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CHOROBY RZADKIE

WLACZENIE SPOLECZNE | ROWNE SZANSE W SPORCIE

SPIS TRESCI:

1. ZALECENIA DOTYCZACE
POLITYKI

2. KONCOWE WYDARZENIA
WE WLOSZECH, HISZPANII
| POLSCE

1.ZALECENIA DOTYCZACE POLITYKI

Dokument POLICY RECOMMENDATIONS, dostepny w jezyku angielskim, witoskim,
hiszpanskim i polskim na stronie internetowej projektu, jest ostatnim produktem

projektu RoW i tym samym opiera sie na pracy wykonanej przez Konsorcjum w
czasie trwania projektu.

Bedac koncowym produktem projektu, niniejszy dokument opiera sie na wynikach
dziatan realizowanych w ramach projektu: wstepnych wynikach badan (WP2) i
ocenie kampanii podnoszenia swiadomosci w krajach partnerskich (WP3), ktére
pomogtly konsorcjum zaobserwowaé, w jaki sposéb wigczanie oséb cierpigcych na
rzadkie choroby do imprez sportowych ma wptywa na ich zwiekszong aktywnos¢ i
jakie trudnosci napotyka sie w praktyce.

Rekomendacje Polityki RoW maja na celu zasugerowanie jasnych celéw polityki
majacych na celu zachecenie decydentéw do podejmowania dziatan na rzecz
wspierania oséb dotknietych rzadkimi chorobami oraz wspierania udziatu w sporcie,
a takze doprowadzenia do uznania RD za niepelnosprawnosé w najwazniejszych
zawodach sportowych, takich jak np. Igrzyska Paraolimpijskie.

Projekt wspé}finansowany w o Wsparcie Komisji Europejskiej dla produkcji tej publikacji nie stanowi poparcia dla tresci, ktére odzwierciedlaja j
ramach programu Unii Europejskiej Koo edynie poglady autoréw, a Komisja nie moze zostac pociagnieta do odpowiedzialnosci za jakiekolwiek wykorzystanie
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https://unfiloperlavita.it/wp-content/uploads/2022/09/RoW_policy-recommendations-1.pdf?fbclid=IwAR1ajUy78aSKIKKfrlmY5YPA2SMJjSQ69PulBpgIVACwoK9NQINQMWmZUjU
https://unfiloperlavita.it/wp-content/uploads/2022/10/RoW_policy-recommendations_IT.pdf?fbclid=IwAR0vJu-Im5JCiv2tlzOff6HyTrseMRcjeqkC8wLlGBe6j-xnyLjy-s417u4
https://unfiloperlavita.it/wp-content/uploads/2022/09/RoW_policy-recommendations_ES.pdf
https://unfiloperlavita.it/wp-content/uploads/2022/09/RoW_policy-recommendations_PL.pdf?fbclid=IwAR3XPzUXBZDFKx3eQLMU-El3k3IXCsdfU83r--N9_fh0RZu8uS4x0GnSrJs
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Zalecenia dotyczace polityki RoW dotycza dwéch gtéwnych grup docelowych:
a. Decydenci krajowi i europejscy
b. Krajowe i europejskie organizacje sportowe.

Poprzez zalecenia polityczne skierowane do decydentéw, w tym samej Komisji
Europejskiej, oraz stowarzyszen sportowych, dazymy do promowania dziatan
politycznych na szczeblu miedzynarodowym na rzecz wiaczenia niepetnosprawnych
sportowcow do zawodow sportowych na najwyzszym szczeblu, takich jak igrzyska
paraolimpijskie. Niniejszy dokument ma réwniez na celu wywarcie wptywu na
decydentéw politycznych w celu promowania okreslenia konkretnych polityk
sportowych dla pacjentéw z rzadkimi chorobami, a w szczegélnosci uznania ich
niepetnosprawnosci w igrzyskach paraolimpijskich.

2.KONCOWE WYDARZENIA WE WLOSZECH, HISZPANII
| POLSCE

Aby zmaksymalizowaé¢ widocznosé wynikéw projektu i zaprezentowaé¢ wyniki
projektu, organizacje partnerskie byly odpowiedzialne za organizacje imprezy
sportowej podnoszacej sSwiadomosé w kazdym kraju w okresie od wrzesnia do
listopada 2022 r.

WYDARZENIE SPORTOWE PODNOSZACE
SWIADOMOSC WE WL OSZECH

7 pazdziernika 2022 r. Un Filo per la Vita Onlus
zorganizowato finalowe wydarzenie RoW w Rzymie,

w Szpitalu Dzieciecym Bambino Gesu, gdzie
zorganizowato wydarzenie poswiecone RoW i majace
na celu podniesienie sSwiadomosci na temat rzadkich
choréb. Bedac Szpitalem Dzieciecym Bambino Gesu,
szpitalem specjalizujacym sie w chorobach rzadkich,
realizacja wydarzenia odegrata kluczowa role w
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LA RETE DEI SERVIZI SOCIALI E LO SPORT
COME VIA PER SOSTENERE LE FAMIGLIE
NELLA GESTIONE DI UNA MALATTIA RARA
COME LA 1ICB - ROW - RARITY ON WHEELS

dzieleniu sie wynikami projektu i przyczynianiu sie
do trwatosci projektu.
Wydarzenie poswiecone byto dyskusji o

doswiadczeniach i wyzwaniach oséb cierpiacych na LUNEDI 7 NOVEMBRE 2022

AUDITORIUM VALERIO NOBILI

choroby rzadkie oraz zaangazowanhiu OSPEDALE EAMBIN GESU, ROMA

profesjonalistow, pacjentow i opiekunoéw. (X 4 &

Wydarzenie miato na celu przedstawienie projektu ?“’ .

RoW i jego wynikow, ze szczego6lnym e L (‘;\ )

uwzglednieniem Zalecen dotyczacych polityki. |

Projekt wspoétfinansowany w R Wsparcie Komisji Europejskiej dla produkcji tej publikacji nie stanowi poparcia dla tresci, ktére odzwierciedlaja j
ramach programu Unii Europejskiej x X edynie poglady autoréw, a Komisja nie moze zosta¢ pociagnieta do odpowiedzialnosci za jakiekolwiek wykorzystanie
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PODNOSZACA SWIADOMOSC IMPREZA SPORTOWA
W _HISZPANII

Hiszpanski finat odbyt sie we wrzesniu 2022 roku w P
. . . .  RECOMMENDATIONS |
Bureli. Impreze zorganizowano w ciggu trzech dni:  —

* Prezentacja projektu (19/9/22)

Gospodarzem imprezy byta Gmina Burela, a udziat w

niej wzieli zaréwno burmistrz, jak i dyrektor

sportowy Xunta de Galicia w Lugo. Pracownicy

hiszpanskich partneréw projektu przedstawili

projekt i wyniki projektu RoW

* Spacer uswiadamiajacy (24/09/2022) | enmonsees how | '

e Wyscigi terenowe i piesze wedrowki - !lﬁ%@ummmns
(25/09/2022). |

PODNOSZACA SWIADOMOSC IMPREZA SPORTOWA
W POLSCE
16 pazdziernika zorganizowano finatowa impreze we

wspétpracy ze stowarzyszeniem Aktywny Cminsk,
ktére bardzo aktywnie dziata na terenie
wojewodztwa swietokrzyskiego.

Uczestniczyli zaréwno chorzy na RD jak i ich
rodziny, stowarzyszenie Nadia Szostak (zrzeszajace
chorych na RD i ich rodziny), niektére lokalne
stowarzyszenia sportowe. Wydarzenie miato
charakter biegu promujacego zdrowy styl zycia i
wiedze o chorobach rzadkich oraz sport jako
narzedzie integracji spotecznej.

Zrealizowano warsztaty prezentujace projekt RoW,
jego cele i rezultaty. Nastepnie Piotr Pawetko, chory
na rzadka chorobe na wézku inwalidzkim,
wystepujacy w reprezentacji koszykoéwki
przedstawit swoja historie i zmotywowa
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