KONFERENCJA NAUKOWO-SZKOLENIOWA
Choroby Rzadkie -

Wybrane aspekty opieki pacjentow wentylowanych mechanicznie -
wyzwania dla Zespotéw Respiratoroterapii Domowej
Bialystok 8 wrzesnia 2021 r.

AULA DUZA
CENTRUM DYDAKTYCZNO-NAUKOWE WYDZIALU NAUK O ZDROWIU UMB
BIALYSTOK, UL. SZPITALNA 27
W RAMACH OBCHODOW
SWIATOWEGO DNIA SWIADOMOSCI
DYSTROFII MIESNIOWEJ DUCHENNE'A

Organizatorzy

Wydziat Nauk o Zdrowiu UMB
Stowarzyszenie ,Pro Salute”

Zaktad Zintegrowanej Opieki Medycznej UMB
Klinika Rehabilitacji Dzieciecej UMB

Zaktad Podstawowej Opieki Medycznej UMB
Polskie Centrum Edukacji

7.30-8.00 — REJESTRACJA UCZESTNIKOW

| CZESC - 8.00-9.15 (Rocznicowa)

8.00 — Powitanie gosci

8.10 — Wystgpienia gosci

8.20 — Film ,Zy¢ nie tylko marzeniami”

8.25 — Podsumowanie Il Edycji Dorocznej Edukacyjno-Charytatywnej Ogdlnopolskiej
Akgcji , Tulipany Mocy”

8.45 — Wreczenie nagrod — Ztotego, Srebrnego, Brgzowego i Ceramicznego Tulipana
wyrozniajgcym sie w Akcji placowkom

9.00 — Zainagurowanie 11l Edycji Dorocznej Edukacyjno-Charytatywnej Ogolnopolskiej
Akcji ,, Tulipany Mocy” - symboliczne zasadzenie tulipanéw przed budynkiem WNoZ
UMB

9.15-9.45 — Przerwa na kawe

Il czesé€ 9.45 — 15.00 (Wykiladowa)

9.45 — prof. Z. Zuber o chorobach rzadkich i ultrarzadkich. Wyzwania i potrzeby
10.00 — Dystrofia miesniowa wyzwaniem dla zespotu opieki — prof. dr hab. n. med.
Wojciech Kutak (Klinika Rehabilitacji Dzieciecej UMB)




10.30 — Mozliwe ze umrze - co dalej? Opieka spoteczna, duchowa i psychologiczna w
chorobach rzadkich (przewlektych?) — dr n. o zdr. Andrzej Guzowski (Zaktad
Zintegrowanej Opieki Medycznej UMB)

11.00 — Problemy pielegnacyjne rodzin/opiekunéw nad dzieckiem przewlekle chorym
wymagajacym specjalistycznych swiadczen — dr n. o zdr. Bozena Kopcych (nauczyciel
akademicki, czynna zawodowo pielegniarka realizujgca Swiadczenia w Srodowisku
domowym pacjenta w ramach pracy pielegniarki rodzinnej, pielegniarka opieki
paliatywnej)

11.30 — Sposoby relaksacji dla opiekunéw dziecka przewlekle chorego — dr n. o zdr.
Anna Zalewska (Zaktad Fizjoterapii PWSIiP w tomzy)

12.00 — Oczekiwania opiekunéw wzgledem jakosci $wiadczen medycznych w opiece
domowej — Joanna Jadeszko (mama Natalki z ceroidolipofuscynozg)

12.30 — Domowa wentylacja mechaniczna $wiadczeniem ratujgcym zycie — dr n. o zdr.
Bozena Kopcych (nauczyciel akademicki, czynna zawodowo pielegniarka realizujgca
Swiadczenia w Srodowisku domowym pacjenta w ramach pracy pielegniarki rodzinnej,
pielegniarka opieki paliatywnej)

13.00 - 13.30 — Wytyczne w zakresie Swiadczen gwarantowanych w opiece domowej
—drn. o zdr. Bozena Kopcych (nauczyciel akademicki, czynna zawodowo pielegniarka
realizujgca $wiadczenia w Srodowisku domowym pacjenta w ramach pracy pielegniarki
rodzinnej, pielegniarka opieki paliatywney)

14.00 — Zabiegi poprawiajgce jakoScC zycia personelu pielegniarskiego realizujgcego
opieke w ramach Oddziatow Respiratoroterapii Domowej — mgr Szymon Formela, mgr
socjologii, socjoterapeuta medyczny

14.30 — 14.50 — Dyskusja

15.00 — zakonczenie obrad — symboliczne puszczenie czerwonych balonéw do nieba

Konferencja bezptatna



