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RELAZIONE DESCRITTIVA

Il Rendiconto delle spese sostenute con il contributo del 5 x 1000 anno 2015 di € 310.900,62
incassato in data 11/08/2017 con bonifico bancario su nostro c¢/c IT79E0832703221000000002549
Banca di Credito Cooperativo di Roma Ag. 21 di Roma, & stato redatto tenendo conto delle linee

guida impartite dal Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali.

Le attivita svolte nel periodo preso in considerazione che va da settembre 2017 a luglio 2018, sono
relative a iniziative che I'Associazione Luca Coscioni ha fatto proprie nel corso degli anni, quali
I'Eutanasia legale, la Fecondazione assistita, Diritti dei disabili, Antiproibizionismo (Cannabis
Terapeutica), Liberta di ricerca scientifica e inoltre il Congresso annuale dell’Associazione che
detta, attraverso la mozione generale, gli scopi e le iniziative da portare avanti nel periodo
successivo all’approvazione. Il Congresso inoltre costituisce luogo d’incontro e dibattito libero a

qualsiasi sostenitore e cittadino che voglia intervenire e partecipare alle attivita dell’Associazione.

Per quanto riguarda la destinazione del contributo del 5 x mille, abbiamo riportato nell’apposito
|

1 B ;
modello le voci di spesa coperte da tale somma.

Risorse Umane: € 137.539,62

Sono costi relativi a persone che prestano la loro collaborazione nell’Associazione a vario titolo

(dipendenti e collaboratori, stage, éervizio civile).
|

{
Costi di funzionamento: € 11.750,q0
|

Non avendo costi diretti di locazione, I'associazione si fa carico del costo relativo alle pulizie
|

all'interno della struttura.
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Acquisto di beni e servizi: € 161.611,26

In questa voce sono comprese le spese relative alle prestazioni eseguite da soggetti esterni
al’Ente, le spese sostenute per eventi, congressi e campagne informative comunque inerenti
I"attivita istituzionale. Trovano spazio nella voce in commento anche i costi sostenuti per il
noleggio apparecchiature informatiche, canoni, servizi e beni di consumo anch’essi connessi

all’attivita istituzionale,

Relazione attivita su comunicazione e rapporti con i media

L'associazione Luca Coscioni per I'attivita di comunicazione e relazioni con i media si avvale della

consulenza di Havas PR, con la quale & in essere un contratto.

[ COSTI SOSTENUTI CON L’UTILIZZO DEL 5 X MILLE SONO:

DATA REG. DOC. DESCRIZIONE IMPORTO NUM. DATA

28/02/2018 fattura Il tranche 2018 10.555,44 V3-86 19/02/2018

30/04/2018 fattura I tranche 2018 10.555,44 V3-41 24/01/2018

ALTRI

FORNITORI

24/03/2018 fattura Gold 2000 sms 178,12 636/2018 | 22/03/2018

19/12/2017 Fattura | Prestazioni 5.000,00 01/2017 | 19/12/2017
TOTALE 26,289,00

L'attivita di ufficio stampa continuativa rivolta a quotidiani, stampa periodica attualita, web, ci ha
consentito di garantire una pressione mediatica costante con un notevole incremento delle uscite

di dichiarazioni e prese di posizione dei responsabili organizzativi dell'associazione.
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CONGRESSO MONDIALE

Congresso Mondiale per La Liberta di Ricerca Scientifica

I Congtesso mondiale per la liberta di ricerca scientifica tiunisce scienziati, ricercator, politici e
cittadini per trovare soluzioni di £gOVerno su temi come la ricerca sugli embrioni, la brevettabilita, le
sperimentazioni cliniche, le droghe| e, piu in generale il rapporto tra scienza e religione e tra scienza e
democrazia. I.a sessione costitutiva si tenne nel 2004, quando in Italia si voto il referendum per
consentire la ricerca sugli embrioni, come chiedeva Luca Coscioni e 1 cinquantuno premi Nobel che lo
sostenevano.

V" Congresso Mondiate per La Liberti di Ricerca S alentifica & stato organizzato dallAssociazione Iuca
Coscioni dall’t1l al 13 aprile al‘ Parlamento Europeo di Bruxelles e intitolato “Science fot:
Democracy”.Oltre ai dirigenti deH’Associazione Luca Coscioni, il Congresso ha visto la partecipazione
del Commissario europeo per la salute Vytenis Andriukaitis e oltre 40 relatori tra cui Mikel Mancisidor,

del Comitato delle Nazioni Unite sFui diritti economici, sociali e culrurali; Tracey Brown, Direttore di
Sense About Science; Jessica Wyndbam dell’ American Association for the Advancement for Science;
Michele De Luca, co-Presidente dell ALC che ha guidato un team internazionale che recentemente ha
ingegnerizzato la pelle di un bambl‘no farfalla”; Guido Silvestri le cui ricerche son vicine a sconfiggere
IHIV/AIDS; Pete Coffey, il cui laboratono a Londra, grazie alle cellule staminali embrionali, ha
tecentemente fatto leggere due ma]atl con problemi di retina; Rebecca Gomberts, che per anni ha
aiutato le donne itlandesi a ottenere interruzioni di gravidanza sicure portando TIrlanda a2 un

referendum; Malin Parmar che in Svezia con le cellule staminali sta perfezionando cure per il Parkinson;

Giulio Cossu esperto mondiale di medicina rigenerativa; Roberto Defez, tra i massimi esperti italiani di

organismi vegetali geneticamente modificati che ha coordinato una sessione interamente dedicata alle
nuove teniche di coltura delle p1ante assieme a John Brennan direttore di EuropaBio; Gilberto

Corbellini, del Consiglio Nazionale delle Ricerche e Raphael Mechoulam, Carl Hart, Rick Doblin, Ben

Sessa ¢ Amanda Feilding tra i leader|mondiali nel campo della ricerca medico scientifica sulle sostanze
\

stupefacenti proibite. Andrea Boggno e Cesare Romano hanno presentato Pindice sulla liberts di ricerca

e Pautodeterminazione e il lavoro chel I’Associazione porta avanti in seno alle Nazioni Unite,
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La tre giorni, riascoltabili grazie alla registrazione di Radio Radicale, ha affrontato temi legati alla ricerca
sulle cellule staminali embrionali, Iediting del genoma sugli embrioni e le piante nonché la ricerca sulle
sostanze proibite per declinare in vari ambiti Iincrocio tra il diritto alla scienza — la cui protezione e
promozione era il tema centrale dellincontro — e il processo decisionale nazionale, regionale e globale.

Venerdi 13 i partecipanti hanno adottato una dichiarazione finale con, tra le altre cose, raccomandazioni

pet il nono programma quadro dell’Unione europea relativo ai finanziamenti alla ricerca.

[ COSTI SOSTENUTI CON L’UTILIZZO DEL 5 X MILLE SONO:

DATA

REG. DOC. DESCRIZIONE IMPORTO NUM. DATA
10/01/2018 | Bonif. Rimborso spese 2.986,42 D.E. Lipstadt

22/01/2018 | fattura Spese soggiorni 3.820,00 14/18 22/01/2018
31/01/2018 | fattura Biglietti Rocco/Gallo 451,02 13/18 31/01/2018
31/01/2018 | Fattura | Diritti agenzia 30,00 29/18 31/01/2018
06/02/2018 | Bonifico | Soggiorni 15.271,60 ggfgissan c | 0610212018
28/02/2018 | Fattura | Spese viaggi 170,00 56/18 28/02/2018
28/02/2018 | Fattura | Biglietti aerei 3.100,10 27118 28/02/2018
08/03/2018 | Bonif. Biglietti aerei 6.636,53 Perduca Marco | 08/03/2018
15/03/2018 | Fattura | Biglietti aerei 10.932,09 42/18 15/03/2018
15/03/2018 | Fattura | Biglietti aerei 165.,00 76/18 15/03/2018
29/03/2018 | Ricevuta | Traduzioni 170,00 1 27/03/2018
31/03/2018 | fattura Cartelline e penne 890,60 49/18 30/03/2018
31/03/2018 | fattura Biglietti aerei 1.928,74 58/18 30/03/2018
31/03/2018 | Fattura | Diritti di agenzia 100,00 100/18 30/03/2018
13/04/2018 | fattura Spese taxi 140,00 1047/18 13/04/2018
17/04/2018 | Fattura | Biglietti aerei 3.176,16 109/18 17/04/2018
19/04/2018 | Fattura | Catering 592,50 42812057 16/04/2018
19/04/2018 | Fattura | Catering 772.80 42812058 16/04/2018
30/04/2018 | Fattura | Biglietti aerei 185,00 129/18 30;’04!2%




ASSOCIAZIONE
LUCA COSCIONI

PER LA LIBERTA DI RICERCA SCIENTIFICA

Roma (Italia)

Via di Torre Argentina 76 00186

tel.: +39.06.689.79.286

fax: +39. 06.23.32.72.48

Posta Certificata:associazionelucac:oscioni@pec.it

30/04/2018 | fattura Biglietti aerei 2.376,81 74/18 30/04/2018
30/04/2018 | Fattura Spese taxi 407,00 53/18 30/04/2018
30/04/2018 | Fattura Interpretariato 1.712,88 13 30/04/2018
30/04/2018 | Fattura Interpretariato 1.712,88 5 30/04/2018
09/05/2018 | bonifico | Rimborso spese 907,40 G. Silvestri
2 ) . J.P.
17/05/2018 | Bonifico | Rimborso spese 1.300,00 MARCHANT 17/05/2018
26/05/2018 | fattura Servizio Trasfer 140,00 1 18/05/2018
TOTALE 60.075,63

Attivita in favore dell’ affermazione del diritto di autodeterminazione nelle scelte dj fine vita nel

rispetto delle norme in vigore.

11 23 ottobre & stato organizzato un 'seminario giuridico dal titolo "Autodeterminazione terapeutica e
questioni di fine vita'presso il Senato%deﬂa Repubblica, Sala Zuccari. Sono intervenuti:  Gian Giacomo
Pisotti, gia Presidente della sezione ci{rﬂe Corte d’Appello Cagliari; Marilisa D'Amico, docente di Dititto
Costituzionale all'Universita di Milano e Vladimiro Zagrebelsky, gia giudice della Corte Europea dei

Diritti Umani.

In apertura: Elena Cattaneo*, Senatrice a vita;Luigi Manconi, Presidente Commissione straordinaria

Diritti Umani; Gian Ettore Gassani, avvocato, Presidente Associazione Avvocati Matrimonialisti

Italiani; Maria Emilia Bonaccorso, Capo Servizio salute ANSA e ci saro anche io.(* in attesa di
i

conferma)

1113 giugno 2018 si ¢ tenuto il Seminario giuridico dell’Associazione Tuca Coscioni “Questioni di fine
vita e liberta: il procedimento Cappato davanti alla Corte Costituzionale” presso la Sala dell’Istituto
Santa Maria in Aquiro - in Piazza Capranica 72. Sono intervenuti : Gian Domenico Catazza, avvocato,

gia Presidente della Camera penale di Roma, gia portavoce dell’'Unione Camere Penali d’Ttalia; Guido
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Stampanoni Bassi, avvocato e direttore di Grurisprudenza penale; gli avvocati Francesco Di Paola,
Massimo Rosst, Giuseppe Rossodivita e Giuseppe Buonanno. La tavola rotonda ha visto gli interventi
di: Irene Pellizzone, ricercatrice in Dititto costituzionale all’'Universita di Milano; Vittotio Manes,
professore di Diritto penale all’Universita di Bologna; Amedeo Santosuosso, giurista e professore di
Diritto e Scienza all'Universita di Pavia; Bruno De Filippis, magistrato, esperto di Diritto della persona

e della famiglia; Vladimiro Zagrebelsky, gia giudice, Corte Europea dei Diritti Umani.

[ COSTI SOSTENUTI CON L’UTILIZZO DEL 5 PER MILLE SONO :

gég‘* DoC. DESCRIZIONE IMPORTO NUM. DATA
13/03/2018 | Fattura | Dominio 50,97 A18-23958 | 07/03/2018
16/03/2018 [ Fattura | Acquisto libri 450,00 1606 02/03/2018
20/04/2018 | Fattura S\fF”;%’ga”e conferenza | 1 450,00 49 05/04/2018
25/04/2018 | Fattura | Acquisto libri 450,00 3046 23/04/2018
30/04/2018 | Fattura | spedizioni 1.565,42 251/18 30/04/2018
0105/2018 | Fattura Brochure 4.196,80 389 30/04/2018
21/05/2018 | Fattura | Acquisto libri 450,00 3587 21/05/2018
31/05/2018 | Fattura | Acquisto libri 900,00 3715 31/05/2018
T oTATE €9.363,19
|

Le altre spese si rifetiscono ai servizi utilizzati per lattivita istituzionale nel suo complesso e

precisamente.

Stampa/allestimento materiale e spedizioni € € 23.358,00
Allestimento materiale per mailing € 19.200,99

Spese di spedizione € 4.157,01
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Prestazioni di Terzi € 13.928,55

Consulenze amministrative € 5.894.,85
Consulenze informatiche € 3.074,40
Consulenze legali € 3.806,40

Consulenza sicurezza sul lavoro € 1.1 52,90

Sito Web € 2.745,00

Assistenza e manutenzione € 2.745,00

Sito Web Freedom of Research € 9.174,40

Sviluppo del portale web su piattaforma Wordpress con tesponsive design,

Il sito web ospita la mappa dell'Indice per la liberta di ricerca scientifica e Pautodetermminazione che

taccoglie informazioni pubbliche su% decine di Paesi relativamente alla ricerca sulle cellule staminali
!

embrionali e sugli embrioni, la procréazione medicalmente assistita, la salute riproduttiva e le scelte di

fine vita. |

Non solo 1 sito & il canale ufficiale d1 informazione del Congresso mondiale per la liberta della ricerca

scientifica. Si tratta di un forum permanente di attivita per promuovere la liberta della ricerca scientifica

in tutto 1 mondo. 11 Congresso Mondiale ¢ stato promosso dall'Associazione I.uca Coscioni nel 2004 ed

¢ ormai giunto alla 52 riunione che si € tenuta a Bruxelles dall'l1 al 13 aprile 2018.

Comunicazione Social € 11.238,72
Facebook € 11.238,72

Promozioni facebook
Le promozioni del mese dj dicembre banno riguardato principalmente i temi del testamento biologico
che ha visto l'approvazione della legge in senato il 14/12/2017 e sul processo a Marco

Cappato,imputato per aver aiutato Dj Fabo a raggiungere la Svizzera che ha avuto nel corso di

dicembre 2 udienze,
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Le sponsorizzazioni sono state fatte per sensibilizzare 1'o inione pubblica sul tema del testamento
p p P p

biologico e per la richiesta di sostegno per la campagna per la difesa di Marco Cappato.

Relazione Memorial Luca Coscioni

L'edizione 2018 del Memorial si ¢ tenuta, domenica 17 giugno sempre presso le piste dello Stadio
“Luigi Muzi” di Orvieto. Tanti i nomi importanti dell’atletica leggera italiana ed internazionale che sono
statl protagonisti della pil importante rassegna di atletica in Umbria e ormai inserita stabilmente tra le
migliori del ranking nazionale, Nel pfogramma della velocita ha spiccato il nome di Andrew Howe, gia
campione europeo e vice campione del Mondo nel salto in lungo. Quest'anno il meeting internazionale
di atletica leggera ¢ stato preceduto sabato 16 da un incontro pubblico promosso dal’associazione
“Luca Coscioni” dal titolo “Legge sul Biotestamento — Una maratona lunga 30 anni”, tenutosi nell’atrio

del Palazzo dei Sette di Otvieto.

Si tratta di una manifestazione che, da anni, unisce passione e spettacolo della grande Atletica Leggera,

ma anche impegno civile e sociale.

Nata otto anni fa per ricordare la figura del fondatore dell'associazione I.uca Coscioni, docente
universitario e atleta maratoneta Luca Coscioni; ¢ un evento sostenuto anche dalla Cassa di Risparmio
di Otvieto, dalla Fondazione Cassa di Risparmio di Orvieto, dal Centro Nazionale Sportivo Libertas,
dal Comune di Orvieto e dalla Federazione Italiana di Atletica Leggera e dall’Associazione Iuca
Coscioni.

11 significato del Meeting non ¢ solo wna competizione sportiva formale, ma idealmente una maratona
verso la ricerca scientifica e contro le bartiere culturali, di cui ci facciamo tedofori, Proprio in virtu di
questo spirito 'Associazione ha decisg di istituire un premio alla memoria del suo fondatore dal titolo
“No Barriere” dedicato al merito sportivo e sociale di chi si dedica ogni giorno a combattere le barriere
atchitettoniche, sociali e culturali contro ogni discriminazione e affinché tutti possano godere di pari

diritti e opportunita.
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La prima edizione del premio ¢ stata, dunque, conferita a Salvatore Cimmino, nuotatore disabile, che da
sempre incarna il simbolo della battaglia contro ogni barriera,

Il contributo versato dalla nostra Associazione a tale scopo ¢ pati a € 1.000,00

Firma del Legale Rapptesentante
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Relazione attivity anno 2017:

1. Congresso annuale/assembleq degli associati dell'Associazione Luca Coscioni

In osservanza dello statuto il Congresso/ assemblea dei socj & annuale ed ¢ il momento di pattecipazione
degli associati che di comune accordo predispongono le attivita annuali per il pieno adempimento delle
azioni di promozione sociale prefissate negli obiettivi dell’Associazione e affermazione dei diritti
fondamentali.

In Tale sede sono nominati o riconfermati gli organi dell’associazione.

Il Congresso 2017, che si ¢ tenuto |a Torino dal 30 settembre al 1 ottobre 2017 presso il Molecular
Biotechnology Center dell’Universita degli Studi di Torino, ha presentato proposte per mettere la scienza
al servizio della democrazia, in un esercizio di tesponsabilita che andrebbe sempre compiuto da parte di

chi si propone dj governare,

Tanti i temi posti sul tavolo, con Pavvicendarsi di pit di 96 relatori — tra ;i quali Vladimiro Zagrebelsky,
Elena Cattanco, Mikel Mancisidor, Francisco Thoumi, Cesare Galli, Giulio Cossu, Roberto Defez,
Amedeo Santosuosso, Cesare Romano, Marilisa D’amico— e con la partecipazione di Carmen, la mamma
di Dj Fabo (Fabiano Antoniani) e Valeria, I fidanzata, Valentina & Fabrizio e Maria Cristina &
Armando, neogenitori grazie alle battaglie nei Tribunali condotte insieme all’ Associazione Luca Coscioni
contro gl assurdi divieti imposti dalla Legge 40 — coinvolti in un dibattito sulla liberta dj ricerca
scientifica in Italia che hg sviscerato in particolare il tema della scienza come diritto umano universale e
inalienabile, Seppur  spesso  negato, delineando azioni per affermarlo m tutto il mondo,
Dal Congresso ¢ stato lanciato un appello ai Patlamentari affinché le legoi sul Testamento Biologico,
Putilizzo degli embrioni sovtannumerari per la ricerca scientifica e la cannabis possano finire il proprio
iter prima dello scioglimento delle Camere. Questo per evitare che venga perpetrata anche in questi casi
una sorta di abiura della politica nei confronti della libertda di ricerca scientifica e dell' auto-

determinazione,
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una mozione, contenente i punti chiave che caratterizzeranno Pimpegno dell’ Associazione Luca Coscioni

nel corso del 2017-18:

+ indicare nel rafforzamento del diritto alla scienza un elemento fondamentale per Paffermazione

dello Stato di Diritto;
* dititto di Firma pet le persone con disabilita;
* abbattimento delle barriere architettoniche;
* Sistema Sanitatio Nazionale;
* ricerca scientifica sugli embrioni non idonei per una gravidanza;
* fine vita;
* salute riproduttiva;
uso terapeutico della cannabis;
|

* corretto aggiotnamento del Nomenclatore tariffario degli Ausili e delle Protesi e i Livelli

Essenziali di Assistenza;

- temi della disabilit;

* malattie rare:

* rispetto delle regole europee sulla sperimentazione animale;
* libera ricerca sulla sostanze psicotrope;

* finanziamenti alla ricerca.

I’Associazione Luca Coscioni ha tibadito Purgenza di un confronto pubblico laico, tenendo sempre al
centro il peso della malattia e della speranza di cura che risiede in quella liberta di ricerca scientifica

sempre piu spesso soffocata da questioni che non riguardano la scienza.
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2. Memorial Luca Coscioni Orvieto

L’edizione 2017 del Memotial Intetnazionale di Atletica Leggera maschile/ femminile “Tuca Coscioni” —
si ¢ tenuto lo scorso 28 maggio 2017 sulle piste dello Stadio “Luigi Muzi” di Orvieto riconfermandosi

uno dei Meeting pit partecipati, come certifica la Federazione Italiana di Atleticy Leggera.

L'edizione 2018 del Memorial si € tenuta, invece, domenica 17 giugno sempre presso le piste dello Stadio
“Luigi Muzi” di Orvieto. Tanti i nomj importanti dell’atletica leggera italiana ed internazionale che sono
statt protagonisti della pii importante rassegna di atletica in Umbsia e ormai inserita stabilmente tra le
migliori del ranking nazionale, Nel programma della velocita ha spiccato il nome di Andrew Howe, gia

2 = i h . 2 il : 2 o g 2
camplone europeo e vice campione del Mondo nel salto in lungo. Quest'anno il meeting internazionale di
atletica leggera ¢ stato preceduto sabato 16 da un incontro pubblico promosso dall’associazione “Luca
Coscioni” dal titolo “Legge sul Biotestamento — Una maratona lunga 30 anni”, tenutosi nell’atrio del

Palazzo dei Sette di Orvieto,

St tratta di una manifestazione che, da anni, unisce passione e spettacolo della grande Atletica Leggera,
|

ma anche impegno civile e sociale.

Nata otto anni fa per ricordare la tigura del fondatore dell'associazione Iuca Coscioni, docente
universitario e atleta maratoneta Luca Coscioni; é un evento sostenuto anche dalla Cassa di Risparmio dj
Orvieto, dalla Fondazione Cassa di Risparmio di Orvieto, dal Centro Nazionale Sportivo Libertas, dal
Comune di Otvieto e dally Federazione Italiana dj Atletica Leggera e dall’Associazione Luca Coscioni.

Il significato del Meeting non ¢ solo una competizione sportiva formale, ma idealmente una maratona

La prima edizione del premio ¢ stata, dunque, conferita a Salvatore Cimmino, nuotatore disabile, che da

sempre incarna il simbolo della battaglia contro ogni barriera,

Lz% 3



ASSOCIAZIONE
LUCA COSCIONI

PER LA LIBERTA DI l‘{iCEil\’Cﬁa SCIENTIFICA

3. Attivita sul Diritto alla Scienza

I’Associazione Luca Coscioni ¢ da sempre impegnata nella promozione dei diritti umani e, In particolare,

\
|
scienza”  indirizzato agli Stati Membti delle Nazioni Unite e rivolto a cittadini e personalita.

quelli relativi al campo della scienza e della salute. E' stato lanciato ¢ promosso un appello sul “diritto alla
Sempre nel quadro del Diritto alla Scienza, i 30 giugno scorso a Ginevra si ¢ tenuto il panel di
discussione sul “diritto alla Scienza” in sede ONU.

1/ diritto a godere del progresso seientifico, ¢ la liberta indispensabile alla ricerca scientifica” & il titolo di un dibattito
otrganizzato dall’Associazione Iuca C}:oscioni che si € tenuto venerdi 30 giugno 2017 dalle 11 alle 13 nella
sala XXVII del Palazzo delle Naziot‘n’ del’ONU a Ginevra ospitato dalla Rappresentanza Italiana presso
le Nazioni Unite.,

Il panel di discussione ha avuto Pobiettivo di:

- illustrare il consolidamento dellinterpretazione evoluzionistica del “diritto a godere del progresso
scientifico e della liberta indispensabile alla ricerca scientifica”; incluso nella cornice della Convenzione
Internazionale dei diritti economici, sociali e culturali (ICESCR);

- presentare una panoramica rispettoi alla liberta di ricerca scientifica, e allautodeterminazione, su 4 temi
chiave (Cellule staminali embrionali,%Tecniche di riproduzione assistita, decisioni sul fire vita, aborto);
condividere nuove tecniche e jnforrn}azioni sul progresso scientifico, con una particolare attenzione alle
tecniche  di genome editing,i sottolineando  le  sfide persistente  in quest’area;
- raggiungere le agenzie ONU, le Missioni Permanenti, le Organizzazioni della Societa Civile e mobilitare

1 portatori d’interesse,

L’evento ¢ stato aperto a: rappresentanti degli Stati Membri, entita rilevant in seno alle Nazioni Unite e
altre organizzazioni internazionali e regionali, organizzazioni della societa civile, accademici e ricercatori e

media, tutti invitati a partecipare attivamente al dibattito.

4. Attivita in favore dell’ affermazione del diritto d autodeterminazione nelle scelte di

fine vita nel rispetto delle norme in vigore.

o amo la vita» Piergiorgio Welby, 2006.

Misuro la vita in gualita, non in quantitay Fabiano Antoniani (“Dj Fabo "), 2017
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Da sempre I’Associazione Tuca Coisclonl per la liberta di ricerca scientifica ritiene che la battaglia per
Pautodeterminazione del singolo debba assolutamente passare per Papprovazione di una legge sul tema

\
del fine vita.

|

Per progredire in questo percorso V;CISO Pautodeterminazione del singolo, PAssociazione Luca Coscioni
dal 2012 porta avanti una campa%na politica dallo slogan esplicativo: “Liberi Fino Alla Fine”, con
Pintento di rendere la politica piu v ‘1c1na al temi che stanno a cuore ai cittadini, soprattutto quelli pin
deboli, e con lobiettivo di ottenerei una norma atta colmare una lacuna nella tutela dei diritti umani e
della liberta civili.

La Costituzione riconosce che nessuno puo essere obbligato ad alcun trattamento sanitatio contro la
propria volonta ma, fino al dicembre 2017, in Italia non esisteva una legge che rendesse le disposizioni
anticipate di trattamento vincolanti. Anche grazie alla campagna dell'Associazione Luca C oscioni, iniziata
nel 2012, oggi le DAT sono r1conosc1ute dalla legge italiana (a Camera dei Deputati il 20 aprile 2017,
dopo 15 mesi di discussione, ha apbrovato la proposta di legge in prima lettura, passata al vaglio del
Senato il 14 dicembre 2017; la leggg ¢ stata pubblicata in Gazzetta Ufficiale il 16 gennaio 2018) e, in
Italia, la “questione eutanasia” non ¢& piu tabi. Questo primo tisultato sarebbe stato impossibile senza il
coraggio delle tante persone malate che hanno lottato pubblicamente nell’ambito della campagna

#LiberiFinoAllaFine per veder rispettate le proptie volonta; da Welby a Trentini, passando per Englaro,

Nuvoli, Ravasin, Velati, Fanelli, Piludu, Fabo e tanti altri.

I1 18 gennaio 2017 & stato presentato il primo video-appello di Fabiano Antoniani, conosciuto come Dj
Fabo. Con il suo video-appello di due minuti, Dj Fabo, rimasto tetraplegico e cieco a seguito di un
incidente, si € appellato al Presidente della Repubblica Sergio Mattarella per chiedere un suo intervento al
fine di discutere la proposta di legge popolate per la legalizzazione dell'eutanasia e la piena
regolamentazione delle disposizione anticipate di trattamento depositata dall'Associazione Luca Coscion;

nel 2013,

11 4 febbraio 2017 & stato presentato un secondo video-appello di Dj Fabo, in questa occasione rivolto al
Parlamento, per scongiurare i rinvii continui della legge sulle disposizioni anticipate di trattamento.
I1 15 febbraio 2017, con una conferenza stampa alla Camera dei Deputati, i dott. Carlo Albetto Defanti,

Primario emerito Ospedale Niguarda, Membro della Consulta di Bioetica, medico di Fluana Englaro
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|
(Milano), il dott. Michele Galluc?i, Direttore della Scuola Italiana di Medicina e Cute Palliative,

Componente del Comitato per l’;*Etica di Fine Vita (Milano), il dott. Mario Riccio, Anestesista
Rianimatore presso 'Ospedale di C%remona, Componente del consiglio generale dell’Associazione Luca
Coscioni, medico di Piergiorgio \X/ejlby (Cremona) e il dott. Fabrizio Starace, Direttore Dipartimento di
salute mentale (AUSL, Modena), Pre%sidente della Societa di epidemiologia psichiatrica (Modena), hanno
presentato la Carta dei Medici e degjli operatoti sanitari per richiedere di non rinunciare, all'interno della
legge sul biotestamento, a tre puntii: la prevalenza del volere del malato, la possibilita di rinunciare a

qualunque misura terapeutica senza eccezione e la possibilita di accedere alla sedazione palliativa
|

profonda. i
L'8 aprile 2017, per evitare che il dib%ttito sulle DAT cadesse tra i meandri della burocrazia parlamentare,
I'Associazione Luca Coscioni - con l'%liuto di Radicali Italiani, UAAR e Chiesa Pastafariana Ttaliana -, ha
organizzato una giornata di miobilitazione con tavoli informativi in 16 piazze italiane.
Dall'l al 14 maggio 2017, al fine di ?prevedere un rapido inizio della discussione del ddl sulle DAT in

Senato, I'Associazione Luca Coscioni ha organtzzato circa 100 eventi (manifestazioni, dibattiti, tavoli

informativi e volantinaggi) in tutta Italia.

11 17 maggio 2017 la segretaria dell'Associazione Tuca Coscioni, Filomena Gallo, ¢ stata sentita nel ciclo
di audizioni al Senato per approvare la legge sul testamento biologico.

1l 24 maggio 2017 abbiamo organizzato il convegno "Testamento biologico: libeti fino alla fine , uno dei
pit grandi convegni sul testamento biologico. Tra i relatori in Sala degli Atti Parlamentari al Senato, le

massime autority patlamentari,

II 27 giugno, il 4 luglio e 111 ottobre 2017 abbiamo promosso tre nuove riunioni dell'intergruppo
patlamentare per le scelte di fine vita, facendo crescere quest'ultimo fino ad arrivare 2 2406 patlamentari
aderenti,

II 24 luglio 2017 abbiamo promosso un nuovo video-appello di Mina Welby, co-presidente
dell'Associazione, in cui tivolgendosi ai senatori chiede la rapida approvazione della legge sulle DAT

senza ultetiori modifiche.,

Nel corso dell'anno sono stati inoltre promossi centinaia di dibattiti e conve ni sul fine vita in tutto il
p g

territorio nazionale.

89" 6




ASSOCIAZIONE
LUCA COSCIONI

PER LA LIBERTA DI RICERCA SCIENTIFICA

Oltre a gestire il sito dedicato www.eutanasialegale.it ¢ i canali social collegati (pagina Facebook con oltre
|
107.000 iscritti), I'Associazione invig la newsletter "Cosa succede in Patlamento?” a oltre 2.000 indirizzi.

E' stata inoltre pubblicata una versione cartaces dell™ Agenda Coscioni" dedicata alle attivita sul fine vita.

1123 ottobre ¢ stato organizzato up seminario giutidico dal titolo "Autodeterminazione terapeutica e
questioni di fine vita"presso il Senatio della Repubblica, Sala Zuccati. Sono intervenuti: Gian Giacomo
Pisotti, gid Presidente della sezione c;ivile Corte d’Appello Cagliari; Marilisa D'Amico, docente di Diritto
Costituzionale all'Universita di l\/[ilaino ¢ Vladimiro Zagrebelsky, gia giudice della Corte Europea dei

Diritti Umani,

In apertura: Elena Cattaneo*, Senatrice a vita;Luigi Manconi, Presidente Commissione straordinaria
1
Diritti Umani; Gian Ettore Gassani, évvocato, Presidente Associazione Avvocati Matrimonialisti Italiani;

Maria Emilia Bonaccorso, Capo Servizio salute ANSA e ¢i sard anche 10.(* in attesa di conferma)
1113 giugno 2018 si & tenuto il 5 erminatio giuridico dell’Associazione Luca Coscioni Ounestioni di fine vita ¢ liberta:
i procedimento Cappato davanti alla Corte Costituzdonale” presso la Sala dellIstituto Santa Maria in Aquiro - in
Piazza Capranica 72. Sono intervenuti : Gian Domenico Catazza, avvocato, gia Presidente della Camera
penale di Roma, gia portavoce dell’'Unione Camere Penali d’Ttalia; Guido Stampanoni Bassi, avvocato e
direttore di Giurisprudenza penale; gli avvocati Francesco Dj Paocla, Massimo Rossi, Giuseppe
Rossodivita e Giuseppe Buonanno. La tavola rotonda ha visto gli interventi di: Irene Pellizzone,
ricercatrice in Diritto costituzionale all’'Universita di Milano; Vittorio Manes, professore di Diritto penale
all’'Universita di Bologna; Amedeo Santosuosso, giurista e professore di Diritto e Scienza all’Universiti di
Pavia; Bruno De Filippis, magistrato, esperto di Diritto della persona e della famiglia; Vladimiro
Zagrebelsky, gia giudice, Corte Europea dei Diritti Umani.

5. Congresso Mondiale per La Liberta di Ricerca Scientifica
Il Congresso mondiale pet la liberta di ricerca scientifica riunisce scienziati, ricercatoti, politici e cittadini
per trovare soluzioni di governo su temi come la ricerca sugli embrioni, la brevettabilita, le
spetimentazioni cliniche, le droghe e, pit in generale il rapporto tra scienza e religione e tra scienza e

democrazia. La sessione costitutiva s tenne nel 2004, quando in Italia si votd il referendum per
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consentire la ricerca sugli embrioni, come chiedeva Luca Coscioni e i cinquantuno premi Nobel che lo
!

sostenevano. 3
|

DV Congresso Mondiale per I.a Lz'laé;rz‘a‘ di Ricerca Scientifica & stato organizzato dall’Associazione Luca
Coscioni dall’11 al 13 aprile al% Parlamento Europeo di Bruxelles e intitolato “Science for
Democracy”.Oltre ai dirigenti deH’A;ssociazione Luca Coscioni, il Congtesso ha visto la partecipazione
del Commissario europeo per la salu;te Vytenis Andriukaitis e oltre 40 relator tra cui Mikel Mancisidor,
del Comitato delle Nazioni Unite su1 diritti economici, sociali e culturali; Tracey Brown, Direttore di
Sense About Science; Jessica Wyndljmm, del’American Association for the Advancement for Science;
Michele De Luca, co-Presidente dellj’ALC che ha guidato un team internazionale che recentemente ha
ingegnerizzato la pelle di un “bambirflo farfalla”; Guido Silvestri le cui ricerche son vicine a sconfiggere
PHIV/AIDS; Pete Coffey, il cui lzilboratorio a Londra, grazie alle cellule staminali embrionali, ha
recentemente fatto leggere due malati con problemi di retina; Rebecca Gomberts, che pet anni ha atutato
le donne irlandesi a ottenere interruziioni di gravidanza sicure portando I'Trlanda a un referendum; Malin
Parmar che in Svezia con le cellule%staminali sta perfezionando cure per 1 Parkinson; Giulio Cossu
esperto mondiale di medicina rigenqrativa; Roberto Defez, tra i massimi esperti italiani di organismi
vegetali geneticamente modificati che ha coordinato una sessione interamente dedicata alle nuove teniche
di coltura delle plante assieme a John Brennan direttore di EuropaBio; Gilberto Corbellini, del Consiglio
Nazionale delle Ricerche e Raphael Mechoulam, Carl Hart, Rick Doblin, Ben Sessa e Arnanda Feilding
tra 1 leader mondiali nel campo della ricerca medico scientifica sulle sostanze stupefacenti proibite,
Andrea Boggio e Cesare Romano hanno presentato I'indice sulla libertd di ricerca e Pautodeterminazione
e il lavoro che PAssociazione porta avanti in seno alle Nazioni Unite.

La tre giotni, riascoltabili grazie alla registrazione di Radio Radicale, ha affrontato temi legati alla ricerca
sulle cellule staminali embrionali, Pediting del genoma sugli embrioni e le piante nonché la ricerca sulle

sostanze proibite per declinare in var ambiti Pincrocio tra il diritto alla scienza — la cul protezione e
promozione era il tema centrale dellincontro — e il processo decisionale nazionale, regionale e globale.
Venerdi 13 i partecipanti hanno adottato una dichiarazione finale con, tra le altre cose, raccomandazioni

per il nono programma quadro dell’Unione europea relativo ai finanziamenti alla ricerca.

6. Azioni contro le discriminazioni nej confronti delle persone con disabilita
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L’Associazione Luca Coscioni, nell’ambito piu generale delle azioni per 1 riconoscimento e la

realizzazione delle pari opportunita a favore delle persone con disabilita, ¢ legittimata ad agire in giudizio

avvalersene, & i importan'%e ausilio  per i scouenti  due ordini  di  motivi:
La persona disabile discrimjinata, st potra avvalere della conoscenza sia della normativa sulla

disabilita dell’Associazione sia, nellio specifico della prassi applicativa della Legge n. 67 del 2006, in
quanto ¢ stata una tra le prime assojciazioni a ricotrete vittoriosamente ai tribunali, in nome e per con
conto del soggetto vittima di discrijrninazione (37 allega alla presente il documents Allegato 1: Riepilogo canse
Ppendenti per discriminazione ds persone dz}c}bz'/z).

La persona disabile disctiminata %é sollevata dalle incombenze burocratiche, economiche e personali
che comporta, necessariamente, un pirocedimento in Tribunale,
L’Associazione Luca Coscioni ha dejciso di offtire tutta Passistenza o Paiuto possibili alle persone che
soffrono di menomazioni psicoﬁsichfe, proteggendole contro le condotte discriminatorie poste in essere
da privati, enti pubblici e pubbliche afnministrazioni. Le azioni giudiziarie promosse o che ’Associazione
¢ in procinto di promuovere sono gia ;numerose e gia diversi successi sono stati ottenuti,
In tema di disabiliti tra le iniziative pit virtuose e di rilievo portate avanti dall'Associazione vi o
sicuramente il "Progetto Soccorsy Ciuglp per Leliminazione delle barriere 4 Javore della piena inclusione delle persone con
disabilitd" | progetto avviato grazie alla Tavola Valdese il 27 ottobre 2017 ed ancora in essere.
Tramite i suddetto progetto ¢ stato ed o possibile rendere pi performante la App ‘N

Barriere” htin l,/,/‘JJ‘.V\V.?LSSOCiﬁZiOﬁC'.ID_(jﬂC(_)SCit)i]i.itﬁﬂﬂding /barriere

Con Papplicazione per smartphone "No Barriere" I'Associazione ILuca Coscioni fornisce un servizio

gratuito ai citradini per ottenere l'eliminazione delle barriere architettoniche attraverso la loro
identificazione e segnalazione alle autorita competenti. La app “No Barriere” s puo scaticare da App
Store per i dispositivi 108 e da Play Store per i dispositivi Android: il dowload ¢ totalmente gratuito e
consente fin da subito di registrarsi ed iniziare ad utilizzare la App. La registrazione avviene mediante
Paccount Facebook oppute inserendo la propria mail, che comunque verra richiesta nella procedura di
completamento del profilo per garantire che ci sia sempre un modo per contattare Putente in seguito alla
segnalazione. Una volta che Putente sj ¢ registrato, bastera che individui Ia batriera da segnalare, la

fotografi e la carichi sulla app spiegando brevemente di che si tratta ed inserendo con precisione

Lfﬁ% g
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Pinditizzo in cui si trova g barrierai di modo da poterla geolocalizzare e insetire sulla mappa, visibile a
tutti gli altri utenti. Una volta ricevuta la segnalazione, il sistema mviera allutente una mail con le
istruzioni su come procedere fin da subito per fare eliminare la barriera. Innanzitutto verry richiesto
allutente di verificare se il Comune 1'?11 cul si trova la batriera si & gia dotato di un PEBA, ovvero il Piano
per leliminazione delle barriere aréhitettoniche e, in quel caso, cosa asserisce questo documento in
metrito alla tipologia di batriera segn%lata. Nel caso in cui il Comune non abbia ancora un PEBA la cosa
|

deve essere segnalata e l’amministiazione puo essere esortata a dotarsene quanto prima, per non
contravvenire ulteriormente la legge. §Secondariamente Putente puo diffidare i Comune nella persona del
Sindaco, e in allegato alla mail troverz\jl gia un facsimile di diffida da poter utilizzare.

Segnaliamo che almeno il 20% dell}e barriere segnalate ¢ stato rimosso: questo risultato va tutto a
beneficio dei cittadini, che si sono zjmche resi protagonisti del successo dell’operazione segnalando la

batriera alla nostra Associazione, che ha avuto cosi modo di intervenire.

relative tariffe.
A seguito di diversi inconts con gli uffici tecnici e con il Ministro della Salute, al seguente link alcune
proposte inviate al Ministro Lorenzin a giugno $COLsO

(https://www.associa zionelucacoscioni.it/n otizle/comunicati /Lu_;_poste—mpi@; sal

anchc—dell&persone—disabilita—conmlesse/_f) .

- Iniziative sui P.E.B.A (Piani di eliminazione delle barsiere architettoniche)

La  pagina  dedicata  ai PEBA  sul  nostro sito st trova gl seguente

link: h ttps:/ /www.associazion elucacoscion i.ir/cosa—sono—i—peb;l[

Numetose le iniziative che abbiamo condotto negli ultimi tre anni pet capire quali e quanti sono i comuni
che si sono dotati di un PEBA in conformity con le leggi del 1986 e del 1992. Nel 2015 abbiamo

innanzitutto dato avvio ad un’indagine che ha coinvolto tutti i comunj italiani (8.000): abbiarno infatti

_@ 10
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inoltrato ufficiale richiesta ai Comujm' per chiedere se si fossero dotati di un PEBA come previsto per
legge. Abbiamo ricevuto risposta dé 134 comuni di cui solo 50 con un PEBA. Ia nostra piu recente
Iniziativa, dellinizio de] 2017, condiotta con la piattaforma “DirittoDiSapere”, s ¢ basata invece sullg
tichiesta di accesso agli atti per Ia veriiﬁca di esistenza di un PEBA in 10 comunti a nostra scelta (tra quelli
che non avevano tisposto alla precedente indagine del 2016). Di questi 10 comuni, con 3 abbiamo

iniziato una collaborazione per la redazione di un PEBA.

Conclusioni sulle attivita svolte dall'Associazione Luca Coscioni

Nel corso dell'anno I'Associazione§ organizza eventi, convegni, seminari, consigli generali a cuj
Intervengono e pattecipano dirigenti deH'Associazione, istituzioni, gluristi ed esperti scientifici, legislativi
¢ tecnici nei vari settori di cuj I'Associazione st occupa. Tutte le attivita sono svolte su tutto il territotio
italiano e vedono il coinvolgimento dei responsabili delle sedi e delle persone affluenti alle stesse.

Molte delle attivita vengono registrate da Radio Radicale ed & possibile rivedere- sul sito internet della
Radio-i video dj ogni singola iniziativa promossa dall'Associazione sia sul territorio nazionale che
internazionale.

Tramite il sito internet dell’Associazione Luca Coscioni e possibile

https:/ ,/ML»}L;L,SSoci@ionelucacoscioni.it/ ¢ possibile visionare tutte le attivita sul tertitorio per data

mese e anno.
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