Protokol z zebrania zalozycielskiego Stowarzyszenia Polska
Akademia Niepelnosprawnosci Dzieciecej.

W dniu 14.02.2020r. w sali wyktadowej im. Janiny Tomaszewskiej Ortopedyczno-
Rehabilitacyjnego Szpitala Klinicznego im. Wiktora Degi Uniwersytetu Medycznego im. Karola
Marcinkowskiego w Poznaniu odbylo sie zebranie zatozycielskie Stowarzyszenia Polska Akademia
Niepelnosprawnos$ci Dziecigcej (PAND).

W zebraniu udziat wzigto 49 osob.

(Zalgcznik nr 1 — Lista czlonkow zaloiycieli Stowarzyszenia Polska Akademia
Niepetnosprawnosci Dziecigcej)

Obrady otworzyt p. Marek Jozwiak przedstawiajac proponowany porzadek zabrania.
Porzadek zebrania zalozycielskiego:

1. Powitanie i przedstawienie porzadku zebrania — p. Marek J6Zzwiak

2. Wybor przewodniczacego zebrania oraz protokolanta.

3. Wystgpienie na temat: ,,Opieka skoncentrowana na dziecku i rodzinie w dobie przemian
W systemie ochrony zdrowia” — prezentacja p. Marcina Bonikowskiego.

4. Przedstawienie misji i celow PAND-y — p. Katarzyna Swieczkowska.

5. Glosowanie nad propozycja utworzenia PAND-y.

6. Przerwa kawowa

7. Przedstawienie projektu Statutu, prowadzenie dyskusji oraz glosowania nad przyjeciem
Statutu — p. Marek Jozwiak.

8. Wybranie Zarzadu Stowarzyszenia i podzial funkcji.

9. Wybranie Komisji Rewizyjnej i podziat funkc;ji.

10. Przedstawienie Analizy SWOT PAND-y — p. Jacek Trebecki.

11. Przedstawienie ~ zakresu czynnosci prawnych koniecznych do zarejestrowania
Stowarzyszenia — przedstawiciel Kancelarii Prawnej — p. Arkadiusz Sawala.

Szczegotowy przebieg zebrania zalozycielskiego:

1. Proponowany porzadek zebrania poddano glosowaniu:
Za - 49 glosow
Przeciw - 0 glosow
Wstrzymato si¢ — 0 glosow
Porzadek obrad zostat jednoglos$nie przyjety.

2. Na przewodniczacego zebrania zgloszono — p. Marka Jozwiaka, a na protokolanta — p. Beate
Depczynska
Za - 49 glosow
Przeciw - 0 glosow
Wstrzymato si¢ — 0 glosow
W wyniku gltosowania przewodniczacym zebrania zostat p. Marek Jozwiak, a protokolantem
zostata — p. Beata Depczynska.

3. Przewodniczacy zebrania — p. Marek Jozwiak poprosit p. Marcina Bonikowskiego
0 zabranie glosu nt. ,,Opieka skoncentrowana na dziecku i rodzinie w dobie przemian
W systemie ochrony zdrowia”.



System leczenia i1 rehabilitacji powinien by¢ skoncentrowany na rodzinie zgodnie z ICF.
Nalezy wychodzi¢ poza ramy oddzialow, widzie¢ ,,0sobe¢”, a nie ,,przypadek”. Wsparcie
rodziny powinno opiera¢ si¢ na komunikacji, okre$leniu priorytetow. Cele SMART
powinny odnosi¢ si¢ do sytuacji zyciowej i rodzinnej pacjenta. Rodzina powinna dzieli¢ si¢
informacjami na temat ograniczen zyciowych pacjenta. Obecny system opieki nad
dzieckiem trwa do momentu osiggnigcia przez nie dorostoéci. Brakuje holistycznego
systemu opieki, ktory pokierowatby rodzine gdy dziecko osiggnie juz dorostos¢.

Z badan wynika, ze w Polsce jest bardzo dobra rehabilitacja, jednakze czgsto korzysta ona
ze srodkow Fundacji i rodzicow.

Przewodniczacy zebrania — p. Marek Jozwiak zachecit do dyskusji i komentarzy.

Pani Matgorzata Syczewska podzielita si¢ spostrzezeniem, ze rodzic nie mowi wszystkiego
lekarzowi. Podczas wizyty lekarskiej nastepuje selekcja informacji, a bardzo istotny jest
kontekst spoteczny. Potrzebna jest edukacja rodzica/opickuna — czasami rodzicom wydaje
si¢, ze pewne informacje nie s3 wazne, poniewaz nie sg medyczne. Wystepuje rozbieznosé
pomiedzy celami jakie ma rodzic, a celami dziecka. Rodzice czgsto doprowadzaja do
,,przebodzcowania” dzieci.

Pan Marek Jozwiak odniost si¢ do ujecia ICF w tzw. ,,6F” opisujac konieczno$¢ podazania
w kierunku holistycznego wsparcia pacjenta.

Zasugerowal rowniez aby w gronie czlonkow Stowarzyszenia nie postugiwaé si¢
posiadanymi tytutami.

Pani Domagalska powiedziata, Zze zaczynamy dostrzega¢ aspekt poprawy aktywnos$ci
spotecznej. Rehabilitantéw powinno interesowaé co dziecko robi w domu, jak wyglada jego
codzienno$¢, nie koncentrowac si¢ tylko 1 wyltacznie na rehabilitacji.

Pani Szmurlo podsumowata, Ze to jest nasz cel aby taka tez¢ rozpowszechniad.

Pan Kotwicki dodal, Zze piekna tradycje Profesora Wiktora Degi trzeba przetozy¢ na
wspolczesne czasy.

Pan Jozwiak zwrdcit uwage na fakt, Ze niepelnosprawno$¢ to nie tylko mpd, ale rowniez
zaburzenia w obrebie wzroku 1 stuchu, zaburzenia w komunikowaniu si¢, ubytki konczyn

itp.

Glos zabrata p. Katarzyna Swieczkowska i przedstawita misje i cele PAND-y.

Przedstawita dla kogo jest PAND-a oraz ze niepelnosprawno$¢ to nie osoba, a raczej bariery
jakie osoba napotyka na swej drodze. Przedstawita szczegétowo cele PAND-y, ktore zostaty
zawarte w Statucie. Okreslita na czym polega innowacyjnos¢ PAND-y. Przytoczyta
Konwencje ONZ o prawach o0sob niepetnosprawnych. Wspomniata o koniecznosci dziatan
zintegrowanych, miedzysektorowych oraz multidyscyplinarno$ci w podejsciu do pacjenta.
Zaakcentowata, ze praca zespotowa z dzieckiem to obecno$¢ w zespole zar6wno
specjalistow jak i rodzicow.

Pan Jozwiak podkreslit, ze zdecydowanie akceptujemy ,,medycyn¢ wspierajaca”.

Pan Bonikowski zasugerowal aby nie ogranicza¢ si¢ do zadnej grupy pacjentow.

Pan Sokotéw wyrazit obawg o zdominowanie przez grupe opiekunow dzieci z danym
schorzeniem. Trzeba mysle¢ dalekosi¢znie i zastanowi¢ sie co bedzie si¢ dziato z dzieckiem
za kilka lat, zdoby¢ zaufanie rodzica a wtedy dopiero beda efekty.

Pani Anna Nowak wspomniata o cztonkostwie wspierajagcym oraz z czym si¢ ono wigze.
Powiedziala, Ze bardzo wazny jest kontekst holistycznego spojrzenia na dziecko, nie nalezy
dzieli¢ si¢ na mniejsze grupy zwigzane z jaka$ jednostka chorobowsg, a nader wazna jest
integracja i otwarto$¢. Wszystkie niepelnosprawnosci taczy to, ze czgsto u dziecka
wystepuje kilka jednostek chorobowych rownoczesnie.



5. Pan Jozwiak zaproponowat przejscie do kolejnego punktu programu czyli gtosowania nad
propozycja utworzenia PAND-y.
Zapytal czy konieczne jest powotywanie Komisji Skrutacyjnej do liczenia gltosow —
przeprowadzono gtosowanie jawne.
Za - 0 glosow
Przeciw — 49 glosow
Wstrzymato si¢ — 0 glosow
Sala jednogtosnie zdecydowata, ze nie ma koniecznosci powotywania Komisji Skrutacyjne;j.

Odbyto si¢ glosowanie nad przyjeciem Uchwaly o utworzeniu Stowarzyszenia - Polska
Akademia Niepetnosprawnosci Dziecigcej, ktora zostata odczytana.

Za - 49 glosow
Przeciw — 0 gltosow
Wstrzymato si¢ — 0 glosow

Uchwatg przyjeto jednogto$nie.
(Zalgcznik nr 2 — Uchwala nr 1/2020 o zaloieniu Stowarzyszenia Polska Akademia
Niepetnosprawnosci Dziecigcej)

6. Nastgpito ogloszenie przerwy zgodnie z Porzadkiem zebrania (punkt 6).

7. Pan Marek Jozwiak przedstawit projekt Statutu. Rozpoczgta si¢ dyskusja nad
poszczegolnymi punktami Statutu. Zgloszone uwagi to:
Mec. Arkadiusz Sawala zauwazyt, ze musi by¢ doktadnie podane miejsce pracy Zarzadu —
ORSK. Ponadto, ze Statut musi by¢ w dniu dzisiejszym uchwalony natomiast ewentualne
zmiany moga by¢ nanoszone w pdzniejszym terminie na kolejnych Walnych Zebraniach.
Analizowano tryb rotacji miedzy Prezesem a Vice-prezesami.
Pan Marek Jozwiak dodal, ze coroczna zmiana Prezesa gwarantuje dynamike 1 dziatanie
W Stowarzyszeniu. Nie moze by¢ tak, ze jakas grupa zawodowa bgdzie miata wigkszos$¢
W Zarzadzie. Jezeli Zarzad bedzie réznorodny to beda zrbwnowazone sity dziatania.
Beata Depczynska odniosta si¢ do Statutu i zaproponowata nastepujace zmiany:
- w preambule wystepuja dwa stowa znaczace to samo (umystowa, intelektualna) przy czym
niepelnosprawno$¢ umystowa nie jest juz uzywana; zaproponowata zapis ,,Za 0soby
Z niepelnosprawnos$cig uznajemy te osoby, ktore majg dtugotrwale naruszong sprawnos$¢
fizyczna, psychiczna, intelektualng...”;
- stylistyczne obejmujace §12 ,,Czlonkiem zwyczajnym moze zostaé¢ osoba fizyczna, ktora
spelnia tacznie ponizsze warunki”;
- stylistyczne obejmujace §34 ,,Komisja Etyki powotana jest do rozpatrywania...”;
- §36 przyjecie jednorodnego zapisu w rodzaju meskim stowa ,,Przewodniczacego™;
- stylistyczne obejmujace §37 ,,Dla rozwijania kierunkowych zainteresowan cztonkéw badz
szczegdtowych zagadnien klinicznych, spotecznych Iub publicznych w  zakresie
niepetnosprawnosci dziecigce] moga by¢ tworzone sekcje, komitety badz komisje
0 charakterze ogélnokrajowym.”
- W §38 1§42 zamiane stow ,,dobiera sobie” stowem ,,wyznacza/wskazuje”;
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- stylistyczne obejmujgce §42 ,.Komitety lub komisje mogag dziata¢ dlugoterminowo,
rozwigzanie komitetu lub komisji nast¢puje bezposrednio po opracowaniu opinii.”

- blad w §47 w stowie ,,nieobjetych”.

Po dyskusji 1 komentarzach p. Marek Jozwiak zaproponowal glosowanie jawne nad
przyjeciem Statutu.

Za — 49 glosow

Przeciw — 0 glosow

Wstrzymato si¢ — 0 glosow

Podjeto jednogtosnie decyzje za glosowaniem jawnym.

Odbyto si¢ glosowanie nad Uchwatg o przyjeciu Statutu Stowarzyszenia - Polska Akademia
Niepetlosprawnosci Dziecigcej, ktora zostata odczytana.

Za - 49 glosow
Przeciw — 0 gltosow
Wstrzymato si¢ — 0 glosow

Uchwalte przyjeto jednoglosnie.
(Zalgcznik nr 3 — Uchwala nr 2/2020 o przyjeciu Statutu Stowarzyszenia Polska
Akademia Niepetnosprawnosci Dzieciecej)

Przewodniczacy zebrania — p. Marek Jozwiak rozpoczat realizacj¢ kolejnego punktu
zebrania — wybor Zarzadu Stowarzyszenia oraz podziat funkcji.

Zaproponowal aby glosowania odbyly si¢ w trybie jawnym bez powotywania Komisji
Skrutacyjnej.

Za-49 glosow
Przeciw — 0 glosow
Wstrzymato si¢ — 0 glosow

Zaproponowal na Prezesa Stowarzyszenia — p. Ann¢ Jolantg Nowak.
Pani Anna Jolanta Nowak wyrazita zgode na kandydowanie.
Kandydature poddano gltosowaniu jawnemu.

Za-49 glosow

Przeciw — 0 glosow

Wstrzymato si¢ — 0 glosow

Na 1 Vice-prezesa zaproponowano p. Radostawa Tymoteusza Rutkowskiego.
Pan Radostaw Tymoteusz Rutkowski wyrazit zgod¢ na kandydowanie.
Kandydatur¢ poddano gtosowaniu jawnemu.

Za - 49 glosow

Przeciw — 0 glosow

Wstrzymato si¢ — 0 glosow



Na 2 Vice-prezesa p. Matgorzata Szmurto zaproponowata p. Marka Jozwiaka.
Pan Marek Jozwiak wyrazit zgode na kandydowanie.

Kandydature poddano gltosowaniu jawnemu.

Za-49 glosow

Przeciw — 0 glosow

Wstrzymato si¢ — 0 glosow

Na Sekretarza zaproponowano p. Beate Depczynska.

Pani Beata Depczynska wyrazita zgode na kandydowanie.
Kandydature poddano gltosowaniu jawnemu.

Za-49 glosow

Przeciw — 0 glosow

Wstrzymato si¢ — 0 glosow

Na Skarbnika zaproponowano p. Faustyng Manikowska.

Pani Faustyna Manikowska wyrazita zgod¢ na kandydowanie.
Kandydature poddano gltosowaniu jawnemu.

Za-49 glosow

Przeciw — 0 glosow

Wstrzymato si¢ — 0 glosoéw

Czlonkowie zalozyciele Stowarzyszenia jednoglos$nie przyjeli Uchwale o wyborze
i podziale funkcji w Zarzadzie Stowarzyszenia Polska Akademia Niepetnosprawnosci
Dziecigcej W sktadzie:

Prezes: p. Anna Nowak

1 Vice-prezes: p. Radostaw Rutkowski
2 Vice-prezes: p. Marek Jozwiak
Sekretarz: p. Beata Depczynska
Skarbnik: p. Faustyna Manikowska

(Zatgcznik nr 4 — Uchwata nr 3/2020 o wyborze i podziale funkcji Zarzqdu Stowarzyszenia
Polska Akademia Niepetnosprawnosci Dziecigcej)

Przewodniczacy zebrania p. Marek Jozwiak przeszedt do realizacji kolejnego punktu
zebrania — wybor Komisji Rewizyjnej i podziat funkcji.

Na Przewodniczaca Komisji Rewizyjnej zaproponowano p. Katarzyne Swieczkowska.
Pani Katarzyna Swieczkowska wyrazita zgode na kandydowanie.

Kandydature poddano gltosowaniu jawnemu.

Za - 49 glosow

Przeciw — 0 glosow

Wstrzymato si¢ — 0 glosow



10.

11.

12.

13.

Na cztonka Komisji Rewizyjnej zaproponowano p. Olge Wolinska.
Pani Olga Wolinska wyrazita zgode na kandydowanie.
Kandydature poddano gltosowaniu jawnemu.

Za-49 glosow

Przeciw — 0 glosow

Wstrzymato si¢ — 0 glosow

Na sekretarza Komisji Rewizyjnej zaproponowano p. Roksan¢ Malak.
Pani Roksana Malak wyrazita zgode na kandydowanie.

Kandydatur¢ poddano gtosowaniu jawnemu.

Za-49 glosow

Przeciw — 0 glosow

Wstrzymato si¢ — 0 glosow

Cztonkowie zalozyciele Stowarzyszenia jednoglos$nie przyjeli Uchwate o wyborze i
podziale funkcji Komisji Rewizyjnej Stowarzyszenia Polska Akademia Niepetnosprawnosci
Dziecigcej w sktadzie:

Przewodniczaca: p. Katarzyna Swieczkowska
Sekretarz: p. Roksana Malak
Cztonek: p. Olga Wolinska

(Zalgcznik nr 5 — Uchwala nr 4/2020 o wyborze i podziale funkcji w Komisji Rewizyjnej
Stowarzyszenia Polska Akademia Niepetnosprawnosci Dziecigcej)

Przewodniczacy zebrania p. Marek Jozwiak poprosit p. Jacka Trgbeckiego o przedstawienie
Analizy SWOT PAND-y.

Przewodniczacy zebrania p. Marek Jozwiak poprosit przedstawiciela Kancelarii Prawnej
p. Arkadiusza Sawale o przedstawienie zakresu czynnosci prawnych koniecznych do
zarejestrowania Stowarzyszenia.

Mecenas p. Arkadiusz Sawala tytulem podsumowania przedstawil zebranym kolejnos¢
dziatan w tym zakresie.

Wolne glosy i wnioski.

Glos zabrat p. Marek Jozwiak i wskazal na konieczno$¢ utworzenia strony www
Stowarzyszenia.

Ogtosit, ze kolejne spotkanie Stowarzyszenia odbgdzie si¢ w dniu 17.06.2020r. podczas 32
Konferencji European Academy od Childhood Disability Annual Meeting 2020.

Zarzad natomiast bedzie w stalym kontakcie telefonicznym oraz mailowym.

Pan Marek Jozwiak zamknal spotkanie dzigkujac zebranym za przybycie i1 udziat
W Zebraniu Zatozycielskim Stowarzyszenia Polska Akademia Niepelnosprawnosci
Dziecigce;j.
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Zatacznik nr 2

Uchwala nr 1/2020
o zalozeniu Stowarzyszenia
Polska Akademia Niepelmosprawnosci Dzieciecej

Czlonkowie zatozyciele Stowarzyszenia Polska Akademii Niepetnosprawnosci Dziecigcej na
spotkaniu w dniu 14.02.2020 r. w sali wyktadowej im Janiny Tomaszewskiej Ortopedyczno-
Rehabilitacyjnego Szpitala Klinicznego im Wiktora Degi Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu
postanawiaja zatozy¢ Stowarzyszenie, ktorego petna nazwa brzmie¢ bedzie: Polska Akademia
Niepetnosprawnosci Dziecigce;.

Uchwata zostata przyjeta przez zebranych jednogto$nie.
Za przyjeciem uchwaty glosowato — 49 osob.

Przeciw byto — 0 os6b

Wstrzymato si¢ — 0 0os6b

/Podpis Przewodniczacego/ /Podpis Protokolanta/



Zatacznik nr 3

Uchwala nr 2/2020
0 przyjeciu Statutu Stowarzyszenia
Polska Akademia Niepelnosprawnosci Dzieciecej

Cztonkowie zatozyciele Stowarzyszenia Polska Akademia Niepetnosprawnosci Dziecigeej na
spotkaniu w dniu 14.02.2020 r. w sali wyktadowej im Janiny Tomaszewskiej Ortopedyczno-
Rehabilitacyjnego Szpitala Klinicznego im Wiktora Degi Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu
postanawiajg zaakceptowac i przyjac¢ Statut Stowarzyszenia Polska Akademia Niepetnosprawnosci
Dziecigce;j.

Uchwata zostata przyjeta przez zebranych jednogtosnie.
Za przyjeciem uchwaly glosowato — 49 oséb.

Przeciw byto — 0 os6b

Wstrzymato si¢ — 0 os6b

/Podpis Przewodniczacego/ /Podpis Protokolanta/



Zalacznik nr 4

Uchwala nr 3/2020
0 wyborze i podziale funkcji Zarzadu Stowarzyszenia
Polska Akademia Niepelnosprawnosci Dzieciecej

Czlonkowie zatozyciele Stowarzyszenia Polska Akademia Niepelnosprawnosci Dziecigcej na
spotkaniu w dniu 14.02.2020 r. w sali wyktadowej im Janiny Tomaszewskiej Ortopedyczno-
Rehabilitacyjnego Szpitala Klinicznego im Wiktora Degi Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu
postanawiaja wybra¢ Zarzad Stowarzyszenia Polska Akademia Niepelnosprawnosci Dziecigcej
w sktadzie:

PREZES ZARZADU: p. Anna Jolanta Nowak

1 VICE-PREZES: p. Radostaw Tymoteusz Rutkowski
2 VICE-PREZES: p. Marek Jozwiak

SEKRETARZ: p. Beata Depczynska

SKARBNIK: p. Faustyna Manikowska

akrownE

Uchwata zostala przyjeta przez zebranych jednoglosnie.
Za przyjeciem uchwaty glosowalo — 49 osob.

Przeciw byto — 0 os6b

Wstrzymato si¢ — 0 0s6b

/Podpis Przewodniczacego/ /Podpis Protokolanta/
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Zatagcznik nr 5

Uchwala nr 4/2020
0 wyborze i podziale funkcji w Komisji Rewizyjnej
Stowarzyszenia
Polska Akademia Niepelnosprawnosci Dzieciecej

Cztonkowie zatozyciele Stowarzyszenia Polska Akademia Niepetnosprawnosci Dziecigeej na
spotkaniu w dniu 14.02.2020 r. w sali wyktadowej im Janiny Tomaszewskiej Ortopedyczno-
Rehabilitacyjnego Szpitala Klinicznego im Wiktora Degi Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu
postanawiajg wybra¢ Komisje Rewizyjng Stowarzyszenia Polska Akademia Niepelnosprawnosci
Dziecigcej w sktadzie:

1. PRZEWODNICZACA: p. Katarzyna Swieczkowska
2. SEKRETARZ: p. Roksana Malak
3. CZLONEK: p. Olga Wolinska

Uchwata zostata przyjeta przez zebranych jednogto$nie.
Za przyjeciem uchwaly gtosowato — 49 osob.

Przeciw byto — 0 0s6b

Wstrzymato si¢ — 0 oséb

/Podpis Przewodniczacego/ /Podpis Protokolanta/

11



