


Introduzione

. La International Federation for Spina Bifida and Hydrocephalus (IF) lavora per
|@JE§°§:M“ — difendere i diritti delle persone con Spina Bifida e Idrocefalo (SBI) e le loro famiglie e

per I'implementazione della Convenzione ONU sui Diritti delle Persone con
Disabilita (CDPD) nel mondo.

Come parte di questa missione, IF rappresenta la comunita SBI all’interno
dell’Unione Europea (UE). Cio perche, in quanto attore internazionale, le
politiche e le azioni dellUE hanno una rilevanza globale. Una buona
comprensione delle istituzioni politiche europee e essenziale per una efficace
difesa dei diritti. Per questo, IF si impegna a rafforzare le associazioni nazionali
di SBI, le persone con SBI e le loro famiglie a prendere parte alla definizione
delle politiche europee.

In questo pacchetto informativo sono descritte le principali
istituzioni UE e come sono collegate ai diritti delle persone
con disabilita.
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Che cos’e I’'Unione Europea?

L’UE e un’organizzazione internazionale di 27
Paesi europei. NelllUE, gli Stati Membri
promulgano normative in comune e finanziano
programmi per garantire la liberta di movimento
delle persone, dei beni, dei servizi e dei capitali tra
paesi. Scopo principale dellUE e di aumentare
costantemente la liberta e la prosperita di tutti i
cittadini. Le normative UE hanno migliorato di gran
lunga i diritti delle persone con disabilita in Europa
e nel mondo.

L’UE ha 4 istituzioni principali:

La Commissione Europea

La Corte di Giustizia dell’Unione

Europea
Il Parlamento Europeo
Il Consiglio dell’UE (da non confondere con il

Consiglio d’Europa).

Queste instituzioni hanno ruoli diversi nel
processo politico dellUE e forniscono ai
cittadini diversi modi di interagire con il loro
lavoro. Le specificita di cosa siano le istituzioni
UE e cosa possono o non possono fare e
disposto nei Trattati.
| principali trattati sono:

* || Trattato sull’Unione Europea (TUE)

® Il Trattato sul Funzionamento dell’Unione Europea

(TFUE)

[




La Commissione Europea

La Commissione Europea e il corpo esecutivo
del’lUE e ha wuna varieta di funzioni. La
Commissione prepara nuove iniziative, direttive
e legislazioni, che sono sottomesse al
Parlamento Europeo ed infine al Consiglio
Europeo per l'approvazione. La Commissione
inoltre gestisce diversi programmi inclusi i
programmi di finanziamento.

Importanti normative UE:

e Direttiva 2011/24/EU sui diritti dei pazienti
ad un’assistenza sanitaria transfrontaliera

* Direttiva (EU) 2019/1158 sull’equilibrio tra

lavoro e vita privata per genitori e tutori
* Direttiva 2000/78/EC sul trattamento equo

nell’ambito lavorativo.

Tuttavia, la Commissione e limitata riguardo a
cosa e come puo prendere decisioni. Il concetto
di ‘competenza’ e usato per descrivere chi ha il
potere di prendere decisioni. La Commissione e
limitata in cio che puo fare nelle aree in cui non
ha competenza, per esempio non puo forzare
gli Stati Membri a costruire piu scuole o
assumere piu insegnanti.

Nonostante cio, anche quando la Commissione
o altre istituzioni UE non possiedono
competenza totale in una materia, spesso
emettono raccomandazioni o) creano
opportunita per uno scambio di buone pratiche
come per esempio:

* Le Reti di Riferimento Europee (ERN)
* La piattaforma UE per la Salute Pubblica

Altre importanti pubblicazioni e progetti
rilevanti per la SBlI create e gestite dalla
Commissione includono:

e La Strategia 2021-2030 per |

Diritti delle Persone con
Disabilita  che delinea le
azioni che la Commissione
intende intraprendere e le
raccomandazioni agli Stati
Membri presso il Consiglio
Europeo.

Il Libro Verde sull’invecchiamento
Il sistema di Garanzia per |
bambini vulnerabili
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La Commissione e guidata da un gruppo di
27 Commissari di ogni Stato Membro, anche
conosciuto come ‘il collegio’ che e
presenziato dal Presidente della Commissione
Europea. | Commissari sono eletti ogni 5

anni.

Ad ogni Commissario e dato un ruolo
specifico o materia su cui € competente. Per
esempio, uguaglianza o salute o sicurezza
alimentare. In aggiunta, la Commissione ha
diversi dipartimenti che sono chiamati
Direzioni Generali (DG).

Le DG piu rilevanti per il lavoro di IF sono:

®* DG EMPL - Direzione Generale per
I’Occupazione, gli Affari Sociali e
I’Inclusione

®* DG SANTE - Direzione Generale per la Salute
e la Sicurezza Alimentare

La Commissione ha anche agenzie esecutive
che gestiscono i programmi che vengono
decisi dalla Commissione stessa. Per
esempio, I’Agenzia Esecutiva UE per la Salute
e il Digitale (HaDEA) che gestisce il
Programma EU4Health (UE per la Salute).




La Corte di Giustizia dell’'lUnione Europea

La Corte di Giustizia dell’'Unione Europea controlla
che le istituzioni UE abbiano agito in accordo alla
normativa UE, che gli Stati Membri abbiano
completato i loro obblighi e fornisce dei giudizi
sull’interpretazione della normativa UE per
facilitare I'applicazione della legge in tutte le corti

nazionali e tribunali all’interno dell’UE. -
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Il Parlamento Europeo

Il Parlamento Europeo & composto da Lo scopo del Parlamento Europeo e di
europarlamentari, anche conosciuti come MEPs, e rappresentare i cittadini. Cosi come nej
vengono eletti dai cittadini europei durante e parlamenti nazionali, i MEPs lavorano insieme in
elezioni europee. diversi partiti politici o gruppi. Al momento ci

sono 7 partiti politici nel Parlamento Europeo, i 3
maggiori sono il Partito Popolare Europeo (PPE), i
Socialisti e i Democratici (S&D) e Renew Europe.

All’'interno del Parlamento Europeo ci sono
diversi Comitati che discutono specifici
argomenti. Per esempio, c’e il Comitato
Occupazione e Affari Sociali. Questo comitato
gestisce molte iniziative relative ad individui con
con SBl. Un altro comitato importante e il
Comitato per ’Ambiente, la Salute Pubblica e la
Sicurezza Alimentare.
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Il Consiglio dell’Unione Europea

Il Consiglio Europeo stabilisce la direzione politica
e le priorita dell’UE. | membri del Consiglio sono i
capi di stato degli Stati Membri, guidati dal
Presidente del Consiglio e il Presidente della

Commissione Europea.

Invece, il Consiglio dell’lUnione Europea e dove |
ministri degli Stati Membri si incontrano per
adottare normative e coordinare le politiche.

| Consiglio dell’lUE e anche diviso in piu
niccoli consigli a seconda degli argomenti.
Per esempio, nel Consiglio Occupazione,

Politiche Sociali, Salute e Consumatori Ssi
discutono le politiche piu rilevanti della
comunita SBI.




Il ruolo di IF

In quanto organizzazione ombrello delle
associazioni SBI di tutto il mondo, IF gioca un IE realizza cio:
ruolo importante nella difesa dei diritti e dei

bisogni delle persone con SBI e delle loro famiglie Collegandosi e facendo lobby ai decisori
all'interno dell’UE.

politci dell’lUE

Partecipando alle consultazioni pubbliche
Participando alle consultazioni degli stakeholder
Pubblicando report e dichiarazioni sulle politiche

Partenariato con organizzazioni

internazionali ed UE su disabilita e pazienti

e altre ONG
Fornendo informazioni e formazione su

attivita di advocacy ai membri di IF



http://www.ifglobal.org/

Come possono influenzare le istituzioni UE le persone
con SBl e le loro associazioni nazionali?

L’UE e tutti i suoi Stati Membri sono firmatari della Convenzione
ONU sui Diritti delle Persone con Disabilita (CDPD) e pertanto hanno
I’'obbligo di implementare la Convenzione e supportare i diritti in
essa sanciti. Le politiche UE possono avere un enorme impatto nella
vita di tutti i giorni dei cittadini UE. Ma allo stesso modo, anche i
cittadini possono influenzare le politiche UE attraverso attivita di
“advocacy” (=difesa dei diritti) a livello locale e nazionale.

E’ importante ricordare che le istituzioni UE sono designate per
rappresentare gli interessi di tutti i cittadini europei e i loro paesi.
Ogni istituzione ha modi diversi di coinvolgere i cittadini e la
societa civile.

IF insieme ai suoi Membri rimarra attivamente coinvolta con le
istituzioni europee per assicurare una forte advocacy per i diritti
umani della comunita SBI.

Cio si puo raggiungere:

Contattando i tuoi MEP a livello locale
Mettendosi in contatto con i partiti politici
che nella tua regione o paese prendono
parte alle consultazioni UE

Contattando | decisori politici nazionali,
come | ministeri

Aumentando |la consapevolezza nazionale
e sviluppando campagne

Prendendo parte alle consultazioni
pubbliche organizzate dale instituzioni UE
Diventando membro attivo all’interno di IF
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