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Cerebralna paraliza (CP) je najpogostejsa oblika telesne
okvare, ki se pojavi v otrostvu.

Ocenjuje se, da s CP zivi 800.000 drzavljanov
Evropske unije, prav tako pa je 16 milijonov ljudi v
tesnem stiku z otrokom ali odraslim s tem
nevroloskim stanjem.

CP je vsezivljenjsko stanje in ni ozdravljiva.
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Namen tega manifesta je pojasniti naicne, kako
lahko Evropska unija (EU) izboljsa kakovost Zivljenja
svojih drzavljanov s CP.

Manifest usmerja drzavljane s CP, njihove
druzinske ¢lane in strokovne delavce, ki delajo z
njimi, da kandidate na volitvah v Evropski
parlament leta 2024 na ustrezen nacin pozovejo k
delovanju na tem podrocju.

Naj na tem mestu omenimo, da CP-ECA v
celoti podpira Manifest Evropskega foruma
hendikepiranih za evropske volitve 2024;
aktivno je sodeloval tudi pri njegovem
oblikovanju.

PricujoCi dokument se osredotoca specificno na
potrebe skupnosti oseb s cerebralno paralizo.
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EU lahko uvede spremembe na vec nacinov:
« z zakonodajo,
« s postavljanjem standardov,
« s financiranjem raziskav in inovacij ter podporo prizadevanj
civilne druzbe.

Ce Zelimo pomagati ljudem s CP, moramo izbrati vsakega od
omenjenih nacinov.

S tem bo EU izboljsala kakovost Zivljenja vseh svojih drzavljanov, saj
so stvari, ki koristijo drzavljanom s CP, koristne za vse.
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« Evropska unija mora zagotoviti sredstva in smernice, prilagojena
specificnim potrebam drzavljanov EU s CP glede iskanja zaposlitve ter
postopka prijave na delovno mesto. Ti viri morajo biti na voljo v
dostopni obliki, nalozeni na relevantnih spletnih mestih EU, kot sta na
primer EURES in Europass.

e EU mora napraviti izbor dostopnih virov, pomembnih za iskalce
zaposlitve s cerebralno paralizo. Na tem podrocju bi lahko upostevala
ustrezno strokovno znanje partnerjev IKT in izsledke njihovih preteklih
rezultatov dela s podrocja dostopne tehnologije.

e EU mora na podoben nacin spodbujati pripravo smernic o ucinkoviti
komunikaciji pri interakciji z drzavljani EU s CP. EU mora razmisliti, ali bi
te smernice lahko prenesli v kontekst zaposlovanja.

« EU mora podpreti organizacije, ki pomagajo osebam s
cerebralnoparalizo in drugimi kompleksnimi oviranostmi pri prehodu na
trg dela. Podpora mentorja je nujna, zato mora EU spodbujati
financiranje mentorjev.
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« EU mora skupaj s svojimi partnerji, kot so Svetovna zdravstvena
organizacija in druge relevantne zainteresirane strani, zagotoviti dostop
do priloznosti, povezanih s fizicno aktivnostjo, z dobrim psiho-fizicnim
pocutjem in dostopnim zdravstvenim varstvom za drzavljane s
cerebralno paralizo v vsaki drzavi €lanici. Kjer takih priloZznosti ni, naj EU s
pomocjo skupnega sodelovanja opremi drzave Clanice z ustreznim
strokovnim znanjem o doloceni vrsti fiziCne aktivnosti in omogoci
priloZznosti, ki prinasajo psiho-fizicno dobro pocutje, enostavne za
izvedbo v dolo€eni drzavi Clanici. V skladu s programom WHO
Rehabilitation 2030, ki poziva k ukrepanju na tem podrocju, morajo biti
fizicne aktivnosti in ohranjanje dobrega pocutja upostevane v vseh
obdobijih zivljenja. Poleg tega morajo biti univerzalno dostopni; to
pomeni, da morajo biti brezplacni oz. cenovno dostopni.

« Tovrstne priloZznosti morajo upostevati potrebe druzin, bliznjih in
skrbnikowv.

« Vzpostaviti se mora mreza strokovnjakov EU, ki s sodelovanjem in
svetovanjem drzavam c¢lanicam Siri znanje in uveljavlja dobre prakse, ki
jih deli z javnostjo.
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« EU se mora uskladiti in sodelovati z drzavami ¢lanicami, da « Glede na to, da je osebna asistenca nujen pogoj za

bivzpostavila najboljSe prakse in smernice, tako da bodo
drzavljanom EU s cerebralno paralizo, njihovim druzinam in
bliznjim na razpolago cenovno dostopna stanovanja v vsaki
drzavi Clanici. EU mora pri tem na vseh ravneh upostevati

potrebe vseh drzavljanov EU, vkljucno tistih z ruralnih obmodij.

EU mora spodbujati razvoj dostopnih javnih krajev, vklju¢no s
prostori za prezivljanje prostega ¢asa, obiskovanje kulturnih
prireditev in izobrazevanje v vseh Zivljenjskih obdobjih. Ti kraji
morajo biti univerzalno oblikovani, da zadoscajo potrebam
vseh in so prilagojeni ¢im vecjemu Stevilu drzavljanov EU,
vkljucno tistim s CP.

EU in njeni partnerji si morajo prizadevati za usklajevanje
reSitev, ki so na voljo drzavljanom EU s CP v vseh drzavah
Clanicah.

EU mora zascititi in urediti tudi status skrbnikov. Urediti njihov
polozaj na trgu dela in jim zagotoviti dostojno placilo ter
podporo mora.

Stevilne drzavljane EU s CP, da Zivijo vkljuCujoce in
popolnoma dostopno Zivljenje v skupnosti, mora EU
skupaj z drzavami ¢lanicami dodatno okrepiti svoja
prizadevanja za zagotovitev razpolozZljivosti storitve
osebne asistence po vsej Uniji. Razviti je treba resitve, ki
bodo zagotovile neodvisno Zivljenje vseh drzavljanov EU s
cerebralno paralizo, vklju¢no tistih z intelektualno
oviranostjo.

EU mora ozavescati o nujnosti osebne asistence in
poudarjati dejstvo, da drzavam clanicam ta storitev ne
prinasa ekonomskega bremena. Ozavescati mora o
pomenu osebne asistence in krepiti ugled poklica
osebnega asistenta.

EU mora po zgledu Svedskega stanovanjskega sistema
spodbujati zivljenje drzavljanov s CP z intelektualno
oviranostjo v bivalni oz stanovanjski skupnosti.
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e Drzavljanom EU s CP in njihovim bliznjim morajo biti v celoti
omogocene pravica do svobode gibanja in vse priloznosti,
povezane z njihovim evropskim drzavljanstvom, enako kot
drugim drzavljanom EU.

e EU mora drzavljanom s CP in njihovim bliznjim zagotoviti
popoln dostop do vseh mozZnosti zacasne mobilnosti, kot so
programi Erasmus, pripravnistva, sluzbena potovanja,
vkljuéno z razlicnimi moznostmi iskanja zaposlitve, enako
kot drugim drzavljanom.

» To pomeni, da mora drzavljan med izvajanjem programa
zacashe mobilnosti ohraniti osebno asistenco v maticni
drzavi.

« Ce se driavljan EU s CP zaposli v drugi drzavi ¢lanici ali ta
postane njegov delodajalec, mora mati¢na drzava ¢lanica Se
naprej zagotoviti vse svoje storitve, vklju¢no z osebno
asistenco, dokler druga drzava €lanica ni pripravljena in
sposobna zagotavljati omenjenih storitev.
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« Kadar je oseba s CP iz ene drzave Clanice zaposlena
pri deladojalcu iz druge drzave ¢lanice, morata ti
dve Clanici sodelovati med seboj, da lahko drzava
Clanica rezidentstva pravocasno in nemoteno
zagotovi vse potrebne storitve, tam kjer je oseba
zaposlena. Enako mora veljati v vseh zgoraj
navedenih primerih, razen pri zacasni mobilnosti,
kjer je pristojna maticna drzava clanica. Kljub temu
pa mora na enaki osnovi kot na podrocju
zdravstvenega varstva oseb z invalidnostjo tudi
evropska kartica zdravstvenega zavarovanja v
primeru zaCasne mobilnosti zagotoviti dostop do
potrebnih storitev osebne asistence.
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« EU mora spodbujati vecjo dostopnost letalskega in

zelezniskega potniskega prometa za drzavljane s CP,
da jim zagotovijo boljSe, varnejSe in vecje prostore
na vlaku oz letalu.

EU mora doloditi standarde in financirati
usposabljanje letalskih druzb, kako ustrezno ravnati
s pripomocki za mobilnost (kot so elektricni
invalidski vozicki, skuterji itd.), da jih usluzbenci ne
bi poskodovali ali se s potniki zapletli v stresne
situacije.

EU mora spodbujati programe Erasmus in Almo, da
vkljucijo osebe s CP v mladinske in Studentske
izmenjave.
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« EU mora dati prednost potrebi po raziskavah in razvoju na podrocju CP,
zlasti obseznim ali medlaboratorijskim Studijam, katerih rezultati so jasna
in uporabna priporocila glede najucinkovitejsih, na dokazih temeljecih
intervencij.

« EU mora podpirati sodelovanje med registri CP na drzavni in regijski ravni
ter spodbujati njihovo vzpostavitev tam, kjer Se ne obstajajo, saj so
dokazano ucinkovito orodje za boljSe razumevanje incidence CP in potreb
populacije s CP.

« EU mora podpirati znanstvenoraziskovalno delo, ki pomaga pri
opolnomocenju drzavljanov EU s CP, tako da zagotavlja poglobljeno znanje
in boljSe razumevanje njihovega polozaja. Prav tako mora spodbujati
raziskovalne ustanove, financirane od EU, k izvajanju raziskav, koristnim za
drzavljane EU s CP, ki bodo v skladu s Konvencijo o pravicah invalidov
poudarjale njihove potrebe v vsakem evropskem znanstvenem programu.

« lzsledki raziskav, ki jih financira EU, morajo biti hitro razpolozljivi in
dostopni osebam s CP.
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« EU mora drzavljanom s CP zagotoviti ucinkovite sporazumevalne poti, pri cemer
bodo v stiku z vsemi. Dostopna komunikacija je temeljna ¢lovekova pravica. Ce je
nedostopna, ustvarja pregrado pri izkazovanju celotnega ¢lovekovega potenciala,
pa tudi pri njegovem polnem druzbenem udejstvovanju. To posledi¢no vodi v
socialno izolacijo, izklju¢enost in diskriminacijo. Ker dostopna komunikacija v vseh
svojih oblikah in raznolikosti pomaga premostiti te ovire in spodbuja vkljuCenost,
morajo imeti drzavljani s CP, njihove druzine in bliznji — ne glede na to, kako velike
so potrebe —, enako kot drugi pravice in moznosti, da izrazijo svojo strast oz.
pokazZejo svoje talente in prispevajo k druzbi; izrazijo svoja Custva, potrebe in Zelje
na drugim razumljiv nacin, da lahko sodelujejo z njimi in se odzivajo nanje.

EU mora svoje ukrepe in politike sporociti na dostopen nacin, npr. s preprostim

jezikom, povecevalnimi in alternativnimi nacini sporocanja (AAC) ter podobnimi
nacini.
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Kot najvecja donatorka razvojne pomoci na svetu mora EU
podpreti prizadevanja lokalnih skupnosti drzav z nizkimi in
s srednjimi dohodki, da omogocijo vkljuCevanje,
sodelovanje in oskrbo ljudi s cerebralno paralizo v druzbi.

EU mora vlagati v projekte s ciljem izboljSanja kakovosti
zivljenja oseb s CP v drzavah z nizkimi in srednjimi dohodki.

EU mora zagotoviti, da se pri naCrtovanju humanitarnih
dejavnosti, pomoci ob nesrecah in obvladovanju kriznih
razmer upostevajo specificne potrebe oseb s cerebralno
paralizo.
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EU si mora prizadevati za polno uveljavitev 29. Clena
UNCRPD, ki vsem drzavljanom s cerebralno paralizo
zagotavlja enake pogoje za uveljavljanje volilne pravice kot
drugim, zlasti:
e polno sodelovanje v politicnem in javnem zivljenju
enako kot drugi;
o meti dostopne in razumljive volilne sisteme, ki jih je
enostavno uporabljati;
e imeti moznost tajnih volitev
e imeti moznost uporabe novih tehnologij, kjer je
primerna;
e imeti svobodo glasovanja brez obCutka ustrahovanja.
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« Ker je izobrazevanje temelj razvoja, rasti in napredka, mora EU
promovirati koncept »ene Sole za vse« - to pomeni, da ucenci s
cerebralno paralizo ne smejo biti izkljuCeni iz rednega Solskega sistema.

« EU mora spodbuijati, da so izobrazevalni programi oblikovani, tako da so
lahko vsi vklju¢eni vanje, pri cemer morajo svoje metode in standarde
oblikovati, tako da so dostopni u¢encem s CP. To mora veljati za vse
ravni izobrazevanja, vklju¢no s predsolsko, visokosolsko in podiplomsko
stopnjo.

« EU mora podpreti univerze in druge izobrazevalne ustanove, da bodo
dostopnosti v u¢nem nacrtu dali ve¢jo pomembnost ter da bodo
oblikovalce in arhitekte izobrazevali o nacelu »univerzalnega
oblikovanja, ki zahteva razumevanje posebnosti CP in izdelovanje
tehni¢nih vodnikov.

« EU mora pomagati ozavescati o CP v Solah in drugih izobrazevalnih
ustanovah, da bi bolje pripravili druzbo na prihodnje vkljucevanje
drzavljanov s CP.
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« EU mora uskladiti DDV na podporno tehnologijo. V EU
je na voljo veliko sredstev in priloZznosti razvoja
podporne tehnologije, a je tudi prisotno pomanjkanje
davcnega usklajevanja, kar pomeni, da imajo
drzavljani s CP v razli¢nih drzavah ¢lanicah razlicne
ravni dostopa do nje.

« EU mora zagotoviti minimalne smernice za vsako
drzavo Clanico za zagotavljanje podporne tehnologije
za drzavljane s cerebralno paralizo, pri cemer priznava
njene koristi za socialno, ekonomsko in kulturno
vklju¢enost oseb s cerebralno paralizo in drugimi
kompleksnimi oblikami invalidnostmi.
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?S] Dostopno zdravstveno varstvo, fizicna
aktivnost in dobro pocutje

c©25 Samostojno zivljenje v skupnostosti

6 Svoboda gibanja

Znanstveno raziskovanje
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Dostopne komunikacije

@ Razvojno sodelovanje in
humanitarna pomoc

Dostopne volitve in demokraticno
sodelovanje
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Inkluzivno izobrazevanje
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" Podporna tehnologija
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