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Gdzie szukac¢ pomocy?

Dr Marc Schepens - Lekarz ratujacy serca i aorty chorym na Zesp6t Marfanald

O

Jednym z najwiekszych autorytetéw lekarskich dla polskich Marfanow jest belgijski chirurg dr Marc
Schepens. Uratowat juz wielu z nas, wykonujac bardzo skomplikowane operacje wstawienia sztucznej
aorty w miejsce naszych rozwarstwionych tetniakéw, czyli tzw. operacje Crawforda.

O

Dr Schepens jest jednym z prekursoréw i najwiekszych znawcéw takiej metody operacji -
http://www.ctsnet.org/home/mschepens]

Skonczyt studia medyczne w Gandawie w 1985, po czym zajat sie chirurgig ogdlng, specjalizujac sie
potem w kardio i torakochirurgii oraz chirurgii naczyniowej. Dotychczas byt nam znany gtdwnie ze swojej
pracy w szpitalu St.Antonius w Nieuwegein w Holandii, ale juz od 1 czerwca 2009 r. praktykuje w Belgii w
szpitalu Sw. Jana w Brugii.

O

O

Stosowana przez dr Schepensa metoda operowania tetniakow aorty piersiowo-brzusznej, jest jedng z
najwiekszych operacji, jakie mozna wykona na ludzkim organizmie. Do prawidtowego wykonania takiej
operacji potrzeba niestety wielkiej ilosci specjalistycznego sprzetu, ludzi, ktérzy taki sprzet potrafig
obstuzy¢ oraz doswiadczenia. Bez tych elementow operacja grozi licznymi powiktaniami lub $miercig. O

Chodzi o zabezpieczenie na czas operacji narzadéw, czasowo odcietych od doptywu krwi oraz przede
wszystkim o kontrole rdzenia kregowego, ktérego ditugie niedokrwienie moze prowadzi¢ m.in. do
niedowfadu dolnej czesci ciata. W Polsce, przy naszych skromnych mozliwosciach finansowych, nie
przeprowadza sie takich operacji. Na razie, zamiast inwestowa¢ w sprzet i w ludzi, prosciej jest zaptacic¢
za operacje przeprowadzong np. w Holandii lub Belgii przez dr Schepensa, ktéry ma w tej dziedzinie
najlepsze chyba wyniki w Europie.

O

a

Opis takiej operacji (ttumaczenie z holenderskiego) planujemy przedstawi¢ na stronie naszej witryny.
O
O

W chwili obecnej, aby wybrac sie na operacje Crawforda na Zachdéd, trzeba dysponowac gotéwka rzedu
50 do 100 tysiecy Euro, lub otrzymac dofinansowanie z NFZ. Aby otrzymac takie dofinansowanie, nalezy
poprosi¢ swojego lekarza o skierowanie do wojewddzkiego konsultanta ds. kardiochirurgii (lista
konsultantéw dostepna jest na stronie internetowej Ministerstwa Zdrowia). Po mniej wiecej 1 do 3
miesigcach urzedniczo - papierkowej pracy i nerwowych oczekiwan mozna otrzymac zgode.

O

O
O

Instytucje w Polsce pomocnhe osobom chorym i niepetnosprawnym[]
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Petnomocnik Rzgdu ds. Osdb Niepetnosprawnych
|

O

Najwazniejszqg jego rolg jest reprezentowanie 0oséb niepetnosprawnych i dbanie o ich interesy.To wtasnie
Petnomocnik, po konsultacjach ze specjalistami m.in. z organizacji dziatajacych na rzecz os6b
niepetnosprawnych, a takze po zebraniu indywidualnych opinii obywateli, przygotowuje projekty
odpowiednich tzw. aktow normatywnych, czyli ustaw, uchwat, ktdére regulujg sprawy zatrudnienia,
rehabilitacji czy warunkow socjalnych oséb niepetnosprawnych. To Petnomocnik - jako przedstawiciel
rzadu - rozpoczyna wszelkiego rodzaju ogdlnokrajowe dziatania, ktérych celem jest ograniczenie skutkow
niepetnosprawnosci i barier utrudniajacych osobom niepetnosprawnym normalne funkcjonowanie w
spoteczenstwie. Zadaniem Petnomocnika jest takze wydawanie opinii o przepisach tworzonych przez inne
instytucje publiczne, jesli dokumenty te w jakikolwiek sposdb poruszajg kwestie zwigzane z osobami
niepetnosprawnymi. [

Biuro Petnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych - w skrécie BON

O

Petnomocnik Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych:
O

Ministerstwo Pracy i Polityki Spotecznej
O

ul. Nowogrodzka 1/3/5, 00-513 Warszawa
O
O

Telefon: Centrala: 022 661 10 00
O

Telefon: Biuro Petnomocnika: 022 551 02 02
O

Witryna internetowa: www.mps.gov.pl - z tej strony mozna wystac list do Petnomocnika
Biuro Petnomocnika Rzadu - BON[O

ul. Gatczynskiego 4, 00-362 Warszawa,
O
tel. sekretariat: 022 826 96 73
O
O
DNI OTWARTE:

O
W kazdy drugi poniedziatek miesigca Petnomocnik przyjmuje interesantow w siedzibie BON.
Zapisy na tzw. dzien otwarty trwajg caty miesigc poprzedzajacy ten dzien.
O
Zgtoszenia przyjmowane sg pod telefonami: 022 551 02 02 lub 022 551 01 17

|
E-mailem: agnieszka.sroda@mps.gov.plO

Rzecznik Praw Obywatelskich[d

Stoi na strazy wolnosci i praw cztowieka i obywatela zapisanych w Konstytucji RP i innych aktach
prawnych.d

Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich
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O
al. Solidarnosci 77, 00-090 Warszawa,

O
Telefon: 022 551 77 00
O
Faks: 022 827 64 53;
O

E-mail: rzecznik@rpo.gov.pl

O

Witryna internetowa: www.rpo.gov.pl

O

Przyjecia interesantéw: poniedziatek w godz.: 9.00-17.00, wtorek-pigtek w godz.: 9.00-15.00

O

Telefon: 022 551 77 60 lub 0222 551 78 11

B

etnomocnik Terenowy we Wroctawiu (dla woj. dolnoslaskiego, lubuskiego, opolskiego)

o O

ul. Wierzbowa 5, 50-056 Wroctaw

O

Telefon: 071 346 91 15

O

Faks: 071 343 43 25
O
Przyjecia interesantow: poniedziatek, wtorek, czwartek w godz.: 9.00-15.00, sroda w godz.: 10.00-
17.000

Petnomocnik Terenowy w Gdansku (dla woj. zachodniopomorskiego, pomorskiego, warminsko-
mazurskiego)
O

Ijul. Chmielna 54/57, 80-748 Gdansk

ljTeIefon: 058 764 73 02

I:lFaks: 058 764 73 03

Iizy(l)joega interesantéw: poniedziatek w godz.: 10.00-17.00 wtorek, $sroda, czwartek w godz.: 9.00-

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (PFRON)O

Instytucja ta zostata utworzona po to, aby zarzadzac¢ panstwowymi pieniedzmi przeznaczonymi na
rehabilitacje zawodowgq i spoteczng oraz zatrudnianie oséb niepetnosprawnych.
O

O

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych

O

al. Jana Pawfa 1113, 00-828 Warszawa

O

Telefon: Centrala: 022 505 55 00

o O

Adresy oddziatéw PFRON oraz szczegdty dotyczace prowadzonej dziatalnosci na stronie internetowej:

http://www.marfan.pl Kreator PDF Utworzono 10 September, 2010, 02:12



Marfan Polska

www.pfron.org.pl

Infolinia: 0800 533 335
O

Czynna: poniedziatek-pigtek w godz. 12.00-20.00 - O
potaczenia tylko z telefondéw stacjonarnych - bezptatned

Telefoniczna Agencja Informacyjna PFRON:
O
E-mail: pfron@tai.pl
O
www.pfron.tai.pl - forma kontaktu systemem CHAT - po zalogowaniu na stronie Agencji potaczenie z
konsultantem PERONC]

Zaktad Ubezpieczen Spotecznych (ZUS)O

To instytucja, ktora zajmuje sie gromadzeniem skifadek na ubezpieczenie spoteczne i zdrowotne obywateli
oraz dystrybucjg okreslonych $wiadczen, w takich wysokosciach i na takich zasadach, jakie ustali
parlament i rzad.

|

O

Zaktad Ubezpieczen Spotecznych (ZUS)

O

Centrala: ul. Czerniakowska 16, 00-701 Warszawa

a

Telefon: 022 623 30 00

O

Faks: 022 840 26 10

O

O

Adresy oddziatow i innych placéwek terenowych ZUS, szczegoty dotyczace dziatalnosci instytucii,
aktualne wysokosci $wiadczen, formularze, poradniki dostepne sg na stronie internetowej: www.zus.pl
O
Elektroniczny Serwis Obstugi Klientow ZUS: - ptatnikow sktadek i ubezpieczonych - www.e-
inspektorat.pld

Infolinie:
O
Czynne: poniedziatek-piatek w godz.: 8.00-15.00 dostepne z telefondw TP S.A. - minuta: 0,49 zf brutto
oraz z telefondw w sieci ORANGE - koszt uzalezniony od indywidualnego planu taryfowego.
O

O

0801 410 410 - zasady przekazywania dokumentdéw ubezpieczeniowych do ZUS w formie
elektronicznej; instalacja, konfiguracja programu "Platnik", tworzenie zestawu dokumentow, wysytfanie
dokumentéw elektronicznych, odbiér potwierdzen przestania dokumentéw do ZUS.
|

O

0801 400 400 - cel wysytania i sposdb weryfikacji danych w "Informacji o sktadkach na ubezpieczenie
emerytalne zewidencjonowanych na indywidualnym koncie ubezpieczonego w ZUS"; wyjasnianie
przyczyn nieprawidtowosci w ww. dokumencie - np. braku lub nieprawidtowej wysokosci sktadek na
ubezpieczenie emerytalne); sprawy zwigzane z zadaniami realizowanymi przez ZUS w zakresie
koordynacji systeméw ubezpieczenia spotecznego w krajach Unii Europejskiej; informacje o jednostkach
terytorialnych zUs.O
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Rzecznik Ubezpieczonych[]

Zadaniem Rzecznika Ubezpieczonych jest reprezentowanie intereséw oséb ubezpieczonych, ale - uwaga! -
nie chodzi tu o ubezpieczenia spoteczne! Nie mozemy ztozy¢ skargi do Rzecznika Ubezpieczonych, jesli
uznamy, ze ZUS niestusznie odebrat nam rente lub nie chce przyznac zasitku. Do Biura Rzecznika
mozemy sie zgtosi¢, jesli w jakikolwiek sposdb zostaliSmy pokrzywdzeni podczas zawierania lub realizacji
uméw ubezpieczeniowych: na zycie, majatkowych, mieszkan i domoéw, turystycznych, nastepstw
nieszczesliwych wypadkéw, komunikacyjnych - AC i OC.

O

IjBiuro Rzecznika Ubezpieczonych

I:lAI. Jerozolimskie 44 - (dawny bud. Uniwersalu), 00-024 Warszawa

IjTeIefony: 022 333 73 26, 333 73 27, 33373 28

I]Faks: 022 33373 29

IjSzczegé’rowe informacje o tym, jak powinien wyglada¢ dokument, w ktérym poszkodowany skiada
skarge, dostepne sg na stronie: www.rzu.gov.pl

Bezptatne porady w zakresie ubezpieczen gospodarczych:
O

Czynne: poniedziatek-pigtek w godz.: 10.00-15.00i 17.00-19.00
O

Telefon: 022 333 73 280

Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ)[

Gtéwnym zadaniem NFZ jest zapewnienie ubezpieczonym obywatelom - bez wzgledu na miejsce, gdzie
przebywaja i wysokos¢ ich dochoddw - dostepu do okreslonych $wiadczen zdrowotnych. Lista Swiadczen,
ktore pokrywane sg ze srodkdw NFZ dostepna jest na www.nfz.gov.pl
O

Narodowy Fundusz Zdrowia (NFZ)

O
O
Centrala:
O
ul. Gréjecka 186, 02-390 Warszawa,
O
Telefon: 022 572 60 00
O
Faks: 022 572 63 330

Rzecznik Praw Pacjentald

Gtéwnym zadaniem Rzecznika jest kontrolowanie, czy prawa pacjenta sg w naszym kraju przestrzegane
przez NFZ, jego oddziaty, a takze przez placéwki ochrony zdrowia $wiadczace ustugi medyczne na
podstawie umowy z NFZ, i podejmowanie dziatan, gdy sg one naruszane.

O

O
Rzecznik Praw Pacjenta NFZ:
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O
ul. Gréjecka 186
O
02-390 Warszawa,
O
Telefon: 022 572 61 55
O
E-mail: rzecznikprawpacjenta@nfz.gov.plO

Uwaga! Kazdy wojewddzki oddziat NFZ ma dodatkowo wtasnego Rzecznika Praw Pacjenta - lista adresowa
dostepna jest na stronie: www.nfz.gov.pl

|

Biuro Praw Pacjenta przy Ministrze Zdrowia
O
O

Biuro Praw Pacjenta przy Ministrze Zdrowia
O
ul. Dtuga 38/40
O
00-238 Warszawa

O

Telefon/Faks: 022 635 75 78

O

E-mail: sekretariat@bpp.waw.pl

Biuro czynne: poniedziatek-pigtek w godz.: 8.15-16.15
Przyjmowanie pacjentéw: poniedziatek-pigtek w godz.: 9.00-16.00

Konsultacje prawnicze: poniedziatek-pigtek w godz.: 9.00-15.00

O O 0O O O

Konsultanci medyczni Biura Praw Pacjenta: poniedziatek-czwartek w godz.: 15.30-19.30
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