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DOC-BOARD-24-03-02
Actualités sur les politiques
Document destiné à l’information et à la discussion
Objectif de ce document
Ce document a pour objectif de donner un aperçu des principales campagnes politiques et de plaidoyer du FEPH, qu’elles soient en cours ou à venir. Il s’agit notamment des procédures législatives en cours au niveau de l’UE et des principales campagnes du mouvement européen des personnes handicapées. 
Questions adressées au Conseil d’administration : 
· Approuvez-vous la liste des campagnes ci-dessous ainsi que l’approche du FEPH à leur égard ?
· Le FEPH doit-il suivre d’autres développements politiques majeurs ?
· Comment le FEPH peut-il vous aider à participer aux activités politiques ci-dessous ?
Stratégie européenne pour les droits des personnes handicapées 2021-2030
Le FEPH continue de suivre de près la mise en œuvre de la Stratégie européenne pour les droits des personnes handicapées 2021-2030. Le cadre de suivi de la réalisation des actions est particulièrement utile pour suivre les progrès et vérifier quelles actions sont terminées, en cours ou reportées. 
Nous nous concentrons à présent sur ce qui se passera dans la seconde moitié de la stratégie, après 2024. Il n’existe pas encore de plans concrets pour d’autres actions et initiatives phares. Le FEPH fait donc une priorité de 2024 pour que la Commission s’engage sur des actions significatives pour la seconde moitié de la durée de vie de la Stratégie. 
Voir le document du Conseil d’administration DOC-BOARD-24-03-17.
Au moment de la rédaction de ce document, la Commission européenne n’a pas encore envoyé le programme de travail de la Plateforme sur le handicap pour 2024. Comme chaque année, le FEPH a coordonné les priorités thématiques des organisations de la société civile qui seront discutées lors des trois réunions de la Plateforme prévues en 2024.
Contact : Alejandro et Haydn. 
Carte du handicap
Voir le document du Conseil d’administration DOC-BOARD-24-03-03. 
Centre AccessibleEU
Le centre AccessibleEU a atteint ses objectifs pour l’année dernière, notamment le lancement de son Communauté de pratiquesite web et de sa  (également sur LinkedIn). Le centre dirigé par la Fundación ONCE et d’autres partenaires mettent en place une bibliothèque de ressources et organisent des événements au niveau européen et national. Vous pouvez déjà accéder à des documents résumant la législation de l’UE en matière d’accessibilité, de TIC, d’environnement bâti, de transports, et de normes.
En novembre dernier, la Fundación ONCE a organisé une première session d’information pour les membres du FEPH sur les objectifs du centre et les moyens de coopérer avec les organisations de personnes en situation de handicap. La prochaine séance d’information est prévue le 4 juin et portera sur la collaboration au niveau national. 
En 2024, le centre aidera les organisations de personnes en situation de handicap à accéder aux normes européennes d’accessibilité et à y participer. Il produira également une étude sur l’accessibilité et l’intelligence artificielle.
Voir le rôle du FEPH dans le centre.
Contact : Alejandro et Roberta.
Paquet Emploi
Le paquet Emploi des personnes handicapées de l’UE comprend six objectifs. Le FEPH participe à l’élaboration de tous les produits livrables par le biais de son implication dans le sous-groupe de la Plateforme sur le handicap dédié à ce paquet. Les actions du paquet Emploi sont les suivantes :
1. Renforcer les capacités des services d’emploi et d’intégration : La Commission a déjà publié sa boîte à outils pour les praticiens sur le renforcement des services publics de l’emploi afin d’améliorer les résultats des personnes handicapées sur le marché du travail et organiser son webinaire sur l’amélioration des résultats du marché du travail.
2. Promouvoir les perspectives d’embauche par l’action positive et la lutte contre les stéréotypes : le FEPH a contribué au Catalogue d’actions positives créé pour ce thème.
3. Garantir des aménagements raisonnables sur le lieu de travail : le FEPH a examiné un projet de boîte à outils sur les aménagements raisonnables préparé par la Commission. Le FEPH a présenté ses recommandations et ses commentaires. Cette action n’a pas encore été menée à bien.
4. Maintenir les personnes handicapées dans l’emploi - prévenir les handicaps associés aux maladies chroniques : les résultats sont prévus pour la fin de l’année 2023. Cette action n’a pas encore été menée à bien.
5. Garantir des programmes de réadaptation professionnelle en cas de maladie ou d’accident : les résultats sont prévus pour la fin de l’année 2023. Cette action n’a pas encore été menée à bien.
6. Explorer les emplois de qualité dans le cadre d’un emploi protégé et les voies d’accès au marché du travail ouvert : le FEPH a rencontré à deux reprises le bureau d’études allemand chargé de mener des recherches sur ce sujet, afin d’expliquer nos préoccupations concernant les ateliers protégés et la nécessité d’en tenir compte dans les recherches. Le résultat est prévu pour la fin de l’année 2023. Cette action n’a pas encore été menée à bien.
Contact : Haydn.
Conseils sur la vie en autonomie et l’inclusion dans la communauté
Les travaux de la Commission européenne sur le guide de l’UE sur la vie en autonomie et l’inclusion dans la communauté sont toujours en cours. Bien que nous ne disposions pas encore d’une date exacte pour la publication prévue du document, nous savons que l’objectif de la Commission est de le publier cette année avant la fin du mandat de la Commission actuelle, après les élections de l’UE. 
Le FEPH a contribué à ces travaux par le biais d’un exposé de position adopté par le groupe d’experts européens sur la transition des soins en institution vers les soins de proximité
, et par sa participation à la Plateforme sur le handicap. Nous essayons également de clarifier la position du FEPH sur la désinstitutionnalisation par le biais d’un nouvel exposé de position. Voir le document du Conseil d’administration DOC-BOARD-24-03-06.
Contact : Haydn.
Budget européen
Le cadre financier pluriannuel actuel de l’UE court jusqu’en 2027. La Commission est actuellement en train d’évaluer le succès de ses volets actuels de financement de l’UE par le biais de consultations ouvertes. Jusqu’à présent, le FEPH a contribué à l’examen du Fonds social européen Plus Erasmus+, le programme Citoyens, égalité, droits et valeurs (où le FEPH obtient son financement de base), l’instrument de voisinage, de développement et de coopération internationale, et le Corps de solidarité de l’UE. D’autres évaluations suivront pour les autres volets de financement. 
La Commission commencera également à faire des propositions sur la forme que prendront les différents fonds à partir de 2028. Les propositions de règlement seront très probablement publiées par la Commission en 2025 avant de passer par le processus législatif avec la participation du Parlement et du Conseil.
Contact : Haydn.
Égalité et non-discrimination
Directive horizontale sur l’égalité de traitement 
La proposition de directive horizontale sur l’égalité de traitement est bloquée au Conseil depuis 2008. La présidence belge en a fait une priorité et vise à trouver un accord d’ici la réunion du Conseil EPSCO en mai 2024. Les deux pays qui bloquaient auparavant l’adoption (la Pologne et l’Allemagne) ont indiqué qu’ils modifiaient leur position pour accepter l’adoption. 
La directive interdirait la discrimination fondée sur le handicap (ainsi que sur la religion ou les convictions, l’âge et l’orientation sexuelle) dans l’accès à la protection sociale (sécurité sociale, assistance sociale, logement social et soins de santé), à l’éducation et à l’accès et à la fourniture de biens et de services (y compris le logement). Elle définit et reconnaît le refus d’aménagements raisonnables comme une forme de discrimination à l’égard des personnes porteuses de handicap. Cependant, l’article sur l’accessibilité est toujours supprimé de la directive.
La directive fixerait des exigences minimales pour tous les États membres. Les États membres peuvent introduire ou maintenir une protection plus favorable contre la discrimination. 
Les membres du Conseil d’administration ont été informés en février et peuvent contacter leurs ministères de l’égalité et des affaires sociales au sujet de ce dossier. Nous suivons l’évolution de la situation au sein du Conseil.
Comme il s’agit d’une directive du Conseil, le Parlement européen n’est invité qu’à adopter un avis. Il n’y aura pas de négociation avec les députés. 
Contact : Marine. 
Normes pour les organismes de promotion de l’égalité
En décembre 2022, la Commission européenne a proposé deux directives sur les normes pour les organismes de promotion de l’égalité. Celles-ci ont deux bases juridiques différentes : l’une est une directive du Conseil et l’autre une directive du Conseil et du Parlement européen. 
Les deux propositions s’alignent sur notre exposé de position. Le texte fait référence à la CDPH et les deux directives imposent aux États membres des obligations spécifiques en matière d’accessibilité et d’aménagements raisonnables pour les personnes en situation de handicap. Le FEPH a proposé des amendements en avril 2023. 
La directive du Parlement européen et du Conseil a été approuvée en décembre 2023 - l’approbation formelle par le Parlement est prévue pour avril 2024. 
Le Conseil finalise sa position pour adopter la directive du Conseil (pour laquelle le Parlement ne donne qu’un avis). 
Contact : Marine. 
Protection des adultes 
En mai, la Commission européenne a publié une proposition de règlement et de décision du Conseil régissant la « protection » transfrontalière des adultes. Cette proposition est très préoccupante, car elle reconnaît les régimes de privation de la capacité juridique et le placement en institution dans l’ensemble de l’Union. Elle a été critiquée par deux experts de l’UE et le Comité de la CDPH a envoyé une lettre aux institutions de l’UE. Nous avons publié nos amendements et reçu un avis juridique pour plaider en faveur de changements majeurs dans la proposition. 
Le Conseil a entamé les négociations en juillet au sein du groupe de travail sur les affaires civiles. En collaboration avec Santé mentale Europe, nous avons contacté les représentations permanentes. Nous avons également partagé avec les membres du FEPH un modèle à envoyer à leur ministère. Plusieurs États membres de l’UE ont soulevé la question de la conformité avec la CDPH lors de la discussion au Conseil. 
Le Parlement européen ne commencera à élaborer sa position qu’après les élections. 
Nous mettrons en place une page de campagne sur la proposition sur le site web du FEPH.   
Contact : Marine. 
Femmes et jeunes filles porteuses de handicap
Directive relative à la lutte contre la violence à caractère sexiste
La proposition de directive relative à la lutte contre la violence à l’égard des femmes et la violence domestique a été approuvée le 6 février 2024. Elle doit à présent être formellement approuvée par le Conseil et votée en séance plénière du Parlement européen (étape procédurale) en avril. 
Malheureusement, le texte final n’inclut pas l’interdiction de la stérilisation forcée et la criminalisation du viol. Les points positifs de la directive pour les femmes et les filles en situation de handicap sont les suivants : 
· La création de circonstances aggravantes lorsque le crime est commis à l’encontre d’une femme ou d’une jeune fille en situation de handicap
· Des directives à l’intention des autorités agissant dans le cadre de procédures pénales, notamment sur la manière de traiter les victimes en tenant compte de leur handicap
· L’accessibilité des services aux victimes et l’aide aux femmes et aux filles en situation de handicap, y compris l’assistance personnelle
· Des mesures préventives ciblées et des informations présentées dans des formats accessibles aux personnes porteuses de handicap
Nous analyserons le texte final, préparerons une boîte à outils pour la transposition et poursuivrons la campagne pour l’interdiction de la stérilisation forcée, en nous concentrant sur certains États membres de l’UE. 
Contact : Marine.
Pratiques préjudiciables à l’égard des femmes 
La Commission vise à adopter des recommandations sur la prévention des pratiques préjudiciables, y compris des questions telles que la stérilisation forcée, la grossesse forcée, les mutilations génitales féminines et le mariage forcé. Nous avons participé à une réunion de consultation au cours de l’été et restons en contact avec la Commission européenne sur cette initiative. La dernière information que nous avons obtenue est que la Commission a reporté la publication jusqu’à la fin de l’année 2024, de sorte que la décision de publier le rapport incombera à la nouvelle Commission européenne après les élections. 
Contact : Marine. 
Participation politique
Malheureusement, les États membres ne semblent pas avoir la volonté politique de progresser sur la nouvelle loi électorale de l’UE, proposée par le Parlement européen.  La présidence espagnole de l’UE a tenté de faire avancer ce dossier, notamment en publiant une déclaration sur le droit de vote des personnes porteuses de handicap, approuvée par 24 pays de l’UE, le Comité économique et social européen et le FEPH. Toutefois, il est plus probable qu’une réforme en cours à partir de 2018 soit adoptée plus tôt que cette dernière proposition plus ambitieuse.
Davantage de progrès ont été réalisés en ce qui concerne les directives relatives aux citoyens européens itinérants de l’UE. Il s’agit de fixer les règles communes permettant aux citoyens européens itinérants de l’UE de voter aux élections du Parlement européen, et aux élections municipales. Le FEPH a diffusé un exposé de position  contenant des propositions d’amendements aux deux directives. La présidence belge a finalisé un texte de compromis (non disponible) pour la directive sur les élections au Parlement européen, qui sera très probablement adoptée au cours du premier semestre 2024, tandis que la directive sur les élections municipales sera approuvée sous la présidence hongroise de l’UE.
Plus positivement, la Commission européenne a publié le Guide sur les bonnes pratiques électorales pour les personnes porteuses de handicap, qui contient de nombreux exemples mis en évidence dans le 6e rapport du FEPH sur les droits de l’homme.} et d’autres bonnes pratiques mises en place par les États membres. Vous pouvez lire le résumé du guide par le FEPH, ainsi qu’accéder au guide en format accessible dans toutes les langues de l’UE.
En complément du guide, la Commission a également publié deux Recommandations concernant les élections inclusives et résilientes, et la participation des citoyens et des organisations de la société civile à l’élaboration des politiques. Les recommandations non contraignantes, bien que positives, sont restées en deçà des exigences du FEPH. Lire le résumé du FEPH. 
Contact : Alejandro.
Politiques sociales
Directive sur le devoir de diligence des entreprises en matière de développement durable 
La directive sur le devoir de diligence remplit une fonction similaire à celle de la directive sur les rapports de durabilité des entreprises, mais elle se concentre spécifiquement sur les règles imposées aux entreprises en matière de respect des droits de l’homme et de l’environnement dans les chaînes de valeur mondiales.
Alors que la proposition de la Commission https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?uri=CELEX%3A52022PC0071 fait référence à la nécessité pour les entreprises de respecter les dispositions de la CDPH dans leurs chaînes de valeur mondiales, le Conseil, dans sa position, fait pression pour supprimer cette référence. Le FEPH travaille avec les rapporteurs du Parlement européen pour s’assurer que la référence à la CDPH soit maintenue lors des négociations en trilogue entre le Parlement, le Conseil et la Commission. 
Le FEPH a déjà réussi à faire inclure ce point dans la position du Parlement. Malgré cela, la position du Conseil a été de supprimer la référence à la CDPH ainsi qu’à un certain nombre d’autres conventions et traités relatifs aux droits de l’Homme. Le Parlement l’a malheureusement acceptée. Le FEPH a ouvertement contesté cette décision et a pris contact avec les négociateurs du Parlement et du Conseil.
L’accord final et le vote sur ce dossier ont été reportés depuis plusieurs semaines, la principale opposition à la directive venant du gouvernement fédéral allemand. Le FEPH continue de suivre ce dossier et de voir si la référence à la CDPH sera effectivement rétablie avant l’adoption de la directive.  
Contact : Haydn.
Processus du semestre européen
En décembre de l’année dernière, comme chaque année, le FEPH a envoyé des documents de plaidoyer aux responsables du semestre européen de la Commission travaillant sur un certain nombre d’États membres de l’UE. Les États membres que nous avons sélectionnés pour le processus du semestre UE 2024 sont ceux qui présentaient des données particulièrement inquiétantes dans les domaines de l’emploi, de la pauvreté et de l’exclusion sociale, et du logement chez les personnes porteuses de handicap. Les États membres sur lesquels nous nous sommes concentrés sont la Belgique, la Bulgarie, la Croatie, l’Estonie, la Grèce, la Hongrie, l’Irlande et la Roumanie. 
Les rapports par pays et les recommandations par pays de la Commission aux États membres seront lancés en mai 2024. À ce stade, nous analyserons dans quelle mesure notre contribution a été prise en compte dans les recommandations politiques.
Contact : Haydn.
Accessibilité
Acte européen sur l’accessibilité

En février 2024, 4 pays de l’UE n’ont toujours pas notifié à la Commission européenne la transposition de l’Acte européen sur l’accessibilité. (Il s’agit de la Bulgarie, de Chypre, des Pays-Bas et de la Pologne.) Vous trouverez la liste des pays sur le site d’Eur-lex. 
La Commission a lancé des procédures d’infraction à l’encontre des pays qui n’ont pas transposé l’acte dans le délai imparti et ceux qui n’ont pas procédé à une transposition complète. Parallèlement, la Commission effectue un contrôle de conformité et d’exhaustivité afin de vérifier que les mesures nationales notifiées répondent aux exigences de la loi. 
Le secrétariat du FEPH a soutenu les membres du FEPH par le biais de réunions de soutien par les pairs et, d’après ce que nous savons, la plupart des pays ont adopté une approche minimaliste en ce qui concerne la loi sur l’accessibilité au niveau national. Après la réunion du 6 décembre 2023, la prochaine réunion d’échange de pairs sur la loi sur l’accessibilité entre les membres du FEPH est prévue pour la fin de l’année 2024. 
En parallèle, les organismes européens de normalisation ont commencé à travailler sur le Mandat européen 587 afin d’élaborer et de mettre à jour six normes pour soutenir la mise en œuvre de l’Acte. À cet égard, le FEPH et l’ANEC (organisation de consommateurs dans la normalisation) ont créé une équipe de projet pour coordonner nos actions concernant les normes de la loi sur l’accessibilité. Veuillez contacter le secrétariat du FEPH si vous souhaitez vous impliquer. 
Contact : Daniel, Roberta, Marie et Alejandro.
Directive sur l’accessibilité du Web 
Notre projet de communautés de pratique de l’initiative pour l’accessibilité du web (WAI-CooP) est terminé. Le projet a développé un outil utile de Questions fréquemment posées sur la directive relative à l’accessibilité du Web, que le FEPH gardera à disposition. Le projet a également développé une liste de cours et des outils pour évaluer l’accessibilité numérique.
Contact : Alejandro et Daniel.
Règlement de normalisation
En 2023, la Commission européenne a lancé un appel à contribution pour évaluer la mise en œuvre du règlement 1025/2012 qui fixe le cadre de l’élaboration des normes dans l’Union européenne, notamment la participation des organisations de la société civile. Le FEPH a apporté une contribution à l’appel à témoignages, attirant l’attention sur les lacunes existantes et appelant à la révision du règlement de 1025/2012. La consultation publique sur le règlement est prévue pour le premier trimestre 2024.
Contact : Alejandro.
Green Deal
Directive sur la performance énergétique des bâtiments

En 2021, la Commission a publié une proposition législative visant à réviser la directive sur la performance énergétique des bâtiments. Les colégislateurs sont finalement parvenus à un accord provisoire en décembre dernier, mais le texte final n’a pas encore été officiellement adopté. 
Le FEPH a proposé d’inclure l’accessibilité dans l’évaluation de la performance énergétique des bâtiments. l’accessibilité dans l’évaluation de la performance énergétique des bâtiments, et nous avons obtenu gain de cause. Dans l’accord provisoire, les références ont été conservées à plusieurs endroits : lors de la rénovation des bâtiments pour l’efficacité énergétique, cela ne devrait pas avoir un effet préjudiciable sur l’accessibilité ; la « rénovation en profondeur » peut également porter sur l’accessibilité pour les personnes porteuses de handicap ; et les points de recharge pour les véhicules électriques devraient, lorsque c’est techniquement possible, être également accessibles. Plus important encore, les États membres auront l’obligation de prendre en compte l’accessibilité des personnes porteuses de handicap pour les nouveaux bâtiments, ainsi que pour les bâtiments existants qui font l’objet de rénovations importantes. La directive définit également des formations qui pourraient comprendre des orientations sur l’accessibilité, et inclut l’accessibilité dans le modèle des plans nationaux de rénovation des bâtiments.
Nous attendons maintenant que le Parlement adopte le texte final en plénière.
Contact : Marie.
Transition numérique
Loi sur l’intelligence artificielle
En décembre dernier, après un record de 36 heures de négociations, les institutions de l’UE sont parvenues à un accord provisoire sur la loi sur l’intelligence artificielle (AI Act). Le texte de négociation final position concernant la loi sur l’IA a été publié à la fin du mois de janvier 2024. L’accord inclut l’appel du FEPH à des exigences d’accessibilité obligatoires pour les systèmes d’IA à haut risque, l’une des principales demandes de notre . 
Toutefois, l’accord présente également des lacunes et des faiblesses dans la protection des droits de l’homme contre les méfaits de l’IA, comme l’a souligné notre partenaire de coalition EDRi dans une déclaration prudente. Avec nos partenaires, nous développons une analyse approfondie de cette loi.
L’accord provisoire a été approuvé par le Conseil et les commissions compétentes du Parlement.  Le vote final en plénière devrait avoir lieu en avril 2024.
Par ailleurs, le FEPH a passé un contrat avec un studio d’animation qui produit une courte vidéo explicative sur la manière dont l’IA affecte les droits des personnes porteuses de handicap. 
Contact : Kave.
Programme pour une Europe numérique

La proposition législative pour la création d’une Europe numérique a été présentée le 28 juin 2023. L’objectif de cette proposition est d’établir un cadre juridique qui permettrait la création d’une Europe numérique, un moyen de paiement qui compléterait les billets de banque en euros, les pièces de monnaie et les options privées numériques (comme les cartes de crédit ou les applications mobiles).  
Du point de vue du handicap, la proposition de la Commission prévoit l’obligation de rendre l’euro numérique accessible aux personnes handicapées conformément aux exigences de l’Acte européen sur l’accessibilité. Le FEPH suivra les négociations pour s’assurer que cette disposition est maintenue. 
Contact : Daniel.
Directive sur les services de médias audiovisuels (directive SMA)

Avant la fin de l’année 2022, les États membres étaient tenus de rendre compte à la Commission européenne de la mise en œuvre des dispositions relatives à l’accessibilité de la directive sur les services de médias audiovisuels. Bien qu’avec un peu de retard, la Commission a publié un rapport sur la mise en œuvre de la directive SMA en janvier 2024. 
L’an dernier, le Conseil de l’Europe a publié un rapport sur la mise en œuvre des dispositions relatives à l’accessibilité de la directive SMA par les États membres.
Contact : Daniel.
Transport
Droits des passagers
 
Voir le document du Conseil d’administration DOC-BOARD-24-03-04.
Contact : Daniel. 
Directives interprétatives sur le règlement 1107/2006
La Commission européenne prévoit de mettre à jour les 2012 directives interprétatives du règlement 1107/2006 sur les droits des personnes porteuses de handicap lorsqu’elles voyagent par avion. Ce document non contraignant fournit des clarifications et des conseils aux aéroports et aux transporteurs aériens sur la manière de se conformer aux principales dispositions du règlement. L’unité responsable au sein de la Commission a partagé le projet de document avec les principales parties prenantes, dont le FEPH, à la fin de l’année 2023. Après avoir consulté le groupe d’experts en transport du FEPH et le Conseil d’administration du FEPH, le secrétariat a envoyé des commentaires écrits le 20 février 2024. La Commission prévoit de publier les directives au cours du premier semestre 2024. 
Contact : Daniel
Réseaux transeuropéens

La Commission européenne a lancé la révision du réseau transeuropéen de transport (règlement RTE-T) en décembre 2021. La nouvelle proposition a renforcé les dispositions relatives à l’accessibilité et au handicap dans le règlement RTE-T, et nous constatons que les commentaires que nous avons formulés lors des consultations et des discussions de la conférence ferroviaire de 2021 ont eu une influence positive sur la proposition. En 2022, nous avons envoyé notre  exposé de position sur les RTE-T ainsi que des propositions d’amendements plus détaillées au Parlement européen et au Conseil. 
En décembre dernier, le Parlement et le Conseil sont parvenus à un accord politique sur le texte, qui devrait être adopté sous la présidence belge. Bien que la formulation initiale sur l’accessibilité ait été maintenue au cours des négociations, les amendements proposés par le FEPH ne sont malheureusement pas reflétés dans l’accord.    
Contact : Daniel.
Santé
Règlement sur l’espace européen des données de santé (EHDS)
L’Espace européen des données de santé (EHDS) est une proposition législative qui vise à créer un domaine commun dans lequel les dossiers médicaux électroniques peuvent être consultés par les patients, échangés entre les prestataires et utilisés à des fins secondaires, notamment pour la recherche en matière de santé. Le Parlement européen et le Conseil ont adopté leur position et entamé des négociations en décembre dernier. 
En avril 2023, le FEPH a exprimé ses préoccupations concernant l’utilisation secondaire de données de santé sensibles sans consentement, la protection de la vie privée et des données, en cosignant une lettre ouverte adressée aux législateurs de l’UE, exhortant les députés et les ministres à faire respecter les droits des patients dans l’espace européen des données de santé. À la lumière de la position du Conseil et des négociations en cours, le FEPH a récemment signé une autre déclaration commune adressée aux États membres, rédigée par European Digital Rights (EDRi). La lettre s’inscrit dans la lignée des déclarations précédentes et aborde les questions relatives aux données et à la vie privée, ainsi que le droit de refuser l’utilisation secondaire des données médicales.
La présidence belge a exprimé le souhait de parvenir à un accord provisoire sous sa direction, bien que les problèmes rencontrés dans les négociations laissent penser que cela pourrait prendre plus de temps. 
Contact : Markaya.
Proposition de recommandation du Conseil sur les cancers évitables par la vaccination
Dans le cadre du plan européen « Vaincre le cancer », la Commission européenne a adopté une proposition de recommandation du Conseil sur les cancers évitables par la vaccination. Il vise à guider et à soutenir les États membres dans leur lutte contre les risques de cancer associés aux infections par le virus de l’hépatite B (VHB) et le papillomavirus humain (HPV). 
En février 2023, le FEPH a participé à la consultation publique de la Commission demandant la proposition d’introduire des campagnes et des programmes de vaccination accessibles, ciblant explicitement les personnes porteuses de handicap, avec une formation pour soutenir les professionnels de santé et les personnes travaillant avec des personnes porteuses de handicap. Le FEPH a également plaidé pour l’inclusion de politiques et de directives sur la vaccination afin de garantir le consentement libre et éclairé de toutes les personnes. La proposition publiée mentionne spécifiquement la nécessité de s’attaquer aux obstacles structurels à la vaccination contre le papillomavirus pour les personnes porteuses de handicap, mais ne reprend pas nos autres demandes. 
Le FEPH continuera à suivre l’évolution des propositions par l’intermédiaire du groupe de travail du Conseil sur la santé publique. La présidence belge espère clore ce dossier au cours de son mandat. 
Contact : Markaya.
Coopération internationale
Règlement Facilité pour l’Ukraine

La Commission européenne a lancé la Proposition de  Règlement établissant la Facilité Ukraine pour soutenir les besoins de redressement à court terme ainsi que la reconstruction et la modernisation de l’Ukraine. La proposition renforce l’engagement de l’UE en faveur de la reconstruction de l’Ukraine et des réformes qui favoriseront le processus d’adhésion de l’Ukraine à l’UE. 
Le FEPH a partagé  sa position avec les demandes clés et les amendements proposés avec les principaux négociateurs de la Facilité pour l’Ukraine au sein du Parlement européen et du Conseil de l’UE.
Début février 2024, le Conseil et le Parlement européen sont parvenus à un compromis de l’accord provisoire sur la mise en place de la facilité pour l’Ukraine.
Le résultat des négociations s’aligne sur nos demandes, notamment par les points suivants :
· Exiger que la mise en œuvre de la facilité soit conforme à la Convention relative aux droits des personnes handicapées (CDPH) et garantir l’implication des parties prenantes dans le processus décisionnel ainsi que l’accessibilité de ses investissements et de son assistance technique ;  
· Garantir et renforcer le respect des droits des personnes appartenant à toutes les minorités, y compris les droits des personnes porteuses de handicap ; 
· Garantir le droit de la société civile à une participation significative au redressement, à la reconstruction et à la modernisation de l’Ukraine, par exemple en veillant à ce qu’elle participe à l’élaboration des politiques et aux processus décisionnels, et en garantissant la consultation et la participation des organisations de la société civile ;  
· Exiger que les informations et les communications soient fournies dans un format accessible.
Malheureusement, le texte ne contient pas d’interdiction explicite d’utiliser des fonds de l’UE pour construire, rénover ou reconstruire des établissements résidentiels pratiquant la ségrégation. Il manque également une référence explicite au soutien de la transition des institutions résidentielles vers la vie en communauté pour les enfants, les adultes et les personnes porteuses de handicap.  
Contact : Giulia
Facilité pour les Balkans occidentaux

Nous plaidons actuellement auprès du Parlement européen et du Conseil sur la proposition de règlement établissant la facilité de réforme et de croissance pour les Balkans occidentaux. Le FEPH a partagé son  exposé de position et ses propositions d’amendements avec les négociateurs principaux de la Facilité pour les Balkans occidentaux au sein du Parlement européen et du Conseil de l’UE.
Contact : Giulia
Réserve de talents de l’UE
Nous avons fourni un input à la consultation publique de la Commission européenne concernant la proposition de règlement établissant une réserve de talents de l’UE en mars 2023. En février 2024, nous avons eu deux réunions avec les députés sur le projet de position du Parlement concernant la proposition de règlement et avons partagé nos propositions d’amendements pour la réserve de talents de l’UE. Les négociations et l’adoption du règlement sont toutefois reportées jusqu’à ce que le nouveau Parlement européen soit en place.
Contact : An Sofie.
Plan d’action européen pour les droits de l’Homme et la démocratie : Dialogues sur les droits de l’Homme 

Voir le document du Conseil d’administration DOC-BOARD-24-03-015.
Contact : Erika. 
Conseil de l’Europe - retrait du projet de protocole additionnel à la Convention d’Oviedo (sur le traitement et le placement en psychiatrie non volontaires)
En 2022, le Comité des ministres a temporairement suspendu l’adoption du projet de protocole additionnel à la Convention d’Oviedo concernant le traitement et le placement en psychiatrie non volontaires. Le comité de bioéthique a été chargé de préparer un projet de recommandations sur le traitement volontaire. Nous sommes impliqués dans ce travail et avons participé à toutes les réunions organisées par la commission, avec l’ENUSP, SME, l’EASPD et Inclusion Europe - la dernière réunion a eu lieu le 15 novembre 2023. Les derniers projets de recommandations reçus en septembre reprenaient nos propositions. Le document se concentre à juste titre sur l’autonomie dans les soins de santé mentale. Nous avons envoyé des commentaires écrits supplémentaires sur un projet révisé en février et nous assisterons à la prochaine réunion du Comité de bioéthique prévue la semaine du 10 juin 2024. Certains États ont exprimé la possibilité d’interrompre les travaux sur le projet de protocole additionnel, une fois les recommandations adoptées. Ce point reste notre principale demande. 
Contact : Markaya.
Contacts au secrétariat du FEPH :

· Alejandro Moledo : alejandro.moledo@edf-feph.org
· Marie Denninghaus : marie.denninghaus@edf-feph.org 
· Marine Uldry : marine.uldry@edf-feph.org
· Haydn Hammersley : haydn.hammersley@edf-feph.org 
· Daniel Casas : daniel.casas@edf-feph.org 
· Kave Noori : Kave.Noori@edf-feph.org 
· Markaya Henderson : markaya.henderson@edf-feph.org 
· Roberta Lulli : roberta.lulli@edf-feph.org 
· Samaneh Shabani : Shabani@edf-feph.org 
· Marion Steff : marion.steff@edf-feph.org
· Giulia Traversi : giulia.traversi@edf-feph.org
· Erika Hudson : Erika.hudson@edf-feph.org 
· An-Sofie Leenknecht : ansofie.leenknecht@edf-feph.org   
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