Warsztaty pt. ,,Jak wspieraé osoby z chorobami rzadkimi?”
w ramach X Konferencji ,,Choroby rzadkie nie tylko w programie nauczania”
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta II, 11.12.2024 r.
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Warsztat I, sala C-302

s, Rzadkie choroby i zespoly na duiym ekranie”
Mikotaj Bialecki', Aleksandra Pietrzakl, Maria Sottys', Kamil Duraf*, Natalia Czajka!
Opiekun SKN Anatomii Klinicznej: dr n. med. Michal M. Skoczylas®

Studenckie Koto Naukowe Anatomii Klinicznej przy Instytucie Nauk Medycznych,
Collegium Medicum, Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta II
’Katedra Podstawowych Nauk Medycznych, Collegium Medicum,
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta 11

Jesienig 2024 roku pigcioosobowy zespdt studentéw kierunku lekarskiego podjal probe opracowania tresci
subiektywnie wybranych filméw fabularnych, dokumentalnych i obyczajowych aby okresli¢ sposoby przedstawienia
zycia osob z rzadkimi problemami zdrowotnymi i mozliwo$¢ postrzegania ich przez widzéw. Przeanalizowano
nastepujace filmy: ,,Maska” (1985), ,,Potega Przyjazni” (1998), ,,Cudowny chtopak” (2017), ,,Cudotworczyni”
(2000), ,,Jack” (1996), ,,W blasku nocy” (2018), ,,Cyrk motyli” (2009), ,,Teoria wszystkiego” (2014) i ,,Komfort”
(2016). Praca ta wymagata od studentow zintegrowania wiedzy zdobytej podczas studiow i pracy w kole naukowym.
Aby dowiedzie¢ si¢ wigcej o schorzeniach ukazanych w filmach korzystano z ,,Kompendium zespotéw i rzadkich
choréb dziecigcych” Zbystawa Kopyscia oraz specjalistycznych baz danych (np. Orphanet, OMIM). W niniejszej
pracy udowodniono, ze filmy fabularne, dokumentalne i obyczajowe maja potencjal zwigkszania spotecznej
swiadomosci na temat chordb rzadkich, przyblizajac szerszemu gronu odbiorcéw wyzwania, z jakimi mierzg si¢ osoby
dotkniete tymi chorobami. Kinematografia wzbudza réwniez zainteresowanie tym tematem w S$rodowisku
medycznym. Dzigki filmom widzowie moga lepiej zrozumie¢ zarowno fizyczne, jak i emocjonalne aspekty zycia
0s6b chorych, co sprzyja rozwojowi empatii oraz §wiadomosci spotecznej. Interaktywne warsztaty, ktore zaangazuja
uczestnikow w aktywne dyskusje z wymiang doswiadczen i pomystow, maja na celu rozwinigcie dokonanej analizy
i sformutowanie wnioskow pomocnych w réznych aspektach zmagania si¢ z chorobami i udzielania pomocy 0sobom
chorym.

Stowa kluczowe: zespoty rzadkie, choroby rzadkie, symptomatologia, socjologia medycyny, kinematografia

Warsztat I, sala C-115

mgr Urszula Kmita, Katedra Pedagogiki Specjalnej
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta II

»Nie specjalizuje si¢ w chorobach rzadkich, ale moge z nim posiedzie¢” — terapia pedagogiczna czy opieka —
warsztat dla studentow i terapeutow

Podczas warsztatow wspolnie zastanowimy si¢ kto moze/powinien wspiera¢ osob¢ z chorobg rzadks i jej
rodzing? Na czym to wsparcie miatoby polega¢? Czy sa jakie$ tajemnicze, specjalistyczne metody? Jakie cechy
wyrozniajg terapeutdOw pracujacych z osobami z chorobg rzadka? Czy z pomagania mozna si¢ wycofac?




BLOK II
11:00-12:30

Warsztat I1, sala C-919

dr Agnieszka Amilkiewicz-Marek, logopeda, spec. neurologopeda
Katedra Pedagogiki Specjalnej, Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta II

Cwiczenia logopedyczne ,,moga smakowaé” — ocena i stymulacja sprawnosci aparatu artykulacyjnego
w chorobach rzadkich

Terapia logopedyczna i wczesna diagnoza moga by¢ niedostepne dla dzieci z chorobami przewlektymi. Podobnie,
gdy dzieci doswiadczaja choréb rzadkich, ktore uniemozliwiaja chodzenie do ztobka, przedszkola i szkoly. Nieraz
0 potrzebie wsparcia logopedycznego rodzic dowiaduje si¢ przypadkiem, gdy kto$ inny - nie zawsze specjalista
- zwrdci uwage na sposob oddychania, potykania a nieraz braku zrozumiatej mowy. Niekiedy tez trudno podjac
¢wiczenia, gdy z gory wiadomo, ze dostep do systematycznych zaje¢ w w/w placowkach jest dla dziecka niedostepny.
Woéwcezas jedyng mozliwg formg terapii sg indywidualne zajecia w domu, ktérych powodzenie zalezy od
systematycznej wlaczajacej si¢ w ich realizacje¢ pelnej aktywnosci rodzica. Cele warsztatow jest zatem poznanie tych
potrzeb, wymiana doswiadczen i opracowanie prob ¢wiczen oceniajacych sprawnos¢ narzadow artykulacyjnych,
sposobu oddychania i potykania oraz warunkow anatomicznych i posturalnych. To takze dziatanie zmierzajace do
stymulacji i zachowania pozadanego ulozenia artykulatoréw oraz ich zdolnos$ci percepcji.

Do udzialu w warsztacie zaproszeni sa rodzice dzieci/ucznidow z chorobami rzadkimi, studenci specjalnosci
logopedycznej oraz kierunkéw medycznych i zainteresowani specjalisci. Czynny udziat wymaga posiadania stojacego
lusterka, kilku par rekawiczek higienicznych, preparatu do dezynfekcji rak.

Warsztat 1V, sala C-408

dr Monika Nowak, Katedra Pedagogiki Specjalnej
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta 11

""Narysuj mi baranka' — tworzenie relacji terapeutycznej z pacjentem pediatrycznym.

Warsztat kierowany jest do studentow medycyny, pedagogiki oraz psychologii, a takze osob pracujacych z pacjentem
pediatrycznym.

1. Znaczenie znajomosci biografii pacjenta pediatrycznego i jego rodziny — choroba rzadka jako punkt zwrotny
W zyciu rodziny

2. Rodzic jako sprzymierzeniec w procesie leczenia.
3. Warunki sprzyjajace budowaniu relacji z chorym dzieckiem.
4. Cwiczenie na budowanie relacji z chorym dzieckiem.

Warsztat bedzie oparty na ksigzce Antoine de Saint-Exupéry ,,Maty Ksigze”. Uczestnicy beda mogli wcieli¢ si¢ w rolg
"matego pacjenta, a takze doswiadczy¢ radosci wspdlnego tworzenia. Odbeda symboliczng podroz przez pustynig
Z Malym Ksigciem, ktora moze doprowadzi¢ do odkrycia ukrytego skarbu.




BLOK 111
12:45-14:15

Warsztat V, sala C-408

mgr Bartlomiej Jasiocha
psycholog, psychoonkolog, psychoterapeuta
Pracownik Lubelskiego Hospicjum dla Dzieci im. Matego Ksigcia

Wrazliwo$¢ i ,,podgzanie za”. Szukanie sposobow na dostrojenie si¢ do potrzeb pacjenta i jego rodziny
w schylkowym okresie choroby.

Kontakt z pacjentem w paliatywnym etapie chorowania wymaga odpowiedniego nastawienia wewngtrznego.
Personel, rodzina i sam pacjent dotychczas skupiali si¢ na ratowaniu zycia ,,za wszelka ceng”. W momencie, gdy
pewne jest, ze zycia juz nie da si¢ uratowac, nalezy przeformutowac cele, jakie sobie stawiamy. ,,Gdy wydaje sig, ze
nic juz nie da si¢ zrobi¢, tak naprawdg jest jeszcze wiele do zrobienia”.

Nierzadko wiaze si¢ to z wewnetrznymi trudno$ciami przezywanymi przez personel medyczny, psychologow,
pracownikow socjalnych, kapelanow. Jaki mam by¢, by profesjonalnie towarzyszy¢? Otwiera to wiele dylematow,
rozterek.

Warsztat moze by¢ pomocny wszystkim, ktorzy — zaréwno jako personel placowki medycznej czy rodzina
chorujacego — chcg wzmocni¢ wewngtrzne zasoby w radzeniu sobie z kryzysem zmiany i adaptacji do nowej, czesto
trudnej sytuacji.

Warsztat VI, sala CTW-302

dr Aleksandra Borowicz, dr Renata Kolodziejczyk
Katedra Pedagogiki Specjalnej
Katolicki Uniwersytet Lubelski Jana Pawta II

Komunikacja z pacjentem nieslyszacym i niemowiacym

Wiele chorob rzadkich powoduje powazne zaburzenia w rozwoju mowy i komunikacji jezykowej. Podczas warsztatu
bedziemy rozmawia¢ o podstawach skutecznej komunikacji. Uczestnicy zapoznaja si¢ z savoir-vivre'm wzgledem
0s6b z uszkodzeniami stuchu. Okres§lone zostang prawa tej grupy osob okreslone ustawg. Porozmawiamy o formach
pomocy w komunikacji pacjentowi niestyszacemu i niemowigcemu. Wybrane formy zostang zademonstrowane
i przyblizone na konkretnych pomocach (narzedziach). Wskazana zostanie literatura tematyczna. Warsztat zakonczy
si¢ tematem komunikacji z matym pacjentem i tego, cO jest istotne z punktu widzenia wieku dziecka.

Uczestnicy naszego warsztatu nabeda wiedz¢ i konkretne umiejetnosci doboru pomocy utatwiajacych komunikacje
Z pacjentem niestyszacym i niemowigcym np. w nastepstwie choroby rzadkie;.

Zapraszamy!




