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O chorobach genetycznych w Polsce mowi si¢ niewiele. Nie zostaly ujgte w
obowiazujacym Narodowym Programie Zdrowia, nie ma ich tez w ,,Strategii
rozwoju nauki w Polsce do 2015 roku”. Tymczasem w naszym kraju zyje
kilkanascie tysigcy 0sob z Zespotami Uwarunkowanymi Genetycznie (ZUGQG), a

tylko nieliczni z nich maja szans¢ na znalezienie zatrudnienia.

Chcemy zmieni¢ tg sytuacje i da¢ osobom z ZUG (ON z ZUG) szansg na zmiang
dotychczasowego zycia. Dlatego wtasnie dla nich 1 grudnia 2012 r.
rozpoczgliSmy projekt wspoHinansowany ze srodkow Unii Europejskiej w
ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego. Naszymi dziataniami chcemy
obja¢ zaré6wno osoby z Zespotami Uwarunkowanymi Genetycznie, niewidome i
stabowidzace, ale takze ich najblizsze otoczenie, oferujac rozne rodzaje

wsparcia. Projekt ma charakter ogdlnopolski.

Korzysci z udzialu w projekcie to:
Dla wszystkich osob niepelnosprawnych z wybranymi zespolami
uwarunkowanymi genetycznie:

= wykonanie diagnozy poziomu kompetencji spoteczno-zawodowych,

= grupowe wsparcie psychologiczne i prawne,

= wsparcie tyflologiczne,

= zaopatrzenie w drobny sprzet likwidujacy bariery funkcjonalne,

» indywidualne doradztwo zawodowe oraz opracowanie dla kazdego

uczestnika Indywidualnego Planu Dzialania, ktorego wytyczne moga

umozliwi¢ nizej wymienione rodzaje wsparcia:
- konsultacje indywidualne w zakresie schorzen genetycznych,
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- udziat w warsztatach aktywizacji zawodowe;,

- wsparcie wyrownujace kompetencje spoteczne (zajecia z orientacji
przestrzennej i samodzielnego bezpiecznego poruszania si¢, Czynnosci
zycia codziennego, usprawniania widzenia, metod komunikacji, w tym
technik komputerowych i konsultacje medyczne),

- udzial w warsztatach z przedsigbiorczos$ci (nauka wilasnej dziatalnosci
gospodarczej),

- skorzystanie z indywidualnego wsparcia psychologicznego i prawnego,
- praktyczna nauke¢ zawodu,

- podjecie nauki,

- odbycie stazy rehabilitacyjnych (staze zawodowe u pracodawcy),

- podjgcie pracy zawodowe;.

Ponadto ON z ZUG ze wzgledu na aktywnosci, w ktorych bedzie uczestniczyt
moze naby¢ wiedzg jak stworzy¢ profesjonalne portfolio, odnalez¢ sig na rynku
pracy czy jak zatozy¢ wlasna firme.

Wszyscy opiekunowie osob niepelnosprawnych z ZUG beda mogli skorzystac z
indywidualnego wsparcia tyflologicznego oraz grupowego wsparcia
psychologicznego 1 prawnego. Ponadto istnieje mozliwo$¢ uczestnictwa w
warsztatach psychologiczno-tyflologicznych (jak wspotpracowac 1 pomaga¢ ON
z ZUQ), spoteczno-tyflologicznych (nakierowanych na rozwdj osobisty oséb z

otoczenia) oraz indywidualnym wsparciu psychologicznym.

Projekt Wsparcie 0s6b z wybranymi Zespotami Uwarunkowanymi
Genetycznie realizowany jest w ramach Programu Operacyjnego Kapitat
Ludzki, Priorytet: 1. Zatrudnienie i integracja spoleczna, Dzialanie: 1.3.
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Ogolnopolskie programy integracji 1 aktywizacji zawodowej, Poddziatanie:
1.3.6. Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepelnosprawnych — projekty

systemowe.
Czas trwania Projektu 1.12.2012 r. — 30.11.2014 r.

Lider Projektu — Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych
Partnerzy Projektu — Polski Zwigzek Niewidomych, Polskie Stowarzyszenie
Pomocy Chorym na Fenyloketonuri¢ i Choroby Rzadkie ,,Ars Vivendi”.

Celem gtownym Projektu jest aktywizacja spoteczno—zawodowa 400 ON z
ZUG (220 kobiet, 180 mgzczyzn) z terenu calego kraju w okresie 01.12.2012 r.
do 30.11.2014 r., poprzez udzielenie kompleksowego wsparcia doradczo-
szkoleniowego oraz wprowadzenie na rynek pracy 50 ON z ZUG objgtych
wsparciem w Projekcie, wzrost wiedzy ich najblizszego otoczenia poprzez
wsparcie psychologiczno-prawne i rozpowszechnienie wiedzy na temat
zatrudniania ON wsrod pracodawcow, poprzez ich udziat w spotkaniach

informacyjnych.
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