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Materiat edukacyjny na konkurs
“Mtodzi dla choréb rzadkich”

. ékcla.
rozum. eneracija. 5
Wesprzyj. od W|ejdzmlnosc. E\lljl%dr%ce%éggd
Zmieniaj. aChorob
Rzadklch
Zrozum choroby rzadkie, Celem akcji jest To organizacja non-profit
wesprzyj rodziny i badania, zaangazowanie mtodego prowadzona wspodlnie przez
a razem zmienimy pokolenia w dziatania na pacjentdéw i naukowcow,
niewidzialno$¢ w nadzieje. rzecz Swiadomosci, badan zrodzona z mitosci,
i wsparcia os6b z chorobami determinaciji i pilnej potrzeby
rzadkimi. rozwoju leczenia i pomocy

dzieciom z rzadkqg chorobqg

HMISJAAGO - syndromem AGO.



=A90

POLAND

WPROWADZENIE
- POCOTO WSZYSTKO?

Pomaganie nie musi by¢ trudne ani kosztowne.

Wystarczy pomyst, zaangazowanie kilku osoéb
i cheé zmiany Swiata.

W Polsce zyje ok. 3 milionédw osbéb z chorobami
rzadkimi — to dzieci, mtodziez i doro§li, ktérzy
czesto czekajg na diagnoze, leczenie lub po
prostu zrozumienie.

Jedna z tych grup, to dzieci z syndromem AGO,
wliczajgc mojego syna Alberta.

Dzieci z syndromem AGO, podobnie jak wielu
innych chorych, potrzebujg nie tylko lekéw, ale
przede wszystkim sojusznikéw - ludzi, ktorzy
nagtosdniq ich historie i pomogg naukowcom
dotrze¢ do celu.

Takqg role mogq odegrac szkoty, uczniowie i
nauczyciele.

TA BROSZURA TO INSTRUKTAZ

Krok po kroku pokaze Ci, jak zorganizowac
akcje w swojej szkole, aby zebra¢ fundusze
na pomoc dla syndromu AGO - od pomystu
po promocje.

Mozesz to zrobi¢ w ciggu miesigca.

NIE MUSISZ MIEC WIELKIEGO
BUDZETU. WYSTARCZY WIELKIE
SERCE.
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CZYM JEST
CROWDFUNDING
| JAK DZIALA?

Crowdfunding to sposdb, w jaki wiele osdb
moze razem sfinansowac€ jeden cel.

Zamiast jednej duzej darowizny — setki matych
wptat, ktére razem tworzq realng pomoc.

RODZAJE CROWDFUNDINGU

VAR Y

SPOLECZNY
NAGRODOWY zbiorki

charytatywne - np.
na leczenie,
badania, sprzet,
dziatania
edukacyjne

DAROWIZNOWY

wptacasz z dobrej
woli, bez nagréd

otrzymujesz
podzigkowanie,
kartke, gadzet

TO NARZEDZIE DEMOKRATYCZNE | NOWOCZESNE — tACZY LUDZI,
EMOCJE | TECHNOLOGIE.

JAK SZKOtA MOZE W TYM UCZESTNICZYC?

tworzgc mini angazujqc
wydarzenie, z spotecznosé
ktérego dochéd lokalng - rodzicow,

zasila konkretny cel sgsiadow, uczniow,
media

organizujqc zbidrke
online (np. na

Zrzutka.pl lub
Siepomaga.pl)

CROWDFUNDING TO NIE TYLKO PIENIADZE. TO SPOLECZNOSC,
KTORA WIERZY, ZE MALE KROKI ZMIENIAJA SWIAT.
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JAK ZORGANIZOWAC
KAMPANIE - OD
POMYStU DO SUKCESU

—

KROK 1: WYBIERZ CEL : KROK 2: ZBIERZ ZESPOt
Zastanow sie, na co konkretnie zbierasz Kazda akcja wymaga ludzi o réznych
Srodki — np. wsparcie badan nad talentach.

syndromem AGO, zakup sprzetu

rehabilitacyjnego, organizacje szkolnego Podziel role:

.Tygodnia Wiedzy o Chorobach Rzadkich”. e Lider projektu — koordynuje cato$§¢

e Promocja i media — grafiki, posty, relacje
e Finanse i kontakt — z fundacjqg i szkotq

KROK 3: ZAPLANUJ é . E:;itv&nshg pomysty na wydarzenia,
BUDZET | HARMONOGRAM ’

° Wybierz daty wydarzen i zadania dla KROK 4: PRZYGOTUJ MATERIALY
kazdej osoby
e Ustal, ile chcesz zebra¢ i w jakim czasie ) L -
. Ustal, jak bedziesz mierzyé postepy Zr.ob zdje0|a,'f|lm|k|, przygotUJ opisy.
(np. co tydzien raport) Nie potrzebujesz profesjonalnego sprzetu -
wystarczy telefon i pomyst.

Narzedzia do planowania: : 5
. Google Sheets (tabela z zadaniami Co mozesz nagrac:

i datami) e uczniéw opowiadajgcych o akcji
. Trello /| Asana (lista zadan) e wypowiedz nauczyciela lub rodzica
. Notion (plan komunikacji i wizualny ° filmik' “ hastem: ,Twoja energia, ich
kalendarz) nadzieja!

Uzyj darmowych narzedzi:

. « Canva (plakaty, posty, ulotki),

KROK 5: PROMUJ AKCJE e CapcCut /[ InShot (krétkie filmy)
e » Google Slides (prezentacja wynikéw)
Opowiadaj o akcji zanim sie zacznie, w jej
trakcie i po zakohczeniu.
Najwigekszym btedem jest cisza.
. . . KROK 6: INFORMUJ I DZIEKUJ

Do promocji wykorzystaj kanaty: Instagram i
Facebook, gazetke szkolng, radiowezet oraz

lokalne portale i gazety. Kazda wptata to zaufanie.
Pokazuj efekty, licz zebrane Srodki, publikuj

Jak pisa¢ posty: krétko (do 5 zdan), podzigkowania.
emocjonalnie, z obrazem lub filmem, %
z hashtagiem i linkiem. Przyktadowa aktualizacja:

~Dzieki Wam zebraliSmy juz 70% celu! Wasze
Hashtagi: ciastka, koncerty i posty naprawde
#mMisjaAGO #Odkrywamylek zmieniajq Swiat. Zostato nam tylko 5 dni,

by przekroczy¢ 100%!”



g- AGO

ALLIANCE
POLAND

—

NARZEDZIA
| TECHNOLOGIE

NARZEDZIA DO ORGANIZACJI

L @Trello @ =

GOOGLE DRIVE TRELLO CANVA CAPCUT
pliki i formularze plan dziatan grafiki montaz filmow
&R (A0
StreamYard
OBSISTREAMYARD GOOGLE MEETIZOOM
transmisje na zywo spotkania organizacyjne

NARZEDZIA DO PROMOCJI

e J 'f -

INSTAGRAM TIKTOK FACEBOOK YOUTUBE

relacje i stories krotkie filmiki wydarzenia filmy
zza kulis i dtuzsze posty i podsumowania

ZACZNIJ WSPIERAC

WejdZz na naszq zbidrke na SIEPOMAGA.pl
Dokonaj wptqty

Zatdz skarbonke dla swojego zespotu
Zacznij zbiera€ Srodki

KOMUNIKACJA

e kontakt z fundacjq: konkurs@agoresearch.org
e zatdz maila klasowego do projektu,
np. male.kroki@szkola.pl



https://www.siepomaga.pl/argonaute
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JAK MOWIC O
CHOROBACH RZADKICH

ZASADY KOMUNIKACJI

1. Zaczynaj od historii cztowieka, nie od definicji
choroby.

2. Mbw jezykiem nadziei, nie litoSci.
3. Uzywaj prostych poréwnan.
4. Zawsze pokazuj sens i wartoS¢ badan.

PRZYKLADY ZDAN

1.,Choroby rzadkie to laboratoria nadziei — dzieki nim
nauka idzie do przodu.”

2.,Rzadkie choroby nie sqg tak rzadkie, jak mys$limy.
Kazdy zna kogo$, kogo dotyczq.”

3.,Dla nas to kampania, dla nich — szansa na lek.”

’ ZAWSZE DZIEKUJ
NIE KoLORYZUS | A ST WARTA
ZRODLA JEST WARTA

HISTORII INFORMACJI UZNANIA

POSTUJ MADRZE Aoz e ElEs,
e krdtkie tekStyz NIE TYLKO EFEKT

emocjq, e przygotowania,

e zdjecia z proby, pieczenie,
przygotowan, plakaty.

e cytaty ucznidw i e Ludzie lubiq oglgda¢
nauczycieli. to, co dzieje sie ,za

kulisami”.
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JAK MOWIC O
SYNDROMIE AGO

Dzieci z syndromem AGO rozwijajq sie wolniej, czesto
pdzniej uczq sie¢ moéwi€ czy chodzi¢, ale zachowujg
ogromnq ciekawo$§¢ Swiata i radosS¢ zycia.

Nie ma jeszcze leku - ale sq badania, ktére trwajqg.
Ich celem jest zrozumienie, jak mozna ,naprawic” ten

delikatny mechanizm w komaorkach.

Syndrom AGO to ultrarzadka choroba genetyczna,
odkryta dopiero kilka lat temu.

Powodujg jg mutacje w genach AGO] lub AGO2, ktore
odpowiadajqg za prawidtowe dziatanie naszych
komoérek.

Mozna powiedzieg, ze te geny to dyrygenci — kierujq
orkiestrg informacji genetycznych.

Gdy dyrygent popetni btgd, orkiestra nadal gra - tylko
w inny sposdb.

Moéw prosto i z empatiq:

e zamiast ,dzieci chore” — ,dzieci z
chorobqg rzadkq”,

e zamiast ,cierpiq” — ,zyjq z
chorobq”,

e zamiast ,walczqg z losem” —
.Szukajq rozwigzania”.

~Pomagamy dzieciom z syndromem
AGO - ultrarzadkqg chorobg
genetyczngq.

Wspierajgc badania, dajemy
naukowcom narzedzia, by znalezé
rozwiqzanie.

Kazda ztotéwka to realny krok w

Unikaj litoSci — moéw o sile, nauce i . .,
strone nadziei.

wspotpracy.

Podkresl, ze badania nad rzadkimi
chorobami pomagajg nie tylko
nielicznym, ale catej medycynie -
bo prowadzg do nowych terapii #misjaAGO
genowych i lepszego zrozumienia #Odkrywamylek
ludzkiego DNA.
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JAK ZORGANIZOWAC
WYDARZENIA SZKOLNE

e O o
KIERMASZ W SZKOLE TALENT SHOW @ @\ @\
LUB ONLINE W SZKOLE LUB
ONLINE
e Uczniowie wystawiajg rekodzieta, e Zorganizuj wystepy ucznidw —
zdjecia, grafiki, ksigzki czy koncert, czytanie poezji lub talent

show transmitowany na YouTube,
Instagramie lub Facebooku.
e Dodaj link do zbiérki - widzowie

przetwory w szkole lub na
szkolnym profilu w mediach

spotecznosciowych mogq wptaca¢ darowizny na
e Osoba, ktéra wybrata produkt badania nad chorobami rzadkimi.
dokonuje wptaty do skarbonki  Potgcz sztuke z pomocq - zréb

aukcje, np. ,Wylicytuj piosenke

zespotu na Siepomaga.pl.
e dedykowanq Tobie".

WYSTAWA PRAC

“NIEWIDZIALNE CHOROBY" WYZWANIE
e temat: ,Niewidzialne choroby — #MISJAAGO

widzialna sita.” e Kazdy licealista nominuje 3 osoby
e przyjmuj prace plastyczne, zdjeciaq,
kolaze, wiersze stacjonarnie lub
online
o dodaj QR kod do zbiorki i opisy: nagranie kroétkiego filmiku o
empatii) i wptaca symboliczng

do wykonania prostego wyzwania
(np. 10 pompek, namalowanie serca,

.To praca inspirowana historiq dzieci z

kwote (np. 5-10 zt) na zbidrke.
syndromem AGO.” e (np ) ]

PODCAST SZKOLNY TYDZIEN WIEDZY n J/J
“GLOS NADZIEI" O CHOROBACH RZADKICH
e zespot: 2 prowadzqgcych + 1 “NAUKA | NADZIEJA"
montazysta + 1 promotor, e 5 dni: Geny [ Empatia / Nauka /
e aplikacje: Anchor, Audacity, Spoteczno$é [ Nadzieja
GarageBand, » codziennie quiz, film, prezentacjaq,
e tematy: ,Jak pomaganie zmienito rozmowa,
naszqg szkote?” « pigtek - finat w kolorze turkusowym
e publikacja: Spotify, YouTube, strona e pokaz zdjeé i wreczenie dyplomu

szkoty. szkoty solidarnej z rzadkimi.



Twoja energiq, ich nadzieja & .o
— rusz swojq szkote do dziatania! (Pt

PODSUMOWANIE

e Kazda akcja zaczyna sie od rozmowy, od jednego
pomystu.

e Nie musisz zmienia¢ Swiata sam - wystarczy, ze
zainspirujesz innych.

e Pomagajqc, uczysz sie organizowaé, mowi¢, dziatac
i wspbtpracowad.

e To lekcja, ktéra zostanie z Tobg na dtugo.

KONTAKT AGO

Fundacja AGO Alliance Poland ALLIANCE
www.agoresearch.org

konkurs@agoresearch.org —~—
contact@agoresearch.org HMISJAAGO

POLAND
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