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Konferencja

w Dublinie
- What's the next step?

W drugim tygodniu czerwca Dublin staf sie Swiatowa
stolica naszega Srodowiska i pieknie ugoscit

| » =g uczestnikow dorocznej

Swed konferencji organizacji

4 ‘if'. Na konferencji
E zjawili sie
! przedstawiciele
BER wszystkich
SN 5 kontynentéw, razem
" okoto 400 delegatoéw.
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Glownd konferendis mozpoczeta sie 11 ¢rerwca. Wszyscy
yczestnicy konferenci zostall zakwolerowani w prepicknis
syptucwanym: hotelu City West, 15 kmy cd lotnigis. Hashem
preewodnim  tegorgcene] konferenci Byl "Whal's the nest
step?™ « "jakt kobejmy krok?®, Preed poludniem rozpecaely sle
prefekcie specjalistdw, kidery starall sig zgiebic takie tematy
jak wodoglowie. przepukling oponows - rdrenicwa, Riwnooze-
dnie-¢ pretekoiaml oftywaly sie dwa fora dyskusyjne. Fierwsze
2 nich prowadzane dla edb domstych z przepukling. dragie
zaé dla miodziedy, Uczestnicy tych paneli dyskusyjnych mogll
padzialié S swoiml preemyslentsmi nd podjate tamaty. Cieka-
wistky bybo o, B ow obu forach uczestniczyli john Fuham,
uczestnik | zeyciezca 4 parackmplad oraz David Proud, pogu-
lamy aktor sngielsii; kbdry réwnie? chofuje na Priepukling
Openows Rdzeniowa, Po zakenczeniy dyskusil obie grupy spd-
tialy 538, aby wydlagnat whinskl, kidre beda spisane w biulety-
nie wydanym priez Unse Eunopajsks,

Ma speclalne zaprosrenie gospodaczy konderencll, landzkie)
Organizacii, na spatkanie ¢ nami pezybila prezydent Republiki
Ifandzkiel, pani Mary Mcobkleese, Swolg indpingRod preemows
oficialnie atworzyla ona nasesy kenferencps, Dyozac fej uczesini
kom awocne) pracy: Mo rakefczens tego dnia swajy prelekcie
miat réwmied Jehn Mekanay, mdnister zdiawia IFlandii. Po calym
dnil caakkie] pracy. wieczorem meglismy troche sie odpredyd
Organizatorzy keafertnc)i Zorganizowali wisczdr piien niespd-
doiamek. Waryscy mogh uczestnicayd w zata
wach typo katambury, Po deyms dia umysiu
radszedi czas dia cxeqed Gl clata. Byito czat
nit dyskoteks w stylu dat Srtvch, Zobawa byks
pricdnia. Kolepny daien konfersncji zapawiadal
sie riwnie, & mode jpsZcze dardzie] interesujg-
£o. Teg dria rano  preywital nas pan. GRarge
Kennedy, prezes Irlandrkiege STowarzysiena.
kastepnie moglismy wyshrchal prelekcfi koles-
nych specialistdw na réwnie intensoaFie -
by 4. samodzielne rycie osohy 2 Przegukling:
czy refacje ¢ drugim clowiekiem. Uczesticy
wizigll udsat w uroczyste] mszy SwWighef 2 wdza-
fam chdry gospel Podozas mszy  mickemy
migzliwodd Akbywnegd wozesinichwa w URCEY-
sagci; Ma poczatek kilort UCTESIRADW wWiyly-
powanych wezednie] wrigsho swisce na Znak
i

[Ednodci. Mastepnie, [uf w trakebe msdy, kolejne osoby cayialy
intencje mszalne

| wreszcle pe mary, wWieczorem nastaplo uroclyste 2a-
minsecie cate] korferancyi, Odbyla sig wistka gals. Wszyscy
wcZestnicy, ubrant w prIepigkne wieczorowe kreacpe sl
e weali hatawsy hotely, Godol wroczyicie prywitali crionko-
wie [fanddzkie] Szkoly Tanca pray akompanizmenche tradycyj-
wve] Irtandzkiej muzyid, Byt to niezapomniany widok, Po coedci
oficialne] na gosci crekat radycyjny irandzii pub, gdzie w kro-
chie hidniezsze] atmasferze moglidmy shcieinld nowe prayjad-
fie

Padczas kanferanc)l kakde panstwo mialo za sbdanie przed-
sawic krdbkie podsumowanie dzistalnodol, Swoje 4 minbty
miaks réwniez | Polska, Delegaciy 2e Stowarzyszenia liczyls
trry osoby. tf, Dogmars Mozlowska, Eatarmyna Hajduk jako
werestniczkd @ Pezepukiing Oponowo-Rdzeniowsy orar Prezes
Stowarzysrenia Czeshawa Hajduk. Windd naszej delegaci bvla
rimniez Pani Domenika Madal-Solberg z Fendac Sping Bifida.
Po prezentac]i nasta grupa webudzils wielkie Zairleresivania
weirtid innpch wezecmilkdw, Byl oni dywo xainteresowanl nasza
drialalnpaciy

Clestymy sie bardze, te moghesmy uczestnicryt w tym Kon-
gresie. Nasra wiedza wzbogacita sig o dodatkews Informacge
dobyezace Przapukling Oponowa-Razensawe). Polska nie masi
sfe wsiydzic lecoendn | rebabilitac naszych chorych fd e in-
nych keajtoy Swiata, Masza bofgczky jest niestety brak stabi-
nedei zaplecaa sogjalnego

| wreszcle nadszed) czas powrotu do rRecrywistosci. Do Polgki
To byl naprawde wspanialy tydzieh. Nastepny kongres adbe-
(il sig w Peou. Zostalitmy zaprosment ale niesiely @ powo-
ddw finansowych wyjaad stod pod znakiem zapytania.

[ eobaczenta.
Dagmers Koplowaks







Dziecko z niepetnosprawnoscig
w rodzinie uwiktanej we
WZOrzec przemocy

Istnieje wiale definlcji przemocy domowe], kidre powstaly zaleinie od potrzeb instytuci

z okredlonego obszaruy - prawnego, medycznego, edukscyjnego | pomocy splacznej.

Wiekszose definicli, podobnie jak w wypadlu definicll krzywdzenla dzlecl odnosl sig do szkood
fizycznych, peychicanych | seksralnych ponlesionyeh przez ofisre. SprAWCOW praemocy apisuje sig
rwykie Jake partherdw | mezdw, mimo, 2a Je] oBarami padaly réwnis2 coras crascie] metczyn,
Prramoc moze odbywat 5ie w formie czynnago krgywuzena, np. meprzyprdkowe obrazehla,
rmuszanie | zakazywanie przy uiycha sily, zastraszanie, krzywdzenfe amocjonalna,
wykorzystywanie w sferze materialne], kazirodztwe, czynna napasc saksiaina, gwatt oraz w fermie
biernej - zaniedbywanie fizyczne, emocjonaine, zdrowotna | materiaine, hrak czriHosci oraz
prostytucla | niezepewnienie GChrony.

Ciegajac do historil tego Hawiska, mozna
jasno powiedsied, 2o wrOrzZec prremody
ksztastowal sie od zarania driejéw, Deiaba-
fis agresywne byhy drodidem do zdoby-
cia niezbedregs  oely - poZywienia,
prictrwaris, sepewnienia porvdi w g
i, poczucla mody | Sprlwstea. Poczu-
cie sity | wysokigge prestizu speiecanego
motywowale de podparzadkowanik obie

nyeh pokoled - prrandszony | wdmagnia-
ny. to jest praktyemie pewne, fe bede
stosowany w obecne] rodzinie. Cayli, jesli
piciec byl by | zastraszany, b Same me-
fody bedzie shosowat wobec “rony . ilub
drieci Progmoc Siosdje Zawsze ten, kEG
W redEnle przewage, LIn, Wyssia po-
wytje psychologiczna hadé materiaing
w sytuacji braku uruchamiania innych,

W katde! redzlnle EBinioje wzorzec preamocy, Reecr jednalk W Dym,
| i | ¥ i ¥

C2 &Rt on rabhywirowiiny, ooy ez zostaly WY prRCOWanS | imyvalong
inne sposaby. oshmaniz cabdw gpotecymych, payehidanyoh | metanzl
mveh (rormowas, dlaben, preakonywanbyy wylasmianie, nakianianie,

tp.)

neych, Fdobycla wiadzy pOpTIer wWymmidl-
STENGE DosRISZeNElWa.

W kaide} rodfinie istnieje wzorzec prie-
mecy, Fzecr jednak w by, Xy jest on
zaktywlzowany, CIy (el zostaty Wypraco-
wane i ubrealone e sposoby osiggania
celiw spobecznwch, psychiczrych i mate-

malrych (rozmows, dishog, prrskonywa-

neg, wyjadnianie, nakianianie, itp.). Jesll
WEOFZRT prIemecy jest - w ramach kolej-

bardzie}  konstruktperech  spelecnie
WEOTCAN,

Podobna sytiuhciy ma misjsce w sziole
Deieti wychowywane wg wWZorca piaem:
cowegd tylko w ten spaséh potrafiy roz-
wigzywat  swoje probiemy emocionalng
| spohecrne. Kazdy czlowigk, & wigd
i desecko uwiklany W pFIEMOC WilrUs2a
posiuszEfstws, traktiac ofiane praedmin-
fown jako bezdyskusying whasnasd,

Ciests zdarza sie, #e stosowana [est
przesiac wobec bylego sprawcy. Stand-
wigca odwet | 2emste 2a daznane kryw-
dy. Deieje sie tak, gy dobychozbsowa

ofinra pnajdzie siena pooye wysee|

| 7dpnedzie wiadze nad dreczycelem.

W naszym. kiggu  kulturowym  kobsets
mmajy fesrcoe niFszy pozyCig nit meIcry-
2, ktdry fest cresta gidwnym, & nawet
jedynym fywiciebern rodziny, utrzy misy-
oy caty dom. Deieki temu ma on zde-
cydowanie wisksae unanle spofeczne
i mir wostacEeniv, Taka sytuack styniu:
laje uruchamlenle sle W2orca prasmocy
dia bezwzgiednega podporzydkawania
rodzinyg. W tych rodzinach czgsta kreyw-
dzi sie dziect, bo akbywny wrorzec wikia
rbwniez w preemec matke jako osobe il
rigjsg od decka

Zakbywizowary WISFZRL prIBMOCy N3l
caetoie| dotyka driec jakp osoby pal-
shabsze | najbardzis]  hedbenme.
Pregiiche peine] beskarnascl nastzza-
chowanla agresywne wobeo dziecka, po-
piewar W ten spashh rodrice
demanstnijg swoja whadze | poczucie
wiasnadcl, Bicie jest przefawem doiming-




£ji | sutorytaryemu. Zaprreciemism milg
S, opeake | Blceplaci Jest stosowane,
gy Imne w2once rored3zywansa probles
méw - roEmowa, tlumacienis, prostenig
LIy NegoCiacie s nidwiwisdomiong | nie-

Zrane jakn mstrument budowania prawi-
dlowych retacii rodzice - driecko.

O Be przemac wobeo kobdet | dxeri jest
Zlawiskipm powszechnym | moga eae |-
Iyl N pOMGT, WISGICIUCIE | AOTumse-
nig, 0 tyle peaoc wobec mezczyzny jest
calkowitie nlezmozumiald proet jggo oto-
crenie, Polawia sie 2dziwienle, 2askpcze-
g, w jakl spasds silnsejszy meicryrna

gicErie baki sam rarbwng dia Robiet orar
dzieci, jak | mekayen. To oo e 48 me-
chanizey to kontekst spobecony, ponie-
waz  ofrekiwans  ofolenls Co da
spednianda sle w roli spoteczme] [ todsamo-

SCTRELIE) QOIyKs DIIBD) | sk

¢l peychoseksualne] 53 odmienne. Sicze-
gélnie trudma jest sytuacia  dziecka
z niepeinasprawnascisy wrodeinie uwikla-
fr] Wi wiarzec preémocy. fako nagstab-
Sze | zajmujgce najnizszy  pozycie
padlega rozmadtym dziafaniom brryedzs-
Cyim 26 strany rodmcdw ares rodzehstwa.
|est abiektem shuzgoym rozladowaniu fru-
stracH | naplet, podgnosrends poczucia sk

poddage sie przemocy | poawala na agre- Iy | owhidzy pesrczegfingch  calonkiw
she wobes sieble, Dlateyo nalcodscini of-  rodziny  zajmulgeych  sddné  szcaeble
bywa Sie 10 W Zacisze domu | mezczyzna  w hlerarchii domowei. Czesto jest k-
nie 2gRasza tego faktu ofpowiedndm in-  abem  offamym”  ponmdsracym EosEly
svbutiom, obawaiyc S witydu, palite-  wilelkich Rigpiaodben | porakek mdiny
wanla | braky ropumienia. Bel ske w relagach @ ctoczeniem spolecznymm
riwnies gbnifenda toksamcic meskie]  Dla uwiklanych w przemes domownizdw
i miespednieniy sl woroll FeercrvEny,  driecko ¥ dysfunkcia stanowi nagepiny
W percepci spoteczne| meskosd jestroze-  oblekt cdreagowania modcl, gnieww, leku
miana bowiem jako s8a, wysoka pogycia, | adenac spoleding oraz demonstraci
wiriehetnate narmania | agrekwowania  mocy. Nierzadks jest rakiowane ko By
swaich raci 2 tego powodi, uz od dzie-  wy dowdd kolejne) paradid pyciowe) rodz-
cifistwa’ chiopiec |est uczony, Ze musi  cow, kh nieprzystosowania | niskiego

e sig abronic | wpegoekwowad Swaje
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prawa, Cresta rada ofca dia syna - s
Kof i uderzyd, to maEsz me oddal”,
W ten sposch zostaje uruchamicny weo-
rdec prremody. ktdry jest stostesny woe
bec skabsrych @8 uyskama cebdw
osofistych, germonstracii <y, anaczenra
i wirsokie] oy

Prices stawaniz sie oliarg jest psychole

prestiny, frddio pocrecha krmpwdy 1R

sprawiedimass, Jest zatem oboigiane od-
powiedizinatca 23 dalsze conlbanie
pozycE rodzinne], diatego ted w swiado-
miasci dosrawnikdw Catiowacie sashaguje
ma karanie w rdanych foemach feycenvch
| psychologicznych, bym bardris), ze bez-
bronne |ostabe nie ma szansy. obrony
| walkh & snie prawa.
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Przeciwdziatanie najczestszym
wadom wrodzonym w Europie

WPROWADZENIE

Minigjszy Tapon proedsiawia  pofityke
i preeglad biesgse] sybwacii W Zakresie
wystepowania wad cewy nerworwe| [Nei-
ral Tube: Defect, NTD w wybranwch kra-
jach  caionkowskich  Unil  Eurcpejsiie
(Francja, Memey, Wiochy, Peitka, Hiszpa-
fid, SPwec|s, Wielka Brytanial. Wady ce-
Wy METWONE] 53 Najczestszymd wadami
wrodzonyml w Europle, ake ted takimi,
kibrym w duiym stopniy modna zago-
bleg: chaclar dowody wskazujy, 2e do
T0% preypadkiw wad cewy nérwdwe)
Frvinia 2epobier duieki prewencs plenwol-
nej, postep w kierunky Bmnbejszenia CIg:
stofci  wystepowaria  fych  wad
wridzenyoh pozoctaje na niezadowalaja-
cym poziomie, ng o wekazujg dane Ia-
warte w rejestrze EURGCAT (Eurggean
survelllance Registry far Congenital Ang-
miakes),

W ochagu kilky ostainich daiesieciclaci,
gltwmie dzieki inberdysoyplinamenmiy Sys-
tomcad oplek, dokonano ol Zymiegs po-
steptl wozakresie fecrenia | opleli nad
dzbeémi orge dorostyml 2 rezspciepem
kregastiipa bedaceqo skutkiem wady ce-
Wy nerwowe) lKh Bycie nie zawsze jest
proste, ale ¢ péwnoicly wartosciowe | do-
bre, Déagnostyka prenataing w wiskszo-
A AT

Wiadclwa porada udzielona we wiasciwym momencia moia [uT
teraz zmniejszyd cxestesE wystepowania wad wrodzonych cewy

G

% praypadiodw prowads rarwyczal do
wizielanla preed lekarzy porady, aby
preerwat cigie w o przypadiu wykryos
U nignarcdzonego dziecxd . wady Cewy
DEFRINE.

Fapodt ten zostal ooracowany wapdinde
preez IF, Internaticnal Federation for Spe-
na Bificda & Mydrocephalus orisd Warmens
Healthcare Division of Bayer Schering
Pharma A5, Pragniemy podziekowad EU-
ROCAT 74 woparcie | pomac, w sicreqol-
masct za udostepnierie dasych na kemat
crestodcl wystepowania w posicregdl-
rych keajach araz za cceng trafngscl uiy-
cia danych EURQCAT w  nimieiszym
raporcie,

SEOWO WSTEPNE
Farlament Eurcpeissl stam sie jak najle-
pisj reprezentowad interesy rieszkan-

cow Euwropy, @ ja wietzg, e jednym
7 nasrych obowigzkdw jest Zwiessoani
Swiadomodci w zakresie bistacych oraz
praysiych problemow rdrowia publicz-
niego. Prewencia chorh | nlesprawnoscl
fepsyy dostep doe opleki | beczenia. & Laks
Fa redukcis nlerdwnascl sdeowolrych ra
terenle Unil Europejsked] S khuczowymi
zasadami, kbdse pewinmy kierowal dzig
kanfami. Undl Europejsiiel W zairesie
adrgwia publhczrnego.

Diatego tef jestem saniepokojna ulrzy-
migaca sig wysoks CZEStosCly wWyShgpo-
wania wad Cewy nerwowe] na terepde
cate Unil Europejskied.

Nedy ¢awy nerwowa| 58 jaong
rradkich jednostal

harebawych, ki e sl

GHiwng metnda rapobieganiz jest pray-
mowanie -dostateczrych iledc Tobandw



preez  kobinly w owieku mgrodczym,
W SZCZegiingial wookresie praed pocze-
Ciprn Oraz wie wrresnym etapie clazy, Mie-
ety postép wofakresie fapofiegania
Wwadom CEwy nerwawej na terenie Uni
Eurapefskeel oray w poszoreqidngch kra-
jach Europy pozostaie niezadowalajacy
Bardro d2igkupg e pracg  wykohing
przez IF, BS®, wiparche ze strony ELRO-
CAT oraz za polgcrenie ich staran w celu
weIwania Instytucji eurepejskich do bl
szepd Falnterssowania sie bym Zagadnie-
niem

Moy

FAanT casy

D Antoeygla Panrentwe, MEP

FAETY DOTYCZACE WAD ROZWO-
JOWYCH CEWY NERWOWE]

Cewa renwowa jest prekursoram asrodia-
Wite ukBAEU RErWOWEG0 W ITEEEA |30y
sig parodin). Wada cowy nenvowe] to 2a-
burzenie zamykania sie cewy nerwowe|
i weresnym etaphe rozwoiu podowega.
Wiermy obecnbs, ke cewa Hemmaws powin.
na zamkngd sie cafbowicie w clagu piens-
srych 28 dni o poczacia,

Wady cewy nerwowej prowadza do wad
rozwopawych rdzends kregowego, craszkl
OUAE Mgy, powedajgs rerszciep krego-
stupa, bermbzgowte (Wb preepukling mid=

v, W 85 proypadidw be wady
wrgdZene nig wystepusy w wywiadzie m-
dzinnym, Bermizgowie ofaz TOZSRCRep
rdveénia stanawia do 95% wizystkich wad
cewy Rerwowe] | wystepujy T riwaa Coe-
stk

Paziomm niesprawnodo 2aledy zardwno od
ponamu rdzeria kregowego, na jakim do
tega doszio, |ak réwnied od Bodtl usrio-
dzaoey Sanki nervowe. Pofazenie kod-
cayn dalryeh, oirata kontrlh oddawania
skolca bomoctu, wodoglowie oraz wpodie-
deenie wmysiows c2esio Ewlazane 43
2 rorsizepem kreposhupa. 80% do 905
nowarodkiw uredzonych ¢ roeszczepem
Eregosiupa praéiywa, 2o panom fse-
sprawncact - posscregdlmych deecl pest
2rmbenny Rorsoczepd kregostupa nie mod-
na wyleczyd, chotiad Imterwencie me-
dyczne cEnaczajg e weele  osdb
@ mesrcrepem kregoshipa mode dodyd
podesrhens wieku | mied Jobrg sakodd ry-
cia. W weelu przypadkach nierbedna fest
jecnak dhuyatreaka opicki

Ponad 55% driect = roaszczepem krego-
slipa ma riwniez wodoglowle. jesk o
skutkieqm ropszcrepy kregoshepa, a nie
sa3mig) wady CEwy nENwaw; [t gr-
madzranie sie phynd mdzgowo-rdzenoee-
ge,  powstajgce  wekutek  zaburzenia
réwnowagl pamiedey produicly | Beena.

dem tego plynu, oo prowadzi oo wzrostu

cisninnia w mdzge. U ndemeevlat | matych
dzieci kodci czaszki nie 53 sItywno e $0-
by polgcrone, a wemodone cisnlente po-
watlije powlekszenis glowy. Wodoglowie
WyFI2Q3 |eCTenis speracy|nege, w prog-
CEATYM racie mode prowadzic do shepa-
By, usruodrenia mod2ou. 3 nawet zgonu,

W przypatia beamdazgawia, kidre jest za-
wize srtierteine. dochode do niekomplet-
negqo radwoje mezgu leb ber wokle i

nmastepuie jego moewdl Claze, w przehie-
qu kbdrych dochodsi do bernwizgowia,
cresto kofcza sig naturalngm parenie
méem, urodzeniem martwego driecka lub
Egarem windtce p porodoa,
Freepukling morgowa Lo wosek, kidry
pawstale wekutek neprawidiowego me-
Wil kosol czaszki, Moie ana rawierad
jedynie plyn mégowa-rdzenicwy, &k
moze: she adaszys, re fragment mdzgu
Znajduje sig W workl prespuklingsym,
co prowsds do uszkedrenia méegu

KLUCZOWA ROLA FOLIANOW
W ZAPOBIEGANIU WADOM CEWY
NERWOWE]

Do kafrca nig wiadomo disczego decho
g gdo nleprawidiowenn ozl CEwy
rerweawe|, ade uwaza i, e neeprawidio-
Wy patiom folandw W organizmie w k.
bycarym okresie- pried poczeciem ofaz
we wizesnymn okresie - ciagy fest, obok
crynndichw genetyczrych | sodowisks-
W, DMWIE PrEVCTYNG. wad Cewy nef
Wihe,

Znajomesd Deigzku pomiedzy kwasem
foliowym oraz wadari cewy Benwowe|
|esk pheona w plemeenniciwle naukowym
od pigeiu dekad.

Wyniki badafn wskazuly edwnie, e
mbadsze kobiety oraz koblely vjace
w nigkorzystipch warenkach socjoeke-
mormcEnyCh 53 stcregdinie naraione na
uradrenie driecka @ wada cewny merwe-

N Swaal 2o f T



wej Z pawody niegrawidiowe) diety, bra-
b fwiadomadel oraz wiskszegoe prawdo-
podebieistwa meplancwanef cialy
istniale jednakie sZereg
posvoddw o optymizmu, w-tym
posrszachat oriaw s
konleoonosc] poprawy prewanc]
S AOWY NEEWAWE 200Un0sE
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Fozostalg [ednak amotne fakty
reed ponad 10 fat aniancan)
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Dddwlndczente wskazue, fe kampanis
edukacyjre  Twiekszaigce dwiadomosd
| wapierajace Strisface zalecenia popa-
wiaje stosawanie sip dp zalecen, ple EU-
FOCAT donosl, ie kampanie be pa prostu
nle preyrioshy oerekiwanegs I komec:-
nega wiphywie, Wskutek tego w nlekid
rych kradach dokenano pondwné] ooeny
kwiestil abawiarkawego wrbogatania gro-
cukbdw  spodywcaych, cale wo Eadoyr
z-krajhw objetwch nindejszym raportem
rie podiets takich deiatadh. Zgudnie z na-
sz wiedzg w Zadmym z krajdw Europy
nie-wprowadzona obawiazkowege wabo-
gacania produktiw spo2ywizych. W.pro-
wadranych obecnie iicinych dyikusiach
na temat popriwy Twalcrania wad cewy
nérwiwe] Uwage skupla sle na polityce
tywieniowej | odiywcrej. podezes ady
Grupy Zajmujace sie apieka ITowcing
nig nadaja swoim dzialaniom wysszego
prioeybety, W naszym badaniy stwieedzili-
smy ched | Tainteresawanie interesariu-
apy oo dalszel dyskusih 1 wyTniany
informaci, wiedzy oraz doswiadizenia,
Dzigtania e rmoghyly byl koondynowane
# Wl Al

pod-auspicjami EY Recommendation on
Rare Diseases,

Fakty stwierdzone w niniejszym ra-
porcle 53 dobrze znane:

= Wigkszoad kobiet w rbadarych kraghch
nadai nie przyjmuje supementiw kwasu
feliowego przed zajiciem w ciale lub pod-
Lras piedwsZych tygodnia cigay.

« W clagu aslatnich 1ol ablerwowans
spadel wakadnika Brwych wodzen 2 wa-
damb cEwy nerwowe], co cdzwienciedla
poprawe diagnostyki prenataing | 2wigza-
rie z by przerywinie (@ proez iskanzy
Mie @5t to wikainikiem postepy w Zapo-
bleganiu waom cawy merpome,

¢ ChociaZ noe jest w pelni raporowany
w owiel kragach, wskaznid aborcji prodaw
£ wadami cewy nerwows] siega w niskbd.
rych krajach T8%. Psychologlcme obcia-
i awidrang I prRerywanien tych ciag
file imgde byl pomijane.

» Swladomiosd ryoyka wysbapienia clgdy
T w3ty cewy nerwowel poTostaje mska
U wiysikich kobiet praed plenyszym zaj-
fefern w oigze, best to szozegdinis wyrad.
e wirdd kobiet o nidtrym stakusie
EOCHOERENGMICZIYM,

» Fraczacy odsetek claz na terenle Eus.
py jest mieplanowany - w niektdrpch kra-
jach jest o pomad B0 Jest o
pirwszechng preyczyna chaw dla wielu
kcrajdrw Eurdpy 1 jest Stotaim cxynnikiem
preycayniajacym sig do rozpowszechnie-
nia wad cewy nerwowes, jesli kohista nke
planuje swoje] ciaky. to wEzas e planu-
jeond pepewnienia cdpowiedniag pozio-
mu  folianée (poprzes  suplementacie
kyasem falioerym, wzbogaconymi pro-
duktarnl spodywczymi lud innymi meta-
dasmi},
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Mimo to, w riektdrych zhadanych kra-
jich forwaks 5l Wprowadzenie progra-
miw  obowiatkowego  wibggacania
produrtdw spoaywdiech W OBl Japew-
rienls, be whzysikie koblety W wieiu g
rodczym  beda  rnialy  cdpewiedaie
pomramy folfandw, pednakie, nasza anali-
Za sugeruje. I8 istnieje kpnlecznost po-
RN GH skupsenia sig i
wyeliminowaniu wad cewy nerwgwe| na
tesanse Eopy.
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Wigkérodd krajowych grup doradezych
pabwierdza, 2e lekarre doraczapa kolbie-
tom preyimawad suplemmenty kwasu fo-
liewegd na plerwsze| wizycie, jednakze,
jesk be zhet podno festi w o nickborych kra.
[mch ponad 50% wsoystkich clak jest nle-
ploncwanych, poniewaz kebiety te nie
otrzymaly  odpowiednich  malerialbe
edukacyjrych na teemat pdeowla | odwhe-
draly ginekolega dopiero jesl deszha
U mich do zatraymania Keshwiena moe-
sigezkowags, W bym maomencle jest fuz
T phidne, aby suplementy kwasu folin-
wego miaky [akikohwiok wpbyw nd 2apo-
bieganie  wadee  cewy  nenwowe)
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Foratdnichwo przed zajScler w clate po-
winsie byl akbywnse  promowane  we
wikystkich kratach europejskich

W oszerequ krajdw doradza sle stosowa-
nig siplementés kwasu folivwego preed
zajsciem woelgle. 3 wiekszost reydowych
lud oficjatnych zaleced waywa do previ-
imrwEna suplementdw kwasy followega
peres kobiely planujgee Zajscle w dae,
Wolgkarasol krajiw wilyc2ng 1o phwsta-
13w ramach organizaci publiczrych ed-
powiedzidinych T polityke Dywieniows
i e sz praorytetowe w o xakresie xdrowia
publicmega.

ketnigja [stotne zapotrzebowanie na do-
stamerande edpowiednich porad wiasci-
Wy - Robietom  we wlakihvym crasie.
Qzracza to, ze wszystkie koblety wowse-
iy rogrodocrym naleny informiowad o k-
bpcrnym Eaafieniy  odpowiedniego
pogiomu follanéy w oelu Zapobieganiz
de 7% prevpadeow wad cewy nenwa-
W],

Wirtd preebadanych -krajdw, jak: rowniez
W wyrHarze globaitym, (stnieje jud zgo-
di, e pdpowiednl poziom follands prred
TANCIER W Ciaze pewala Zapobiec wiek-
SR0ACH PrTVpalEiw WAl Chwy Rerwowe|,
Istnieja rdwniez ZFgoda, Ze odpowsednim
pofiomert seplémentadi kwasem folio-
wymn jest dawka G4 mg na dabe dla ke
Biot w wisku rozrodcrym dub dawka
driesigtiakrotnie wighsia w praypadky
koblet,  kbdrych w przesshodcl wystapia
i 2 wadg cewy nenwowel.

W rzeczywistosct ma to ucZowe Zracie:
hbt, Sby kobiety w wieky merodczym po-
prawiaty W poriorm foliandw przed
zajiciem w claZe e wrgheou na ryxyka
nifplaneee] crany oraz fakk. fe-cewa nes-

wawa Famyks sieow ciggu 28 dni od pa-
crsglia.

Aby zwigkszyC zakres tych oddnatywah,
InICjAtywY musty sig terar shupial na
promawaniu preyimowanis suplementdw
Ewasy foliowage przed zajdoierm w Cigie
przes kabiety w wieky rozradczym,
Motna to osiagnad na kilka sposos
bdwn

* Edukicin wzdkresie zdrowia i lekepe na
temat rozrodczasc w szkedach, Mlode Eu-
mpejki po proste nhe mnEjg Twiazky poe
rigdiy kwasem foliowym | wadami cewy
nerwowe) praed swola plerwsia ciaia.
& fakt ten née [est uwzgietniany w [Wogra:
ke Tajel raimuigcych sie tematyka toz-
redezodei | drowla  seksualnego
w szkedach.

¢ Rzgdy powinnyg wysytad oo roku listy do
kobiet w wieke od 1B de 45 lat w kd-
rych zawarte bedy informache na tomat
rofi  cdposiedniegn  pozieea  fallandw
proad zasdiem w ciade w celu zapobiega-
Filg WO Clwy Addwawe, takdm jak roz-
saczep kregasiupa,

* W nlekbénech krafach dorasi sie o lice-
mych aborciach wirdd kobiet z grup
owigkszonego ryzyka. W bych gkoliczno.
$iach inkarrom naledy dofadzal, aby
wupeiniali intersencia o poradaictve na
ternat pozlemi follande,

+ Proy kaide) okazji ginekalodzy, speciall-
$ol wodziedianie planowania rodzing oraz
lekarze innych speciainasel powinm Sars:
ﬁ.ta_f kobietom na temat porlomu folia-

Wik rapart superaia godrosc wirdd
krajdw crareowskich Uil Europejskis
W zakresie BONECZROSCT 2mMnieEnhenia
crestodcl wystepowania wad cewy nenwo-
wel oraz zakohcrenia wraleimienia od

aboncil oraz pidnego prrenwania cigdy
wigranych r b3 dajaca she woInaczne|
mierze zapobiegad wady razwoiowa, Po-
pieramy kakle dzialania,. StwlerdzilEmy
jednpkie, e prawidhowe poradnictwe
MiE dociera do kobiet ol wiastwym mo:
mencle. Dlatego ter waywamy do podie-
tia nowych staran majgcych na celu
paprawe pazicma foliantw u wizystkich
kablet w wieka rezrodczym, Wierzymy,
it pod auspiciamt Rama Diseases Recom-
mendation ardy potendialnie popsrer in-
ne o polityks Europa emafe. jak adwiied
powining, ponownde wIrpocndl  swose
dziatania majgce ra celi wyeSminowa-
rhe prrypadkie wad cewy nermows),
ktbrym mazna zapobiec, poprzez udzie-
lanie wtascivych porad wiadchwym' ko-
bhetonn we wiadchwym crasie,

Prablem
* Wads cewry nerwawe] to nleprawidiowy
razwiy- cewy nerwawe prowadigcy 4o
fei nieprawidiowege Zamkniedia Sie pods
cras ropwoje embronalnego. Wady cewy
nervowe prowadsy do wad roowojo-
wych rdzenla kregowsegs, ©rasrii oraz
mibzgu, powedulgc rzagide  jecinosty
chombowe, takie [a% rossicies Ereqoshy-
pa lub hermdagowiz,
= Nisgrawidlowe  zambniecie sie rewy
nerawe) w dolng| chesci rdpenta krégo-
wegs prowadzi do powstania rozsiczepy
kregoshupa, Nieprawidlowe zam&niscie
shg cewy nerwowsl wopoblity obszaru
rozwija|acege sie mozgu pawosdue bez-
mdzgawie lul preepukiine mdzgows,
o Wystepowanie wsl cewy nerwowej
|est bezposrednba zwigzane. 2 -niedosta-
Eetaniym pegiomedn foliandw w ckresie
preed zadciem w cighy orar Wi woies
snym plkresie clary Badama wakazigs,
2o do 70% preypadicdw mozna uniknad
driekd edpawlednim posiamon Taliznde
Fodlany, Znane réwnle? [ako witamina B9
M- Fwlal 7080 | 4



lub w prostaci syntetyczne) jako kwas fg-
Bowy. 5§ saczeqdingg niesbedoe do pa-
wstawania | preedywanle  nowych
kamdrek woorganizmie. Dlatego ted jest
an szczeqdinig istotey podizas ohnksdw
snhidich podzipkhw komdrkowych oraz
wriasty, ne preykiad w plenwszym etapie
cigzy, kiedy cochods do foemawanla sig
LV PR,

« W przeciatefstwbe do wielu innych wad
wrodzomypch, wyniki badan wakamijy, e
iodsze kobiety g srcregéinie naratone
fr wrpdpenie dziecka Bwada CEWY Hend-
wil, podobnle [ak kobiety Zyjace w nieko-
reysknych wanmkach
secpoekamarmicInych. Wylkazans, 2e cha-
rakterystyczne dla niside} suplementacs
kwasem Foliowym W okresie pried &a)-
Sciem w Clapg pest, iF Powszechrie wy-
stepujgoe  charakterystykd  matii
obejmowaby ricki pozbom foomalnege wy-
ksztalcenia, proynaleinost do spolecano-
S imbgranckie;, Drak parmnera oraz
nleplanowana ciaza. Te coynnikl ryzylaa
byty coesto pwinzane 2 pondd 505 reduks
i prawcapadobiedstvg stosowania kwa-
£ fodiowega preed 2ajiciem w Clgze”

BRI ERE Ly WEER L

UL SRl

Kardeqgo roky od pleddziesieciu do se-
demdzieciecia giecit procent chaf @ wada
cewy nerwiwe] konczy Shg parniensem
wyweiarym praez lekarza, Dziech, kidre
pe2eryia, bedy w wieksposcl proypadidw
powainie uposledzone do konta nyoa,
Mima ta, wigksiodcl wad cewy nrwmwe|
moeng zapoblegad dzieki cdpowiedaim
paradom udzielanym wie wEascivym oz
Eie.

Waywamy do swidcenia uwagi na niepa-
trzebinde wysokg crestesd wystepowania
clad zowadami cowy nenyowe) nepa-
treebnle wysoky czestodd wystepowania
poronhely szucznie wywolywanyoh przez
lekarzy orar zwigzanych 2 bym kosztbw fi-
sycznyeh | psychologicenych dia kebbet
oraz driecl clerpigoych na rozsacrep kig-
goshipa. Musimy UZyskal reeczywisty po-
shen w o rakpedle IwiEksTania possimg
feliardw u wizystkich kablet w wiekl roz-

radczym preed poczeciem | sprawid, aby
redukcla coestoscl wystepowania  wad
cewy nervwowe; stada g Zadaneem prig.
ryletowym w ramach zajeced dotyiza-
cych rzadiich jedmostek chorobowyoh
oraz  woradanych plandw  driatanis.
Wigkszoscl wad ropwosbinych Cowy ner-
worwe] modna zapobiec dzieki odpowied-
nim poradom sdzisiarym Wl wiasciwym
Chasae

CZESTOSC WYSTEPOWANIA WAD
CEWY NERWOWE]

Dane na temat urodzen dzieci 2 wady
cowy aerwewe] 53 rudnd do poORWE
nia, bledac pod uwage rddnica isinlejgoe
pamisdzy poszczegdlnymi krajamt w re-
jestrdch wehodzgoyah w o skiad EURDCAT,
EURDCAT theimuse L6 krajdw cxlonkow-
skich Undi Europejskie] plus inne kraje
exrmpeskie, w bym Chorwacje, Norwe
g, Sawajcarin oraz Ukraing. Cabiowits
crestodd wnodreh 7 wady CeWy NETWOWE|
wiyrnest 9 na 100040 wrodzen, Crestodc
hypwych wrodzed my berenibe Eutapy wys
rosi 4,17 pa 10000

Dane srednie zebrane w fatach 1980-2002 dla | Wezvstkie rejestry EUROCAT
wszystkich wad cewy nerwows;

Catkowita ezgstose wystgpowania k

Catkowita ceestodé wystepowania Hywych 417

urodzen

Przypadki 132

Zywe urodzenia 5,529 =41,9%
Zgany plodow 1,292 = 9.8%

Przerywanie cigdy 2 powodu prenatalnego

6359 =48.2%

rozpoaznania wad cewy nerwowe)

W | M St 2007
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Miedzywodzie 2010

Jiex po rex kolejny USrossk pehnabllitacyno-IWEzasowy
Rremiedintk" goscil dzlec| | Gpiskunow Mastegqo Stowariys2Ens

IS 1R TR gl

rurnuesE repobiiitacyinym

Tegorodeny wijazd moind zaliczyc do bardio udanyeh, Termin
naspeqo pobytu od 4 17 lipea proypadi na czas tropskalnych
upadiw, kidro panowaty w Polsce. Prawle prawt dwa typodnit
temperatuty W poludnie osizgaly 30 o © w clersy | jedyng
ochiody byla kapiel w marzu, Ko yw po sniadaniy s2ed! na
plade. Hie pomagaly filtry uiyte w kiemach go opajania. Po
dwdch tygodniach wsoyscy byldmy plekmie opaleni ale | o
rmecren Ty 2ok wysokl IRmperaiin,

|ak zawsze organizatorzy preygotowall wisle atrakeli. Byly dwa
ogniska, jedno ¥ rybka wedzong | pletaang, druge 2 kiethasa
i kaszanka. Zorganizowsno zabawy taneczne diz dibeci | ich
egiekunte, Wieczorem moina bylo wspdinia bawi b8, spie-
wajac znane picsenkl. Karsoke proygotowyws | peawadzil cio-
biscie Kierwnik Odrodia. Byla rdwnies wycheczka do Kamignia
Pornarsklego stotkiem oo zalewie,

|ednak ghiwnym celem nisrego wyjaidu byla rehabilitaci,
Digecl riaty Tapewnions dwa zablegi dalennie. Nad wizysthim
ezuwat lekarz | wipaniate grona rehabititantaw, Odrodel w Mis-
dzywodzi jest dobrre wyposazony wospragl rehabilitacyny
| feruse duzo zabiegéw, est riwnied poletony blisks iD5u so-
spawego, co umediiwia naturalng nhalacie. T preyjemnascly
spacenwaiimy wircd drzew soukajac ochindy.

Turusy rehabilitacyine do Miedzywodsia Slowarzyszenie ofga-
rigule:[uE od kit 1pk T'23wize GUsiy $Ig 008 DQIOMINYTE DOWD-
dzeniern. Tapisy rozpoczynad sie w stycniu i lista chetnyth
seybko 2apeinia she, |&5T 10 C285 wspdlnego wyazdl | wipaniz-
bego wyptcrpnkd dl cale| rodriny, tak potizebnego pa Ca-
rocenym wernsganiu sie 2 odzennymi probleman!

BT




Mozliwosci 0sdb
niepetnosprawnych ruchowo
na rynku pracy

W Poisce jest 5 min 456 tys. osob nlepelnosprawnych, co stanowl 14,3 % mieszkancdw kraju.

W raporcie GUS 2 2002 r. do osdb niepemosprawnych zakwalifikowano te, ktore posindaja
odpowiednie erzeczenie potwierdzajace nispemosprawnosd (esoby nlepetnosprawne prawnis -

4,5 min, co stanowl B2% ogolu nlepelnosprawnych), jak | te, ktdre posladafa sublektywne odczucie
niepelnosprawnodci (osaby nlepelnosprawne biologicenie, ktdre nie maja wydanych orzeczen).

Zwrotu kossttw, dokonuge starosta na wa-
runkach | w wysekodcl okresionych umo-
W3 Zawaty Z pracodawsy, @ lym Fe
Ewrgtiwi nie podiegady keszty peniesk-
NE prged dnigim gawancis umomy
Fracodawca powinien zhokyl whiosek
W jedndstie organizacyine] wyznaczone
prrez starosty Wb precydenta miasta na
prawach powiaty - PUP - wiascive) ze
weiiedy ra migjsce zamleszeanias asoly
papetnBsorawE,

Pedczad mrpatmwania wilosku, stamsta
Bierze pod v age NASTEDURICE WsIRUnkD-
wanla:
r rapatrzabowania na Ipkalnym pyinde
pracy.
* liczhe osab nlegelnasprawnych o kon.
kretnynch  kwalifigacjach, zarejestrowa-
nypch
* W poWiALLWYT ZE0Zie pracy jako
bezrabotne bad? possukulace pracy
| Meporostaiee w ratnsdnieniy,
= wysaknid kosztiw na wyposaienie
standwiskn pracy,
¢ udzial pracodawcy w Wypcsazenie
tworzonege stanawiska pracy,
ostan posiadanych  Srodkdw PERON
v kardym el graemactanyeh na ten
cel,
Urnay 3 peadodawds, kRGrym jest staro-
©ta, zawlera Prezes Zarzgdu Fundissy,
Zwratewi nie podiegajg koszly paniesio-
ne-prred daism BwaEn umowy I8 sta-
rasta.

Wanirdiem rwrgtu kosztdw, jest uzyska:
mie, Wydanef na wnsosek SLarnshy. poys
bywmitj opindi Fanstwowe| Inspekc)l Pracy
O preystésowaniu stanowiska: pracy do
patrzeb wyntkalacych 7 iepebncsaraano-
21 osoby zatrudnione] na tym stancwi
£

Jedeli akres zatrudnienia osoby Repeo.
spramne] bedzie knitssy niz 36 miesie-
Ty, pracedfavca jest ohowigzany Tardcic
Furduszowl 72 posredndctwen stamsty
Srodid wowysakodcl réwne| 1736 ogoine
kwoly rwroty 22 kalkdy miesige brakujacy
do uphywi oloresu, jednak w wyspkosel
nig mnlejseef niz G 28] kwaoby, Pracodawe-
ca dokonule Taretu w o borminie 3 miesie-
cy od dniz roawigzama stosunku pracy
z asby nigpinosprawng,

Fracodawca nle awraca Srodkdw, jeies
zatrudnl w birisnie 3 miesiecy od dnla
rozwigzania stosunku pracy z osoba nie-
petrrsprawna inng osobe niepelnosprin.
ng,  Zaejestrowany  w o powiatowym
zedsie pracy |aka bezroboins lub po-
frukjgca pracy | nieporostasacg w -
trudrsenil, PRIy CIym wyrdkajaca z tegs
powady prrerma me jest wlicrana do
akrEs.
Fogdstywns prawns!
&r3, T Ustawry 7 dnls 3T sharpala 1987 7. o re-
habdtacl rewodome] | spolecns| oraz ratoned-
nianiu pidh nlepelnosprammych (D2 U,
T 200Tr Mr 115, pow. 7915

Rorperegdzenie Minktaa Prady | Polityki Spe-
teconm| @ dnia 17 paddziemiin DDOTr W gora-
whi dwrobu kéditom wyposadends stanowiska

pracy cdoly rlapatnoiprawse] (D2 U, 1 2007,
W 194, gz, LAg4)

REFUNDAC]A KOSZTOW PRZY-
STOSOWANIA MIEJSCA PRACY
DLA OSOBY NIEPELMOSPRAWNE]

Pracodawca, Ebey prier okres o naf
mdig) 36 miesbecy zatnadni asobe nie-
pefnaprawng farajestrowang
W powiatowym urzednie pracy jake bed-
reotng alko posmukujaca pracy NEEpoze-
stargte w aatrednienly, moee otrzymad,
na whigselk, ze Srodkdw Fundusiu awrot
kosztow adaptac)l pomieszcren za-
kfadu pracy do petrzeb osob niepel-
nasprawnych da wysokogcl
dwudziasto-krotnege preeciethego
wynagrodzenta, w szczegélnoscl
w rakrecis:
= sfaptacii pomieszczen zakladu pracy
da pobrizel asth  piepeinosprawnych,
w saczegdingscl pomiesionych w Pwiaziy
¢ proystosowaniem tworzonych lub st
nigigeyeh stanowisk pracy dla tych oséb,
stecowanle  do -potrzelh  wynikalacwch
2 ih nbepelrosprawnoscl,
= adapfacy lub nabyds wezgdzen ula-
bwhalgcych osoble nispelnosprawmes wy-
kenywanie pracy fub  funkclonowanie
w 2akladzie pracy,
o rakiipu | oaubaryzacll cOrogramewany
S B 13



na urytek pracowndbdw nigpeRnoEraw-
ychooras ursgdeed technologlh wspoma-
gajatych fub preystosowanych o de
potrzely. wyndkaigcych = ich nigpeEnd-
SRTAWREACH

= rogpeEnEnia przez shuzby medyopny
pracy potrzed, o kterych movwd powyoe],

Dwrat koszbdw o kbarych mowa dotyczy
wylaconie dodathowych RosHow prace
dawey wynikajacych 1 zatrugnienia osob
nipenosprawnych.

Fojecie  praysiosowanadg  missia pracy
ctoby niepenosgrawne] natezy obecnie
wigzad z nakladami ponieshonymi nd 1.
kiad pracy, fie Ik Rl SAM0 SlaRGwisko
pracy osoby nlepeindsprawnes te bo-
wikrm ' aktualmie  podiegals  zwrobowi
w oparciv o pesfanowitall art, J6e, coyll
fefundac)y kosEldw wyposabenta stanmer-
SR pracy,

Refundacja dotycsy osob niepeing-
sprawnych:

« heprabatniech lub poszukuiacych pracy
i niepozostajacythow Thlrudrieniy, skign-
winych do pracy prrez powlatowy wzad
pragy,

» pozostagacych w ralrudrigniu U praco-
dawy wySIEPUCRGe & TAToL kosEUw,
gereh mepelnosprawncid bych osab po-
witala wokresis zatrudnients o 1640 pra-
codawdy, @ wyjatkiem prypadkiw, gdy
PEIYLEYR powstania niepeltesprawnosl
byle zawinione proez pracodamwie |ub pra-
cownika namszenle preeplodvw. wotym
prEepisdw prawa pracy.

Zwret kosrtdw dotyczy wylacanle dodat-
kownech kosztéw poniésionych ez pra-
codawce | wynikajaeych 2 zatrudnienia
asab nispefnosprawnych;

Dwrotowi rie podiegaly koszty ponsgsio-
ne preer pracodeweg preed dniem podpi-
TAMHE UMWY,

Jezeli plores Zatrpdnienia osaby repetno-
sprawng| bedee kritszy niz 36 mdeslecy,
pracodawca fest abewigzany awrtcid Fun-
duszowi 24 podredrictwem staresty Srod-
[ R T

K ow wysokoscl riwnel 126 ogding)
Iowety owrodu 2o kspdy mighie brakupacy
g uphywi okresy, jednak w wysokesci
ree mnleisze) nid 16 tey kwoty, Praccday-
i dokanupe reroll W Berminie 2 miesg-
ey o dria rezwigzarda stosunkuy pracy
z osabg nlepelnpsprawng.

Prapcodawca nie weaca Srodkdw. jeref
zatrudni w terminle 3 miesiecy od dria
rorwigzania stosunkil pracy 1 osaba fles
pelnasprawny inng oscle Mepekcsaw-
ey, farejestrowang. W powlatowym
wredeie pracy (%o bezrobotns lub po-
srukujaca pracy i nieporostaiacy woza-
trdnieniu, prey clym wynikajgca 2 tego
powodu przerwa nie |est wiliczana do
okresy,

Pedstaws Prawna:
aft. 26. Ustawy 7 dnfa 27 séerpnla 1997 1 o re-
habilitacyl Tewodowe| | spefecan) aras zatned.

rlaniy aidd slegisedprawnyh

DOFINANSOWANIE SZKOLEN ZA-
TRUDNIONYCH 0508 NIEPELNO-
SPRAWNYCH

Pracodawcy mogq liczyd na zwrgt BO%
ponlesionych Eosztow szkolenla za-
trudnianych osib  niepetnospraw-
nych, ale nme wieled Bz dwukiolngs
PrECCRginecd Wynagroirenia na Oscoe.
2wt kosztdw nie bedzie zaleral od dal-
Saedn satrudinaanid oibpelnos prawTe g
Wysolosd pomocy zaledy od:

1} rodzaju srkolenia, w ktdepm bree
udzia? niepeincipraemy.

23, weelkodci praedsiebaormy
Gy pracownik ucrestniiny w szkokenlu
specjalistycznym, prredsiebions maly
moze ublegad sie o zwrat do 55% kosz-
tiw kwalifacyingch, Srednl - do 45%.
iy =ty 35%,
W owypadiod sekolef agdinych wysoko-
acl te wynosza cdpowiednio; B0% - mady
Rib drednl, T0% - Inny,
Uwaga! Gdy chodzl o sikelenie dgczge
wsobie slermenty szkblerds tglnegs,
jak | speciolistyceniege, nalezy przyiac
nidszd maksymang wielkosl pameacy. t
pravpisany do szkoled speciilistycznych,

Pratodawea bedzie mogé otrzymac
zwrat nastepujacych kosrtow szho-
lenia:

= wymagiodrenia osdbh  prowadzacych
sralents; thumacsd |edvkd mEjiwege,
leftors dla nigwidomych Hib opiekuna
choby e Inecanym. stopniem niepelng-
sprawnosc, Mepeinosprawne) ruthawe,

« pedrizy  prowadrgcych  szolenie,
ucestaidn 1 preewednika lub opleluna
asoby Ze Enatenym stopniem niggeing.
Sprawneedi,

+ akwaberowania | wymiwlenla prowa-
dzacych szholenbs, uczestnikiw oraz tlu-
macza jezyia migowega albo lektora dia
ostt nitwidamych alba lektara #a osdb
regswidomych,

+ shug doradczych, ehslugh administra-
cyjno-biurgwe] | WyRamy pormieszczen
rwidparych B odanyen s2kedeniem oraz
ametyzacl nareedzl | wypoesabenia
W Zaknesie, w jakim 59 ond wykoIZysty-
ware 0o polrzely srolenla, pad wann-
kigen te mie zostaly zakuplone - ze
srodidi publiconyech w-Ciggu shedmio fat
przed saoalenidm,

* iryhtessaitoy sxholenmnych,

» zatnidnienia pracownikd e £3a
W kbdopmy wcestretry off W sERaleniu
(keszty te nie moga byc wyisre niz su-
ma wszystklch wymianbomych pawyze;;
ale rie mogd s one pakrywane wiw-
cras, giy pracowndk w trakcie szkodenia
produkowal towary lub swisdeyt uetugi)
Szkolanie ogdine - prowadyl 49 naby-
cin kwaBfikac]l, kbire magg by wykonny-
skang e tylke W danego pracodiwdy,
ale takze u innych proedsiebiondw lub
w Innyeh abszarach dziafainpscl. Wa
prEykiad  szkolenia @ zakeesu: obshug
wizka wiglowegn, umisginascl interper-
conainych, abslugl kiienta, ksiegowodcd,
rechunkawosci, ogdinych sbsad obstg
komputera - podstaweode - progradny
ubythowe uZywans wwielu fomach (tp.
Szkolenia szciegdine (specjalistyce-
e - dolyesy bezposrednio | wylacznie
abecneqgo lul praysabeqa stancwiska pra-
oF ‘danego pracowniks o kankrethego
pracodowsy, kidre &5 2wiazane 28 spe-
oyfika jeqo dziafalrosci. Wykoraystyens-



rile- matliwescl takich kwalifikaci u In-
riyth preedsiabionciw alba w irmych ob-
szarach driataingscl jest ograniczone. Ma
preyklad szkofenie 7 zakresu obshugi okne-
Slanego programe kompuiemwegd. ma-
sy bub linif technalogiczng stwarzone]
dla danej firmy.
Podsiawa pramna:
Art dl Ustawy = de. 37 slerpails 1997 r o reha-
bliitac]i mwadows] | spolecimef erar zatrudnla-
g psth niepeinespramnych
Rotportdzecis Minlddra Preoy | Polityil Spo-
Iecrne] w sprawie v Apeawte warunkdw | bk
refundac)l kesridw selenin pracomnlide nle-
peinciprasnych 1 $nla 30 marca 2009 .

ZWROT KOSZTOW ZATRUDMIE-
MIA ASYSTENTA PRACOWHNIKA
HIEPELNOSPRAWMNEGO

Pracodawca, kbdry zatrudnla pracownda
Mg peirisprawnegh, moke otfcymal e
srodedw Fafstwowega Funduszu Rehabil.
tacii OQedb  Miepetnocprawnpch  2wrot
miesiecznych koszhow zatrudnlenla
pracownikdw pomagajacych pracaow:
nikowl nlepeinosprawnemu w pracy

W ZakresE crynnots ukitwiajgtych komu-
nikowanio g 7 otacreniem, atakie chyn-
natti niemoziiwych lub tednych  do
samoizieinego wykonania proez pracow-
nka nlepednosprawnegn N stanowisiy
B30y

Wysokiodt Twioty stanowl iloczyn kwoty
najnizszeqo wynagrodzenis i losazy o
b godzin w miesiacu prrezraczonych
wiyhptEhle nd pomod pracawnmkow meped-
nosprEwnemy | miesiecene] bezby gadan
pracy  pracowniEs  niegednosprawnedo
w iy,

Liczba godzin pereznacranych wlacznie
na pamos pracownikogl meepelospran-
femu mig mode prekraczad by go-
dzin pdpoatecalace] 200 Eozhy godzin
RraCy precawnika w miesigcu,

Poedstanm prawne;
Art. TEd Ustaswy . IT glarpnls 10T o redy-
bilitacil zawodowe) | sprecene orae 2atrednis.
nlu-sidh nlepenodprawaych {Dz U, T 2007 N
114, pax, 7913

UPRAWNIENIA PRACOWHNICZE

wynikajace z Ustawy z dnia 27 slerp-
nia 1987 r. o rehabilitaci zawodowej

| spotecznef oraz ratrudnianiu oséb
nigpatnosprawnych.

Umowa. o prace, cryll tow, etat, o praca
w ramssh 20 godiin tygadrsawn, a dla
G200 T& IrpcERYT | Umigdodmanynn stop-
niem niepelnosprawnascl - 35 gadein
Moz 10 bl praca w wyrnfaize pt etatu
a mawel 1/10: Kpdeks peacy naslada
fu min cbowigzkews wynagrodrense,
uricp, kKidrego nie moana sle arzer, pra-
wa do rwalnen decerskich, okres wypo-
wiedrama wmowy, a nawel berplatng
mazliwesd dochodzenta swych mazczed
pracd sadem pracy, khory ciezar dowo-
dowy kieruje 3 pracodawce., Prry umo
WiE O prace waine jest orzeczenie
o stepniy niepeinosprawnesci (b row-
nowaine), kidre olfesin paleine praywi-
eje, np. dodatikowty Uop, MMmejEEy
wymlas czasu pracy. Przy umowle wece-
mii lu o derelo niepenosprowncds ma
znaczente manpnalne, a urawRaEnis
zwiarane z nlepalnosprawnodcly preesta-
4 sig liczyd, Jest fo. stosunek migdzy
dwomna riwnodzednymi  podmiotami -
Zlecajaoym | prayimisacyin Zledense,

Prayshuguace oschom niepebnosprawnym, bes wagledu na
stopied

Przystuguigce dadatkowd osabam zaliczonym 40 znacznege
alho emiarkowanego Slopnia riepeinasprawnascl

Cras pracy osaby niepelnosprawne] nie mode praekraczad &
godzin na dobe | 43 godzin bygodniows (am. 15 ust. 1}

LZas pracy asoby niepeimosprawne] zaliczone] do Inacinego
I urnbarkewarags stepnia nispeinosprawnosc nie maze
preekraczac T godzin na dobe |35 godein tygadniawo (art. 15
st I}

Peewyzszych fomm czasy pracy mie stosuje sie do osdb
zatrudnicnych pray pinowanic oraz, giy newakasek asoby
zatrudnione] lekarz przeprowadzagcy badania profifakbycime
pracowsikon 1ub w razie jega brako fekarz sprawujacy opieke
nad by osoba néepefnosprawng wyrazi na to 2gode.

PowyZszy wymiar czasu pracy obowlgzuje od dnéa nastesnago
PO przedstawieniy pracodawcy arzecrenia o stopniv
NEERESRraNNeC

Stosowanie powyZszych norm Czasu pracy-nie powaduje
obnkienia wysakoscl wynaghodoana wyplacanego w stalej
nesieCrne] wysohascl, zas godzinowe stawki wynagrodzenia
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zasadniczeqo, edpawiadajace osobistemu zaszenegowaniu b
FASTRTEQOWANIL WykDNYWANE] pracy, prIy proejsciu na
POWyISTE ROMMY (235U pracy. Weoajs podwyzszeniu

w stoguriou, w jakim pozostaje dobpchzasowy wemiar Czasu
pracy da tych namm,

Qsaba niepatnosprawna nie made by zatrodniona w porze
nocnej | w godzinach nadficzbowych (art. 15 ust. 3)

Powyisze regudy nie stosue sie do 2atrudnionych prey
piltnowaniu graz gdy na wnipsek zetrudnionej ON, lekarz
praeprowadzaacy badania profilaktyczne pracowntkow fub
w razie jegd braky bekarz sprawisacy opleke nad t3 osobg
wyrazi na o zgode.

(sobie zaliczone] do nacznego lub umiarkowanegy stopnia
niegeinasprawnodol preysheguie dodatkowy urinp
wypaczyrkawy w wymaarze 10 dni roboizych w roku
kalendarzowym (art, 19 ust. 1)

Pravea do plerwszego urlopy dedatowego ON nabywa po
priepracowaniy iednegd roku po dniu zaliczenla e do
macznega lub erdarkowanege stopnia fiepeinasorawnasol,

Powyisry uriop dedatkowy nie przystuguje asobie uprawnione|
00 urlopy WypOCEynEIWeg0 W Wymiarze preekraczajgoym 26
dni raboczych lub do uriopy dedatkowego na podstawie
edrebnych przepiséw, jesh |est dhaiszy niz 10 dni mébocryeh.

kaczny wyrniar urlopu dodatiowegn | 2welnienta od pracy
w Celu uczestiiczenta w tumusie rehabEEtacyjoym noe mate
przekroczye 21 dm rbocoyoh w ok kalendarzowym.

Osnba niepetnosgrawna ma prawo oo dodatkowe] przeniy
W pracy 3 gimnastyke usprawniajgoa b wyporzynak

{art. 17).

Czas przerwy wynost 15 minut | jest wliczany do czasu pracy.

Qsofa o znatznym lub umiarkowanym stopniu
fiepeinosprawnoscl ma prawn do zwolnienia od pracy
z zachowaniem prawa do wynagredzenia,

1}w wymiarze da 21 dni robaczych w celu ucrestnéczenia
w tumusie rehabilitacyjnym, nie czgscie] nif raz w roku,

7hw celu wykonana badad speciahstycanych, zabiegdw
leceniczyeh b usprawnbajgoych, & takke w el uryskania
zaapatrzenia orkopedycznego lub jega naprawy, jeiel
czynnesci te nie mogg byl wykorane poza gedzinam geacy
{ant. 20 ust. 1}

Wynagrodzenie 3 czas pawyzszych zwodnieh od pracy obliczs
5ig fak ekwiwglant pleniginy £a urlop wy pOCIynkawy.

bacery wymias urbapy dodatkowega | zwolnienis od pracy
W Celu uczestnicZenia w tumusie rehabllitacyinym nig moze
przekroczyd 21 dni roboczych w ok kalendarzawyrn.
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