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LUCA COSCIONI

PER LA LIBERTA DI RICERCA SCIENTIFICA

RELAZIONE DESCRITTIVA

Il Rendiconto delle spese sostenute con il contributo del 5 x 1000 anno finanziario
2019 di € 558.864,03 incassato in data 02/09/2020 con bonifico bancario su conto
corrente intestato all’Associazione Luca Coscioni per la liberta di ricerca scientifica
¢/c ITT9E0832703221000000002549 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 dal (2 settembre 2020
al 02 settembre 2021, come gia descritto nella precedente relazione, relativa al
periodo dal 09 giugno 2020 al 09 giugno 2021, hanno sisentito delle forti limitazione
imposte dalla emergenza sanitaria, che ha coinvolto il mondo intero causata dal
Coronavirus, cid nonostante utilizzando ogni mezzo di comunicazione, attraverso le
vatie piattaforme digitali, siamo riusciti ad informare e sensibilizzare un buon
numero di persone, non solo alle nostre iniziative, che possiamo oramai definire
storiche: quali I"Eutanasia legale, 1a Fecondazione medicalmente assistita, Diritd delle
persone disabili, Salute riproduttiva/Abotto e contraccezione, ma abbiamo ribadito
e sottolineato I'importanza della Liberta di ricerca scientifica, che questa pandemia
ha rivelato fondamentale per una risposta rapida ed efficace, ci siamo adoperati
nell'informare ¢ dibattere, organizzando diversi webinar con scienziati ¢ virologht di
fama internazionale, allo scopo di fornire ai cittadini quante pia informazioni
possibili sullargomento. ~ Abbiamo, inoltre tenuto il Congresso annuale
dell’Associazione, che si & svolto sia in presenza, sispertando le regole imposte dalle

restrizioni, che online; come gia detto in altre occasioni, il Congresso detta, attraverso
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la mozione generale, gli scopi e le iniziative da portare avanti nel periodo successivo
all’approvazione, e luogo di dibattito e discussione dei vari temi e in ulttmo, ma non
per importanza, assolve alle disposizioni previste dallo nostro Statuto.

Per quanto riguarda la destinazione del contributo del 5 per mille, abbiamo rportato

nell’apposito modello le voci di spesa coperte da tale somma.

Risorse Umane: € 187.716,89

Sono costi relativi a persone che prestano la loro collaborazione, in forma

continuativa, nell’ Associazione a vario titolo (dipendent e collaboratori).

Costi di funzionamento: € € 18.234,62

L’associazione dal 01/11/2018 ha stipulato un contratto di affitto per la sede legale
ubicata in via San Basilio, 64, 00187 — ROMA( contratto tegistrato presso '’ Agenzia
delle Entrate di Roma 1 con codice identficativo TJN18T020070000BB), il cui costo
mensile ¢ pari a € 2.300,00, nel corso dellanno 2019 precisamente alla data del
01/09/2019 ha stipulato un ulteriore contratto di affitto presso lo stesso stabile int.2,
per ampliamento sede legale (registrato all’Agenzia delle Entrate di Roma 1 in data
25/06/2019 co codice identificativo TJN19T0130760000F ), il cui costo mensile &
pari a € € 2.000,00, e ne sostiene le spese ordinarie.

L’ Associazione ha inoltre un contratto di coworking in Via Calabiana n.6 20139 —
Milano, sottoscritto con la Societa Talent Garden Milano S.r.L., P.1. 03249821202 di

importo pari a € 829,60

Associazione Luca Coscioni per la libertd di ricerca scientifica
Vin di San Basilio, 64 - 00187 Roma - telefono: +39 06 640 IU B48 | fc: +39 ﬂ-ﬁ 23 32 7248

email: m[q@umﬂmmn]wlit Il’EC
Web Site: hitps:// sociazipnelucacnscioni




ASSOCIAZIONE
LUCA COSCIONI

PER LA LIBERTA DI RICERCA SCIENTIFICA

I cost sostenuti con il 5 per mille sono quelli relativi al periodo dal 01/07/2021 al
02/09/2021.

Acquisto di beni e servizi: € 142,912,52

In questa voce sono comprese le spese relative alle prestazioni eseguite da soggetti

esternt all’Ente, le spese sostenute per eventi, congressi e campagne informative

comunque inerenti 'attvita istituzionale.

I costl per le prestazioni di terzi, sostenute con il contributo del 5 per mille, sono le

seguenti:
PRESTAZIONI PROFESSIONALI
Data Reg. | Documento num. | Data Doc. Fornitore Contropartita
2/6/2021 6 7/6/2021 |1 C. SNC DI MESCIA M. E TROIANI F. 732,00
8/7/2021 7 1/7/2021 |1 C. SNC DI MESCIA M. E TROIANI F. 732,00
28/7/2021 B 23/7/2021 (1 C. SNC DI MESCIA M. E TROIANI F. 4.855,60
2/8/2021 9 2/8/2021 |1 C. SNC DI MESCIA M, E TROIANI F. 732,00
30/6/2021 4 31/5/2021 | SCARAMELLA ANTONIO E86,00
31/7/2021 5 5/7/2021 | SCARAMELLA ANTONIO 886,00
16/6/2021 B 14/6/2021 | GUCCIONE LORENZO 834,00
13/7/2021 11 8/7/2021 | GUCCIONE LORENZO 834,00
5/8/2021 12 5/8/2021 | GUCCIONE LORENZO 834,00
25/5/2021 3 30/3/2021 | LUCARELLI ANTON GIULIO 500,00
31/5/2021 1 7/4/2021 | LUCARELLI ANTON GIULIO 500,00
25/6/2021 4 31/5/2021 | DI MODICA GIOVANNI 1.820,00
27/6/2021 5 27/6/2021 | DI MODICA GIOVANNI 1.404,00
31/7/2021 2|  13/7/2021 | GIUSEPPE AZZARO 2.016,00
STUDIO PROF. ASS. DEMURTAS M. DI
13/7/2021 362 7/7/2021 | PACE L. 1.966,64
30/6/2021 21 17/6/2021 | FRANCESCO OGGIANO 1.042,00
ESDO1 26/5/2021 | ALICIA CLEARY VENABLES 1.850,00
TOTALE 22.424,24
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La relazione delle attivita svolte dall’ Associazione, nel periodo che andiamo a
rendicontare (02 settembre 2020-02 settembre 2021), € necessariamente simile alla
precedente relazione, avendo ricevuto nel corso dell'anno 2020, il contributo
relativo ai due diversi anni finanziari (2018-2019), si diversifica nell’'ultima parte,
per I'attvita svolta nel lasso di tempo non compreso nella precedente

rendicontazione (giugno 2021-agosto 2021).

Relazione attivita anno 2020-2021

Congresso annuale/assemblea degli associati dell'Associazione Luca
Coscioni per la liberta di ricerca scientifica

In osservanza dello statuto il Congresso/assemblea dei soci € ogni anno il
momento di partecipazione degli associati che di comune accordo predispongono
le attiviti annuali per il pieno adempimento delle azioni di promozione sociale

prefissate negli obiettivi dell’Associazione e affermazione dei diritti fondamentali.

Confermati i vertici dell'associazione: i presidenti Michele De Luca, Mina Welby ¢
Marco Gentili. I’Avv. Filomena Gallo resta Segretario Nazionale, Marco Cappato

il Tesoriere,

1l XVIT Congresso dell’ Associazione Luca Coscioni “Per il diritto a godere della
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scienza”, € iniziato in versione online il 25 settembre e terminato il 10 ¢ 11 ottobre
con una sessione “offline” presso 'Hotel Bernini di Roma, Un’assemblea annuale
inedita per la durata e il formato imposto dall’emergenza sanitaria, che ha
resocontato I'attivitd della realta attiva a livello internazionale a tutela del Diritto
alla Scienza e alla Salute, partendo dalle piti recenti vittorie ottenute nei tribunali
in materia di suicidio assistito, fecondazione assistita fino ai diritd conquistati per
le persone con disabilita.

Tramite la mozione finale I'Associazione Luca Coscioni ha rilanciato alcune
proposte alla politica, utili al perseguimento dei propei obiettivi di riforme di liberta
¢ giustizia sui suoi temi d’azione: Fine Vita, Salute riproduttiva femminile,

Disabilita, Cannabis, a anche Biotecnologie verdi e Intelligenza artificiale.

Ad aprire la due giorni conclusiva come sopra indicato & stata una lettera del
Presidente della Camera Roberto Fico, cui si ¢ aggiunto anche un contributo del
Ministero Degli Esteri, tramite un videomessaggio del Vice Ministro Emanuela
Del Re. Fra gli interventi esterni che hanno animato questa inedita versione del
Congresso spiccano quelli di personalita come Lorenzo 1’Avack, Presidente del
Comitato Nazionale di Bioetica; Roberto DEFEZ, Biotecnologo del CNR,
Membro dell’Accademia Nazionale dell’Agricoltura; Amedeo SANTOSUOSSO,
Presidente del Centro di Ricerca Dintto, Scienza e Nuove Tecnologie
dell’Universita di Pavia e autore di “Intelligenza artificiale e dintto™; Giorgio
TRIZZINO, Medico e Depurato Movimento Cinque Stelle; David CLARKE,
Team Leader in OMS; ; Mario PERANTONI, Presidente della Commissione
Giustizia della Camera dei Deputati; Fabrizio STARACE, Consigliere generale

dell’Associazione Luca Coscioni; Guido RASI, Direttore esecutivo dell’ Agenzia
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Europea per i Medicinali (EMA).

Il Congresso si & concluso con una mozione finale che rilancia gli obiettivi
dell’ Associazione per P'anno 2021 ¢ le sue proposte alla politica,
L'intera mozione ¢ disponibile in questa pagina:

https:/ /www.associazionelucacoscioni.it/ mozionc-gcnerale-xvij—mngre ss0/

Di seguito evidenzieremo i punti di interesse che rappresentano i programmi che

ci slamo impegnat a realizzare per Panno 2021:

® proseguire nell'attivazione di ogni strumento possibile per denunciare
violazioni dei DIRITTI UMANI, e in particolare del diritto a beneficiare
del progresso scientifico e delle sue applicazioni;

® sollecitare simpatizzanti, militanti e iscritti 4 segnalare casi concreti di
mancato godimento di diriti umani per interessare tutte le
COMPETENTI
GIURISDIZIONI NAZIONALI, REGIONALI E INTERNAZIONALTI;

® sostenere la legalizzazione della rcerca scientifica sulle CELLULE
STAMINALI EMBRIONALI (anche attraverso la tecnica del
trasferimento del nucleo cellulare) a partire dagli embrioni soprannumerari
e quelli non idonei per impianto. Quando Peditng genetico, mediato da
CRISPR-Cas9 e simili, si sara dimostrato sicuro ed efficace in esperimenti
in vitro ed in modelli preclinici e la comunita scientifica sara concorde nel
rnmuovere la moratoria all’ applicazione clinica del gene editng che
coinvolga la linea germinale, individuare azioni per rimuovere gh ostacoli a

tali applicazioni e favorire lo sviluppo di sperimentazione cliniche mirate
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alla cura di patologie rare, gravi e non altrimenti aggredibili ed
eventualmente avviare azioni volte a promuovere una riforma della
Convenzione di Oviedo;

consentire la partecipazione anche per le Universita ed il Consiglio
Nazionale delle Ricerche (CNR) ad alcuni bandi europei sulle MALATTIE
RARE, riservata solo agli Istituti di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico
(IRCCS);

monitorare la corretta applicazione anche a livello regionale della LEGGE
40 come modificata dalle sentenze della Corte Costituzionale; proseguire la
campagna per nmuovere gl ostacoli alla ricerca scientifica sulle CELLULE
STAMINALI EMBRIONALL legalizzare Paccesso alla procreazione
medicalmente assistita anche ai single o le coppie delle stesso sesso;
legalizzare la gestazione per altri solidale, e prevedere un rimborso spese per
chi dona gameti al pari dei paesi da cui si importano gameti e embrioni per
eseguire tecniche in Italia. Lavorare per la riforma cotretta dei LEA anche
per la parte della procreazione medicalmente assistita affinché siano incluse
tutte le tecniche previste dalla scienza. Promuovere una corretta riforma dei
LEA anche in materia di Procreazione Medicalmente Assistita includendo
rutte le tecniche a carico del Sistema Sanitario Nazionale,

proseguire la campagna “ABORTO AL SICURO” per la piena conoscenza
e adeguata applicazione della legge 194 su tutto 1l territorio e, anche alla luce
delle nuove linee guida, continuare a promuovere la diffusione e
Paccessibiliti del metodo farmacologico della INTERRUZIONE
VOLONTARIA DI GRAVIDANZA nel nostro paese; promuovere un
dibattito pubblico e istituzionale sulle indispensabili modifiche della legge

Associazione Luca Coscioni per la libertd di ricerca scientifica
Via di San Basilio, 64 - 00187 Roma - telefono; +39 06 640 10 848 | fax:+39 06 23 32 72 48
email: infof@associnzionelucacosci ssocinzionelucacoscioni@pec.i
Web Site: hitps: SCioni.d




ASSOCIAZIONE
LUCA COSCIONI

PER LA LIBERTA DI RICERCA SCIENTIFICA

194 emerse dopo 42 anni di sua applicazione, evidenziando i punti di
criticita affrontati negli approfondimenti congressuali; continuare la
campagna per la contraccezione gratuita, ritenendo tale aspetto uno dei
punti qualificanti per il servizio sanitario di un paese che rispetti i diritti della
salute riproduttiva.

LEGALIZZARE L’EUTANASIA, tqigcnd{;w la discussione della prupmta
rispetto della sentenza della Corte costituzionale di parziale legahzzammnc
dell’aiuto a morire e Pestensione di tale diritto anche a chi non & tenuto in
vita da trattamenti di sostegno vitale.

operare per la piena applicazione della legge sulle DISPOSIZIONI
ANTICIPATE DI TRATTAMENTO in tutta Italia a partre dall’effettivo
inserimento dei dati nel registro nazionale;

sostenere 'operato di SOSeutanasia.it nel fornite sostegno a chi chiede
I'eutanasia e reagendo in mtt 1 modi piti opportuni;

intraprendere tutte le iniziative necessatie per la piena attuazione della
CONVENZIONE ONU SUI DIRITTI DELLE PERSONE CON
DISABILITA promuovendone Pinclusione nei programmi scolastici di ogni
livello e contnuando a ricorrere in sede giudiziaria nei confrond di entd
pubblici ed esercent di servizi aperti al pubblico affinché rimuovano le
barriere fisiche, percettive e sensoriali che impediscono il pieno godimento
dei diritti fondamentali delle persone con disabilita; proseguire I'azione
perché vengano predisposti e attuati 1 Piani di Eliminazione delle Barriere
Architettoniche (PEBA); rilanciare gli obiettivi adottati dal convegno “No

Barriere. In ogni senso” organizzato dall’ Associazione 1l 27 giugno 2020 su

Associazione Luca Coscioni per Ia liberta di ricerca scientifica
Via di San Basilm 64 - Dﬂlﬁ? Roma - telefono: +39 06 640 10 848 | fax:+39 06 23 32 72 48
nfol@associazionelucacoscioni.it | PEC: associazionelucacoscioni@pec.it
Web Sn-r mwm

N



ASSOCIAZIONE
LUCA COSCIONI

PER LA LIBERTA DI RICERCA SCIENTIFICA

Registri regionali PEBA, superbonus per I'abbattimento delle barriere
architettoniche, accessibilita digitale e firma digitale, assistenza sessuale,
modello di gestione unica per tutto quanto attiene alla disabilita e le attivita
e gli interventi sociosanitari integrat. Evitare che le tipologie di ausili
contenuti nel “Nomenclatore tariffario™ destinate ai bisogni piti delicati e
complessi siano acquistate e fornite mediante gare d’appalto che non
permetiono l'individuazione personalizzata dell'ausilio e la partecipazione
della persona alla scelta, e che si istituisca un Comitato “super partes” sui
LIVELLI ESSENZIALI DI ASSISTENZA che non preveda la presenza di
rappresentanti delle Regioni (soggetti controllati);

insistere per il corretto recepimento della direttiva Comunitaria
2010/63/UE sulle SPERIMENTAZIONE ANIMALE affinché la
normativa nazionale rspett le procedure di infrazioni contro 1'Tralia,
Mettere in atto ogni iniziativa utile affinché in tema di sperimentazione
antmale [ITtalia: elimini 1 diviet aggiunti in sede di recepimento della
direttiva 2010/63/UE anche facendosi promotote presso la Commissione
europea di istanze volte alla definizione della procedura di infrazione aperta
nei confronti dell'Iralia per erroneo recepimento della direttiva; nnnovare
il sostegno ai ricercatori di Torino e Parma attivi nella sperimentazione sui
macachi impedita, senza alcun razionale scientfico, dall'ordinanza
sospensiva assunta dal Consiglio di Stato il 9 ottobre 2020 anche attraverso
una campagna pubblica e sostegno legale.

richiedere il superamento della direttiva del 2001 in materia di OGM anche
al fine di rafforzare la ricerca in materia di biotecnologie vegetali e in
particolare quella che utilizza CRISPR-Cas9 che ha ottenuto il Premio
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Nobel per la chimica del 2020 da portarsi avanti anche in Italia con
sperimentazioni in campo aperto. Fare proprie le raccomandazioni adottate
a luglio 2020 all’'unanimita dalla Commissione agricoltura del Senato
relativamente ad “agricoltura ¢ produzione agroalimentare”.

ribadire la centralita di politiche attive e di riforme concrete di liberta e
responsabilita: dalla genitorialita al matrimonio egualitario per rimuovere
tuti gl ostacoli alluguaglianza formale ¢ sostanziale all'interno
dellordinamento nazionale con particolare attenzione al dibattito
parlamentare in corso sulla prevenzione dei crimini e dei discorsi d’odio
nei confronti delle persone LGBTL

rafforzare le azioni verso il Parlamento europeo con il fine di portare in
discussione la petizione EU CAN DO IT presentata a marzo 2020 ¢ accolta
dal PE nell'aprile scorso. Rilanciare la necessiti di investiment europei nella
ricerca, nella transizione ecologica e nel consolidamento del dialogo tra
scienza e politica per prevenire ctisi sanitarie future e al contempo dotarsi
degli strumenti necessari per rendere trasparente, sicura, efficiente e
partecipata, quindi democratica, la presa di decisioni in materie attinenti la
qualita della vita delle persone.

rilanciare le artvita per la promozione e protezione del “diritto alla scienza”
in collaborazione con Science for Democracy e le varie reti internazionali
di cui I'Associazione fa parte (EU-SAGE e Global Parliamentary Alliance)
e le sue implicazioni sulla base degli obiettivi contenuti nella dichiarazione
finale del VI Congresso Mondiale per la Liberta di Ricerca Scientifica del
febbraio 2020. Organizzare un appuntamento internazionale il 10

novembre prossimo giornata mondiale per la scienza per promuovere
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alleanze e sinergie per il pieno rspetto degli obblighi internazionali degli
stati relativi al godimento del progresso scientifico.

sostenere liniziativa dei cittadini europei “Stop Global Warming” in
collaborazione con Eumans, per spostare il carico fiscale dal lavoro alle

emissioni di CO2, come richiesto da 27 Premi Nobel;

sostenere i processo di rafforzamento della democrazia favorendo
Pintroduzione e Iisnmzionalizzazione di nuove forme di partecipazione
civica, come ad esempio le assemblee dei cittadini estratte a sorte, come
ulteriore strumento per affermazione di dintti, come dimostrato da diversi
esperimenti di successo in altri paesi.

denunciare gli ostacoli alla prescrizione della CANNABIS
TERAPEUTICA e la permanente mancanza dei prodotti autorizzati su
tutto il territorio nazionale; superare il monopolio pubblico della
produzione di infiorescenze; promuovere studi medici sulla cannabis, a
partite da quella Made in Italy, anche per predisporre sperimentazioni
cliniche. Invirare I'Tralia a fare tutto il possibile affinché a dicembre 2020 il
voto della Commissione Droghe delle Nazioni unite sulla raccomandazione
del’Organizzazione Mondiale della Sanita di rcollocare la cannabis
allinterno delle tabelle delle Convenzioni sugli stupefacenti si concluda
positivamente;

insistere per la calendarizzazione della proposta di legge d'iniziativa
popolare per la LEGALIZZAZIONE DELLA CANNABIS E
DEPENALIZZAZIONE DI USO E DETENZIONE DI TUTTE LE
ALTRE SOSTANZE PROIBITE del 2016 e tutte le altre proposte di

cittadini e Parlamentari e continuare a partecipare a tutte le altre iniziative
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antiproibizioniste a livello nazionale e internazionale;

promuovere RICERCHE E SPERIMENTAZIONI CON ALTRE
PIANTE E SOSTANZE OGGI PROIBITE per consentire in contesti
terapeutici espetienze fatte altrove; perseguire una riforma del “controllo
internazionale delle droghe™ anche attraverso iniziative dei cirradini europei
ed agire affinché il regolamento “Novel Food” non adotti misure punitive
per la produzione di Cannabidiolo (CBD);

richiedere che una terapia avanzata ad alto costo — quando sicura, con prove
certe documentabili e inoppugnabili di efficacia e approvata dagli enti

regolamentatori — sia obbligatoriamente riconosciuta e rimborsata;

convocare una serie di appuntamenti per discutere delle proposte raccolte
negli anni relative al SISTEMA SANITARIO NAZIONALE che, partendo
dalle lezioni apprese durante il 2020 e sulla base di quanto deciso al
Congresso del 2017, producano articoli per il dibattito pubblico e proposte
di riforme strutturali per spostare il sistema dalle acuzie alle cronicita e alla
prevenzione;

proseguire nella valonizzazione dello strumento di CitBot, il chatbot che
utlizza tecnologie di intelligenza artificiale per fornire informazioni sulle
liberta civili, rafforzando la collaborazione con altre organizzazioni affinché
ne diffondano 'unlizzo e contribmscano ad ampliare le aree tematiche sulle
quale sia possibile per gli utent interagire;

promuovere, dentro e fuori le istituzioni, modelli di implementazione delle
tecnologie  riferibili  allintelligenza  arnficiale che siano  basat
sull'opportuniti che queste offrono sul fronte del rafforzamento dei diritt

economici, sociali, culturali, civili e politici della cittadinanza;
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sostenere le proposte della Societa Italiana di Epidemiologia Psichiatrica e
rendere trasparente e senza confliti di interesse attividd di verifica dei
Livelli Essenziali di Assistenza (LEA);

potenziare il percorso ScolarMente, rivolto agli studenti e alle studentesse
delle scuole secondatie di secondo grado, con particolare attenzione alla
dimensione dell'orientamento;

promuovere I'accesso aperto alla conoscenza (Open Access) a partire dalla
modifica della legge 112/2013 per allineare I'Tralia alle migliori prassi
internazionali.

Promuovere una riforma organica del sistema della Ricerca in Italia, a
partire dalla strutturazione dell’Agenzia Nazionale della Ricerca, istituita
con la legge di bilancio 2020, che preveda:

Una revisione delle modalita di finanziamento e valutazione dei progetti di
ricerca, con una contestuale profonda riorganizzazione dell’Agenzia
Nazionale di Valutazione del Sistema Universitario e della Ricerca
(ANVUR).

Una modifica delle modalita di reclutamento del personale di ricerca, che
superi la legge Gelmini e favorisca la mobilita nazionale ed internazionale
dei nicercaton.

Controlli di qualita, correttezza, trasparenza e conflitti di interesse.

Attivita in favore delle persone con disabilita

Associazione Luca Coscioni per la libertd di ricerca scientifica
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Webinar “No Barriere. In ogni senso” del 27 giugno 2020

I 27 giugno 2020 I'Associazione ha organizzato un webinar con esperti e cittadini

attivi per i diritti delle persone con disabilita : “No bartiere. In ogni senso” QUI:

A seguire il documento formalizzato al termine del webinar per impegnare le
istituzioni competenti a restituire a milioni di cittadini con disabilita quelle liberta
negate per ragioni dipendenti da leggi non rispettate o da riforme non attuate e che
impongono loro un costante lockdown. Modifiche legislative e di politica ogg

ancora piu necessarie per via delle misure imposte dall’emergenza sanitaria,

3 Introdurre un “superbonus per la liberta”, per equiparate gli interventi di
abbattimento delle barriere architettoniche negli edifici a quelli del cosiddetto
superbonus del 110%.

(Su questo punto segnaliamo che la Commissione bilancio alla Camera ha poi
approvato con il parere favorevole del Governo proprio una norma che
I"Associazione Luca Coscioni chiedeva da tempo: il superbonus del 110% per il

superamento delle barriere architettoniche nei condomini per mezzo di ascenson

o montascale

Associazione Luca Coscioni per la libertd di ricerca scientifica
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2. Garantire l'accessibilita digitale prevista — e troppo spesso non attuata —
per Ia pubblica amministrazione, anche ai servizi pubblici dell'offerta privata e
consentite I'utilizzo della firma digitale — gia gia equiparata alla firma autografa a
livello comunitario — e altri strumenti di identificazione digitale per la piena
partecipazione in ambito democratico delle persone con disabilita per la

sottoscrizione di referendum, proposte di legge popolare, liste elettorali ecc.

3. Istituire registri regionali — gia presenti in Lazio e Lombardia — da collegare
a un registro nazionale, per monitorare I'applicazione della legge sui Piani di
eliminazione delle barriere architettoniche da parte dei comuni affinché
ladozione degli stessi, obbligatoria per tutte le amministrazioni centrali e
periferiche dello Stato, divenga requisito necessario per laccesso ai

finanziamenti pubblici per I'eliminazione delle barriere architettoniche.

4. Adottare una legge sull’assistenza sessuale, gia presentata in Parlamento in
altre legislature, per consentire anche alle persone con gravi disabilita di poter
vivere una dimensione fisica e psicologica relativa alla loro sfera sessuale, che oggi

¢ di farto proibita.

5. Esigere il rispetto dell’art. 30 bis della legge 96/17, evitando che le tipologie
di ausili contenut nel “Nomenclatore tariffario” destinate ai bisogni pit delicat
¢ complessi siano acquistate e fornite mediante gare d’appalto che non
permettono lindividuazione personalizzata dell’ausilio e la partecipazione della

persona alla scelta.

Associazione Luca Coscioni per la liberta di ricerca scientifica
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6. Prevedere un modello di gestione unica per tutto quanto attiene alla
disabiliti e le attivita e gli interventi sociosanitari integrati di cui al DPCM
12.1.2017 (nuovi LEA) con il fine di includere — secondo la metodologia del
budget di salute - le diverse misure di parte sociale e sanitaria previste dalle vigenti
normative per il sostegno all’autonomia, 1 vita indipendente, la domiciliarita delle
cure per le persone con disabilita fisica e psichica, attraverso uno strumento
informativo completo e di facile comprensione per la massima conoscenza e
fruizione dei cittadini. (QUI
htps://www.youtube.com/watch?v=4rWhB9%aBy5U ¢ possibile rivedere i lavori
del Convegno.)

[1 webinar ¢ stato oggetto di diverse promozioni social al fine di raggiungere un

vasto pubblico potenzialmente interessato alle tematiche trattate.
Mascherine trasparenti

I’ Associazione Luca Coscioni, Movimento LIS Subito ed Emergenza Sordi il 19
novembre 2020 hanno inviato una lettera al Governo per tutelare 1 diritti delle

persone sorde durante Pemergenza sanitaria

Le mascherine sono ormai obbligatortie in tutte le situazioni di vita quotidiana, anche
ovviamente per le persone sorde, che perd hanno bisogno della lettura labiale per
comunicare. Le mascherine trasparenti attualmente in commercio, destinate alle
petsone sorde, non sono perd certificate, si appannano facilmente — perdendo quindi

la loro utilita — oltre ad essere anche molto costose.

Associgzione Luca Coscioni per In libertd di ricerca scientifica
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Per questo 'Associazione Luca Coscioni, realta a difesa del diritto alla salute, il
Mavimento Lis Subito ed Emergenza Sordi hanno inviato una richiesta ufficiale al
Presidente del Consiglio Giuseppe Conte, al Ministro della Salute Roberto Speranza,
alla Ministra dell’Istruzione Lucia Azzolina per sollecitare un intervento concreto e
incisivo affinché si proceda alla dotazione di mascherine trasparenti certificate, che
permettano la lettura labiale, sia nei luoghi pubblici che privati, scuole e ospedali

inclusi, ovunque cioé si fornisca un servizio all'utenza.

“Le mascherine chirurgiche, purtroppo, ostacolano la lettura labiale e creano
situazioni di forte disagio e stress, escludendo le persone sorde dalla vita sociale con
conseguenze psico-sociali devastanti. Questa situazione viola l'art. 3 della
Costituzione italiana che recita “Tutti i cittadini hanno pari dignita sociale e sono
eguali davanti alla legge, senza distinzione di sesso, di razza, di lingua, di
religione, di opiniont politiche, di condizioni personali e sociali” — Nel comunicato
diffuso hanno evidenziato Filomena Gallo, avvocato e Segretario Nazionale
dell’Associazione Luca Coscioni, Vanessa Migliosi, Presidente Movimento LIS
Subito e Luca Rotondi, Presidente Emergenza Sordi, “Consapevoli dei disagi che 1
cittadini stanno subendo, suggeriamo e auspichiamo fortemente che il Governo si
faccia promotore di una ricerca di validi dispositivi certificati che risolvano i
problemi comunicativi delle persone sorde, da impiegare principalmente in ambito
sanitario (quotidiano e delle emergenze), scolastico — a favore di tutti i bambini e
ragazzi che hanno diritto allo studio — e nella pubblica sicurezza. "Una volta
individuate le mascherine adeguate occorreri distribuirle nei van ambut,
specialmente dove sono presenti persone sorde, per risolvere i gravi problemi di

comunicazione e di isolamento sociale che si sono venud a creare in questi mesi. 1

Associazione Luca Coscioni per la libertd di ricerca scientifica
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diritto alla comunicazione inclusiva con le persone sorde nei vari ambiti ¢ peraltro
sancito anche nell’articolo 11 della Convenzione ONU per i dirita delle persone con
disabilira, ratificata con legpe n.18 del 2009, che riguarda le “Situazioni di rischio ed

emergenze umanitarie”.

Esito: Il Governo ha risposto prontamente assicurando la tempestiva presa in carico

del problema con un comunicato pubblico:

Questa azione ¢ stata oggetto di una campagna di comunicazione ad hoc sui canali

social dell’Associazione (in particolare instagram e facebook),

Class action per I ottenimento di ausili protesici adeguati

A maggio 2021 I'Associazione Luca Coscioni ha avviato una class action mirata
allottenimento di ausili protesici adeguati in favore delle persone con disabilita. Tutti
gl interessati potranno intervenire nel giudizio per far sentire la propria voce e
segnalare i gravi disservizi che stanno impedendo di ottenere ausili indispensabili per

soddisfare le proprie esigenze.

A luglio 2021, nell’ambito della class action pubblica promossa dall’Associazione
Luca Coscioni e quattro persone con disabilita, ai sensi dell’articolo 1 del decreto
legislativo 20 dicembre 2009, n. 198, a seguito dell’'udienza del 5 luglio scorso, con
ordinanza pubblicata in data 9 luglio 2021, il TAR Lazio, ha ordinato al Ministero

Associazione Luca Coscioni per la liberta di ncerca scientifica
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della Salute di depositare, entro il 30 novembre 2021, una “dettaghata relazione” in
merito allo stato di attuazione di quanto disposto dall’art. 30-bis, comma 2 della L.
96/2017 che imponeva alla medesima amministrazione di verificare, entro sedici
mesi dall'entrata in vigore della legge, l'idoncita degli ausili tecnici personalizzat
acquistabili attraverso le procedure di gara a soddisfare le specifiche necessita delle
persone affette da disabilita grave, provvedendo in caso negativo, ad escluderli
dall'elenco dei dispositivi acquistabili attraverso appalto pubblico, per consentirne
Pacquisto a tariffa mediante libera scelta dell’erogatore della prestazione protesica

piu adeguata.

In meno di due mesi dall’attivazione della Class Action il TAR capitolino ha avviato
un’istruttoria che sara essenziale per accertare la sussistenza delle denunciate
inadempienze dell’ Amministrazione e attivare Pauspicato percorso virtuoso volto a
garantire alle persone con disabilita grave ad ottenere ausili idonei ed indispensabili

a soddisfare le proprie primarie esigenze.

Ha dichiarato Filomena Gallo, avvocato e Segretario dell’associazione Luca
Cosciont: che “Oggi in ITralia le persone con disabilita che hanno bisogno di ausih o
protesi pii © meno complessi, ma tutti prescritti in base alle singole esigenze, sono
costrette ad affrontare un percorso ad ostacoli. E dal 2017 che in ogni forma
possibile abbiamo chiesto al Ministero della Salute di attuare normative per
rimuovere immediatamente ogni ostacolo che impedisce a chi ne ha bisogno di
ricevere i giusti dispositivi in base alle proprio esigenze, ma ad oggi nessuna risposta.
Ogni giorno sono tantissime le richieste di atuto che su questo tema arrivano all

Associazione Luca Coscioni. Se ci fosse una volonta politica, ci sarebbero interventi

Associazione Luca Coscioni per Ia liberta di ricerca scientifica
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immediati anche in attuazione di norme gia in vigore nel nostro ordinamento e le

persone con disabilita avrebbero pieno rispetto del loro diritto alla cura, all’assistenza
e alla vita indipendente. Gli avvocati Angelo Calandrini, Massimo Clara e Rocco

Berardo, hanno inoltre depositato per 4 persone con disabiliti, interventi ad

adiuvandum nella Class Action discussa il 5 luglio scorso, ma sono molte pit

numerose le richieste di intervento giunte in Associazione che segnalano disservizi

di varia natura nell’acquisizione di cateteri, pannoloni e carrozzine soprattutto nel

Lazio. Valuteremo come procedere caso per caso. Siamo ora soddisfatti del

provvedimento del TAR Lazio e attendiamo I'appuntamento a fine novembre,

dunque, per verificare le giustificazioni del Ministero al proprio comportamento

OmIsSsIvo .

I costi sostenuti con il contributo del 5 per mille, sono i seguenti:

INIZIATIVE DISABILITA"

data reg. | descrizione documento | data doc. | Fomnitore Importo

25/6/2021 | CONSULENZA LEGALE 5| 20/5/2021 | ROCCO BERARDO |  3.070,00

30/6/2021 | CONSULENZA LEGALE 6| 20/6/2021 | ROCCO BERARDO |  3.070,00

31/7/2021 | CONSULENZA LEGALE 7| 20/7/2021 | ROCCO BERARDO |  3.070,00

31/8/2021 | CONSULENZA LEGALE 8| 20/8/2021 | ROCCO BERARDO |  3.070,00
TOTALE 12.280,00

CitBOT

CitBOT nasce nel 2019 su iniziativa dell'Associazione Luca Coscioni con lo scopo

di creare un sistema di intelligenza artificiale che sia in grado di informare e

consigliare il cittadino sui propri diritti fondamentali e, eventualmente, su come

Associazione Luca Coscioni per la liberti di ricerca scientifica
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difenderli da eventuali abusi. Tale sistema di intelligenza artificiale consiste in un

chatbot, ossia un software che & stato progettato per simulare una conversazione

funzionale con un essere umano.

1l software, ad oggi, é ospitato su un apposito sito internet — citbot.it — ed &
raggiungibile anche attraverso il sito dellAssociazione Luca Coscioni
(associazionelucacoscioni.it). In via sperimentale, inoltre, é stato aperto anche un

canale sulla piattaforma Telegram, denominato “Tele CitBOT”,

Nel primo anno e mezzo di esercizio, CitBOT e gia in grado di rispondere in maniera
affidabile a domande sul Testamento biologico, sul fine vita, su aborto e
contraccezione d’emergenza, disabilita, fecondazione assistita, cure palliative, le

informazioni generali sull’ Associazione Luca Coscioni ed altri temi.

L'idea che sottende la creazione di questo sistema di intelligenza artificiale € quella
di consentire ai cittadini di reperire in maniera pii immediata informazioni di
carattere generale sulle varie tematiche e sui diritti e sulle liberta individuali, a partire
da quelle che 'Associazione Luca Coscioni cerca di promuovere ¢ difendere ogni

giorno da quasi 20 anni.

CitBOT semplifica e rende piil immediata questa attivitd perché non ci sono limiti
di orario e connessione per interagire con il software. Al tempo stesso, I'innovativita
del progetto sta nel tentativo di sfruttare per la prima volta l'intelligenza artificiale al
di 1 di obiettivi pit strettamente connessi alla commercializzazione di prodotti.

Associazione Luca Coscioni per la libertd di ricerca scientifica
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L'dea dell’Associazione Luca Coscioni, infatti, € quella di creare un software in grado
di dare impulso in chiave civica all'intelligenza artificiale, colmando quei vuoti

informativi sulle liberta civili di cui le istituzioni, spesso, sono responsabili.

In questo intento, CitBOT va oltre I'ambito di azione dell’Associazione Luca
Coscioni: alcune organizzazioni non governative contribuiscono gia alla crescita del
software, sviluppando le tematiche di propria pertinenza, che spaziano dal diritto
d’asilo e I'immigrazione all'accesso alle giurisdizioni europee, dagli strumenti di

partecipazione europea alle informazioni sulle Unioni civili,
App No Barriere

In tema di disabilita tra le iniziative pii virtuose e di rilievo portate avant
dall'Associazione negli ultimi anni vi & sicuramente il "Progetto Soccorso Civile per
leliminazione delle barviere a favore della piena inclusione delle persone con disabilita", progetto
avviato grazie alla Tavola Valdese il 27 ottobre 2017 e concluso a maggio 2019, ma
questa importante attivita continua ad essere promossa e ogni anno cerchiamo di
effettuare revisioni utili alla sempre miglior performance della App. In particolare
nell’ultimo anno la App & stata oggetto di revisione per renderla sempre piu

petrformante e soprattutto piu facilmente utilizzabile dagl utenti.

Azioni nei tribunali

A questo link
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-architettoniche ¢ possibile visionare tutte le nostre azioni in

Tribunale contro le discriminazioni nei confronti delle persone con disabilita.

DIFFIDE

Accessibilita Gazzetta Ufficiale

[’Associazione Luca Coscioni ha inviato una diffida al Ministero della Giustizia in
quanto il decreto legge n. 23 del 2020 contenente “misure urgenti in materia di
accesso al credito e di adempimenti fiscali per le imprese, nonché in materia di salute
e lavoro e di proroga dei termini amministrativi e processuali”, era stato pubblicato
sul sito della Gazzetta Ufficiale esclusivamente in formato “fotografico”, quindi non
accessibile alle persone con disabilita visiva. I1 Ministero della Giustizia, nel
rispondere alla nostra diffida, si € scusato per il “disservizio” sostenendo che, stante
Pemergenza da Covid-19, si é deciso comunque di procedere alla pubblicazione in
via d'urgenza del decreto-legge anche se solo in formato “fotografico™, a6 attesa la
rilevanza che questo provvedimento assume nell’attuale fase drammatica che snamo
vivendo. Dopo aver rscontrato la nostra diffida il Ministero ha provveduto a

pubblicare il decreto-legge sul sito della Gazzetta Ufficiale anche in formato

Associazione Luca Coscioni per Ia liberth di ricerca scientifica
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“testuale”, pertanto le disposizioni di legge in esso contenute risultano ora leggibili
e fruibili da chiunque.

L’App lo inaccessibile per le persone con disabilita sensoriali

IL.a APP 10, strumento necessario per richiedere il bonus vacanze previsto dal
Governo e per gli altri servizi della PA, non supporta gli screen reader, quindi non
risulta accessibile alle persone cieche o ipovedent, sicché queste ultime ad oggi si
trovano nella materiale impossibilita di poter fruire, al pari di tutti gl altri cittadini
cosiddetd “normodotati”, del credito d'imposta vacanze di cui alPart. 176 del D.1L.
n. 34/2020. Cosi I'’Associazione Luca Coscioni ha inviato una diffida all’ Agenzia
delle Entrate, chiedendo che vengano predispost tutti gli opportuni accorgimenti e
adottati tutti i provvedimenti ritenuti necessari in modo tale da rendere le modaliti
di fruizione del credito d’imposta Vacanze immediatamente accessibili anche alle
persone con disabilita sensoriale, nel caso anche attraverso la creazione di una

piattaforma web con accesso SPID direttamente tramite sito INPS,

Esito: a seguito della diffida dell’Associazione Luca Coscioni su l'inaccessibilita per
le persone con disabilita visiva dell’app predisposta per la richiesta del bonus vacanze
e per gh altri servizi della PA, i responsabili della societi pubblica Pagopa che
progetta e gestisce la App IO dedicata ai servizi pubblici digitali, ci ha prontamente
contattato per assicurare una nuova versione accessibile che é stata rilasciata su

nostre indicazioni poco tempo dopo.

Associazione Luca Coscioni per la liberta di ricerca scientifica
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Giro d'Italia a nuoto per un'Italia sempre pit inclusiva

Salvatore Cimmino, consigliere generale dell’Associazione Luca Coscioni, ha deciso
di coinvolgere centinaia di Comuni italiani in un’iniziativa che tra aprile e ottobre
2021 sollevera I'attenzione sulla necessita di costruire un’Tralia pitt inclusiva. I temi
al centro del Giro d'Italia a nuoto sono I'abbattimento delle barriere architettoniche
¢ sociali, la promozione del patrimonio culturale e della ricerca scientifica,
Peliminazione delle disparita, il riconoscimento di diritti e pari opportunita, e la

garanzia di condizioni di vita decorose.

L’Associazione Luca Coscioni & partner di questa ambiziosa iniziativa. «Salvatore ¢
un eroe moderno — spiega Filomena Gallo, Segretatio dell’Associazione— il suo
impegno affinché i Comuni adottino i PEBA (i piani per 'abbattimento delle barriete
architettoniche), ed il coraggio profuso in queste imprese sono davvero incredibili, e
raccontano la sua filosofia: la disabilita non € nelle persone, ma negli occhi di chi
guarda e nel mondo circostante. Un mondo senza barriere ¢ possibile e nuotando

pet 1 mari del globo Salvatore lo ha dimostraton.

Le 17 tappe del Giiro d'lialia a Nuoto:

Ventimigla >>> Sanremo (20 km — 8 maggio 2021)
Varazze >>> Vol (20 km — 22 maggio 2021)

Viareggio >>> Marina di Pisa (25 km - 5 giugno 2021)
Piombino >>> Punta Ala (25 km — 19 giugno 2021)
Tarquinia Lido >>> Civitavecchia (20 km — 3 luglio 2021)

Palermo >>> Ustica (67 km — 24 luglio 2021)
Procida >>> Napoli (18 km — 31 luglio 2021)
Capri >>> Positano (24 km — 6 agosto 2021)

Lido di Ostia >>> Torvajanica (18 km — 17 lugho 2021) }\
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10. Catanzaro Marina >>> Sellia Marina (20 km — 17 agosto 2021)

11. Tropea >>> Capo Vaticano (17 km — 21 agosto 2021)

12.8anta Maria di Leuca >>> Marina di Andrano (25 km — 28 agosto 2021)

13. Polignano a Mare >>> Torre a Mare (20 km — 4 settembre 2021)

14. Fano >>> Pesaro (16 km — 17 settembre 2021)

15. Pisogne >>> Lovere (10 km — 25 settembre 2021)

16.Lido di Venezia >>> Ca’ Costantini, Spiaggia del Faro (17 km — 2 ottobre 2021)
17.Duino >>> Trieste (24 km — 9 ottobre 2021),

Relazione sulle attivita di comunicazione

La comunicazione realizzata dall’Associazione Luca Coscioni per la liberta di
ricerca scientifica ¢ stata dertara dall'obiettivo di sensibilizzare e diffondere Ia
conoscenza delle attivita associative ordinarie e non, offrendo cosi anche nuove
opportunita per allargare la cerchia di sostenitori e simpatizzanti.

Nonostante la pandemia abbia reso impossibile la realizzazione di eventi dal vivo,
cio non ha impedito di poterci incontrare online attraverso le piattaforme Zoom
e GoToWebinar, alternando attivita formative, webinar e tiunioni. Ognuna di
queste attivita € stata accompagnata non solo dal supporto e dalla gestione tecnica
per questo genere di iniziative ma anche dalla gestione del pre e post produzione
con lo scopo di offrire a tutte le attivita il giusto spazio anche con una corretta
strategia online che potesse prevedere sia attivita organiche, come la creazione di
eventi € la pubblicazione di post, sia attivita di online advertising su Facebook,
investendo budget promozionali.

I tand event realizzati hanno raggiunto un ottimo seguito, hanno toccato la gran
parte degli ambit in cui I'Associazione € impegnata e sono stati inseriti nella
programmazione gia preesistente come ad esempio il Congresso dell’ Associazione

Luca Coscioni, momento annuale di confronto per tutti gli iscritti sulle attivita
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associative annuali e sullo sviluppo di nuovi obiettivi.

Uno fra i tanti argomenti toccati ¢ il diritto alla Scienza, il “Right to science”, punto
cardine anche del Congresso Mondiale per la liberta di ricerca scientifica di cui
I'Associazione Coscioni si ¢ fatta promotrice nel 2020 poco prima della pandemia
da Covid-19.

Come filo conduttore per affrontare in maniera scientifica e puntuale cio che stava
accadendo attormno a noi, sia a livello locale che mondiale, il ricorso a professionisti
ed esperti del settore che hanno permesso di affrontare, durante un ciclo di
incontri durato piu di 15 settimane, varie sfaccettature dell’emetgenza sanitaria.
Anche la lotta allantiproibizionismo e il diritto alle cure sono state oggetto di
eventi e/ 0 webinar durante Pinverno e la primavera e hanno permesso di osservare
con occhio critico vari sviluppi della politica italiana e mondiale, offrendo anche
Popportunita di confronto con esperti a livello nazionale ed internazionale del
settore,

Sul fronte liberta fondamentali nelle scelte di fine della vita, proprio allo scopo di
poter aggiornare, sensibilizzare e informare il pubblico su quanto sugli
avanzamenti in materia grazie ai successi nelle giurisdizioni con giurisprudenza e
dottrina, dalla decisione di incostituzionaliti della Corte Costituzionale sentenza
numero 242/19 e alla luce anche dei casi D] Fabo e Davide Trentini, € stato molto
utile affrontare I'argomento, affidandost alla voce di esperti del mondo accademico
e giuridico che hanno permesso ad una gran parte di pubblico (si parla di pit di
1500 registrati ai webinar) di capire e approfondire la matena.

Durante 'anno I’ Associazione ha anche coinvolto le giovani generazioni attraverso

il Progetto Scolarmente che quest’anno € stato realizzato totalmente online,

parantendo anche la partecipazione di istituti scolastici esteri.
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Via di San Basilio, 64 - 00187 Roma - telefono: +39 06 640 lﬂ 848 ! fax:+39 06 23 32 T2 48
email: _anmumhmmmt | PEC: associgzi acoscioni@ipec

Web Site: hitps://

27



ASSOCIAZIONE
LUCA COSCIONI

PER LA LIBERTA DI RICERCA SCIENTIFICA

I costi della comunicazione sostenuti con il contributo, con Pesclusione di quelli

riguardant la sensibilizzazione per la campagna del 5 per mille, sono i seguenti:

MAILING
Data Reg. | Numero Documento Data Doc. | Fornitore Importo
15/6/2021 POSTE ITALIANE 8.988,00
25/6/2021 | 004124-0C0 21/6/2021 | GRAPHICSCALVE SPA 10.126,34
25/6/2021 | 004124-0C0 21/6/2021 | GRAPHICSCALVE SPA 2.227,79
25/6/2021 | 003305-0C0 21/5/2021 | GRAPHICSCALVE SPA 924,55
25/6/2021 | 003305-0C0 21/5/2021 | GRAPHICSCALVE SPA 203,4
20/8/2021 | FT. 5619 20/8/2021 | GRAPHICSCALVE SPA 12.064,52
16/8/2021 POSTE ITALIANE 8.447,00
TOTALE 42.981,60
COMUNICAZIONE
Data Reg. | Numero Documento Data Doc. | Fornitore Importo
25/6/2021 | 2021-FV-0000910 23/6/2021 DIENNEA 5.R.L.| 4.800,00
25/6/2021 | 2021-FV-0000910 23/6/2021 DIENNEA SR.L,| 1.056,00
28/7/2021 | 2021-FV-0001077 26/7/2021 DIENNEA S.R.L.| 4.800,00
28/7/2021 | 2021-FVv-0001077 26/7/2021 DIENNEA 5.R.L.| 1.056,00
TOTALE 11.712,00
MATERIALE PROMOZIONALE
Numero
Data Reg. | Documento Data Doc. |Fornitore Importo
16/6/2021 | 701 9/6/2021 | PUBBLIPOINT di Entonj Carrano 5.600,00
16/6/2021 | 717 11/6/2021 | PUBBLIPOINT di Entonj Carrano 5.600,00
22/6/2021 | 815 22/6/2021 | PUBBLIPOINT di Entonj Carrano 19.129,60
30/6/2021|272/B 24/6/2021 | 2T SPORT SRL 1.239,50
30/6/2021|272/B 24/6/2021 | 2T SPORT SRL 272,78
TOTALE 31.842,28
TOTALE COMUNICAZIONE E MATERIALE PROMOZIONALE 43.554,28
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RASSEGNA STAMPA
Numero N.

Data Reg. | Documento Data Doc, |Prot |Fornitore Importo
8/6/2021 2676| 7/6/2021| 819 |L'ECO DELLA STAMPAS.P.A. 1.830,00
8/6/2021 2675| 7/6/2021| 820|L'ECO DELLA STAMPA S.P.A. 3.660,00

25/6/2021 2827)18/6/2021| 835 | L'ECO DELLA STAMPA S.P.A. 3.660,00

TOTALE 9.150,00
PUBBLICAZIONI EDITORIALE
data reg. documento data Fornitore
31/08/2021 5500 31/8/2021 GRAPHISCALVE 6.527,00
31/08/2021 5721 31/8/2021 GRAPHISCALVE 5.037,58
16/08/2021 16/8/2021 POSTE ITALIANE 2.833,00
TOTALE 14.397,58

Attivitd in favore dell’affermazione del diritto di autodeterminazione

nelle Scelte di fine vita

1’11 gennaio 2020, partecipazione dei dirigenti e esperti dell’ Associazione Luca
Coscioni alla formazione dei medici di medicina generale sulle DAT, legge 219/17,

tramite corso di formazione organizzato dalla Regione Lazio .

Il 18 gennaio 2020, presentazione pubblica del fumetto realizzato in
collaborazione con la Chiesa Pastafariana Italiana “Liberi verso il Vulcano”, la

storia delle attivita dell’ Associazione Luca Coscioni sul fine vita raccontate tramite
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comic book.

11 24 gennaio 2020, a seguito di richiesta al Municipio competente siamo riusciti a
far ripristinare la targa dedicata a Pietgiorgio Welby dal Comune di Roma,

1113 febbraio 2020, abbiamo ideato e promosso Piniziativa di pubblica "Parlamento
Fatti Vivo. Contatta i capigruppo", con la quale sono stati invitati a rivolgersi ai
presidenti dei gruppi parlamentari alla Camera gli stessi cittadini al fine di sollecitare
la calendarizzazione della proposta di legge di iniziativa popolare per la legalizzazione
dell'euranasia.

(https:/ /www.associazionelucacoscioni.it/notizie/comunicati/ eutanasia-parte-

]iniz:iaﬁva-nnl'me—pt:r-scllecitarc-imapigmppo-della—cameraj

I 15 giugno 2020, ¢ stato reso noto un appello pubblico di amministratori locali
per richiedere al Parlamento una discussione sulle tematiche del fine vita,

raccogliendo oltre 80 adesioni da parte degli amministratori locali,

1117 giugno, il Ministro D'Inca ha invitato il Parlamento a legiferare sulle tematiche
del fine vita, cosi rispondendo all'invito rivoltogli dalla Presidenza della Repubblica

cui I'Associazione Luca Coscioni si era rivolta per sollecitare la ripresa del dibattito

patlamentare in materia.

11 12, 13 e 14 settembre, mobilitazione nazionale in varie piazze italiane per
chiedere al Parlamento a distanza di sette anni dal deposito della nostra proposta
di legge popolare per 'Eutanasia Legale e di un anno dalla sentenza della Corte

Associazione Lueca Coscioni per la libertd di ricerca scientifica
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Costituzionale sul caso Cappato una legge sul fine vita.

Dal 14 settembre 2020 al 14 ottobre 2020, abbiamo tenuto un presidio quotidiano
sotto Montecitorio per chiedere la discussione della proposta di legge popolare per
I'Eutanasia Legale.

I1 18 settembre 2020, il Presidente dell’ Associazione, Marco Gentli, ha scritto al
Capo dello Stato per richiedere un intervento per il rispetto dei diritti costituzionali
dei cittadini che depositano proposte di legge di iniziativa popolare che

puntualmente non vengono discusse.

11 29 settembre 2020. ’'Onorevole Mario Perantoni, Presidente della commissione
Giustizia della Camera ha fatto visita al nostro presidio in Piazza Montecitotio
assicurando che insieme alla Commissione Affari avrebbero ripreso 'esame delle
proposte di legge sulla legalizzazione dell'Futanasia. Le audizioni degli esperti sul

tema del fine vita in Italia sono in effetd riprese il 9 ottobre 2020.

A agosto / settembre 2020, le prime richieste di malati con patologie irreversibili
capaci di autodeterminarsi che chiedono alle strutture pubbliche del SSN la verifica
delle condizioni di salute per poter procedere con suicidio assistito nella piena
legaliti come previsto dalla sentenza della Corte Costituzionale 242/19 . A seguire
1 dinieghi da parte della ASL sono 1 legali dell’ Associazione Luca Coscioni.

A dicembre 2020, a seguito di ricorso al Giudice di Pace di Napoli per diniego
dell’ufficiale di stato civile di ricevere una DAT, viene emessa 'ordinanza con cui
il Tribunale di Napoli ha condannato il Comune. Affermando che I'Ufficiale di

Stato civile non possa apporre alcun rifiuto al ricevimento di una disposizione
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anticipata di volonti perché la materia non é connotata da nessuna discrezionaliti
della Pubblica Amministrazione.

L’8 gennaio 2021, € stata lanciata la campagna informariva sul Biotestamento. Al
fine di raggiungere e sensibilizzare pil persone possibile, le stazioni delle
metropolitane delle

principali cittd italiane Milano, Roma, Torino, Napoli e Brescia, hanno ospitato
per due settimane manifesti sul diritto a scegliere sulla propria vita e sulla
possibilita di redigere il proprio testamento biologico (“Fare Biotestamento oggi é
facile & gratuito!”), rimandando con un QR code al sito della Associazione Luca

Coscioni dove poter scaricare il modulo apposito.

Il Comitato det Giumst per le Liberta dell’Associazione Luca Coscioni ha
organizzato il ciclo di seminari: “Le conseguenze della Sentenza Cappato”. 1
webinar si sono svolt online a partire dal 18 dicembre 2020 sino al 15 febbraio
2021 sulla piattaforma Zoom e hanno ottenuto il patrocinio del Consiglio

Nazionale Forense.

11 23 marzo 2021, ¢ stata inviata una lettera aperta al Presidente del Consiglio Mario
Draghi, alla Ministra Marta Cartabia e al Ministro della Salute Roberto Speranza
sulla necessita di interventi urgenti da parte del Governo, in attesa di un’azione del
Parlamento, in particolare sul tema del fine vita. A tale lettera ha fatto seguito il 21
aprile 2021 Tincontro di Filomena Gallo ¢ Marco Cappato con la Ministra della

Giustizia Marta Cartabia.

11 24 marzo 2021, si & svolto davanti al Tribunale ordinario di Ancona il primo

Associazione Luca Coscioni per Ia liberta di ricerca scientifica
Via di San andm 64 - DLIIII? Roma - te!ﬂom +39 06640 10 848 | fax;+39 0623 32 72 48
agspeiazionelu CH00S cipnif@pec. it

32



ASSOCIAZIONE
LUCA COSCIONI

PER LA LIBERTA DI RICERCA SCIENTIFICA

processo contro una ASL che si € rifiutata di applicare la sentenza della Corte
Costituzionale sull’accesso al suicidio assistito n.242/19. Tl 26 marzo 2021 & stata
emessa la relativa sentenza con la quale ¢ stato rigettato il ricorso in precedenza
presentato: 1 giudici hanno negato la sussistenza, all’indomani della sentenza della
Corte Costituzionale del 2019, di un diritto del paziente ad ottenere la
collaborazione da parte dei sanitari e pertanto ha negato la possibilita per il malato
di accedere alla morte assistita in Italia,

I1 20 aprile 2021, ¢é stato depositato in Cassazione il Referendum per I'Futanasia
Legale per la legalizzazione dell'eutanasia, attualmente vietata dalla fattispecie di

omicidio del consenziente ai sensi dell’art. 579 codice penale.

Il 28 aprile 2021, Mina Welby e Marco Cappato sono stati assolti dalla Corte
d’Appello di Genova nel processo per laiuto fornito a Davide Trentini.
Confermando quanto gia detto dalla Corte di Assise di Massa, i giudici hanno
riconosciuto che la condizione di Trentini (non dipendente da presidi sanitari ma
mantenuto in vita da terapia farmacologica e affetto da patologia irreversibile nella
plena capacita di autodeterminarsi) rientra nei requisiti della sentenza numero
242/2019 della Corte costituzionale e pertanto la condotta dei due imputati non

Ccostituisce reato.

Nei giorni 14, 15 e 16, maggio € stara lanciata in 16 regioni una mobilitazione
nazionale per 'Eutanasia Legale per ottenere dal Parlamento la discussione della
legge popolare per l'eutanasia legale, con Pallestimento di 76 tavoli informativi in
tutta Italia, in preparazione della raccolta firme sul quesito referendario che si

svolgera nei prossimi mesi.
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I1 28 maggio 2021, si & svolta P'udienza di reclamo contro la precedente sentenza
del Tribunale ordinatio di Ancona: il collegio difensivo ha deciso di impugnare il
provvedimento del giudice che ha negato al paziente la possibilita di accedere alla
morte assistita in Italia nonostante il possesso dei requisiti indicati dalla Consulta
con la sentenza del 2019,

Nel corso dell'anno sono stati inoltre promossi centinaia di dibattiti ¢ convegni sul

fine vita in tutto il territorio nazionale.

Oltre a gestire il sito dedicato www.eutanasialegale.it e i canali social collegat
(pagina Facebook con oltre 115.000 iscritti), 'Associazione invia la newsletter sugh

aggiornamenti patlamentari sul fine vita a 2708 indirizzi.

Abbiamo promosso in tutta Italia Papprovazione di mozioni comunali per
impegnare le Giunte a farsi promotrici presso 1 Presidenti delle Camere della

calendarizzazione delle proposte di legge sull’eutanasia.

Referendum per 'eutanasia legale

1l Referendum per I'Eutanasia Legale & stato depositato lo scorso 20 aprile in Corte
di Cassazione, alla presenza dei leader dell’Associazione Tuca Coscioni, tra cui
Marco Cappato, Filomena Gallo, Mina Welby, Marco Perduca e Rocco Berardo,
insieme a rappresentanti del Comitato Promotore e ai famiglari di chi ha vissuto
da vicino il dramma delle proibizioni sulle scelte di fine vita, come Valena
Imbrogno, compagna di Fabiano Antoniani, i genitori ¢ la sorella di Luca Coscioni
- Anna, Rodolfo e Monica.

La raccolta firme & partita lo scorso 17 giugno con lobiettivo di raccogliere

500.000 adesioni entro il 30 settembre (ad oggi abbiamo gia superato le 850.000 ¢
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firme).

Si tratta di un referendum parzialmente abrogativo dell’art. 579 c.p., sul cosiddetto
omicidio del consenziente, I'unica fattuspecie che nel nostro ordinamento assume
un ruolo centrale nell’ambito delle scelte di fine vita, dal momento che non esiste
una disciplina penale che proibisca in maniera espressa I'eutanasia. In assenza della
menzione stessa del termine “eutanasia” nelle leggi italiane, la realizzazione di cio
che comunemente si intende per eutanasia attiva (sul modello olandese o belga) &
impedito dal nostro ordinamento.

"E' arrivato il momento di far decidere ai cittadini su un tema che i politici si sono
rifiutati di affrontare. Sono passati quasi otto anni da quando abbiamo depositato
la proposta di legge per l'eutanasia legale, ma il Parlamento non T'ha discussa
nemmeno per un minuto, nonostante le ripetute sollecitazioni della Corte
costituzionale. Se non si interviene ora con il referendum, il problema sara
spazzato sotto il tappeto ancora per molti anni, e noi non lo vogliamo permettere,
per rispetto alle troppe persone costrette a subire condizioni di sofferenza
insopportabile imposta dallo Stato italiano”, ha dichiarato Marco Cappato,

Tesoriere dell’ Associazione Luca Coscioni.

Da giugno sono, inoltre, stati organizzati incontri in tutta Italia (Roma, Milano,
Massa, Carrara, Piacenza, Lodi, Como, Firenze, Prato, Orvieto, Narni, Perugia,
Bari, Foggia, Polignano, Taranto, Lecce, Brindisi, Polignano, Acquaviva delle
Fonti, Matera, Altamura, Marina di Pietrasanta, Lucca, Genova, Marina di Massa,
Camaiore, Fiesole, Bologna, Mestre, Padova, Thiene, Bolzano,Trento, Brescia,
Monza, Mllano, Palermo, Trapani, Palermo, Agrigento, Enna. Catania, Ragusa,
Siracusa, Reggio Calabria, Soverato, Catanzaro, Cosenza, Lamezia Terme, Cagliari,
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Gonnesa/Iglesias, Oristano, Nuoro, Alghero, Sassari, Arzachena, Olbia, Marina
di Cerveteri, Santa Marinella, Grosseto, Livorno, Tirrenia, Marina di Carrara,
Viareggio, Ravenna, Ancona, Civitanova Marche, San Benedetto del Tronto,
Fermo, Fano, Pesaro, Cattolica, Arezzo, Firenze, Bergamo, Milano, Reggio Emilia,
Modena, Bologna, Pescara, 1.’ Aquila, Napoli, Caserta, Somma Vesuviana, Salerno,
Avellino, Telese Terme, Campobasso) sui temi di cui si occupa 'Associazione: dai
diritti nel fine vita, ai dirit delle persone con disabilita alle liberta fondamentali
arte.

L'affermazione dei diritti civili fondamentali é stata il filo conduttore di tutti gli
incontri, che hanno visto una straordinaria mobilitazione ¢ partecipazione dei

cittadini, soprattutto di quelli pit giovani.

Sul tema del fine vira, I'Associazione Luca Coscioni ha di recente lanciato anche
un’altra iniziativa: il “Numero Bianco”: la prima infoline per far luce sui diritti
nel fine vita. Un unico numero, nazionale e gratuito, gestito da petsonale formato,
volontari e professionisti, con l'obiettivo specifico di fornire informazioni chiare e
utili sui diritti nei moment della malattia, con particolare attenzione al fine vita. 11
progetto ¢ nato in collaborazione con Valeria Imbrogno, psicologa e compagna di
Dj Fabo, che nel 2017 ebbe non poche difficolta a trovare una via d’uscita alla
sofferenza di Fabiano, Ora e proprio lei a coordinare il team di oltre 20 volontari
formati adeguatamente e affiancat da professionisti ed esperti, per rispondere da
remoto alle richieste di informazioni, imsieme a Matteo Mainardi dell’ Associazione

Luca Coscioni.

Firma digitale
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Ad agosto 2021 le commissioni Affari costituzionali e Ambiente hanno approvato
all'unanimiti la proposta di emendamento sulla raccolta firme per 1 referendum in
modalita digitale, tramite identiti digitale (Spid) e carta d'identits elettronica
(Cie). Dopo la pubblicazione sulla Gazzetta Ufficiale, la firma digitale ¢ finalmente
realtd. Si tratta di una decisione storica di una riforma epocale che offre la possibilita

di firmare online referendum e leggi di iniziativa popolare.

La raccolta firme in formato digitale & una pratica comune in quasi tutta 'Unione
europea e in alcuni paesi, come per esempio la Germania, ora anche in Ttalia, grazie
4 una pressione politica che ha trovato un prima vera svolta nel 2019 con il caso
Staderini-De Lucia, quando le Nazioni Unite hanno condannato la Repubblica
italiana per violazioni del Patto Internazionale sui Diritti Civili e Politici, a causa degli
ostacoli alla raccolta delle firme sugli strumenti di democrazia diretta: i ricorsi hanno
imposto all'Ttalia di rimuovere i “irragionevoli ostacoli” alla raccolta firme previst

da una legge del 1970, ben prima della nascita del web.

Pii recentemente una lettera al Ministro Colao sottoscritta da oltre 3000 cittadini a
firma del co-presidente dell’Associazione Luca Coscioni Marco Genuli, attavista
politico malato di SLA che si & esposto in prima linea anche con sit in sotto il
ministero e appelli attraverso il sintetizzatore vocale grazie al quale si esprime -, il
lavoro in Parlamento di Riccardo Magi che ha convinto 1 colleghi a firmare ptima ¢

approvare poi I'emendamento.

Nello specifico, 'emendamento adottato prevede una norma transitoria per cui i

comitati promotori possono raccogliere -senza alcuna necessita di intervento da
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parte di organismi pubblici- le firme per referendum e iniziative popolati con una
piattaforma predisposta da ente certificatore convenzionato con I'Agenzia per I'ltalia
Digitale (Agid); il Comitato promotore pud effettuare la raccolta attraverso un
applicativo web che prevede 'uso universale della firma elettronica qualificata per
firmare la richiesta di indizione di un referendum. In pratica, 'ente convenzionato
effettuera 'identificazione del firmatatio tramite Spid, Cie o identificazione remota
per poi garantire il servizio di firma del documento con firma elettronica qualificata,
oltre all'archiviazione dei documenti firmat. Saria svolta anche una verifica

preventiva che il firmatario non abbia gia firmato la richiesta,

Marco Gentili, Presidente Associazione Luca Coscioni: “Con il digitale si supera il
meccanismo discriminatorio dell’autentica, oltre che gli ostacoli previsti da una legge
di oltre 50 anni fa, come la vidimazione dei moduli e le procedure vessatorie pet la
cettificazione delle firme, e si evita, qualora dovesse peggiorare la situazione sanitaria,
di dover uscire di casa per “fare politica”. La proposta iniziale di ampliamento alla
firma digitale era destinata a persone con disabilita poi ha prevalso il buon senso e
ora € una norma generale. Nessuno si era posto il problema per esempio di chi risiede
allestero. Adesso viene finalmente restituita loro la possibilita di sottoscrivere le

proposte referendarie.

Prima “messa a terra” di questa importante evoluzione sul tema della democrazia ¢

il referendum attualmente in corso sull’Eutanasia Legale.

Dal 2022 sara invece realizzata un’apposita piattaforma governativa per questo uso

che diventera 'unico spazio digitale per la firma dei referendum.
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L’Associazione Luca Coscioni ha destinato a questa iniziativa, parte del contributo
del 5 per mille anno finanziario 2019, attraverso un contributo finanziario di €
210.000,00 (duecentodiecimila/00) a favore del Comitato Promotore Referendum
Eutanasia Legale CF: 96485490583 Via San Basilio, 64 00187 — Roma, erogato nel

seguente modo:

e 13/07/2021 bonifico disposto da ¢/c 2549 BCC di Roma Ap, 21 di €
50.000,00 (quota attribuita € 10.000,00) a favore Comitato Promotore
Referendum Eutanasia Legale su ¢/c ITO3E0200805075000106136158.

® 02/08/2021 bonifico disposto da c/c 2549 BCC di Roma Ag. 21 di €
100.000,00 a favore Comitato Promotore Referendum Eutanasia Legale su
¢/c ITO3E0200805075000106136158.

e 05/08/2021 benifico disposto da c/c 2549 BCC di Roma Ag. 21 di €
100.000,00 a favore Comitato Promotore Referendum Eutanasia Legale su

c/c TTO3E0200805075000106136158
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