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ABSTRAKT

Nieniejszy dokument jest rezultatem projektu RoW, a zatem opiera sie na
pracy wykonanej przez Konsorcjum partneréw projektowych w czasie jego
trwania. W oparciu o wstepne wyniki badan i ocene dziatan wdrozeniowych
(kampanie podnoszgce s$wiadomos¢), niniejszy dokument ma na celu
zasugerowanie przejrzystych wytycznych majacych na celu zachecenie
decydentéw do podejmowania dziatan majacych na celu wspieranie 0sob
dotknietych rzadkimi chorobami oraz wspieranie ich udziatu w sporcie, a
takze aby uzyskac¢ uznanie choréb rzadkich (RD) jako kwalifikujgcych osoby na
nie cierpigce jako osoby z niepetnosprawnoscig biorgcych udziat w gtéwnych
zawodach sportowych, takich jak Paraolimpiada.
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RoW Zalecenia dotyczgce polityki

WPROWADZANIE

Projekt ,Rarity on Wheels” ma na celu zachecanie
do wtaczenia spotecznego i promowanie réwnych
szans w sporcie dla oséb cierpigcych na choroby
rzadkie. Pacjenci dotknieci rzadkimi chorobami,
zarowno dzieci, jak i dorosli, przejawiajg liczne
trudnosci w codziennym zyciu: od problemoéw
zdrowotnych i klinicznych po szkote, prace i
wykluczenie spoteczne ze wzgledu na szczegélny i
czesto niewidoczny status niepetnosprawnosci. Te
sytuacje czesto sa powodem narastajacych
problemoéw spotecznych, ktére mogag stac sie
bardzo powazne. Dlatego ogromne znaczenie ma
wspieranie pacjentow i opiekunéw o0sob z
chorobami rzadkimi i utatwinie im rozwigzywania
tych problemdéw réznymi sposobami. Sport to
zdrowa aktywnosc¢ rekreacyjna, ktéra pozwala na
redukcje stresu fizycznego i psychicznego. Jest to
takze, a przede wszystkim, sposob na pokonanie
wtasnych ograniczen i promowanie integracji
spotecznej i rownego dostepu do zajec
rekreacyjnych.

Wychodzgc od tych przestanek, nasz projekt
rozpoczat sie od checi rozpowszechniania i
rozszerzania w 3 rdéznych krajach UE dobrej

n

praktyki ,La Rarita su due ruote " opracowany
przez koordynatora projektu ,Un filo per la vita".
Praktyka ta miata na celu promowanie réwnego
dostepu do zaje¢ sportowych (w szczegdlnosci
kolarstwa) i zawoddéw sportowych dla o0sob

\ dotknietych rzadkimi chorobami oraz podnoszenie
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Swiadomosci na temat rzadkich chorob,
rozpowszechnianie wiedzy na ten temat poprzez
sport.

Dobra praktyka opiera sie na stworzeniu zespotu
rowerowego sktadajgcego sie z osob dotknietych
rzadka chorobg/rodzin/opiekunow (a wiec
mieszanych, obejmujgcych osoby niepetnosprawne i
petnosprawne) przejezdzajacych przez Wtochy na
rowerze, uczestniczgcych w krajowych zawodach i
imprezac sportowych, popularyzujagce wiedze na
temat ich prawa dostepu do zajec¢ sportowych, ich
rzadkich choréb oraz pozytywnego wptywu sportu
na zdrowie pacjentow.

Stowarzyszenie pomaga pacjentom, bra¢ udziat w
wyscigach, warsztatach uswiadamiajacych, a takze
sprawi¢, by byli widoczni nie tylko jako pacjenci, ale
takze jako ludzie kochajgcy sport i sportowcow.

Zgodnie z europejskg strategia w sprawie
niepetnosprawnosci (2010-2020), RoW przyczynia
sie do ,poprawy dostepnosci  organizacji
sportowych, rekreacyjnych i rekreacyjnych, zaje¢,
wydarzen, miejsc, ustug [...]; promowania udziatu w
imprezach sportowych 0sbb z
niepetnosprawnoscig”. | temu stuzy projekt, gdyz
RoW ma na celu zapewnienie rownych praw do
udziatu w zajeciach sportowych i zawodach
sportowych dla oséb, ktérych niepetnosprawnosc
jest zwigzana z ich rzadka chorobg. Dziatanie to
\bedzie realizowane poprzez kampanie informacyjne
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RoW Policy Recommendations

prowadzone przez osoby niepetnosprawne,
utworzenie druzyny sportowej (kolarstwo)
promujgcej udziat w zawodach sportowych dla
osob z rzadkimi chorobami oraz ostateczne
opracowanie rekomendacji na ten temat, ktore
postuzg decydentom w tworzeniu polityk
przychylnych osobom z chorobami rzadkimi.

Prowadzagc badania na ten temat na przestrzeni lat,
zauwazylismy, ze chociaz istnieje kilka dziatan
politycznych majgcych na celu wspieranie 0sob
dotknietych rzadkimi chorobami, nie opracowano
zadnej konkretnej polityki dotyczacej sportu.
Biorgc pod uwage kontekst opisany powyzej i
problemy ktorych ludzie z rzadkimi chorobami
doswiadczajg na co dzieh rowniez w $Srodowisku
rekreacyjnym i sportowym, projekt RoW
koncentruje sie na opracowaniu jasnych
wytycznych i zalecen skierowanych do decydentow.

Oprécz zwiekszania swiadomosci na temat rzadkich
choréb, rozpowszechniania wiedzy na ten temat
poprzez sport, gtownym celem projektu jest
wywarcie wptywu na decydentéw politycznych w
celu promowania definicji konkretnych polityk
sportowych dla pacjentéow cierpigcych na rzadkie
choroby, a w szczegdlnosci w celu uznania ich
niepetnosprawnosci na Igrzyskach
Paraolimpijskich. W rzeczywistosci, chociaz UE
wydata dwa wazne dokumenty dotyczace
europejskiej strategii dotyczacej chordb rzadkich,
.Choroby rzadkie: wyzwania Europy" oraz
.Zalecenie Rady w sprawie dziatan w dziedzinie
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choréb rzadkich”, dotyczg one gtownie strategqii,
ktéra musi byc¢ realizowana w zakresie polityKki
zdrowotnej, podczas gdy uznanie
niepetnosprawnosci zwigzanej z rzadkimi
chorobami oraz ich udziat w zajeciach
rekreacyjnych i sportowych nadal nie jest uznane
za rzeczywistg kwestie europejska.

Dokument ten jest ostatnim rezultatem projektu
RoW i jest kamieniem milowym projektu, dlatego
tez opiera sie na pracy wykonanej przez
partneréw konsorcjum w trakcie trwania projektu.
Skierowany do wtadz sportowych, federacji i
decydentéw, dokument ten ma zatem kluczowe
znaczenie dla ,politycznego” uznania pacjentow z
rzadkimi chorobami w Swiecie sportu, co jest
fundamentalnym  krokiem ~w  kierunku ich
wtgczenia spotecznego i uczestnictwa. Wiece]
informacji na temat dziatan i wynikow projektu
mozna znalez¢ na naszej stronie internetowej.

Wiecej informacji na temat dziatan i wynikow
projektu mozna znalez¢ na naszej stronie
internetowej.

WYNIKI WCZESNIEJSZYCH DZIALAN

Bedgc koncowym rezultatem projektu, niniejszy
dokument opiera sie na wynikach dziatan
realizowanych w ramach projektu: wstepnych
wynikach badan (WP2) i ocenie kampanii

N
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podnoszacych swiadomos¢ w krajach partnerskich
(WP3), ktére pomogty konsorcjum zaobserwowacg,
w jaki sposéb ma miejsce wtaczanie oséb z
chorobami rzadkimi do wydarzen sportowych i
jakie trudnosci napotykajg one w praktyce.

WYNIKI BADAN WSTEPNYCH

Badanie polegato na realizacji dwoch kluczowych
dziatan (ankiety i grupy fokusowe) majgcych na
celu zidentyfikowanie trudnosci, z jakimi borykaja
sie pacjenci z RD w uczestnictwie w zajeciach
sportowych i zawodach oraz dzielenie sie dobrymi
praktykami w tym zakresie. Ustalenia tego
wspolnego raportu stanowity podstawe do
realizacji dziatan przewidzianych w  WP3
(Organizacja i realizacja kampanii podnoszenia
Swiadomosci).

Raport badawczy RoW podsumowuje wyniki z

ankiet, a krajowe grupy fokusowe stanowig
solidng podstawe do identyfikacji potrzeb
gtownych grup docelowych w odniesieniu do
udziatu w zajeciach sportowych. Analiza
poréwnawcza wykazata silny konsensus co do roli
sportu jako sity napedowej dla:
e rozwoju spotecznego i emocjonalnego osob z
chorobami rzadkimi,
« zachecanie do wtgczenia spotecznego 0so6b z
rzadkimi chorobami).
Wyniki analizy poréwnawczej wskazujg rowniez na
kilka istotnych przeszkdd (np. brak przygotowania
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a treneréw do wspierania o0séb z rzadkimi
chorobami, brak obiektéw i klubow/stowarzyszen
chetnych do przyjmowania o0s6b z rzadkimi
chorobami; brak dostepnyOch obiektéw, zdrowia i
bezpieczenstwa) w uczestnictwie w sporcie. Jak
juz wskazano, nasze badania wskazujg na
niewielkg, a czasem wrecz brakujgcg wiedze na
temat jakichkolwiek dziatan - realizowanych na
poziomie krajowym, a przede wszystkim na
poziomie europejskim - majacych na celu
zachecanie do  wtaczenia  spotecznego i
podnoszenie $wiadomosci na temat chordb
rzadkich. Niemniej jednak analiza wynikéw
pokazuje, ze w trzech zaangazowanych krajach
partnerskich  priorytetem jest zapewnienie
osobom z rzadkimi chorobami lepszego dostepu
do sportu.

W  zwigzku z tym realizacja kampanii
podnoszgcych swiadomosc¢ w krajach partnerskich,
organizacja imprez sportowych podnoszacych
Swiadomos¢ (WP3) i opracowanie zalecen
politycznych (WP4) stanowi nie tylko innowacyjne
podejscie, ale takze potrzebne narzedzia do
wspierania wtgczenia spotecznego i rdéwnych
szans W sporcie oraz zwiekszenie udziatu w
sporcie, aktywnos$ci fizycznej i  zajeciach
prozdrowotnych u osdéb z rzadkimi chorobami.
Wdrozenie trzech wynikéw projektu, o ktorych
mowa powyzej, jest kluczem do rozwoju
prawdziwego ruchu w sporcie dotyczacym
trzadkich chorob w Europie i utatwienia
stworzenia standardowej metodologii majgcej na
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celu promowanie powigzania o0s6b z rzadkimi
chorobami z lokalnymi mozliwosciami
sportowymi.

OCENA KAMPANII
ZWIEKSZAJACYCH SWIADOMOSC

W ostatniej fazie dwuletniego projektu RoW,
organizacje partnerskie zrealizowaty trzy
kampanie usSwiadamiajgce w kazdym kraju.
Formuta kampanii koncentrowata sie na udziale
ekip rowerowych ~w trzech wydarzeniach
organizowanych przez inne podmioty. Celem byto
jednoczesnie promowanie dziatan projektu i
podnoszenie Swiadomosci na temat rzadkich
chordéb w sporcie, ale takze testowanie dostepnosci
i zainteresowania stron trzecich przyjmowaniem
takich inicjatyw. Kampanie  okazaty  sie
prawdziwym sukcesem, cho¢ wynikéw nie mozna
byto brac za pewnik.

Doswiadczenia z udziatu w trzech wydarzeniach w
kazdym kraju sg przedstawione w RoW Broszura.

Ta faza projektu pozwolita partnerom projektu

zaobserwowac:

o Jak rzadkie choroby sg postrzegane przez
opinie publiczng w sporcie

e Zainteresowanie [ podejscie klubow
sportowych i organizatorow do wspierania
inicjatyw takich jak RoW

e Poziom dostepnosci imprez i zawodow

sportowych dla oséb dotknietych rzadkimi

N

chorobami i niepetnosprawnoscia.
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Przede wszystkim zdalismy sobie sprawe, jak
ograniczona  jest  wiedza i Swiadomos¢
spoteczenstwa w zakresie choréb rzadkich. Ludzie
na 0go6t wiedzg, jaka moze byc¢ rzadka choroba, ale
wielu zaangazowanych os6b nie byto nawet w
stanie nazwac rzadkiej choroby. W zwigzku z tym,
ze rzadkie choroby jeszcze kilka lat temu byty
prawie niewidoczne w naszych systemach opieki
zdrowotnej i spotecznej, spoteczenstwo musi
poczyni¢ pewne kroki naprzéd w zakresie
Swiadomosci i odpowiedzialnosci zbiorowej.

Po drugie, mimo ze wszyscy organizatorzy
lokalnych wydarzen sportowych zgodzili sie, aby
projekt RoW byt partnerem ich wydarzenia,
zaobserwowalismy, ze bez np. bezposredniej
znajomosci osob dotknietych rzadka choroba lub
ich rodzin takie dziatania bytyby mniej efektywne.
Ludzie gtebiej tgczg sie z sytuacjami, ktére znaja
bezposrednio i na przyktad w Hiszpanii, gdzie
jeden z cztonkdw zespotu RoW jest znanym
kolarzem, ktérego corka jest dotknieta choroba
rzadka (skéra motyla), wydarzenia byty znacznie
bardziej rozpoznawalne niz  wtedy, gdy
przedstawilismy projekt RoW publicznos¢ bez
takiego spotecznego watku i osoby, ktéra cieszy
sie autorytetem wsrdd lokalnej spotecznosci.

Wreszcie przekonalismy sie, ze wydarzenie
sportowe nie jest najlepszym momentem na
tworzenie przestrzeni do dyskusji i inicjatyw
zwiekszajgcych swiadomos¢, poniewaz uczestnicy
byli bardzo skoncentrowani na stronie sportowe]
wydarzenia.



RoW Zalecenia dotyczgce polityki

W tym dokumencie podkreslilismy wyzwania, a nie
mocne strony kampanii, ktore mozna znalez¢ w
broszurze. Dzieje sie tak, poniewaz omowione
powyzej punkty byty wielkg inspiracjag do
stworzenia zalecen dotyczacych polityki lokalnej i
na poziomie europejskim, ktore czytelnicy moga
znalezc¢ ponizej.

DLACZEGO REKOMENDACJE
DOTYCZACE POLITYK W
SPRAWIE CHOROB RZADKICH

Jeszcze kilka lat temu pacjenci z chorobami
rzadkimi byli prawie niewidoczni w systemach
opieki zdrowotnej i spotecznej krajow UE. Dzieki
postepom poczynionym zaréwno w zakresie
badan, jak i polityki, pacjenci z chorobami
rzadkimi sg uznawani za priorytet zdrowia
publicznego i przestrzegania praw cztowieka.
Kamieniem milowym w dtugiej i toczacej sie walce
0 poprawe jakosci zycia pacjentéw cierpigcych na
choroby rzadkie byty ramy polityczne okreslone w
komunikacie Komisji ,Choroby rzadkie: wyzwania
Europy” (2008) oraz zaleceniu Rady z dnia 8
czerwca 2009 r. w sprawie ,Dziatania w dziedzinie
choroéb rzadkich” wyznaczajgce mape drogowa dla
kilku aktéw prawnych i polityk.

Chociaz poczyniono znaczne postepy, nadal wiele
potrzeba, aby 30 milionéw ludzi w Europie

zyjacych z rzadkimi chorobami funkcjonowaty
\normalniewspo’ceczer'\stwie.
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W rzeczywistosci wcigz nierozwigzane sg ogromne
wyzwania w zakresie diagnostyki, leczenia,
obnizonej jakos$ci zycia i izolacji dostepu do
wysokiej jakosci opieki zdrowotnej,
niewidzialnosci w opiece zdrowotnej i systemach
spotecznych.

W takiej sytuacji kluczowym jest aby temat choréb
rzadkich i dostepnosci do wydarzen sportowych
0séb z chorobami rzadkimi byt jak najszerzej
poruszany w  S$rodowisku  spotecznym i
politycznym. Potrzeby naszych spotecznosci i
0os6b dotknietych rzadkimi chorobami, ich rodzin i
opiekunéw muszg zosta¢ zaspokojone poprzez
bardziej strategiczne i zbiorowe procesy
decyzyjne w dziedzinie sportu.

Spoteczna rola sportu, jego potezna sita integracji
spotecznej, korzysci ptynace ze zdrowia
psychicznego i fizycznego sg dzis uwazane za
oczywiste, ale nie dla wszystkich. Podmioty
publiczne i prywatne, kluby  sportowe,
stowarzyszenia, trenerzy i profesjonalisci maja
nowe technologie i nowe oczekiwania, ktore
muszg znalez¢ odzwierciedlenie w politykach Unii
Europejskiej i jej panstw cztonkowskich.

Spoteczenstwo potrzebuje ram politycznych
dotyczacych chorob rzadkich i sportu,
stanowigcych kolejny krok w poprawie jakosci
zycia pacjentéow cierpigcych na choroby rzadkie.
Zalecenia powinny wspodtpracowac z biezgcymi
strategiami i programami europejskimi, takimi jak
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europejska strategia w sprawie
niepetnosprawnosci.

Zalecenia dotyczace polityki RoW skierowane sg
do dwéch gtéwnych grup docelowych:

« Decydenci krajowi i europejscy

« Organizacje sportowe

Poprzez zalecenia polityczne, skierowane do
decydentéw, w tym do samej Komisji Europejskiej i
stowarzyszen sportowych, dgzymy do promowania
dziatan politycznych na poziomie
miedzynarodowym w celu wtaczenia sportowcow
niepetnosprawnych do zawoddéw sportowych na
najwyzszych szczeblach, takich jak paraolimpiada.
Dokument ten ma rdéwniez na celu wywarcie
wptywu na decydentéw politycznych w celu

promowania definicji konkretnych polityk
sportowych dla pacjentow z rzadkimi chorobami, a
w  szczegblnosci w  celu uznania ich
niepetnosprawnosci podczas igrzysk

paraolimpijskich.
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najszerzej poruszany w srodowisku spotecznym i
politycznym. Potrzeby naszych spotecznosci i os6b
dotknietych rzadkimi chorobami, ich rodzin i
opiekundw musza zosta¢ zaspokojone poprzez
bardziej strategiczne i zbiorowe procesy decyzyjne
w dziedzinie sportu.

Spoteczna rola sportu, jego potezna sita integracji
spotecznej, korzysci  ptyngce ze  zdrowia
psychicznego i fizycznego sa dzis uwazane za
oczywiste, ale nie dla wszystkich. Podmioty
publiczne [ prywatne, kluby sportowe,
stowarzyszenia, trenerzy i profesjonalisci maja
nowe technologie i nowe oczekiwania, ktore musza
znalez¢ odzwierciedlenie w politykach  Unii
Europejskiej i jej panstw cztonkowskich.

Spoteczenstwo potrzebuje ram politycznych
dotyczacych chorob rzadkich i sportu,
stanowigcych kolejny krok w poprawie jakosci
zycia pacjentow cierpigcych na choroby rzadkie.
Zalecenia powinny wspotpracowad z biezgcymi
strategiami i programami europejskimi, takimi jak
europejska strategia w Sprawie
niepetnosprawnosci.

Zalecenia dotyczgce polityki RoW skierowane sg
do dwdch gtownych grup docelowych:

o Decydenci krajowi i europejscy

« Organizacje sportowe

Poprzez zalecenia polityczne, skierowane do
decydentéw, w tym do samej Komisji Europejskiej i
stowarzyszen sportowych, dgzymy do promowania
12



ZALECENIA DLA DECYDENTOW

RoW Zalecenia dotyczgce polityki

POLITYCZNYCH WYNIKAJACE Z REALIZACJI
PROJEKTU ROW

Bazujgc na doswiadczeniach partnerow projektu opracowano nastepujace

rekomendacje:

P RA N RAN RN

ZALECENIE #1
UZNANIE CHOROBY ZA CHOROBE RZADKA

ZALECENIE #2
ZWIEKSZONA ILOSC | ULEPSZENIE JAKOSCI SZKOLEN PROFESJONALISTOW SPORTOWYCH |
TRENEROW

ZALECENIE #3
ZWIEKSZONE WSPARCIE DLA OPIEKUNA

ZALECENIE #4
ZWIEKSZONE INWESTYCJE W SPORT ADAPTOWANY

ZALECENIE #5
STWORZENIE ZINTEGROWANEJ | SKONCENTROWANEJ OPIEKI ZDROWOTNEJ |
SPOLECZNEJ DLA OSOB Z CHOROBAMI RZADKIMI

ZALECENIE #6
ZACHECANIE DO SZEROKIEGO UCZESTNICTWA | ZAANGAZOWANIA 0SOB ZYJACYCH Z
RZADKIMI CHOROBAMI W SPORCIE

ZALECENIE #7
WDRAZANIE WIEKSZEJ LICZBY PROJEKTOW SPORTOWYCH O CHARAKTERZE
MIEDZYNARODOWYM

RZALECENIE #8
STWORZENIE INSTYTUCJI LOKALNYCH LIDEROW SPORTOWYCH
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ZALECENIE #1
UZNANIE CHOROBY ZA CHOROBE RZADKA

Choroby rzadkie stanowiag ztozong jednostke kliniczng. Stanowig one powazny
problem zdrowotny w Europie: szacuje sie, ze z jedng z nich zyje 30 milionow ludzi,
a 50% z nich nie otrzymato diagnozy. Powoduje to zréznicowanie leczenia w obrebie
spotecznosci pacjentdw cierpigcych na te samag chorobe w réznych krajach Unii
Europejskiej. Konieczne jest jednolite uznanie statusu na poziomie krajowym i
europejskim. Tylko wtedy mozna zapewni¢ wszystkim pacjentom réwng opieke
zdrowotng i spoteczng oraz podjg¢ konkretne $rodki w celu wtaczenia ich do zajec
sportowych. W szczegdlnosci rozpoznanie rzadkiej choroby utatwitoby rozpoznanie
trudnosci, jakich doswiadczajg pacjenci podczas zajec¢ sportowych i utatwitoby im
udziat w specjalnych zawodach sportowych, takich jak paraolimpiada.

ZALECENIE #2
ZWIEKSZONA ILOSC | ULEPSZENIE JAKOSCI SZKOLEN PROFESJONALISTOW
SPORTOWYCH | TRENEROW

Zbyt mata rozpoznawalnos¢ tematu choréb rzadkich sprawia, ze jest on mato
dyskutowany i znany w dziedzinie sportu, co stwarza kolejne przeszkody dla
bezpiecznego i wtaczajacego udziatu pacjentéw z RD w wydarzeniach sportowych.
Nalezy wdrozy¢ specjalistyczne sciezki szkoleniowe dla wszystkich profesjonalistow
zajmujgcych sie sportem (menedzerdédw, trenerow, szkoleniowcow, organizatorow
wydarzen) , aby lepiej przygotowac ich do przyjmowania pacjentow z RD w
codziennych zajeciach i wydarzeniach.Obecnie edukacja sportowa w dziedzinie
uznawalnosci i wiedzy na temat choréb rzadkich, a takze system szkolen w tej

dziedzinie jest bardzo staba, wymaga gruntownej przemiany i podniesienia jakosci i
zmiany podejscia.
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ZALECENIE #3
ZWIEKSZONE WSPARCIE DLA OPIEKUNA

Wsparcie dla opiekuna (cztonka rodziny lub innej dedykowanej osoby wspierajacej)
jest zasadniczo uwarunkowane stopniem autonomii, jakg pacjent z RD jest w stanie
uzyskac¢ oraz elementem, ktéry ma najwiekszy wptyw na jakos$¢ jego zycia oraz na
aktywnosc¢ rekreacyjng i sportowa . Dlatego tez rola opiekuna ma fundamentalne
znaczenie w zapewnieniu pacjentowi odpowiedniego wsparcia, gwarantujgc tym
samym petny i bezpieczny udziat w zajeciach i imprezach sportowych.

Pozadane jest réwniez, biorgc pod uwage ztozonos¢ choréb rzadkich, zaoferowanie
opiekunowi sciezek edukacyjnych, tak aby moégt wspiera¢ sportowcow i trenerow w
pracy i podczas aktywnosci fizycznej.

ZALECENIE #4
ZWIEKSZONE INWESTYCJE W SPORT ADAPTOWANY

Zbyt czesto obiekty sportowe nie sg przystosowane dla osdb z niepetnosprawnoscia,
a w wielu przypadkach rzadkie choroby powodujg powazng niepetnosprawnosc
i/lub utrudnienia, ktére uniemozliwiajg osobom z chorobg rzadka uprawianie
sportu. Istotne jest zatem, aby dziataniom edukacyjnym towarzyszyty inwestycje
zarowno w obiekty sportowe, jak i sprzet, co pozwoli na realng inkluzywnos¢ zajec i
wydarzen sportowych.
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ZALECENIE #5
STWORZENIE ZINTEGROWANEJ | SKONCENTROWANEJ OPIEKI
ZDROWOTNEJ | SPOLECZNEJ DLA 0SOB Z CHOROBAMI RZADKIMI

Potrzeba zintegrowanego podejscia spotecznego i zdrowotnego do opieKki
skoncentrowanej na indywidualnej osobie jest szczegdlnie wazna dla 0sdb zyjgcych
z rzadkimi chorobami, dla ktorych tylko okoto 6% schorzen ma dedykowang terapig
jakiegokolwiek rodzaju.

Dlatego tez dla zdecydowanej wiekszosci najwieksza poprawa jakosci zycia bedzie
wynikata z uwarunkowan spotecznych tak czesto, jak z uwarunkowan klinicznych. W
tym kontekscie sport moze odgrywac wazng role i powinien by¢ wtaczony jako czgsc
wsparcia spotecznego, jakie otrzymuje pacjent z rzadkimi chorobami. Kazdy pacjent
powinien mie¢ mozliwos¢ regularnego uprawiania jednego lub wigcej zajec
sportowych w ramach opieki skoncentrowanej na osobie.

ZALECENIE #6
ZACHECANIE DO SZEROKIEGO UCZESTNICTWA | ZAANGAZOWANIA 0SOB
ZYJACYCH Z RZADKIMI CHOROBAMI W SPORCIE

Aktywny i znaczacy udziat oséb z rzadkimi chorobami w aktywnosci sportowej moze
by¢ zagwarantowany tylko wtedy, gdy cate spoteczenstwo (kluby, profesjonalisci,
kibice, interesariusze, sponsorzy itp.) rozumie wartos¢ dodang tworzenia
integracyjnych srodowisk sportowych.

W tym celu wszystkie zaangazowane podmioty musza dazy¢ do wspierania kultury
znaczacego uczestnictwa i zaangazowania 0sob zyjacych z rzadkimi chorobami w
sporcie poprzez wdrazanie kampanii podnoszgcych swiadomos¢, utatwianie dostepu

do zajec sportowych i przyczynianie sie do stopniowego zwiekszania powszechnego
udziatu pacjentow cierpigcych na rzadkie choroby.
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ZALECENIE #7
WDRAZANIE WIEKSZEJ LICZBY PROJEKTOW SPORTOWYCH O
CHARAKTERZE MIEDZYNARODOWYM

Skupienie 0séb z chorobami rzadkimi z r6znych $rodowisk datoby im, ich rodzinom,
opiekunom, trenerom i profesjonalistom szanse na wymiane pomystéw, rozwigzan,
promowanie aktywnosci fizycznej oraz pokazywanie dobrych przyktadéw tych,
ktorzy znalezli sposéb na uprawianie sportu i aktywnos¢ pomimo
niepetnosprawnosci, na ktore cierpia.

Dlatego nalezy stworzy¢ mozliwosci zmierzajgce w tym kierunku: doswiadczenie z
realizacji projektu RoW jasno pokazato, ze podrézowanie, spotkania i uczestnictwo
w wydarzeniach sportowych sa bezcennym Zrodtem dobrobytu spotecznego dla
0so6b z rzadkimi chorobami i ogo6lnie dla oséb niepetnosprawnych.

ZALECENIE #8
STWORZENIE INSTYTUCJI LOKALNYCH LIDEROW SPORTOWYCH

Brak wyspecjalizowanych osrodkéw sportowych i wsparcie os6b z rzadkimi
chorobami podczas uprawiania sportu powoduje, ze osoby te maja bardzo niewiele
mozliwosci uprawiania sportu. Oprdécz dziatan, ktore nalezy podjg¢ w zakresie
inwestycji i szkolen, nalezy zacheca¢ do zaangazowania spotecznego.

Z doswiadczenia realizacji projektu RoW mozna byto zaobserwowac silng role
lokalnych liderow sportu jako inicjatorow lokalnych, a nastepnie miedzynarodowych
dziatan integrujacych srodowisko pacjentow z chorobami rzadkimi. W tym celu
wtadze lokalne i interesariusze powinni wspétpracowac z lokalnymi liderami ws$réd

0séb z niepetnosprawnoscig i petnosprawnych, ktérzy pociggna za sobg cata
spotecznos¢ lokalna.
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RoW Zalecenia dotyczgce polityki

WNIOSKI

Historia Borji, Paolo, Ines, Piotra i

Illarii, osoby niepetnosprawne i
pacjenci dotknieci rzadkimi
chorobami, ktorych poznalismy

podczas naszego projektu, to tylko
niektore z 30 miliondw o0sdb zyjgcych
z rzadkimi chorobami w Europie.

Codzienne  wyzwania, z jakimi
borykajag sie pacjenci z RD, ich
rodziny i opiekunowie, mozna

ztagodzi¢, utatwiajgc im dostep do
sportu. Moze sie to zdarzyc tylko
gdy beda
zbiezne: polityka, sSwiadomosc i wola

wtedy, trzy czynniki
0oséb pracujacych i zyjacych na co
dzien w sporcie, inwestycje zaréwno

w badania, jak i infrastrukture.

Chociaz Unia Europejska poczynita
znaczne postepy w ciggu ostatniej
dekady, aby poprawic¢ jakos¢ zycia
0s6b zyjacych z rzadkimi chorobami
w Europie, wcigz jest wiele do
zrobienia.

Zbyt

rzadkimi

czesto wtgczanie o0sob z
oraz 0sO0b z
do

pozostawia

chorobami
zajec
sie

niepetnosprawnoscia
sportowych
indywidualnym inicjatywom, a nie
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zbiorowej [ politycznej

odpowiedzialnosci.

Dotarcie tam, gdzie jestesmy, zajeto
kilkadziesigt lat. Teraz nadszedt czas,
przejety
inicjatywe i potozyty podwaliny dla

aby dziatania polityczne
pozostatych dwoch czynnikéw, aby
dostosowac sie réwniez w dziedzinie
klubami

sportu. Politycy wraz z

sportowymi, stowarzyszeniami,

trenerami, rodzinami, podmiotami

publicznymi majg szanse dokonac
niezwyktej zmiany w nadchodzacych
do

2030 roku, roku znaczacego dla praw

dziesiecioleciach, a zwtaszcza

cztowieka i jakosci zycia catego

naszego spoteczenstwa. Bez

znaczgcego udziatu osob dotknietych

rzadkimi  chorobami i o0s6b z
niepetnosprawnoscia w zajeciach
sportowych nie moze byc

rzeczywistej integracji i rzeczywistej
poprawy jakosci zycia.

Do 2030 r. sport bedzie musiat
odegra¢ fundamentalng role w
budowaniu bardziej integracyjnego

spoteczenstwa, ktdre uzna wszystkie
nasze potrzeby i wyzwania.



RoW Zalecenia dotyczgce polityki

Do 2030 r. sport bedzie musiat odegrac
fundamentalng role w budowaniu
bardziej integracyjnego spoteczenstwa,
ktore uzna wszystkie nasze potrzeby i
wyzwania.

Teraz nadszedt czas, aby Swiat sportu stat
sie prawdziwie integracyjnym
srodowiskiem, w ktorym rywalizacja
moze utorowac¢ droge do wspodtpracy,
zabawy i zdrowia dla wszystkich, tak aby
rowniez osoby z rzadkimi chorobami
mogty wiesc jak najzdrowsze i najlepsze
zycie.

Jako dzisiejsi liderzy mozemy wywrzec
niezwykty wptyw, napedzajgc zmiany w
sporcie i  przysztych  pokoleniach
pacjentow z  chorobami  rzadkimi,
opiekundw , trenerdw i szkoleniowcow.

Szanowni Postowie do Parlamentu
Europejskiego, drodzy IKomisarze
Europejscy, drodzy krajowi i lokalni
decydenci, macie teraz mozliwosc
przyspieszenia tego procesu i poprawy
jakosci zycia oséb z rzadkimi chorobami
poprzez sport w ciggu najblizszych kilku
lat, nie pozwalajac na to, aby poprawa 30
milionow  ludzi pozostawiona byta
szczesciu lub przypadkowi.

Prosimy o rozwazenie naszych stow, aby
Swiat sportu i decydentdw znalezli droge
do poprawienia jakosci zycia o0sob z
chorobami rzadkimi.
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