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ENFERMEDADES RARAS & DEPORTE

EL DEPORTE COMO MEDIO PARA CONSEGUIR LA INCLUSION SOCIAL Y LA
IGUALDAD DE OPORTUNIDADES

EN ESTE NUMERO:

1.Recomendaciones
politicas

2. Actos finales en
Italia, Espaina y Polonia.

1.RECOMENDACIONES POLITICAS

El documento RECOMENDACIONES POLITICAS, disponible en inglés, italiano,
espanol y polaco en la pagina web del proyecto, es el ultimo resultado del

proyecto RoW y, por lo tanto, se basa en el trabajo realizado por el Consorcio
durante el tiempo de vida del proyecto.

Siendo el resultado final del proyecto, este documento se basa en los resultados
de las actividades llevadas a cabo a lo largo del proyecto: los resultados de la
investigacion inicial (WP2) y la evaluaciéon de las campafas de sensibilizacién en
los paises socios (WP3) que ayudaron al consorcio a observar como se esta
llevando acabo la inclusién de las personas con enfermedades raras en los eventos
deportivos y cuales son las dificultades a las que se enfrentan en la practica.

Las recomendaciones politicas de RoW pretenden sugerir objetivos politicos
claros dirigidos a animar a los responsables politicos a tomar medidas para apoyar
a las personas afectadas por enfermedades raras y apoyar la participaciéon en el
deporte, asi como conseguir el reconocimiento de las ER como discapacidades
incluidas en las principales competiciones deportivas como los Juegos
Paralimpicos.

El apoyo de la Comisién Europea para la produccion de esta publicacién no constituye una aprobacion
del contenido, el cual refleja tnicamente las opiniones de los autores, y la Comision no se hace
responsable del uso que pueda hacerse de la informacién contenida en la misma.

Proyecto: Rarity on Wheels-RoW Nr. 622387-EPP-1-2020-1-IT-SPO-SSCP

Cofinanciado por el
programa Erasmus+
de la Unién Europea



https://revistadigital.inesem.es/educacion-sociedad/inclusion-social-deporte/
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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Las recomendaciones politicas de RoW se dirigen a dos grupos principales de
destinatarios:

a. Responsables politicos nacionales y europeos

b. Organizaciones deportivas nacionales y europeas.

A través de las recomendaciones politicas, dirigidas a los responsables politicos,
incluida la propia Comisién Europea, y a las asociaciones deportivas, pretendemos
promover una accion politica a nivel internacional hacia la inclusion de atletas con
discapacidad en competiciones deportivas al mas alto nivel, como los Juegos
Paralimpicos.

2.ACTOS FINALES EN ITALIA, ESPANA Y POLONIA

Con el objetivo de maximizar la visibilidad de los resultados del proyecto, se organizé
un evento de sensibilizacién en cada pais socio entre septiembre y noviembre de
2022.

EVENTO DEPORTIVO DE SENSIBILIZACION EN ITALIA

ne sulle Malattie Rare:
i Un Filo per la Vita

El pasado 7 de octubre de 2022, Un Filo per la Vita
Onlus celebroé el acto final de RoW en Roma, en el
Hospital Infantil Bambino Gesu. Un Filo per la Vita
Onlus organizé un evento dedicado a RoW con el
objetivo de concienciar sobre las enfermedades
raras.

Siendo el Hospital Infantil Bambino Gesu un hospital

especializado en enfermedades raras, la realizacién

del evento jugé un papel clave para compartir los ' °
J g p p p p a f/rzﬁfn.ann &

resultados del proyecto y contribuir a Ila

COME VIA PER SOSTENERE LE FAMIGLIE
NELLA GESTIONE DI UNA MALATTIA RARA
COME LA 1ICB - ROW - RARITY ON WHEELS

LA RETE DEI SERVIZI SOCIALI E LO SPORT ‘
sostenibilidad del mismo. !
El acto se dedic6é a debatir la experiencia y los retos
de las personas que padecen enfermedades raras y
la participacion de profesionales, pacientes y

cuidadores. El acto tenia por objeto presentar el

LUNEDI 7 NOVEMBRE 2022
AUDITORIUM VALERIO NOBILI
OSPEDALE BAMBINO GESU, ROMA
9.00-13.30

proyecto RoW y sus resultados, centrandose
especialmente en las Recomendaciones politicas.

El apoyo de la Comisién Europea para la produccion de esta publicacién no constituye una aprobacion
del contenido, el cual refleja tnicamente las opiniones de los autores, y la Comision no se hace
responsable del uso que pueda hacerse de la informacién contenida en la misma.
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EVENTO DEPORTIVO DE _SENSIBILIZACION EN
ESPANA

i RARITY, EII 'HH!ES- y

El acto final espafiol tuvo lugar el pasado mes de Hicoumonions gl
septiembre de 2022. El evento deportivo de o
sensibilizacion en Espafna se organizé durante tres
dias:

* Presentacion del proyecto (19/9/22)
El evento fue organizado por el Ayuntamiento de
Burela y conté con la presencia del Alcalde y del Jefe
de Deportes de la Xunta de Galicia en Lugo.
Los miembros del personal de los socios espanoles
del proyecto presentaron el proyecto y los resultados
del proyecto RoW.

e Caminata de sensibilizacién(24/09/2022)

e Carrera de Trail y Senderismo (25/09/2022).

EVENTO DEPORTIVO DE SENSIBILIZACION EN
POLONIA

El pasado 16 de octubre se organizé el acto final en
colaboracién con la asociaciéon Aktywny €minsk, muy
activa en la regién de Swietokrzyskie. Asistieron
tanto pacientes con ER como sus familiares, la
asociacion Nadia Szostak (que reune a pacientes con
ER y sus familiares), algunas asociaciones deportivas
locales. El acto fue una carrera de promocién de un
estilo de vida saludable y el conocimiento de las
enfermedades raras y el deporte como herramienta

para la integracion social.

Se organizé un taller para presentar el proyecto RoW,
sus objetivos y resultados. El socio polaco presenté
los resultados del proyecto y Piotr Pawetko, paciente
de una enfermedad rara en silla de ruedas que esta
en el equipo nacional de baloncesto, presenté su
historia y motivé a los participantes a ser activos a

través del deporte.
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