DELEGATOW
IY(!!‘LSZKJI&ZCP STOWARZYSZENIA

LUDZI %;%‘}féﬁiﬁ“*“ UCHWAL A nr VII/10/13.

VII Zjazdu Delegatow Polskiego Stowarzyszenia Ludzi Cierpiacych na Padac.zkg
w sprawie skierowania Listu Otwartego do Pana Prezydenta RP i Pana Premiera RP.

Na podstawie przepisu § 25 i 28 ust.6 statutu, VII Zjazd Delegatéw Polskiego
Stowarzyszenia Ludzi Cierpigcych na Padaczke uchwala, co nastgpuje :

§1.

Uchwala si¢ LIST OTWARTY skierowany do Prezydenta Rzeczypospolitej Polskiej
Pana Bronistawa Komorowskiego i Premiera Rzadu Pana Donalda Tuska, jako wyraz
szczegOlnego zaniepokojenia i protestu spowodowanego sytuacja organizacji

spotecznych stuzacych osobom niepetnosprawnym, pacjentom, rencistom i emerytom.

§ 2.
Tres¢ LISTU OTWARTEGO stanowi zatacznik do niniejszej uchwaty.
§3
Prezes Zarzadu Glownego jest zobowigzany przestac niniejsza uchwate wraz
z LISTEM OTWARTYM do Pana Prezydenta RP i Pana Premiera RP oraz
powiadomi¢ opini¢ publiczng za posrednictwem prasy radia i telewizji.

§ 4.

Uchwata wchodzi w zycie z dniem podjgcia.
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Delegaci zgromadzeni na VII Zjezdzie Polskiego Stowarzyszenia
Ludzi Cierpigcych na Padaczke zwracaja si¢ do Szanownych Panow
Prezydenta i Premiera Rzeczypospolitej Polskiej, jako osob stojacych na
strazy konstytucyjnych praw i wartosci z apelem o podjecie dzialan w
obronie os6b niepelnosprawnych, pacjentow oraz organizacji, ktore nam
pomagajg i czesto ratuja przed ubéstwem, wegetacjg, samotnoscia
i spoleczng izolacja.

Prawo do godnego zycia jest niewatpliwie podstawowym
i niezbywalnym prawem kazdego czlowieka. Mamy prawo domaga¢ si¢ od
urzedow i urzednikow przestrzegania zasady: nic o nas bez nas.

Osoby niepelnosprawne nie ze swojej winy maja utrudnione
funkcjonowanie w polskim spoleczenstwie.

Organizacje zajmujace si¢ nami ulatwiaja godne codzienne zycie,
szczegolnie teraz w okresie kryzysu gospodarczego i wzrostu cen.

Wykonujg dzialania, ktoére sa konstytucyjnym obowigzkiem
organéw Panstwa Polskiego. Dzialanie swoje wykonuja z minimalnym
wykorzystaniem $rodkéw publicznych. Podejmuja wiele dzialan by zdoby¢
srodki na swojg dzialalnosé stuzgca osobom niepelnosprawnym, pacjentom,
rencistom i emerytom.

Nalezy zadaé¢ pytanie: ktéry urzad czy inny organ panstwowy
ponosilby tak niskie koszty dzialalnosci, jak stowarzyszenia.

Gléwnym s$rodkiem utrzymania wigkszosci z nas s3 glodowe renty
socjalne, renty z tytulu niezdolnosci do pracy i emerytury, dlatego tak
wazna jest dzialalno§¢ stowarzyszen i pozostalych organizacji nas
wspierajgcych.

Koszty utrzymania: czynsz, energia elektryczna, gaz, leki itp.
nadal drozej3.

Leki niezbedne w leczeniu nie s3 umieszczane na liscie
lekow refundowanych np. VIMPAT, nasze apele do Ministra Zdrowia
sg lekcewazone.
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Z przykro$cia stwierdzamy, ze nie mozemy liczy¢ na urzedy
centralne i terenowe. Dlatego rola stowarzyszen i organizacji, o ktorych
moéwimy jest tak dla nas wazna.

Nasuwa sie¢ pytanie: czy organizacje powinny zastgpowac organy
panstwa w dzialalno$ci na rzecz ludzi niepelnosprawnych , chorych?

Stowarzyszenia i organizacje zatrudniaja wielu pracownikow o
bardzo wysokich kwalifikacjach. lecz praca ich nie moze by¢ godnie
uhonorowana. Wykonujg swojg niewatpliwie ciezka prace z poSwigceniem
i z szacunkiem dla nas.

Warsztaty terapii zajeciowej sg dla nas nieocenione lecz fundusze
przeznaczane na ich dzialalnos¢ s3 dramatycznie niewystarczajgce. Tylko
dzigki ludziom prowadzacym te organizacje i w nich pracujacych mozna
zawdziecza¢ ze istniejg, np. WTZ w Ozorkowie, woj. lodzkie sluzacy
chorym na padaczke i na inne schorzenia.

Od lat nie zmieniala si¢ wysokosé¢ dotacji do warsztatow terapii
zajeciowej, ich pracownicy powinni godnie zarabia¢ majac wysokie
kwalifikacje.

Naszym zdaniem wiele nieprawidlowosci jest przy organizacji
konkursow na dotacje czy dofinansowanie dzialalnosci. Wymagane sg od
stowarzyszen dokumenty, nieprzewidziane w przepisach wydanych przez
Ministra Pracy i Polityki Spolecznej - urzednicy zadaja dla kazdego
projektu o dofinansowanie otwarcia konta bankowego ( np. dofinansowania
rzedu 500,00 — 1500,00 zt ), takie praktyki urzednikéw roznych szczebli
administracji utrudniajg dzialalnos¢ statutowy i zwigkszaja koszty.

Kto jest wazniejszy: urzednicy czy prawo ?

Upadek stowarzyszen i organizacji bedzie dla nas katastrofy.

Urzednicy s glusi na nasze apele i argumenty.

Zwracamy si¢ do Prezydenta RP i Premiera RP jako
najwyzszych organoéw konstytucyjnych z apelem o zainicjowanie dzialan
prawnych na rzecz organizacji sluzgcych osobom niepelnosprawnym,
pacjentom, rencistom i emerytom.

Bialystok dnia 29 czerwca 2013 r.
Z wyrazami szacunku
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