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Stowarzyszenie GEN

Stowarzyszenie na rzecz Dzieci
z Zaburzeniami Genetycznymi GEN
dziata nieprzerwanie od 2001 roku. Nie-
siemy kompleksowa pomoc osobom
borykajacym si¢ z chorobami genetycz-
nymi — zarowno chorym dzieciom, jak
i ich rodzicom i opiekunom. Szkolimy
specjalistow z zakresu rehabilitacji
i opieki nad niepetnosprawnymi dzie¢mi,
a takze propagujemy wiedzg na temat
rzadkich zespotow chromosomowych.
Organizujemy zjazdy rodzin (dorocznie)
i konferencje naukowe, publikujemy
ksiazki na temat wspomagania rozwoju
dzieci z okreslonymi wadami, tworzymy
filmy edukacyjne. Osoby z Poznania
moga korzysta¢ z konsultacji psycholo-
gicznych 1 terapii metoda integracji sen-
sorycznej prowadzonej w siedzibie Sto-
warzyszenia na os. Lecha 14. Prowa-
dzimy takze wortal i forum tematyczne
oraz telefoniczng lini¢ wsparcia.

Najwazniejszymi celami statutowymi
naszej organizacji sa:
B Wszechstronna pomoc dzieciom
z rzadkimi zaburzeniami genetycznymi,
ich rodzinom, opiekunom i specjalistom;
B Organizowanie i prowadzenie roz-
nych form lecznictwa, edukacji, rehabi-
litacji, opieki i pracy na rzecz dzieci
z rzadkimi zaburzeniami genetycznymi;
B Organizowanie banku danych na
temat rzadkich zaburzen genetycznych;
B Popularyzowanie problemu;
M Integracja srodowiska;
B Organizowanie szkolen i konferencji
dla rodzicow i specjalistow;
B Zbieranie funduszy;
B Wspolpraca z wladzami, instytucjami,
organizacjami pozarzadowymi, wspot-
praca z podobnymi organizacjami
w Europie i1 na $wiecie;
B Szukamy réwniez kontaktu z rodzina-
mi dzieci spos$rod 400 rzadkich zespo-
tow chromosomowych. Przekazujemy
adresy rodzin (za ich zgoda) innym
rodzicom — czlonkom stowarzyszenia
GEN, wspieramy ich, szukamy wiado-
mosci na temat rzadkich zespotow, dia-
gnozowania, leczenia, rehabilitacji,
wspomagania indywidualnego rozwoju
dzieci;
B Opickujemy si¢ dzieé¢mi i ich rodzina-
mi z rzadkimi zespotami chromosomo-
wymi z catego kraju.

Idea naszych dziatan jest INTEGRA-
CJA — zaréwno na poziomie migdzy-
ludzkim (integracja pomigdzy rodzinami
oraz relacje ,,chory—zdrowy”), jak i w wy-
miarze jednostkowym (integracja senso-
ryczna). Nasze rodziny spotykaja si¢
podczas zjazddéw, na forum interneto-
wym oraz podczas szkolen i konferencji.
Dzieci mieszkajace w Poznaniu korzy-
staja z terapii w naszej siedzibie.

Staramy si¢ zwigksza¢ §wiadomos¢
spofeczna w zakresie rzadkich zespotow
chromosomowych migdzy innymi
poprzez popularyzowanie problemu
i dzialania edukacyjne: szkolenia, 5 kon-
ferencji naukowych, 5 publikacji pod
wspolnym tytulem ,,Wspomaganie roz-
woju”, 3 filmy edukacyjne [z opisem 21
rzadkich zespotéw genetycznych (mu-
tacji 1 jednogenowych), sposobami
wczesnej interwencji i wspomagania
rozwoju, wypowiedziami rodzicow
dzieci z rzadkimi wadami]. Stale wspot-
pracujemy z autorytetami w dziedzinie
psychologii, rehabilitacji, pedagogiki
i genetyki, co pozwala nam utrzymac
wysoki poziom merytoryczny przekazy-
wanych informacji.

Istnieje takze mozliwo$¢ zatozenia
subkonta przy koncie Stowarzyszenia.
Zgromadzone w ten sposob s$rodki
rodzice dziecka przeznaczajg na pokry-
cie wysokich kosztow rehabilitacji
ileczenia dziecka. Fundusze te stanowia
wazne odciazenie budzetu domowego
rodzin borykajacych si¢ z rzadkimi cho-
robami genetycznymi.

Dzigki wszystkim tym dziataniom
udaje nam si¢ wspomagac rozwdj dzieci
z zaburzeniami genetycznymi oraz sku-
tecznie wspiera¢ ich rodzicéw w trudach
codziennej opieki.

Bedziemy niezmiernie wdzigczni, je-
zeli zechcg Panstwo wesprze¢ nasza
organizacje, przekazujac 1% podatku.
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