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MIRADOR DEL NALON

CHOROBY RZADKIE

WLACZENIE SPOLECZNE | ROWNE SZANSE W
SPORCIE

Rarity on Wheels - to projekt skierowany do oséb dotknietych rzadkimi
chorobami (RD) i dotyczy ich faktycznej mozliwosci uczestniczenia w
zajeciach sportowych i zawodach.

Pacjenci dotknieci rzadkimi chorobami, zaréwno dzieci, jak i dorosli,
maja wiele trudnosci w zyciu codziennym: od probleméw zdrowotnych i
klinicznych po szkote, prace i wykluczenie spoteczne, ze wzgledu na ich
szczegdlny i czesto niewidoczny stan niepetnosprawnosci.

Sport to zdrowa aktywnos¢ rekreacyjna, ktéra pozwala na redukcje
stresu fizycznego i psychicznego. Jest to takze, a w zasadzie przede
wszystkim, sposéb zmagania sie z wiasnymi ograniczeniami, a takze
promocja integracji spotecznej i rownosci dostepu do zajec
rekreacyjnych.

RoW opiera sie na rozpowszechnianiu w 3 réznych kraje UE dobrej
praktyki ,La rarita su due ruote” opracowanej przez koordynatora
projektu ,Un filo per la vita”. Praktyka ta ma na celu promowanie
rownego dostepu do zaje¢ i zawodé sportowych (w szczegélnosci jazdy
na rowerze) dla oséb dotknietych rzadkimi chorobami, a takze
podnoszeniu swiadomosci na temat rzadkich choréb, rozpowszechnianiu
wiedzy na ten temat poprzez sport.

Aby osiggnac¢ te cele, zostana stworzone ekipy rowerowej ztozone z oséb
dotknietych rzadkimi chorobami / ich rodzin / opiekunéw /oséb
niepetnosprawne i osoby bez niepetnosprawnosci/ oséb uczestniczacych
w programach sportowych, zawodach i imprezach sportowych,
upowszechniajgc wiedze na temat ich prawa do dostepu do zajeé
sportowych, na temat ich rzadkich choréb i pozytywnego wptywu sportu
na zdrowie pacjentéw-

Kluczem do ulepszenia strategii dotyczacych rzadkich choréb jest
zapewnienie ich rozpoznawalnosci - dlatego projekt Rarity on Wheels
opiera sie na wdrozenie kampanii uswiadamiajacych na ten temat,
przetamanie milczenia wokét rzadkich choréb i pokazanie ich w nowym
Swietle poprzez promocji ludzi, ktérzy moga uprawiac¢ sport, a takze
wpitywaé na decydentéw politycznych w podejmowaniu rzeczywistych
dziatan, aby umozliwi¢ peiny udziat oséb z rzadkimi chorobami w
zajeciach sportowych i zawodach.
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¢ zidentyfikowanie gtéwne
problemy i trudnosci
napotykane przez
sportowcow i pacjenci
dotknieci rzadkimi
chorobami uczestniczacych
w zajeciach sportowych

e promowanie zdobywania
wiedzy, kompetencji i
umiejetnosci wsréd
organizacji pozarzadowych i
menadzeréw sportowych,
treneréw w zakresie rozwoju
i sportu

¢ zachecanie do podnoszenia
Swiadomosci decydentow
politycznych na temat
rzadkich choréb poprzez
sport

¢ promowanie definicji i
uszczegoétowanie zasad
sportowych dotyczacych
sportowcéw z rzadkimi
chorobami, w szczegélnosci
w celu uznania ich
niepetnosprawnosci w
kwalifikacjach na igrzyskach
paraolimpijskie.

GRUPA
DOCELOWA

¢ Pacjenci i sportowcy dotknieci
rzadkimi chorobami

¢ Trenerzy i coachowie pracujacy
W organizacjach partnerskich

e Organizacje uczestniczace

¢ Inne kluby sportowe i inni
potencjalni interesariusze w
dziedzinie sportu,
zdrowia,niepetnosprawnosci,
rzadkich chorob.
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REZULTATY

WSTEPNY RAPORT Z
PRZEPROWADZONYC
H BADAN

Wstepne badanie trudnosci
napotykanych przez pacjentéw
z rzadkimi chorobami w
uczestnictwie w zajeciach
sportowych i zawodach. Dane z
krajowych badan i grup
fokusowych zostang zebrane i
przetworzone razem w
pierwszym raporcie z badan.

]

Kwiecien - czerwiec 21

KAMPANIA
PODNOSZACA
SWIADOMOSC

Kazdy kraj zorganizuje 1 lokalne
wydarzenie sportowe
koncentrujac sie na jezdzie na
rowerze, ale takze na innych
sportach, ktérych celem jest
szerzenie Swiadomosci na temat
rzadkich choréb i zwigzkéow
miedzy rzadkimi chorobami a
sportem.

]

Wrzesien-pazdziernik 2022

ZALECENIA

W oparciu o wstepne wyniki
badan i ocene dziatan
wdrozeniowych (kampanie
uswiadamiajace) partnerzy
projektu opracuja zalecenia
skierowane do krajowych i
europejskich decydentéw oraz
miedzynarodowych organizacji
sportowych.

]

Luty-czerwiec 2022

DOLACZ DO NASZYCH DRUZYN ROWEROWYCH WE WLOSZECH, HISZPANII

| POLSCE. WIECE

ALBO POD ADRESEM E-MAIL: ROWPROJECTEU@GMAIL.COM
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http://www.unfiloperlavita.it/row-rarity-on-weels/

