstawi¢ pod przykryciem.
Czekolada pod wplywem goracego masta roztopi si¢. Cate jajka ubi¢ z cukrem 1 szczypta soli,
wymieszac¢ z ostudzong masg maslano-czekoladowg. Obie maki przesia¢, doda¢ do sktadnikow
ptynnych i wymieszaé, by nie byto grudek. Ciasto zostawi¢ na chwilg, aby odpoczeto. Blache
wysmarowac thuszczem, wysypac bulka tartg lub wytozy¢ papierem do pieczenia. Ciasto wyla¢
na blache, wyréwnac tyzka 1 wstawi¢ do lekko nagrzanego pieca. Piec w temp. 180 stopni C
tylko 20 minut. Odstawi¢ do ostudzenia. Ciasto ma by¢ lekko ciggliwe, jakby niedopieczone, taki
jest jego urok. Niektérzy dla poprawienia smaku posypuja brownie sola morska.

Keks

Sktadniki:

* 5jajek,

* szczypta soli,

* 4 tyzki cukru,

* 1 kostka masta,

* pot tyzeczki proszku do pieczenia,



* 1 szklanka maki (poj. 250 ml),

* 3 tyzki maki ziemniaczane;j,

* kubek o poj. 500 ml suszonych bakalii, jak: orzechy wtoskie, ziemne czy laskowe, migdaty,
jablka, sliwki, rodzynki, zurawina, moga by¢ takze figi oraz daktyle, ale kupujemy tylko
te z pestkami, poniewaz daktyle mielone, ktére zapetniajag markety, nie nadaja si¢. 1los¢
poszczegdlnych bakalii jest dowolna.

Wykonanie

Kubek bakalii umy¢, odsaczy¢ na sitku i wsypac¢ do miseczki, a nastepnie zala¢ wrzatkiem,

najlepiej na catg noc. Wode¢ odcedzong z namoczonego suszu mozna wykorzysta¢ do innych

celow, np. wypié, bo jest smaczna. Owoce i obrane ze skorek migdaly 1 orzechy posiekac,
nastgpnie wymieszac z tyzka maki i odstawi¢, by wchiongta wilgo€. Jajka ubi¢ z cukrem 1 sola,
doda¢ masto i ubija¢ dalej, wsypac przesiane obie maki, by nie byto grudek. Do ciasta doda¢
wymieszane z maka bakalie, delikatnie wszystko wymiesza¢. Ciasto pozostawi¢ na chwile, aby
wypoczelo. Blaszke dhuga 1 waska (nazywang powszechnie keksowka) wysmarowac thuszczem,
wysypaé butka tarta lub wylozy¢ papierem do pieczenia, a nastgpnie wyla¢ ciasto, delikatnie

wyrownac tyzka drewniang. Wstawi¢ do nagrzanego lekko piekarnika, piec w temp. 180 stopni C

okoto 45 minut, pod koniec pieczenia nalezy postuzy¢ si¢ patyczkiem. Jesli bedzie suchy to

znaczy, ze ciasto jest upieczone.

Trudno dzi$ okresli¢ doktadny czas pieczenia ciast, poniewaz kazdy piekarnik inaczej dziata.

Upieczone ciasto nalezy ostudzi¢, zawina¢ w papier i folig, 1 pozostawi¢ na 3 dni az zmigknie.

Smacznego!

Zapiekanka ziemniaczana z boczkiem i jajkami
Zrédto: pysznosci.pl

Zapiekanka ziemniaczana nigdy si¢ nam nie przeje. Zwlaszcza w takim wydaniu. Znajdziesz tutaj
wszystko to, co lubi kazdy z nas. Ziemniaki, boczek 1 jajka. Idealna inspiracja na $niadanie lub
kolacje!

Sktadniki:

Porcje - 6

* 1 kg ziemniaki typ B

* 21woda

* 200 g boczek wedzony

1/2 szkl. szczypiorek posiekany
* 3 szt. zabki czosnku

* 1 tyzka stodka papryka

* 1 tyzka sol

* 1 tyzka majeranek

* 1 tyzeczka pieprz

1/3 szkl. olej rzepakowy

* 6 szt. jajka

1/4 szkl. natka pietruszki posiekana

Sposob przygotowania:



Zetrzyj ziemniaki na tarce. Nastepnie przesyp je do miski i zalej wodg. Odstaw na 15 minut,
aby pozby¢ si¢ nadmiaru skrobi. Co wigcej, dzigki temu patentowi ziemniaki nie
$ciemnieja.

Odsacz ziemniaki z wody. Przydatna okaze si¢ tu kuchenna $ciereczka.

W miedzyczasie podsmaz na patelni kawalki boczku.

Nastgpnie potacz w misce: starte ziemniaki, podsmazony boczek, szczypiorek, czosnek,
papryke stodka, sol, majeranek, pieprz i olej rzepakowy. Doktadnie wymieszaj.

Otrzymang mieszanke przetoz do formy do pieczenia. Na wierzchu zréb 6 wgiebien. Forme
wstaw do piekarnika na 50 minut (temp. 200 stopni Celsjusza).

Na podpieczonych ziemniakach, we wczesniej zrobionych wglebieniach umies¢ jajka.
Ponownie wstaw do piekarnika. Tym razem na 10 minut.

Smacznego!

Tlustracje przyrzadzenia zapiekanki mozna znalez¢ na stronie:
https://pysznosci.pl/przepisy/zapiekanka-ziemniaczana-z-boczkiem-i-jajkami/


https://pysznosci.pl/przepisy/zapiekanka-ziemniaczana-z-boczkiem-i-jajkami/
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