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PREMESSA

Con il documento Bilancio di Missione, il GILS - Gruppo Italiano Lotta alla Sclerodermia — Onlus,
iscritto nel registro Generale del volontariato Regione Lombardia 1671 del 29/04/1997, desidera
fornire informazioni sull’attivita svolta dal GILS, non solo a coloro che ne fanno parte, ma anche ad
utenti e loro familiari, benefattori, dipendenti, volontari, soggetti finanziatori, fornitori,
amministratori locali e a tutti coloro che, ad ogni titolo, intrattengono rapporti con il GILS. La
presente relazione ha preso atto ed ha cercato di seguire le indicazioni dell’ Agenzia per le ONLUS,
contenute nel documento “LINEE GUIDA E SCHEMI PER LA REDAZIONE DEI BILANCI DI
ESERCIZIO DEGLI ENTI NON PROFIT”. Il documento “Bilancio di Missione 2017” si
compone della “Relazione di Missione 2017”, che evidenzia gli scopi ed i risultati perseguiti
dall’Associazione e della “Relazione del Bilancio di Esercizio 2017”, che evidenzia la parte
economica/finanziaria. Il documento ¢, per GILS, un importante strumento per illustrare, oltre che 1
dati economici suddivisi nelle varie voci che lo compongono, I’impegno che ¢ attuato dalle risorse
umane per aiutare e migliorare la vita dei malati di sclerodermia, che ¢ il fine primario
dell’ Associazione. Si da evidenza alle azioni intraprese per favorire la diffusione della conoscenza,
per migliorare la diagnosi precoce, per il sostegno alla ricerca. Nella stesura del Bilancio di
Missione 2017 si riportano, nel modo piu completo possibile, tutti i processi ed azioni sviluppati nel
corso dell’Anno Sociale e le previsioni per I’anno 2018. Altri dettagli sono disponibili e possono
essere visionati sul sito dell’associazione o richiesti alla segreteria Numero Verde 800 080266.

Lettera del Presidente Carla Garbagnati Crosti

Socie e soci, piccoli e grandi donatori, a questa nostra XXIV Giornata per la Lotta alla
Sclerodermia, prima come malattia rara, ¢ stato conferito un importante riconoscimento, senza nulla
togliere alle altre Istituzioni: 1’ Alto Patrocinio del Parlamento europeo. Possiamo esserne fieri.
GILS infatti nel 2017 ha continuato nella sua missione di informazione sulla patologia, diagnosi
precoce, formazione e ricerca scientifica, puntando sul consolidamento delle Scleroderma Unit e il
coinvolgimento di altri Ospedali in Italia; ha fatto crescere il progetto “ScleroNet”, facendo
emergere I’importanza del lavoro e della comunicazione in rete con al centro I’ammalato, progetto
che ¢ risultato un valore aggiunto, non solo in Italia, ma anche per le future reti europee.

Fondatori di FESCA nel 1997, entrati da poco in Eurordis, movimento trasversale europeo di
malattie rare, siamo negli ERN, reti di riferimento europee; la nostra ¢ ReCONNET, sulle malattie
del tessuto connettivo e muscoloscheletriche, e Ilaria, vice presidente GILS, ¢ stata eletta ePag con
diritto di voto nella Steering Committee e rappresenta in Europa tutti i malati di sclerosi sistemica.
Solo unendo le forze, costruendo insieme, investendo in ricerca mirata arriveremo a sconfiggere la
sclerodermia, puntando ad avere una sanita europea cogente.

I1 grazie del GILS va a quanti si sono spesi al massimo, mettendo passione, credendoci e donando il
loro tempo. Molte le Istituzioni che hanno capito di valorizzare questo cambiamento di approccio e
di guardare avanti con lungimiranza.

I1 Direttivo, eletto a marzo del 2017, ha condiviso tutte le decisioni prese, ognuno si € mosso sul
proprio territorio sia per progetti che per incontri istituzionali. A Tutti i nostri volontari, e sono
tanti, a chi collabora con noi va il nostro grazie, in modo particolare al Comitato Scientifico, che
oggi termina il suo mandato triennale e ci ha supportato con competenza, intelligenza, coerenza,
dimostrando anche grande saggezza.
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RELAZIONE DI MISSIONE 2017

La Missione

Come da Statuto le attivita dell’Associazione sono e saranno improntate alla piu ampia apertura
culturale e potranno estendersi anche a temi collaterali a quello principale, avvalendosi anche delle
competenze del Comitato Scientifico, nelle seguenti aree:

a) Ricerca e progettazione

b) Consulenza e formazione

¢) Comunicazione e informazione
In particolare I’Associazione, a favore delle persone sclerodermiche, promuovera ogni azione atta
all’emanazione ed alla corretta applicazione di una legislazione adeguata, favorendo 1’istituzione,
da parte della Pubblica Amministrazione e/o di enti privati, di centri e servizi di assistenza
sanitaria/riabilitativa. L’ Associazione potra attivare gruppi di lavoro e quant’altro potra servire per
il raggiungimento degli scopi associativi. Promuovera campagne e rassegne stampa, mediante
I’utilizzo di mezzi cartacei e/o informatici, per le proprie manifestazioni atte a favorire la diffusione
della conoscenza, la prevenzione e la raccolta di fondi a favore della ricerca scientifica.

Gli Organi Istituzionali

I1 GILS si avvale dei seguenti organi istituzionali ai fini della gestione della propria attivita.

ORGANO MEMBRI

Assemblea soci

E I’organo sovrano, ha il potere di modifica e di
scioglimento dell’Associazione, fissa le linee
generali dell’attivita e ne verifica i risultati, nomina
il Presidente e i membri del Consiglio direttivo,
approva il bilancio predisposto dal Consiglio
direttivo, approva i regolamenti, delibera su
eventuali comitati Regionali e Provinciali e delibera
le modifiche dello statuto.

N° 1402 Soci (-1%)

Presidente
Rappresenta 1’Onlus, controlla 1’esecuzione delle
delibere del Consiglio Direttivo e I’attivita della
Onlus.

Carla Garbagnati Crosti

Consiglio Direttivo Carla Garbagnati Crosti Presidente
E I’organo di governo della Onlus. E composto da | Ilaria Galetti Vicepresidente
un minimo di 9 ad un massimo di 15 membri. | Fabia Fantoni Tesoriere e Segretario
I principali compiti del Consiglio Direttivo sono: Pia Aina Cittadini Consigliere
eleggere le funzioni direttive (presidente, | Claudia De Petris Consigliere
vicepresidente, ecc.); gestione ordinaria e | Miriam Fusco Consigliere
straordinaria dell’ Associazione; nomina di eventuali | Sara Giudice Consigliere
collaboratori; proposta di regolamenti interni da | Vito Griva Consigliere
sottoporre all’approvazione dell’Assemblea; stesura | M. Teresa Longobardo Consigliere
del bilancio annuale consuntivo e preventivo. Maria Clorinda Mazzarino  Consigliere
I C.D. ¢ stato eletto nel corso dell’Assemblea | Rosanna Mazzoni Consigliere
elettiva del 18 marzo del 2017 e resta in carica fino | Mirella Pasqualini Consigliere
all’assemblea del 2020. Camilla Sandrucci Consigliere
Maria Grazia Tassini Consigliere
Anna Paola Temperini Consigliere
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La Struttura del GILS

(
Presidente
Assemblea dei
Soci
Comitato Vice <
Scientifico Presidente

Consiglio Direttivo
min_ 9 - max. 15 Membri

attualmente 14 membri
Segretario Tesoriere

; : Tributarista Revisore Medico Avvocato Convenzioni

Segret Psicologh il 5 : ; Sl
2 Deigfnzr;iti) (Cs;ﬁguclngmie] (Retribuito) {(Volontario) Risponde Risponde Entiflstituzioni
dottssaD.Carra | | dottL Magliulo (Volontar) (Volontar) (Volontari)

I Comitato Scientifico

I1 Comitato Scientifico € composto da medici, ricercatori e tecnici, che collaborano con il GILS.

La base della collaborazione ¢ volontaria. E organo consultivo dell’Associazione ed il suo parere,
obbligatorio, ma non vincolante, deve essere richiesto dal Consiglio Direttivo riguardo le decisioni
attinenti ogni questione avente per oggetto I’attivita e ’indirizzo scientifico dell’ Associazione. Tra
gli altri compiti, il Comitato Scientifico propone al Consiglio Direttivo progetti di ricerca
indicandone anche le priorita. I progetti proposti, se approvati dal Consiglio Direttivo, entreranno
nella pianificazione annuale/triennale delle attivita. I1 Consiglio Direttivo promuove, con particolare
attenzione, i progetti policentrici, per favorire al massimo 1’interazione dei ricercatori, al fine di
accelerare 1’acquisizione delle conoscenze e lo sviluppo di nuove prospettive terapeutiche.

I1 Comitato Scientifico che ha valenza internazionale ¢ stato rinnovato nel corso dell’ Assemblea dei
Soci del 26 marzo 2015 e scadra alla data del XXIV Convegno, 17 marzo 2018.

Attualmente ¢ composto dai seguenti membri:
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COMITATO SCIENTIFICO CONSULTIVO

Prof.

Prof.

Prof.

Sergio del Giacco

Francesco Indiveri

Felice Salsano

COMITATO SCIENTIFICO

Dott.

Dott.

Dott.

Dott.

Dott.

Prof.

Prof.

Prof.

Dott.

Prof.

Elisabetta Battaglia

Lorenzo Beretta

Antonio  Brucato

Renato Carignola

Lorenzo Emmi

Gianfranco Ferraccioli

Clodoveo Ferri

Marco Matucci Cerinic

Antonino Mazzone

Francesco Puppo

Professore Emerito di Medicina Interna dell'Universita di
Cagliari

Professore Emerito di Medicina Interna dell'Universita di
Genova

Immunoreumatologo Universita La Sapienza di Roma

Responsabile UOD Reumatologia - Scleroderma Unit,
ARNAS Garibaldi-Catania

Direttore Scleroderma Unit, Fond. IRCCS Ca' Granda
Ospedale Maggiore Policlinico, Milano

Direttore Medicina Interna Ospedale Papa Giovanni
XXIII, Bergamo

Dir. Medico I Livello - Day Hospital Internistico
Centralizzato - Medicina Interna I - Scleroderma Unit -
AOU San Luigi Gonzaga, Orbassano (TO).

Immunologo Clinico Prof. a.c. Universita degli Studi di
Firenze

Ordinario di Reumatologia, Direttore Divisione
Reumatologica, Universita Cattolica del S. Cuore, Roma

Ordinario di  Reumatologia,  Direttore = UOC
Reumatologia, Az. Ospedaliero-Universitaria Policlinico
di Modena

Ordinario di Reumatologia, Universita di Firenze

Direttore  Dipartimento di Area Medica, Azienda
Ospedaliera di Legnano (Mi)

Professore Ordinario di Medicina Interna, Direttore U.O.
Medicina Interna e Immunologia Clinica, IRCCS-AOU
San Martino-IST, Genova

REFERENTI INTERNAZIONALI COMITATO SCIENTIFICO

Prof. Dr. Oliver Distler MD

Prof.

Prof.

Luc G. Mouthon

Divisione di Reumatologia - University Hospital Zurigo

Responsabile sclerosi sistemica, Medicina Interna -
Ospedale Cochin - Universita Descartes, Parigi

Maria Trojanowska Ph.D. Professor of Medicine -Director Arthritis Center - Boston

University School of Medicine
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Progetti ed Eventi

I1 GILS si pone I’obiettivo di rafforzare il suo impegno verso una crescita costante.
Per il raggiungimento dei propri fini sociali il GILS ricerca la collaborazione con:

- 1 finanziatori che, con le loro risorse, permettono la realizzazione dei progetti;

- i collaboratori (medici, psicologi, fisioterapisti, paramedici, ecc.);

- 1 volontari che sono direttamente implicati nell’attivita a favore dei beneficiari: malati,
famiglie, Enti ed Istituzioni;

- 1 beneficiari.

Obiettivi nei confronti di:

Costruire rapporti di trasparenza e fiducia.
Finanziatori Rendicontare 1’uso delle risorse, renderli partecipi alle
iniziative e all’utilizzo delle risorse.

Contribuire alla ricerca del miglior metodo di cura ed

Beneficiari diretti
eneticlart direttt elevare la loro qualita di vita.

Favorire la crescita e la formazione professionale di

Risorse umane . .
collaboratori e volontari.

Nel corso dell’anno 2017 il GILS, nel perseguimento delle proprie finalita istituzionali, ha
realizzato 1 seguenti progetti ed eventi, che sono raggruppati per attivita istituzionali, volte al
perseguimento diretto della missione e per attivita “strumentali”, rispetto al perseguimento diretto
della missione istituzionale (attivita di raccolta fondi e di promozione sociale ed istituzionale).

Progetti per Attivita Istituzionali

PROGETTO: “Con le parole insieme”. — Milano LLombardia e Nazionale

Progetto di sostegno agli ammalati e alle loro famiglie attraverso la possibilita di contattare una
psicologa presente:

- in sede, tutti martedi dalle 10 alle 17, per colloqui individuali, a richiesta, e contatti telefonici
attraverso il Numero Verde;

- nelle macro aree di 5 Ospedali in Lombardia, in occasione delle infusioni di Iloprost, presso:

v'Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico di Milano,
UOC di Immunologia ed Allergologia, Scleroderma Unit e MAC,
Prof. Nicola Montano, Dott. Lorenzo Beretta;

v'Istituto Clinico Humanitas,
Unita Operativa di Reumatologia,
Prof. Carlo Selmi, Dott.ssa Maria De Santis, a richiesta;

v'ASST Grande Ospedale Maggiore Metropolitano Niguarda di Milano,
UOC di Reumatologia,
Dott. Oscar Epis;

v ASST Milano-Ovest sede di Legnano,
Medicina Interna Reumatologia, MAC e Scleroderma Unit,
Prof. Antonino Mazzone e Dott.ssa Paola Faggioli;
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v" ASST Monza, sede San Gerardo,
MAC di Medicina Interna Reumatologia,
Dott.ssa Pozzi.

Costo: 15.862,30€

Finanziamento: Il Direttivo ha proposto di coprire costo per 15.346,14€ con il 5x1000 del 2015,
(da rendicontare entro luglio 2018), mentre la rimanenza di 516,16 ¢ stato
rendicontato nel 5x1000 del 2014.

PROGETTO: “Stai in rete” - Torino

I1 progetto ¢ rivolto agli ammalati ed ai loro famigliari, per dare continuita al servizio di ascolto e
supporto psicologico, attraverso una rete di auto-mutuo aiuto, che metta in connessione malati,
medici, istituzioni, luoghi di cura, associazioni presenti sul territorio.

I1 progetto si ¢ concluso con una relazione di livello molto alto, condivisa da tutti i partecipanti.

Un ringraziamento particolare va alla Dott.ssa Laura Paleari che, sempre in prima linea, spazia,
coinvolge, tesse una rete sempre piu fitta di collaborazioni ed ¢ presente ogni giovedi nella sede
GILS come volontaria: un valore aggiunto!

Costo: 6.500,00€
Finanziamento: 5x1000 anno 2014

PROGETTO: “Tessere la Trama della Salute: un Percorso Multidisciplinare” - Genova

La relazione finale e il confronto con gli ammalati hanno evidenziato un percorso e una
partecipazione ottima, anche per I’efficace lavoro in rete come Scleroderma Unit all'interno del
Policlinico San Martino, coinvolgendo le varie figure professionali e considerando la patologia
nella sua globalita.

Costo: 6.600,00€
Finanziamento: 5x1000 anno 2014

PROGETTO: “Mettersi “in gioco” - Processo di Ricostruzione Attiva e Resilienza nell’
Affrontare la Sclerosi Sistemica” — Roma, Piliclinico Umberto I, Scleroderma Unit

I1 progetto quest’anno ha avuto un andamento oscillante, a motivo della carenza di spazi, flessibile a
seconda dei momenti, ma ¢ stato comunque importante sia per i contenuti sia per la partecipazione,
grazie in particolare alla Dott.ssa Milli, che, con la sua disponibilita e pazienza, ha coinvolto molto
persone.

Costo: 5.137,00€
Finanziamento: GILS

PROGETTO: Fornitura di un transilluminatore EUFOTON-FleboLIGHT, per 1’Ospedale
Sandro Pertini - Roma, UOSD Microangiopatie Ischemiche e Ulcere Sclerodermiche.

L’apparecchiatura, richiesta a gran voce dai pazienti per favorire la ricerca delle vene per
I’infusione di Iloprost, ¢ stata donata dal GILS e consegnata alla direzione dell’Ospedale durante un
incontro medico/paziente, alla presenza dell’On. Lena (Presidente della Commissione Salute di
Regione Lazio), I’11 maggio 2017.

Costo: 3.000,00€
Finanziamento: 5x1000 anno 2014
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PROGETTO: Convegno Nazionale XXIII Giornata per la lotta alla Sclerodermia, “La
Sclerosi Sistemica: L.a Ricerca permette di capire, la Ricerca permette di curare”, 18 marzo
2017 - Milano

Il1 Convegno Nazionale, che si ¢ aperto ricordando I’adesione del Presidente della Repubblica e il
conferimento di una sua medaglia, ¢ stato dedicato alla Prof.ssa Scorza, indimenticabile figura
umana e professionale, promotrice della ricerca cui il congresso da voce, in memoria della quale ¢
stato offerto un momento musicale condotto dal Dott. Alessandro Santaniello e amici (molta
I’emozione evocata dalle note di “My way”), seguito da un minuto di silenzio.

Il Maestro Giampietro Maggi ha donato per 1’occasione una sua serigrafia: “La speranza nella
malinconia”.

I nostri giovani medici hanno offerto una sintesi su cosa ¢ emerso dalle ultime ricerche sul
coinvolgimento intestinale, le conseguenze metaboliche e le possibili cure. La ricerca si ¢ estesa,
con risonanza mondiale, e abbraccia piu patologie autoimmuni sistemiche e piu associazioni,
esplorando nuove condizioni che parlano di vita, quali la gravidanza.

Sono stati premiati i vincitori del Bando Pubblico indetto da GIIS.

Alle ottime le relazioni ¢ seguito un intenso dibattito tra gli ammalati e i medici.

I1 Congresso ¢ il decimo che si fregia del simbolo di IID (Istituto Italiano della Donazione).

Nel pomeriggio si ¢ svolta I’Assemblea dei Soci, durante la quale ¢ stato eletto il nuovo Consiglio
Direttivo (in carica fino al 2020) e sono stati approvati la relazione della Presidente e i bilanci
consuntivo e preventivo, con delucidazioni sui progetti in corso e previsti.

Costo: Costo 33.376,48€
Finanziamento: liberalita 11.500,00€; GILS 21.876,48€

PROGETTO: ERN ReCONNET ePAGs 2017

I1 progetto avra durata annuale, ma si prolunghera nel tempo, essendo appena nato e in itinere.

Esso riguarda soprattutto il nostro ERN, ReCONNECT, con la figura di Ilaria Galetti che
rappresenta tutti gli ammalati in Europa. Per ora, GILS coprira le spese che non vengono rimborsate
dalla UE. Le attivita previste sono:

- 9/ 10 marzo a Vilnius Lituania, riunione degli ERN
presenza di Ilaria Galetti
Costo: tutto spesato da UE tranne 43,25 euro.
Finanziamento: UE + GILS

- 20/22 marzo a Londra, incontro Eurordis
Presenza di Ilaria Galetti
Costo: tutto spesato da UE
Finanziamento: UE

- 15 giugno a Madrid, Steering committee dell’ERN ReCONNET presso Eular
La vice presidente Ilaria Galetti, in qualita di ePAG, ¢ membro dello Steering Committee di
ReCONNECT, con diritto di voto, e ha partecipato ad un incontro, durante il congresso EULAR,
per individuare nominativi per il Board scientifico e definire i futuri step, la revisione della
letteratura per le linee guida sulla patologia e per capire perché in molti Stati non vengono
seguite le attuali linee guida.
Costo: 448,88€
Finanziamento: GILS
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- 16 ottobre a Roma, incontro ERN Auditorium Ministero della Salute
Presenza di Ilaria Galetti per la presentazione ufficiale degli ERN coordinati da professori
italiani e delle opportunita di Reti di Riferimento
Costi: 334,77€ (viaggio)
Finanziamento: GILS

PROGETTO: FESCA 2017

GILS ¢ socio fondatore di FESCA, un progetto stabile che apriamo e chiudiamo ogni anno, limitato
alla partecipazione dei componenti del Direttivo alle riunioni e decisioni che si prendono in
comune.

- Quota associativa versata per il 2017
Costo: 120,00€
Finanziamento: GILS

- 7/9 aprile a Bucarest, Incontro FESCA
Vi hanno partecipato Ilaria Galetti e Grazia Tassini.
Motivazioni: promozione della conoscenza sulla patologia, congresso mondiale con sessione
medica dedicata ai pazienti, coinvolgimento delle associazioni nei trial clinici, partecipazione ai
congressi EULAR / Eustar, partecipazione agli ERN
Costo: 505,97€
Finanziamento: GILS

PROGETTO: Open Day Malattie Rare presso Istituto Superiore di Sanita, a Roma, il 26
aprile 2017 - presentazione Scleronet

La presentazione ha avuto enorme successo: un modello da copiare e da esportare coniugato
anche in orizzontale, ricordando che il marchio ¢ depositato GILS.

Costo: 115,98€ (viaggio della relatrice I. Galetti)

Finanziamento: GILS.

PROGETTO: Campagna Facebook per la giornata mondiale di FESCA contro la
Sclerodermia

AILS, APMAR, ASSMAF con GILS capofila hanno concordato di realizzare insieme una
campagna social per la giornata mondiale della SSc per tutto il mese di giugno. E’ stata impostata
una pagina FB indipendente dalle singole associazioni, le quali hanno condiviso e chiesto ai propri
amici la condivisione, a loro volta, di quanto caricato per fa conoscere la patologia, con ottimo
risultato

Costo: 1.123,23 €
Finanziamento: interamente rimborsato da FESCA

PROGETTO: Ciclamino (Giornata del Ciclamino)

La Giornata del Ciclamino, ¢ ’iniziativa piu significativa di GILS per la sensibilizzazione in tutta
Italia e per la raccolta fondi per la ricerca scientifica, attraverso la disponibilita di medici e volontari
e la vendita del fiore simbolo dell’associazione.

Obiettivi del progetto, che provvede all’allestimento e gestione della Giornata del Ciclamino, sono:
informare sulla patologia e sull’importanza della diagnosi precoce, collegarsi, allargando la rete,
con Ospedali che effettuino controlli gratuiti e raccogliere fondi per il Bando di Ricerca di
50.000,00€ indetto dall’assemblea dei soci del 18 marzo 2017.
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Sono stati premiati due progetti di ricerca per giovani ricercatori italiani sotto i 40 anni alla data di
uscita del Bando: uno di base, con prospettive cliniche traslazionali future, e I’altro clinico
epidemiologico traslazionale.

Costo: 34.836,18€ (spese generali)
Finanziamento: 128.859,30€ (raccolta lorda), da cui ricavati, al netto delle spese, 94.023,12€

PROGETTO: Serata Benefica a favore di GILS. organizzata da Fondazione Ospedali
ONLUS, legata alla Giornata del Ciclamino, 30 settembre 2017, Cinema teatro Galleria,
Legnano, legato alla Giornata del Ciclamino

La Fondazione della ASST di Legnano, Cuggiono, Abbiategrasso ¢ Magenta, grazie al suo
presidente Norberto Albertalli, ha donato al GILS una liberalita di 10.000,00 euro, grazie ad una
serata di solidarieta legata alla Giornata del Ciclamino, voluta dal Prof. Mazzone e gestita in modo
sublime dall’amico Rottoli, medico pneumologo recentemente pensionato..

Costo: nessuno
Finanziamento: liberalita di 10.000,00€, inclusi nei ricavi del PROGETTO Ciclamino

PROGETTO: “Danzando per donare”, 21/22 ottobre 2017, Sala Eden - Piubega (MN) , legato
alla Giornata del Ciclamino

I1 Comune di Piubega ha deciso di donare al GILS il ricavato della 18° giornata della solidarieta in
ricordo di Alessia che lo aveva sempre desiderato.

Al sabato sera, in Comune, ¢ stato organizzato un incontro con la cittadinanza, il medico Dott. Aird
e il nostro volontario Annibale, per parlare della patologia. La domenica il ricavato della festa
popolare ¢ stato donato al GILS, insieme a quanto raccolto in occasione della Giornata del
Ciclamino.

Costo: nessuno
Finanziamento: 7.080,00€ (ricavo dalla giornata, non conteggiato negli introiti della Giornata del
Ciclamino, in quanto accreditato in tempi successivi)

PROGETTO: “VII Edizione Nuotiamo a LLa Maddalena per GILS - 1° Memorial Massimo
Armanni”, a favore di GILS, sostenuta dal Comitato Acque Libere Sardegna, 20 agosto 2017 -
Maddalena, legato alla Giornata del Ciclamino

L’evento ha ricordato I’amico Massimo Armanni, I’uomo che ci ha detto sempre si senza chiedere
mai nulla in cambio. Nel suo nome si sono cimentati i nuotatori € un premio ¢ stato dato a suo nome
anche al primo “ultimo”.

Costo: nessuno
Finanziamento: nessuno

PROGETTO: Partecipazione della Dott.ssa Chiara Bellocchi alla AC dell’ACR di San Diego,
3/8 novembre 2017

Il direttivo del GILS ha deciso di finanziare la partecipazione all’Annual Meeting dell’ American
College of Rheumatology di San Diego della Dott.ssa Chara Bellocchi, vincitrice di un progetto del
bando pubblico indetto da GILS per il lavoro “Microbial and Metabolic - Omic Correlations in
Systemic Sclerosis Patients” relativo all’apparato gastrico intestinale.

Costo: 1.766,83€
Finanziamento: GILS

11/51



Bilancio di Missione 2017 GILS - ONLUS

PROGETTOQO: Update ScleroNet, corso di Formazione presso il Policlinico di Milano, 14
novembre 2017

Scleronet ha organizzato un corso di formazione per medici, specializzandi e non, e infermieri, con
70 crediti ECM, svoltosi in Aula Magna della Clinica Mangiagalli, Policlinico di Milano, il 14
novembre 2017.

Il titolo “La Sclerodermia: una malattia a piu voci” richiama la varieta degli apporti, ciascuno
sottolineato da un canzone, da cui il sottotitolo del convegno, il Musichiere: ottima partecipazione,
ottime presentazioni.

I1 coffee break e un pranzo leggero sono stati offerti da Banche Generali con una liberalita.

di 1.936,00 euro, spese 1.848,00.

Costo: 1.848,00€
Finanziamento: 1.936,00€ (liberalita da Banche Generali), da cui, ricavati al netto delle spese,
88,00€

PROGETTO: Partecipazione GILS alla Sessione della SIR “Il Malato reumatico tra nuovi
Lea e criticita”, Rimini, 22/25 novembre.

Sono state presenti per GILS Anna Paola Temperini, Mirella Pasqualini, che ha moderato una
tavola rotonda, e Ilaria Galetti, che ha parlato di ERN insieme alla Prof. Marta Mosca.

Visto I’ottimo risultato, per la rete, ¢ prevista una nuova riunione il 20 gennaio 2018, per decidere
come muoversi e che fare (non sono stati versati 1 200,00€ del 2017).

Costo: 175,00€ (albergo per tre notti)
Finanziamento: GILS

PROGETTO: Sanit Roma, XIV Forum Internazionale della Salute, 20/22 Ottobre 2017

Anche nel 2017 GILS, invitato da ASMARA, ¢ stato presente con tre volontarie a questo importane
evento di visibilita, di informazione, di diagnosi precoce, di collegamento con Eurordis e 1’Istituto
Superiore di Sanita.

Costo: 229,99€ (costo per lo stand condiviso)
Finanziamento: GILS

PROGETTO: Convenzione tra Fondazione “Casa Industria” Onlus e GILS per apertura sede
bresciana

La convenzione, firmata nel mese di maggio, ha portato all’inaugurazione della sede GILS sabato 2
dicembre, con il taglio del nastro alla presenza dell’assessore delegata, della presidente di Casa
Industria e di altre personalita.

Per GILS erano presenti la Presidente GILS, Ilaria Galetti, Pia Cittadini e 1 nostri attivi volontari
Giuliana e Annibale, oltre a molti i medici, tra i quali la Prof.ssa Tincani, il Dott. Airo, la Dott.ssa
Antonioli, Filippini e Rossi.

Il rinfresco ci ¢ stato offerto dalla societa Sodexo.

Costo: nessuno
Finanziamento: nessuno
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PROGETTO: Acquisto di medicazioni per cura Ulcere Cutanee per UOC Immunologia
Clinica di Milano

Il progetto, deliberato dal Consiglio Direttivo, nell’ambito delle proprie prerogative, come per
I’anno passato, ha permesso 1’acquisto di medicazioni di secondo livello, necessarie per la miglior
cura dei malati di SSC.

Costo: 1.474,20€
Finanziamento: GILS

PROGETTO: “Utilizzo dei prostanoidi endovenosi nel trattamento della vasculopatia
sclerodermica”

Ilprogetto consiste di un’indagine conoscitiva (survey) dei pazienti affetti da SSc in trattamento con
Iloprost seguiti presso centri individuati dal GILS sul territorio italiano, con ampia casistica,
eccellenze nel campo del trattamento della patologia e dove la malattia ¢ seguita e trattata secondo 1
migliori standard clinici. Si vuole valutare, inoltre, in che modo una terapia cronica e periodica da
effettuarsi in regime controllato (ricovero ordinario, regime ambulatoriale, Day-Hospital, MAC)
abbia un impatto sulla qualita della vita dei pazienti e se 1 benefici attesi da loro superino i disagi
legati alla somministrazione.

Il progetto, votato dall'assemblea dei soci nel 2105, con un budget di 80.000,00€, fondi raccolti con
la Giornata del Ciclamino, si € concluso a luglio del 2017 con il versamento a saldo e la relazione
dei Dott. Negrini e Beretta agli Atti del GILS e visibile sul sito.

Costo: 61.656,00€ (versamento a saldo)
Finanziamento: GILS, da ricavato Giornata del Ciclamino

PROGETTO: Comunicazione/Sito web

I1 progetto del nuovo sito si ¢ realizzato ed ¢ partito con una piattaforma gestibile, chiara, semplice,
che ci permette di essere competitivi.

I1 contratto biennale di assistenza comprende I’invio mensile delle statistiche relative alle visite del
sito.

Costo: 5.091,98€, per I’implementazione del nuovo sito
4.849,50€, per il contratto biennale di assistenza

Finanziamento: 5x1000 anno 2014, per I’'implementazione del nuovo sito
GILS, per il contratto biennale di assistenza

Progetti in essere 2016/2017

PROGETTO: Bando pubblico indetto dal GILS nel 2016 per due borse di studio da 50.000€
totali, per giovani ricercatori italiani sotto i 40 anni

I due progetti vincenti sono risultati:

«  “Borderline Pulmonary Arterial Pressure in Systemic sclerosis: a New Combined Assessment
for Pathophysiological Characterization and Pulmonary Arterial Hypertension Risk
Evaluation™, dott. M. Vicenzi, Fondazione IRCCS Ospedale Maggiore Policlinico di Milano.

»  “Efficacy and safety of rituximab in Systemic Sclerosis: data from a retrospective Italian
multicenter database and perspectives for the future”, Dott.sa S. Bosello, Fondazione Gemelli
di Roma.
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I progetti sono stati rendicontati ogni sei mesi, vedi sito GILS, ma richiedono ulteriore tempo per la
loro conclusione.

Costo: 50.000,00€
Finanziamento: Giornata del Ciclamino 2016

Progetti in essere 2017/2018

PROGETTO: Bando pubblico indetto dal GILS il 4 maggio 2017 per borse di studio da
50.000.00€ totali, per giovani ricercatori italiani sotto i 40 anni

I1 CS ha valutato nella seduta dell’8 novembre e ritenuto vincitori i due seguenti studi, uno
epidemiologico traslazionale, I’altro di ricerca di base con prospettive clinico traslazionali future:

*  Dott. C. Bruni, medico del Dipartimento di Medicina Sperimentale e Clinica presso
I’Universita degli Studi di Firenze, epidemiologico
“In search for the parenchymal and vascular features in SSc-1LD: how to address the
challenge of quantitative analysis of CT images and correlation with clinical and
instrumental data”

* Dott.ssa C. Bellocchi, ricercatrice della Fondazione IRCCS Ca’ Granda, Ospedale Maggiore
Policlinico di Milano, ricerca di base:
“In—dept analysis of evolution biomarkers: from early to definite systemic sclerosis”

Costo: 50.000,00€
Finanziamento: ricavo della Giornata del Ciclamino 2017.

PROGETTO: Bando pubblico in ricordo di “Giovanni Cittadini” per una borsa di studio di
25.000,00 euro, da assegnare a un progetto sulla gestione clinica della Sclerosi Sistemica nella
citta di Brescia

E’ risultata vincitrice la Dott.ssa Stefania Zingarelli con lo studio “Anti-pm/ scl antibodies in
systemic sclerosis: evaluation of the association with malignancies”.

Costo: 25.000,00€
Finanziamento: 5.000€ con il 5x1000 anno 2014

PROGETTO: SPRING (Systemic Sclerosis Progression Investigation) Creazione di un
registro dati, pazienti affetti da SSc 2015/2019

Presentato ed illustrato dal Prof. Marco Matucci al convegno GILS del marzo 2015, il progetto ¢
stato avviato e 1 primissimi risultati sono stati enunciati al Convegno della SIR del novembre 2015,
si successivamente ¢ allargato, grazie anche alla sollecitazione di GILS, e a tutt’oggi sono inseriti
piu di 1600 pazienti.

Costo: nessuno
Finanziamento: nessuno

PROGETTQO: Mantenimento centro per la gestione delle donne con malattie autoimmuni in
gravidanza presso ASST Papa Giovanni XXIII di Bergamo, triennio 2018/2020 e
completamento IMPRESS 2: “International Multicentric Prospective Study on Pregnancy in
Systemic Sclerosis”

Il progetto consiste nella gestione collegiale multispecialistica delle donne affette da malattie
reumatiche autoimmuni durante la gravidanza, attraverso: counselling di queste donne anche al di
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fuori della gravidanza, con particolare attenzione ad aspetti quali la contraccezione, menopausa e
osteoporosi; attivita di ricerca clinica correlata a tali situazioni; sviluppo ulteriore del centro per lo
sviluppo delle donne affette da malattie reumatiche autoimmuni durante la gravidanza;
formalizzazione di una Scleroderma Unit multidisciplinare.

GILS si ¢ impegnato per tre anni a versare 6.000,00euro all’anno, concorrono con cifre diverse
minori altre associazioni LES e ALOMAR. Finanziamento primo anno 5x mille 2014.

Costo: 6.000,00€/anno (contributo GILS)
Finanziamento: 5x1000 anno 2014 per il primo anno

PROGETTO: Presenza di un medico specializzato nella UOC di Dermatologia, Fondazione
IRCCS Policlinico Milano

Grazie a una liberalita di 45.000,00€ finalizzata alla Dermatologia del Policlinico di Milano,
abbiamo potuto indire un Bando pubblico, vinto dal Dott. Nazaro, per un contratto di un anno a
tempo pieno, presso la UOC di Dermatologia, finalizzato all’utilizzo delle macchine donate da
GILS per diagnosi precoci. Il Dott. Nazaro sara affiancato dalla Dott.ssa Emanuela Passoni. Il
contratto scadra il 31 agosto 2018. Potrebbe essere rifinanziato in parte con una possibile liberalita
finalizzata allo scopo.

Costo: 45.000,00€
Finanziamento: liberalita di 45.000,00€

PROGETTO: Sviluppo di un ambulatorio ultra—specialistico dedicato alla diagnosi e cura
della sclerosi sistemica (Scleroderma Unit)

Il progetto viene realizzato con finanziamento di 20.000,00€ per ognuno dei seguenti ambiti:
« UOC di Allergologia e Immunologia Clinica Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale
Maggiore Policlinico di Milano.
* UOC di Medicina Interna e Immunologia Clinica, Policlinico San Martino - Istituto Nazionale
per la Ricerca sul Cancro di Genova.
* Azienda Ospedaliero- Universitaria San Luigi Gonzaga di Orbassano (To).

Il progetto viene realizzato senza finanziamento nell’ambito di:

* UOC di Medicina Interna ASST Milano- Ovest sede di Legnano;

*  Divisione di Reumatologia Universita Cattolica del Sacro Cuoredi Roma;

* UOC di Reumatologia dell’ Azienda Ospedaliero- Universitaria Policlinico di Modena;

* Azienda Policlinico Umberto I di Roma, ambulatorio specialistico UOC medicina interna Prof
Muscaritoli

» UOD di Reumatologia Azienda Ospedaliera A.R.N.A.S Garibaldi;

* UO di Reumatologia Azienda Ospedaliera Careggi di Firenze.

« UOSD di Reumatologia della ASSTT Papa Giovanni XXIII di Bergamo, deliberata il 12
maggio del 2017

Costo: 20.000,00€x3 = 60.000,00€
Finanziamento: 5x1000 anno 2014

PROGETTO: ScleroNet

I1 progetto si ¢ strutturato e la rete funziona e si sta allargando nelle stesse strutture, attraverso la
rete di ambulatori specialistici di secondo livello per la cura della patologia e sue complicanze, in
centri di Eccellenza che hanno gia accordi con GILS, per dare attuazione a quanto indicato nel
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PDTA, approvato a novembre 2015, e alla nuova legge regionale della sanita. La rete ¢ sempre piu
radicata ed il confronto ¢ serrato, grazie anche alle riunioni mensili nella sede di GILS.

Sul sito ci sono le rendicontazioni ultime, dopo un anno di intenso lavoro, mandate alle rispettive
Direzioni Generali, Sanitarie e Socio Sanitarie di Fondazione IRCCS Ca’ Granda, Ospedale
Maggiore Policlinico, ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda, ASST Ovest Milanese
Legnano, Humanitas.

Un abstract ¢ stato inviato per il Congresso internazionale di Genova del maggio 2018. Il modello
ha riscontrato un grande interesse non solo in altre Regioni ma anche a livello europeo.

Costo: nessuno
Finanziamento: nessuno

PROGETTO: Implementazione di un algoritmo diagnostico e terapeutico sulle ulcere digitali
nei malati affetti da SSc

I1 direttivo ha approvato a giugno un progetto all’interno della SIR voluto dal Prof. Matucci, dalle
dottoresse Dilia Giuggioli e Serena Guiducci per I’implementazione di un algoritmo diagnostico
terapeutico sulle ulcere digitali nei malati affetti da SSc., progetto DUSIR. Alla stesura del
questionario ha partecipato GILS con la presenza di parecchi ammalati, delle due dottoresse e due
infermiere, ora il questionario ¢ on-line sul sito GILS ed i dati raccolti saranno elaborati. Costo
ZEero.

Costo: nessuno
Finanziamento: nessuno

PROGETTO: “Valutazione dell’efficacia dell’innesto adiposo autologo nel trattamento delle
ulcere digitali e della fibrosi cutanea nei pazienti affetti da SSc”’, Reumatologia di Modena

Scopo del progetto ¢ valutare I’efficacia della tecnica dell’innesto adiposo autologo/lipofilling nel
trattamento ulcere digitali e della fibrosi cutanea a livello delle mani e del volto (microstomia) dei
pazienti affetti da SSc. Ulteriore obiettivo sara valutare il risultato di questo approccio terapeutico
sulla qualita di vita.

Borsa di studio, centro promotore UOC di Modena, responsabile Dott.ssa Giuggioli.

Costo: 10.000,00€
Finanziamento: 5x1000 anno 2014

PROGETTO: Alleanza Italiana per le Malattie Rare, parlamentari e tecnici insieme per
favorire Politiche a sostegno dei pazienti, con la partecipazioni delle Associazioni.

Su invito della Direttrice dell’Osservatorio Malattie Rare Ilaria Ciancaleoni, GILS ¢ stato
promotore con altre associazioni della nascita dell’intergruppo Parlamentare Malattie Rare e
dell’Osservatorio Malattie Rare, per individuare obiettivi comuni che si identifichino nel lavorare
insieme per ottenere un sistema migliore.

GILS aderisce, a nessun costo.

Costo: nessuno
Finanziamento: nessuno

PROGETTO: App Italfarmaco GILS

La casa farmaceutica a costo zero ha proposto a GILS di collaborare alla realizzazione di una App
che possa aiutare i pazienti affetti da SSc nel tenere un diario, nel renderli piu attenti nella
prevenzione di complicanze e nel ricordare loro I’importanza degli esercizi di mani, bocca e piedi.
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I1 GILS ha chiesto la proprieta dei dati, ha fatto interfacciare un suo legale con quello di Italfarmaco
e il Direttivo ha dato parere favorevole a proseguire con ’aiuto dei medici del progetto ScleroNet a
cui ¢ per ora riservata 1I’App. Tuttavia, al momento di concludere ci siamo accorti di non aver
sviscerato accuratamente la problematica e abbiamo rifiutato I’offerta compreso la concessione del
logo (tutto documentato).

Convegni, Eventi, Raccolta straordinaria Fondi e Manifestazioni su iniziative
locali

Evento: Partecipazione GILS alle trasmissioni dell’accesso su RAI 3 Lombardia
II e III trimestre 2017

Il Direttivo ha dato parere favorevole alla partecipazione di una ammalata e di due medici del
progetto ScleroNet alla registrazione di una trasmissione, andata in onda il 15 aprile con replica il
27 maggio, sull’importanza della rete e sul coinvolgimento del paziente per prevenire complicanze
dalla patologia.

In una seconda registrazione, messa in onda il 29 luglio e replicata il 16 settembre, una nostra
associata e due professori di Dermatologia hanno parlato del progetto ScleroNet, per attuare
screening periodici effettuati in dermatologia per ammalati in terapia immunosoppressiva, e della
Giornata del Ciclamino, per la raccolta fondi destinata alla ricerca scientifica e all’assegnazione di
bandi di studio.

Evento: “Ulcere non devono piu esser un problema” incontro Medico/ paziente
11 febbraio, Centro del Volontario, Torino

Le relazioni dei dottori Renato Carignola, Valeria Data, Erica Montabone e degli infermieri
professionali Paola De Nigris e Gene Gnocchi della Scleroderma Unit dell’A.O.U. San Luigi
Gonzaga di Orbassano si sono svolte davanti a una folta partecipazione e sono state seguite da un
ampio dibattito.

Evento: Partecipazione GILS al 42° incontro di Istopatologia Dermatologica
23/24 marzo, Milano, Starhotel Rosa

GILS partecipa ed ¢ tra i patrocinatori dell’iniziativa che permette di entrare in contatto con il
mondo della dermatologia in modo trasversale ai patologi, per le diagnosi che non possono
prescindere da una attenta comparazione tra il quadro clinico e i reperti istopatologici e di
laboratorio. E’ interessante interagire con la Sclerodermia della pelle e non solo con la SSc.

Evento: Patrocinio GILS al Corso di Formazione, con crediti ECM, sulla SSc per medici di
famiglia
11 marzo e 8 aprile, Brescia

Grazie ad Annibale Romano abbiamo avuto 1’opportunita di far intervenire due nostri medici, il
Dott. Airo e la Dott.ssa Rossi, con ottimo risultato.

Evento: “Orchestra allegria” serata di beneficenza
8 aprile, Dancing “Il Focolare”, Fabro (TR)

Un amico di GILS, Danilo Buconi, ha organizzato una serata danzante con amatriciana a
mezzanotte per sensibilizzare sulla patologia e le possibilita di cura. La Consigliera Mirella
Pasqualini ci ha rappresentato.

Liberalita: 1.113,00€
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Evento: “Salute in Comune per una prevenzione accessibile”
13 maggio, Palazzo della Loggia, Brescia

Questo ciclo di incontri, ideato e gestito dalla Fondazione Giorgio Brunelli e dal Comune di
Brescia, ha un taglio medico-scientifico e culturale.

Grazie a Pia Cittadini, che ha coinvolto la Dott.ssa Luisa Monini, si ¢ parlato dei mille volti dei
malati invisibili con la Dott.ssa Erica Daina (dell’Istituto di Ricerche Farmacologiche Mario Negri),
il Prof. Alessandro, il Dott. Alessandro Plebani, il Dott. Carmelo Scarcella, davanti a un pubblico
attento che ha posto molte domande.

La Vicepresidente GILS Ilaria Galetti ha trattato il tema della Sclerodermia/Sclerosi Sistemica e ha
parlato del Bando indetto da GILS su un progetto che vedra la vincitrice (o il vincitore) premiato in
questa sede.

Moderatori Luisa Monini e Giovanni Caprara.

E’ stato presente 1’ Assessore alle politiche sociali.

Evento: Patrocinio GILS all’“International Congress Osteo Rheumatology 2017”
19/20 maggio, Centro Congressi Giovanni XXIII, Bergamo

I Congresso ha riunito i migliori specialisti nazionali ed internazionali di reumatologia, con
I’obiettivo di consentire un ampio scambio di vedute ed un ampio dibattito.

I dottori Epis e Limonta hanno invitato il GILS a patrocinare il congresso, presenziare ad esso e ad
intervenire in una tavola rotonda delle Associazioni pazienti.

Interessante e costruttivo.

Evento: Incontro medico / paziente
20 maggio, DiMI, Scleroderma Unit, Genova

All’incontro hanno partecipato 1 medici della Scleroderma Unit e del D.M.T. (Disease Management
Team).

Lo scopo principale dell’evento ¢ stato di tenere aggiornati i pazienti sulle tematiche della malattia e
sulle attivita della Scleroderma Unit e di permettere un confronto. Temi principali sono stati: la
vaccinazione nelle malattie autoimmuni, lipofilling e Sclerodermia, D.M.T, vita delle associazione.
Sara ha fatto gli onori di casa. L’incontro ha suscitato grande interesse e ampio dibattito.

Evento: Approfondimento tematico: “...non perderci... di vista”
23 maggio, Centro del Volontario, Torino

I1 Dott. Alberto Bellone ¢ intervenuto sulle difficolta visivo-oculari del paziente sclerodermico e sui
problema della secchezza e della cataratta. Grande la partecipazione.

Sono state coinvolte la Socia volontaria, membro del Direttivo, Miriam Fusco, i volontari Ennj
Mazzi e Nicolo Griva e la Dott.ssa Laura Paleari.

Evento: Patrocinio GILS “Noberasco Run” con raccolta fondi straordinaria a favore di due
Associazioni ONLUS: GILS e Biancospino
10 giugno, Rapallo

GILS ha concesso il proprio patrocinio alla manifestazione podistica, aperta ai giovani imprenditori
partecipanti al Convegno annuale a Rapallo.

Paola Cittadini, nostra socia ha ottenuto anche quest’anno che i fondi per la gara podistica dei
giovani imprenditori venissero destinate a due ONLUS. Grazie alla grande solidarieta.

Liberalita: 2.150,00€
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Evento: Incontro medico-paziente: “I dutur Bastian Cuntrari.... non ¢ sempre sclerosi
sistemica"
23 giugno, Centro del Volontario, Torino

La Segreteria Piemontese del GILS, nell’ottica della continua collaborazione con lo
SCLERODERMA UNIT presso 1’Ospedale S. Luigi di Orbassano, ha raccolto la richiesta di un
giusto chiarimento voluto dal Dott. Carignola, che, con diapositive, informazioni, domande e
risposte, ha chiarito come le forme patologiche spesso attribuite alla SSc possano essere di origine
diversa. Molto interessante.

Evento: Patrocinio GILS al XI Seminario di Reumatologia Integrata
30 settembre/1° ottobre, Hotel Nettuno, Catania

Il seminario ¢ stato voluto dalla Dott.ssa Battaglia, del nostro Comitato Scientifico, responsabile
Scleroderma Unit di Catania. Relatrice per GILS ¢ stata la Prof.ssa Clorinda Mazzarino.

Evento: Collaborazione all’incontro “Salute in Comune: I'importanza di una diagnosi
precoce: Vivere la Sclerosi Sistemica"
7 ottobre, Chiostro di S. Agostino, Pietrasanta (LU)

L'assessore al Sociale del Comune di Pietrasanta, Dott. Lora Santini, ha contattato la Presidente per
pianificare un incontro focalizzato sulla diagnosi precoce. A complemento della Giornata del
Ciclamino, 1 medici della Reumatologia di Pisa hanno pertanto organizzato una tavola rotonda,
seguita da un proficuo dibattito medico/paziente, e la possibilita di sottoporsi a una capillaroscopia
(dalle 9.30 alle 14.00), grazie all’apparecchio gentilmente prestato da DS Medica, che ha permesso
due diagnosi precoci.

Evento: Patrocinio GILS al Corso Teorico Pratico sulla SSc
18/19 ottobre, Nicolaus Hotel e U.O.C. di Reumatologia Universitaria del Policlinico, Bari

Il corso, con crediti ECM, voluto dal Prof. Florenzo lannone, responsabile di una Scleroderma Unit,
richiesta e voluta da GILS (dove pero nella delibera non ¢ esplicitato il nome di GILS), ha
approfondito la storia della vasculopatia e le manifestazioni cardio-polmonari in corso di sclerosi
sistemica. Il corso ha previsto lezioni frontali e lavori in gruppi.

Su richiesta dei Prof. Giovanni Lapadula e Florenzo Iannone, GILS ha concesso il gratuito
patrocinio al corso.

Evento: Presenza al ciclo di conferenze “Profili di donna”
21/22 ottobre, Museo Diocesano, Brescia

Grazie ad Annibale Romano, la nostra presenza con un banchetto di materiale informativo ha avuto
successo, cosi come la presenza di Ilaria Galetti che, durante la sessione dedicata alle patologie
autoimmuni, ha preso la parola.

Evento: Incontro studenti Istituto Maria Consolatrice su “No —profit: un servizio per ’uomo”
26 ottobre, Istituto Maria Consolatrice, Milano

La presidente ha parlato a una classe di giovani svelti, intelligenti, preparati, botta e risposta di
GILS e la sua storia, no profit, bilancio economico, bilancio di missione, codice etico, il terzo
settore e la solidarieta. Ha avuto un grande successo che si € ripercosso in occasione del loro Open
Day la settimana successiva e i ragazzi ne hanno scritto sul giornalino.
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Evento: Spettacolo teatrale “Vicini di casa” di David Conati, Compagnia Stabile Teatro San
Felice 73 Barrato,
28 ottobre, Colonne di San Lorenzo, Milano

La compagnia Stabile Teatro San Felice ha offerto a GILS una commedia brillante: una solidarieta
senza confini, il teatro pieno, piccoli e grandi, massimo divertimento con una commedia brillante di
vita quotidiana in un condominio Grazie Corinna!

Liberalita: 782,00€.

Evento: Torneo di Burraco
23 novembre, Circolo Ufficiali Marina Caio Duilio, Roma

Sempre un successo gli eventi organizzati dalla nostra Maria Grazia Tassini, un momento di
incontro e solidarieta per GILS:
Liberalita: 840,00€.

Evento: Cena di beneficenza per GILS
1 dicembre, Ristorante Kabina Welcome, San Benedetto del Tronto

L’evento ¢ stato promosso da una Socia volontaria delle Marche per sostenere la ricerca sulla
Sclerodermia, far conoscere il GILS e la Sclerodermia (tramite medici presenti) e aumentare il
numero di soci nella zona.

La serata ¢ stata allietata da un gruppo musicale e da un comico.

C’¢ stata grande partecipazione, entusiasmo, voglia di essere, di spartire, di fare “bene il bene”.

La nostra Mirella ha organizzato in modo splendido.

Liberalita: 1.000,00¢€.

Evento: Incontro medico-paziente “E’ bello ritrovarsi”
1 dicembre, Ospedale Mauriziano, Torino

La Segreteria Piemontese del GILS, grazie alla conoscenza da parte della sig.ra Miriam Fusco
membro del Consiglio Direttivo GILS ed in conformita alla politica di lavorare “in rete” promossa
dalla dottoressa Laura Paleari, ha preso contatto, dopo un periodo di latenza”, con il reparto
Reumatologia dell’Ospedale Mauriziano e ha organizzato un incontro su problemi ginecologici e
utilita del lipofilling.

Sono state presenti le Dott.sse C. Lomater, M. Saracco e ['uscente Dott. R. Pellerito.

Miriam ha parlato del progetto ScleroNet, degli ERN, dell’importanza di fare rete e questo sara un
progetto futuro.

Evento: premiazione Borsa di Studio da 25.000,00€ in ricordo di Giovanni Cittadini, Brescia,
2 dicembre, Palazzo della Loggia, Brescia

In Loggia, a Brescia, GILS ha mantenuto fede alla promessa fatta e ha premiato la Dott.ssa Stefania
Zingarelli per il suo progetto “Anti —-PM/SCL Antibodies in Systemic Sclerosis: Evaluation of the
association with malignancies”.

Erano presenti la famiglia Cittadini, la nostra consigliera del Direttivo e moglie di Giovanni, Pia
Cittadini, le autorita istituzionali, il Magnifico Rettore, gli amici, 1 medici, le Fondazioni. Un
progetto maturato nel tempo che dara frutti e sara monitorato dalla vice presidente.
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Evento: Incontro medico/ paziente “...pregi e limiti di una Scleroderma Unit”
16 dicembre, Ospedale San Luigi di Orbassano (TO)

I pazienti della Scleroderma Unit hanno incontrato i medici del San Luigi durante 1'annuale incontro
organizzato da GILS, durante il quale il Dott. Renato Carignola e la sua équipe hanno illustrato 1
progressi fatti sino ad oggi e le novita.

E’ seguito un brindisi di augurio per sempre meglio ... € Miriam, Laura Ennj e Vito con noi.

Evento: Mostra fotografica “Pisa a scatti”
17 dicembre, Pisa

La Dott.ssa Anna, della Reumatologia di Pisa, amica di GILS, ha voluto realizzare una mostra
fotografica, a casa di una sorella, con le foto che scatta la mattina, andando in bicicletta da casa
all’Ospedale, per offrirle, donando il ricavato alla ricerca GILS.

Liberalita: 1.600€

Servizi offerti dall’Associazione

- Numero Verde: a disposizione dei richiedenti, risponde dal Iunedi al giovedi dalle 9,00 alle
17,30 ed al venerdi dalle 9,00 alle 16,00.

- Centro di Ascolto: lunedi - giovedi dalle 13,30 alle 17,30, venerdi dalle 13,30 alle 16,00.

- Posta elettronica e sito WEB: per essere al passo dell’offerta dei servizi.

- Psicologa: fornisce, nei giorni ed orari previsti, il supporto psicologico ai malati ed alle
famiglie.

- Presenza di una psicologa nelle Scleroderma Unit e nelle Macro Aree (MAC) di 3
Ospedali di Milano oltre a Legnano e Monza ed al terzo martedi di ogni mese si tengono
gruppi di aiuto mutuo aiuto in sede.

- Presenza di una psicologa nelle Scleroderma Unit anche di Genova, Roma Policlinico
Umberto I presso 1’ambulatorio specialistico UOC Medicina Interna, Torino presso VOL.
TO.

- Medico risponde: servizio svolto da medici volontari, specialisti della malattia, al
mercoledi pomeriggio dalle 15.30 alle 17.

- Avvocato risponde tramite il GILS ai quesiti degli ammalati ed ¢ consulente volontario.

- Documentazione esplicativa sulla malattia, sulla diagnosi precoce e sui servizi offerti.

Convenzioni

- INAS/CISL, offre ai soci GILS, in tutta Italia i servizi dei propri centri.
- Don Gnocchi (protocollo con GILS)

- Hotel Principe — Abano Terme

- Universita Cattolica

- Universita degli Studi di Pavia

- Universita degli Studi Bicocca Milano
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Analisi dei Dati di Servizio

L’Associazione GILS rende disponibili agli utenti varie possibilita di comunicazione e di accesso:
telefono (linea fissa e N° verde), e-mail servizi Web-Mail, fax, segreteria telefonica e Facebook. Per
monitorare 1’andamento della comunicazione e delle tipologie delle richieste verso 1’ Associazione, si
registrano con accuratezza i dati e gli argomenti delle chiamate pervenute, si esaminano i dati e si
valutano i risultati. L’ottica dell’analisi ¢ di venire incontro alle esigenze degli utenti, cercando di capire
e soddisfare le loro esigenze e migliorare i servizi offerti.

Linee telefoniche e Web-Mail

Nel 2017 sono stati registrati oltre un migliaio di contatti: 71% a mezzo telefono, circa 27% per e-mail,
2% tramite segreteria telefonica: rispetto allo scorso anno sono aumentati i contatti via e-mail (erano
circa il 17%) con una corrispondente diminuzione dei contatti telefonici (erano circa 1’81%).

I contatti sono stati piu numerosi a settembre (15%) e a marzo (14%), si sono attestati sul 9%-10% a
febbraio, maggio e ottobre, inferiori negli altri mesi (6%-7% del totale, con un minimo del 3% ad
agosto, mese di semi-chiusura della sede).

Le chiamate piu numerose provengono da Lombardia e Lazio (13% ognuna), seguite da Veneto, Emilia
Romagna, Piemonte e Sicilia (circa 5% ognuna). Per circa un terzo delle chiamate non ¢ stata precisata
la provenienza.

Solo per il 9% dei contatti ¢ stato esplicitato se provenienti da Soci o meno e di questi il 5% del totale
erano Socl.

La maggior parte delle richieste (95%) hanno riguardato informazioni di carattere generale, in
particolare per avere riferimenti su centri di cura, per avere informazioni sulla malattia e sostegno
disponibile, per comunicazioni relative all’associazione. Nei restanti casi hanno riguardato i servizi di
supporto psicologico e richieste di contattare un medico.

Le risposte alle chiamate sono state fornite nell’82% dei casi dalla Segreteria (segretarie e volontari),
12% dalla Presidente, 5% dalle psicologhe. Per il dato di servizio delle psicologhe c’¢ da notare che
questo ¢ un servizio di supporto, in aggiunta o di complemento, al servizio offerto dal progetto di
supporto psicologico “Con le Parole Insieme”, che ha dato ottimi risultati ed ha avuto una grande
partecipazione.

Nell’81% dei casi la risposta ¢ stata immediata o nella giornata e nel 98% dei casi entro 5 giorni, solo
occasionalmente piu dilazionata. Non ci sono state risposte inevase.

Nel 4% dei contatti, circa come nel 2016, ¢ stata fornita anche documentazione, nonostante questa sia
ormai tutta reperibile sul sito web di GILS.

Anche nel 2017 questo servizio di interfaccia ¢ molto utilizzato e apprezzato, nonostante la significativa
crescita dell’utilizzo del sito web e di Facebook, che consentono di soddisfare molte richieste, ma
permettono un contatto meno diretto e personale
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Sito web

Il sito web ha registrato un ulteriore cospicuo aumento di utenti, passati a 91.665 (+44% circa rispetto al
2016), con una media di pagine per visita leggermente superiore (1,94 vs. 1,92), durata della sessione
media ancora di circa 2 minuti. La frequenza di rimbalzo (percentuale di visitatori che si limitano a
visitare una sola pagina del sito) ¢ di poco superiore rispetto a quella dello scorso anno (60% vs. 56,6%)
e 1 returning visitors sono aumentati dal 21% al 23%: questi dati sono positivi a fronte del consistente
aumento di visitatori.

Gli accessi presentano quest’anno marcati picchi a marzo e settembre (fino a 1200 sessioni, il doppio
dello scorso anno) e mantengono una lieve diminuzione durante i mesi estivi.

Le sessioni in lingua italiana e da visitatori italiani sono il 97% del totale, il 2% sono da visitatori di
lingua inglese.

Si conferma quindi I’importanza di questo canale per la comunicazione e per la diffusione di
conoscenza, supporto e informazione.

1-gen-2017 - 18-dic-2017: @ Seazioni
1-gen-2016 - 18-dic-2016: @ Sessioni
1.200

00 \ i
1 \ f JII"\ "' 4 |
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aprile 2017 luglic 2017 atiobre 2017
Confronto sessioni sito web 2016-2017
Facebook

Su Facebook le persone raggiunte con la nostra pagina sono circa 13.000, i fan sono 2424 (+25%
rispetto ai 1.942 del 2016).

Dai dati si evince che le persone che seguono il GILS sono per il 79% donne e per il 20% uomini, con
un picco di eta per entrambi compreso tra 35 e 55 anni.

Per il 95,3% si tratta di italiani, 2,6% europei, 1,2 dalle Americhe, 0,5% asiatici, 0,3% africani e persino
1 australiano.

Anche questo mezzo di comunicazione si rivela in crescita e utile per condividere, commentare e
apprezzare i nostri post e le nostre notizie.

I tuoi fan Persone che seguono la tua Pagina Persone raggiunte Persone coinvolte

Dati demografici aggregati relativi alle persone a cui piace la tua Pagina in base alle informazioni su eta e genere
P specificate nel loro profilo.
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Fan su Facebook nel 2017
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RELAZIONE DEL BILANCIO DI ESERCIZIO 2017

Come negli anni scorsi, la relazione in oggetto prendera in considerazione il Budget 2017 ed il
Bilancio 2017, come da certificazione contabile, e trattera alcune voci per analisi e considerazioni,
al fine di delineare 1’andamento dell’ Associazione.

Si presentano nel seguito:

Analisi dei dati di Bilancio, disamina sulle voci di dettaglio.

Analisi degli scostamenti, rispetto al piano programmato, per 1’esercizio 2017.

Utilizzo dei fondi del 5 per mille, anno fiscale 2014.

Verbale dell’ Assemblea Ordinaria dei Soci 18 marzo 2017

PROGRAMMA ANNO SOCIALE 2018.

Bilancio di Esercizio 2017

Nota integrativa alla situazione economico-patrimoniale al 31 dicembre 2017

Relazione del revisore al Bilancio chiuso al 31 dicembre 2017

PN R

Analisi Dati di Bilancio

Per facilitare 1’analisi, le voci del bilancio sono state raggruppate, come negli anni precedenti, per
categorie funzionali all’attivita dell’Associazione, in modo da rendere piu comprensibile e
confrontabile 1’analisi.

I dati puntuali sono riportati nell’allegata Tabella 1 (Rendiconto Gestionale anno 2017).

I dati del Bilancio d’Esercizio saranno confrontati, per le voci significative e con le opportune
valutazioni, con gli equivalenti dati del 2016.

I proventi dell’ Associazione sono stati pari a 390.226,58 € (+1,53%) mentre gli oneri sono stati pari
a 458.015,83 € (+28,39%) e il disavanzo di esercizio ¢ stato pari a (-67.789,25 €), inferiore alle
previsioni di budget che riportavano un disavanzo di (-205.768,00 €).

a) Ricavi

I proventi sono dovuti per il 33,32% a quote Associative e donazioni, entrambe superiori rispetto a
quelle del 2016, con un aumento del 19%.

Vista la notevole attivita del GILS sul territorio e la partecipazione agli eventi organizzati, si
dovrebbe ottenere un maggior numero d’iscritti ed € sempre piu opportuno, che ogni nostro Socio si
impegni in una campagna acquisizione nuovi Soci, che, poi, sono la forza delle associazioni.

Le liberalita, pari al 7,34% dei proventi, sono diminuite quasi del 29%. In particolare sono calate
del 35,54% le liberalita in occasione del Congresso. Occorre un’azione piu efficace nel promuovere
il sostegno in tale occasione, verificando anche le variazioni sul numero dei partecipanti.

I contributi raccolti con il 5 per mille dell’anno finanziario 2014, hanno rappresentato il 26,31% dei
ricavi e sono a sostanzialmente invariati (-0,05%) rispetto al precedente anno-

La raccolta fondi per la campagna di raccolta programmata a livello nazionale, la Giornata del
Ciclamino, ¢ aumentata del 4.88%. e costituisce il 33,02% dei ricavi. I dettagli dell’impiego dei
fondi sono riportati in seguito.

Purtroppo, come si puo notare, alcune Regioni restano ancora totalmente assenti, altre risentono, nel
bene e nel male, di variazioni locali, quali contemporanea presenza d’altre manifestazioni, permessi
negati o ridotti, particolari condizioni climatiche, problemi degli organizzatori. Come per gli anni
precedenti, il miglior risultato ¢ stato raggiunto dalla Lombardia che, da sola, ha raccolto circa il
40%, seguita dal Lazio 21,54%, dalla Liguria 9,10%, dall’Emilia Romagna circa 7% e dal Piemonte
6,15%; il restante 16,2% ¢ stato raccolto in altre 5 regioni con quote variabili tra il 3% e il 2% circa
e in altre 5 regioni con quote inferiori all’1%.
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Per il quinto anno non ci sono stati contributi da finanziatori istituzionali per progetti finalizzati:

7

permangono evidentemente le loro difficolta.
I proventi finanziari sono quest’anno praticamente irrilevanti.

In generale, I’aumento delle entrate per quote associative, donazioni e Giornata del Ciclamino
hanno permesso di controbilanciare le minori liberalita, permettendo un incremento dell’1,53%

delle entrate rispetto

Con un’oculata politica di contenimento dei costi, anche grazie all’azione costante ed insuperabile
dei volontari, si € riusciti, comunque, a mantenere un ottimo risultato di gestione, nel rispetto degli

al 2016.
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b) Costi

L’analisi dei costi rende evidente che, circa come lo scorso anno, 1’81,09% dei costi ¢ da imputare
alle attivita dell’ Associazione, segnatamente: 66,20% per progetti ed eventi, 7,29% per il Congresso
annuale, 7,61% per le spese legate alla Giornata del Ciclamino.

Rispetto allo scorso anno tali oneri sono superiori quasi del 30%, con variazioni virtuose, in quanto
sono aumentati molto significativamente (+44,34%) gli oneri per i progetti, mentre sono diminuiti
quelli per il Congresso (-13,33%) e le spese per la Giornata del Ciclamino (-6,32%).

I1 costo del personale rappresenta il 9,39% dei costi ed ¢ aumentato dell’1,42% rispetto al 2016.

I costi di funzionamento dell’Associazione per ammortamenti, affitti e costi diversi (Giornale,
libretti, brochure, locandine e simili) sono pari al 9,52% dei costi totali, con un aumento del 52,68%
rispetto al 2016.

Nonostante 1‘andamento del periodo sfavorevole, 1I’Associazione mantiene costi di struttura
contenuti, in linea con la politica di efficienza e di rigore seguita dal GILS, grazie, sempre di piu, al
prezioso operato dei volontari e degli amici dell’ Associazione. Ogni spesa ed azione intrapresa ¢
sottoposta al vigile controllo del Consiglio Direttivo, Presidente in testa, ed ¢ effettuata un’attenta
valutazione dei costi, dei rapporti costi/benefici e, dove possibile, delle alternative di mercato.
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Analisi degli Scostamenti

Il budget previsionale del 2017 era stato redatto, pur con tutte le problematiche dei documenti
previsionali, in forma puntuale, ma con le dovute cautele, in quanto dipendente in massima parte da
proventi non facilmente programmabili e/o prevedibili.

A budget erano previste entrate per 244.000,00 € a fronte di proventi effettivi di 390.226,58 €, con
uno scostamento sulle previsioni quasi del 60%, dovuto alle superiori effettive entrate per:
donazioni, liberalita, Giornata del Ciclamino, 5x1000.

Il totale degli oneri (uscite) ¢ stato di 458.015,83 € a fronte di una previsione di 449.768,00 €
(1,83%), nel complesso in linea con le previsioni. Si sottolinea perd un aumento delle uscite circa
del 10% per i progetti compensato dalle minori uscite per i costi di struttura (funzionamento e
personale, inferiori circa del 22% rispetto al previsto: quanto risparmiato con un’oculata gestione ¢
stato interamente reinvestito massimizzando le attivita istituzionali.

Le maggiori entrate insieme con uscite pari a quelle previste hanno consentito la riduzione del
disavanzo dai 205.768,00€ previsti ai 67.789,25€ effettivi (-132,94%).
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RENDICONTO GESTIONALE 2017
ONERI % PROVENTI %
Progetto Dermatologia Mi 45.000,00 Quote associative rinnovi 25.899,00
Progetto Premi Giovani Ricercatori 50.000,00 Quote associative nuove 3.915,00
Progetto Bando Cittadini 25.000,00 Donazioni 100.216,00
Progetto Gravidanze Osp. Bergamo 6.000,00
Progetto Psicologhe Milano 15.862 30
Progetto Psicologhe Roma 5.137,70 Totale quote associative 130.030,00] 33,32%
Progetto Psicologhe Torino 6.500,00
Progetto Psicologhe Genova 6.600,00
Progetto Prostanoidi 61.656,00 Contrilluﬁ enti pubblici 0,00
Progetto ISS Roma"Open Day Malattie 115,98 Liberalitd Congresso 11.500,00
Progetto Eufoton-Flebolight ( transillum) 3.000,00 Liberalita 17.069,23
Progetto ERN Reconnet - Eurordis _ 826,90 Liberalita scaldini 89,00
Progetto Corso Scleronet - Mangiagalli 1.848 00
Progetto Tessuto ad.ulcere Modena 10.000,00
Progetto Scleroderma Unit Genova 20.000,00
Progetto Scleroderma Unit Milano 20.000,00
Progetto Scleroderma Unit Torino 20.000,00
Progetto SIR 175,00
Progetto Convegno Fesca 625,97
Progetto Campagna Facebook - Fesca 1.123,23
Progetto Teatro Milano 250,00
Progetto Policlinico Milano - Medicaz. 1.474,20
Progetto ACR San Diego 1.766,83
Progetto Sanit Roma 225,99
Congresso 33.376,48
Totale attivita Istituzionale 336.568,58| 73,48%|Totale liberalita 28.658,23 7,34%
Totale progetti Finalizzati 0,00 0,00%|Totale Contributi progetti finalizz. 0,00 0,00%
TOTALE ATTIVITA' TIPICHE 336.568,58| 73,48%|TOTALE ATTIVITA' TIPICHE 168.688,23| 40,67%
0,00

Spese giornata ciclamino 34.836,18 Raccolta fondi giornata ciclamino 128.859,30

5 per mille anno 2015 102.659,43
Totale raccelta fondi 34.836,18| 7.61%|Totale raccolta fondi 231.518,73| 5933%
Costi per servizi di funzionamento 24157 41
Costi servizi Torino 998,19
Godimento beni di terzi 700,00
Ammortamento beni materiali 768,84
Costi diversi 15.987,98
Oneri finanziari 971,45
Totale costi di funzionamento 43.583,87 9,52%
Costi del perscnale 43.027,20 9,30%|Proventi finanziari 19,62 0,01%
TOTALE ONERI 458.015,83| 100,00%|TOTALE PROVENTI 390.226,58| 100,00%
Disavanzo -67.789,25
TOTALE 390.226,58| TOTALE 390.226,58

PATRIMONIO

Patrimonio libero 403.772,29
Patrimonio fondo di dotazione 7.562 88
Patrimonio vincolgto 359.345 15
TOTALE PATRIMONIO 770.680,32

Tabella 1 — Riepilogo Rendiconto Gestionale 2017
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Utilizzo dei fondi del 5 per mille, anno fiscale 2014

GILS - ONLUS

I fondi del 5 per mille dell’anno fiscale 2014, pari a 102.708,14€ €, sono stati accreditati
all’associazione nel 2016. I fondi sono stati utilizzati per finanziare i seguenti progetti:

Centro di “Scleroderma Unit” dell’ Azienda Ospedaliero-Universitaria San
Luigi Gonzaga di Orbassano (To) — rinnovo 4° anno (2017-2018)

20.000,00 €

Centro di “Scleroderma Unit” Allergologia e Immunologia Clinica della
Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico di Milano
— rinnovo 4° anno (2017-2018).

20.000,00 €

Centro di “Scleroderma Unit” Medicina Interna e Immunologia Clinica,
IRCCS AOU San Martino di Genova — rinnovo 4° anno (2017-2018)

20.000,00 €

PROGETTO: “Valutazione dell’efficacia dell’innesto adiposo autologo
nel trattamento delle ulcere digitali e della fibrosi cutanea nei pazienti
affetti da SSc”, UOC di Reumatologia dell'Azienda Ospedaliero-
Universitaria del Policlinico di Modena

10.000,00 €

PROGETTO: “Tessere la Trama della Salute: un Percorso
Multidisciplinare”, Scleroderma Unit all'interno del Policlinico San
Martino di Genova (2017)

6.600,00 €

PROGETTO: “Stai in rete”, servizio di ascolto e supporto psicologico a
Torino (2017)

6.500,00 €

PROGETTO: Fornitura di un transilluminatore EUFOTON-FleboLIGHT,
per I’Ospedale Sandro Pertini - Roma, UOSD Microangiopatie Ischemiche
e Ulcere Sclerodermiche

3.000,00 €

PROGETTO: Mantenimento centro per la gestione delle donne con
malattie autoimmuni in gravidanza presso ASST Papa Giovanni XXIII di
Bergamo, triennio 2018/2020 e completamento IMPRESS 2:
“International Multicentric Prospective Study on Pregnancy in Systemic
Sclerosis” (quota 2018)

6.000,00 €

PROGETTO: Bando pubblico in ricordo di “Giovanni Cittadini” per una
borsa di studio di 25.000,00 euro, da assegnare a un progetto sulla gestione
clinica della Sclerosi Sistemica nella citta di Brescia

5.000,00 €

PROGETTO: Comunicazione/Sito web, implementazione del nuovo sito
web di GILS da parte di DIDAEL KTS

5.091,98 €

Corso di training in mindfulness per le psicologhe a Milano, tenuto da
Studio Iris

516,16 €

Per un totale di:

102.708,14 €
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Verbale assemblea ordinaria del GILS — 18 marzo 2017

Sabato 18 marzo 2017, presso 1’Aula Magna dell’Universita Statale di Milano, alle ore 14.30, in
seconda convocazione, si € riunita 1’ Assemblea dei soci GILS.

Presenti 105 soci ed il direttivo uscente nelle persone di :Riccardo Brunoldi, Fabia Fantoni, Cristina
Masserini, Miriam Fusco, Ilaria Galetti con delega Camilla Sandrucci, Ennj Mazzi, Maria Grazia
Tassini, Claudia De Petris, Anna Paola Temperini, Carla Garbagnati con delega Pia Aina Cittadini;
assente Angela Spano.

ODG:

a) Relazione del Presidente;

b) Approvazione bilancio sociale 2016;

c) Approvazione bilancio preventivo 2017. Delibera finanziamenti progetti o borse di studio,
conferma progetti di supporto psicologico ed eventuale delibera di nuovi, autorizzazione al
CD per gestire fondi finalizzati all’acquisto di apparecchiature e supporti;

d) Delibera eventuale ingresso Federazione II livello;

e) Elezioni nuovo Direttivo GILS;

f) Varie ed eventuali.

Constatata la validita della seduta la Presidente chiama la consigliera Fabia Fantoni a fungere da
segretaria e chiede di passare subito al punto e, nuovo direttivo.

I1 socio Luigi Belmuso, presidente della Commissione elettorale nominata dal Presidente, presenta
il verbale delle votazioni 2017 per ’elezione del nuovo direttivo che risulta cosi composto per il
prossimo triennio 2017/2020:

Aina Cittadini Pia, De Petris Claudia, Fantoni Fabia, Fusco Miriam, Galetti Ilaria, Garbagnati Carla,
Giudici Sara, Griva Vito, Longobardo Maria Teresa, Mazzarino Maria Clorinda, Mazzoni Rosanna,
Pasqualini Mirella, Sandrucci Camilla, Tassini Maria Grazia, Temperini Anna Paola.

I1 direttivo al suo interno nomina Carla Garbagnati presidente, Ilaria Galetti vice presidente, Fabia
Fantoni tesoriera e segretaria.

I1 nuovo direttivo sara nelle sue piene funzioni al termine dell’ Assemblea dei soci.

Presenti in sala anche Daniela Carra, la nostra ragioniera e il revisore dei conti Dott. Lorenzo
Magliulo che vengono ringraziati per il loro lavoro accanto al GILS.

La Presidente ringrazia il direttivo uscente e in modo particolare il vice presidente dott. Riccardo
Brunoldi per quanto ha fatto in tanti anni, collaborando in perfetta sintonia e illustra la sua
relazione dando ampio spazio ai progetti conclusi e a quelli in essere.

Sottolinea I’importanza del progetto Spring, registro di patologia rara, che GILS ha condiviso con la
SIR e auspica venga preso in considerazione dall’Istituto Superiore di Sanitd per un percorso
comune.

Sottolinea che sarebbe importante costruire un accordo di rete con le patologie che fanno parte del
nostro ERN in Europa, mentre si puo continuare a collaborare con la rete malattie reumatiche su
progetti di scopo.

Slitta il progetto Bio Banca proiettandosi anche all’Europa e quindi 1 20.000,00 euro stanziati
vengono tolti dal bilancio.

La relazione viene approvata all’'unanimita.

2) Prende la parola il vice presidente dott. Riccardo Brunoldi che legge la relazione del Revisori al
bilancio chiuso al 31 dicembre 2016, positiva, la presidente la mette ai voti: unanimita.
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Passa poi ad illustrare dettagliatamente, voce per voce, il bilancio sociale, il rendiconto gestionale,
le analisi degli scostamenti e le analisi dei dati di servizio.

La Presidente chiede all’assemblea di intervenire e mette ai voti, il bilancio ¢ approvato
all’unanimita.

3) Approvazione Bilancio preventivo 2017 La presidente illustra all’assemblea il programma
sociale del 2017 cosi come ¢ stato preso in esame del direttivo nella riunione del 21 ottobre 2016 e
del 12 gennaio 2017.

Progetti psicologici per Lombardia, nazionale, Roma Umberto I, Genova e Torino per un totale di
36.537,00 che potrebbero diminuire se arrivasse un cofinanziamento dall’ 8 x mille della Chiesa
Valdese.

Progetto Scleroderma Unit con finanziamento GILS fondi del 5 x mille anno 2014 , 20.000,00
euro 1’uno per Milano Policlinico, Genova, Orbassano.

Si sta aspettando la delibera dal Policlinico di Bari, prof. lannone, di una nuova Scleroderma Unit.

Progetto mantenimento Centro malattie autoimmuni reumatiche in gravidanza presso
I’Ospedale Papa Giovanni XXIII di Bergamo, triennio 2018/ 2020 e completamento studio
IIMPRESS 2 collegato ad una nuova scleroderma Unit legata a GILS, responsabile il dott.
Limonta. Impegno 6000,00 per tre anni 18.000,00.

Progetto sperimentale dell’Universita di Modena, dott. Diulia Giuggioli “Valutazione della
efficacia dell’innesto di tessuto adiposo autologo nel trattamento delle ulcere digitali e della fibrosi
cutanea nei pazienti affetti da sclerosi sistemica: 10.000,00 euro.

Progetto di un contratto per un medico che diventa specializzato a luglio presso la UOC di
Dermatologia Policlinico di Milano, 45.000,00 euro liberalita alla Fondazione per un contratto a
tempo pieno a partire dal 1 settembre; realizzabile solo se arrivano a maggio i fondi del donatore
promessi.

Bando pubblico per un progetto clinico a nome di Giovanni Cittadini di 25.000,00 sulla citta di
Brescia con fondi donati dalla famiglia, dagli amici conoscenti, ¢ una minima rimanenza del
5x1000.

Accordo di rete tra associazioni di malati reumatici su progetti di scopo con un impegno
massimo di 200,00 euro

Finanziamento progetto 2017 legato alla Giornata del Ciclamino:

si propone, sentito il CS, un Bando pubblico per medici sotto i 40 anni con due progetti di
25.000,00 ero I'uno distinti: clinico epidemiologico e 1’altro di ricerca di base con finalita
traslazionali.

Proposta di progetto sperimentale di riabilitazione e fisioterapia sperimentale di 6.000,00
euro per sei mesi a gruppi da 12 a 20 persone, organizzati dalla dott. Nava e sua equipe in qualsiasi
regione , 3 ore a settimana .

Progetto assunzione a tempo determinato dal 1 gennaio al 31 dicembre 2017 di Viviana Vitale
per supporto segreteria e progetto ciclamino per un totale di 13.772,04.

Si chiede all’assemblea la possibilita di poter disporre, come negli anni passati della
discrezionalita di 25.000,00 euro per eventuali necessita che emergessero per il benessere ¢ le
esigenze degli ammalati.

Il vice Presidente illustra la tabella allegata del bilancio di previsione sottolineando che ¢ una
previsione e quindi suscettibile a cambiamenti e comunque ampiamente coperto dal patrimonio del
GILS.
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La presidente apre la discussione, nessun intervento, mette ai voti chiedendo di dare comunque
mandato al direttivo per la valutazione dei corsi di riabilitazione.

L’Assemblea approva all’unanimita.

La Presidente da appuntamento a sabato 17 marzo 2018 per la XXIV giornata per la lotta alla
sclerodermia, sempre nell’ Aula Magna dell’Universita:

ScleroNet al servizio del paziente.

Null’altro da deliberare la seduta si chiude alle 16.30

Carla Garbagnati Fabia Fantoni
Presidente GILS Segretaria GILS
Prot. n° 084
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PROGRAMMA ANNO SOCIALE 2018
I1 GILS nel 2018 continuera i progetti impostati nel 2017, presi in esame dal Direttivo via e-mail in
dicembre e nella riunione di febbraio 2018; ad essi si aggiungeranno quelli votati dall’Assemblea

dei soci.

Progetti psicologici a Torino, Milano, Genova, Roma

Torino “Parliamo di noi”’; Milano “Con le parole insieme” presso Policlinico, Humanitas, Legnano,
Niguarda, Monza, Lombardia e nazionale; Genova “Tessere la trama della salute: un percorso
multidisciplinare” che avra uno step in piu con una specifica attenzione all’approfondimento di
tematiche psicologiche considerate correlate allo stato di salute, ovvero i vissuti traumatici o
sfavorevoli dell’infanzia e dell’adolescenza; Roma, “Mettersi in gioco” che si sviluppera al
Policlinico Umberto I, presso la Scleroderma Unit, medicina interna e nutrizione clinica: processo
di ricostruzione attiva e di resilienza nell’affrontare la sclerosi sistemica.
Totale costi: 37.100,00 € di cui:
e 17.900,00 € gia accreditati sul conto da Banca Intesa beneficenza per il progetto lombardo e
nazionale, valutato positivamente e da rendicontare a fine 2018;
e si propone di imputare al 5x1000 anno 2105 i progetti di Torino e Genova per un totale di
14.200,00 € e quello di Roma di 5.200,00 € a costo GILS.
Progetti comunque flessibili a seconda della richiesta dell’utenza.

Progetto Scleroderma Unit

Le Scleroderma Unit, con finanziamento GILS, ci hanno mandato report regolari e positivi.
La Unit di Milano Policlinico, oltre ad essere in ScleroNet, fa parte di ERN ReCONNET, dedicato
alle malattie del tessuto connettivo e osteomuscolari.
Orbassano nel 2017 ha attivato “Vispereti”, un progetto formativo di integrazione territorio—
ospedale” con i medici di famiglia.
E’ in programma una sinergia con il Mauriziano e le Molinette e un incremento di organico.
La Unit del Policlinico San Martino di Genova, su progetto GILS Regione, sara un effettivo Hub
della patologia, collegandosi in rete con altri Ospedali.
Alla luce di queste motivazioni, si propone:

e la conferma del contributo di 20.000,00€;

¢ il finanziamento, per un totale di 60.000,00€, sara coperto con i fondi del 5x1000 anno 2015

ricevuti ad agosto 2017.

Progetto: Mantenimento centro per la gestione e la cura delle donne con malattie reumatiche
autoimmuni _in gravidanza, presso 1’Ospedale Papa Giovanni XXIII di Bergamo, triennio
2018-2019-2020, ¢ completamento dello studio IMPRESS 2: “International Multicentric
Prospective Study on Pregnancy In Systemic Sclerosis”

Si propone di imputare i 6.000,00 € gia deliberati nel 2016 al 5x1000 anno 2015.

Progetto: Incarico professionale

Un nostro donatore e socio sostenitore, che vuole rimanere anonimo, potrebbe elargire una liberalita
tra 1 25.000,00€ e 1 30.000,00€, finalizzata a un incarico professionale di 25 ore a settimana da
gennaio 2019 per un ulteriore giovane medico di Dermatologia a Milano in via Pace 9. Il medico
dovra occuparsi della Chirurgia di Mohs o chirurgia microscopicamente di neoplasie maligne della
cute. Tali carcinomi sono piu frequenti in soggetti che usano immunosoppressori €, quindi, ¢
trasversale al progetto ScleroNet.
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Finanziamento Progetto per il 2018 legato alla Giornata del Ciclamino

Si propone all’assemblea dei soci, sentito il C.S., di stanziare 50.000,00€, suddivisi in due tranche
da 10.000,00€/I’una e una tranche da 30.000,00€, per un Bando pubblico di ricerca specifica sulla
patologia che sia traslazionale al massimo.

I fondi saranno reperiti dalla Giornata del Ciclamino, ultima domenica di settembre.

Ratifica di un progetto sperimentale di fisioterapia e riabilitazione:; direttori scientifici
dott.ssa Chiara Antonioli e dott.ssa Tiziana Nava. 1l progetto ¢ da realizzarsi presso ’Istituto
Clinico Citta di Brescia approvato dal direttivo GILS

I1 progetto nasce dalle esigenze degli ammalati (visto che il percorso riabilitativo non ¢ contemplato
nei LEA) e include come primo step I’istituzione di una “ Scleroderma School” per poi passare ad
una terapia a piccolo gruppo gestita dal fisioterapista dedicato, con massimo 4 persone in ogni
gruppo e per un totale di 8 ore mensili.

Si propongono 6 mesi, per un costo totale di 6.000,00€ IVA inclusa e compresa la pubblicazione
delle linee guida. Sono coinvolti anche ASST Civili di Brescia e Fondazione Poliambulanza.

Progetto pilota Sclerosi Sistemica e Osteopatia: riabilitazione funzionale integrata mediante
approccio terapeutico occidentale e complementare

Il progetto ha avuto 1’avvallo del direttivo del GILS: 6.000,00€. Ben articolato e positivo anche il
riscontro in ScleroNet. L’unico ostacolo ¢ la figura di una osteopata all’interno di un Ospedale, dal
momento che la figura non ¢ ancora ufficialmente introdotta nel nostro SSN.

Si propone all’assemblea di finanziarlo qualora cambiasse la legge e di darne mandato al direttivo

Progetto _trasversale al progetto ScleroNet e alle Scleroderma UNIT. Studio Approccio
combinato “Algoritmo DETECT” e “Test Cardiopolmonare come integrazione delle
metodologie di_screening per l’individuazione precoce dell’ipertensione polmonare nei
pazienti affetti da SSc.

Scopo della studio ¢ di potenziare il valore predittivo del DETECT, senza inficiare il potere
predittivo negativo.

L’ottenimento di tale risultato consentirebbe di non incrementare il numero di diagnosi
misconosciute riducendo pero il numero di falsi positivi, con un conseguente risparmio in termini di
esecuzioni di test invasivi per il paziente e costosi per il sistema sanitario (dott. M. Vicenzi
Universita Studi Milano; dott. A. Santaniello Scleroderma Unit Fondazione Policlinico Milano; R.
Casella UO cardiologia fellow di ricerca clinica Cardiologia Fondazione Policlinico Milano).

Si propone all’Assemblea di finanziarlo (10.000,00€) con fondi GILS.

FESCA ERN ePAGs Eurordis

I1 GILS ¢ presente anche 1 Europa, in diversi ambiti e con diversi interlocutori.

E' socio fondatore di FESCA, la Federazione Europea delle Associazioni di Sclerodermia. Ogni
anno ci si riunisce per decidere le strategie comuni, soprattutto per la Giornata Mondiale della
Sclerodermia. Ogni due anni viene organizzato (in una citta diversa) il Congresso Mondiale, con
una sessione dedicata ai pazienti.

E' diventato membro di EURORDIS, che riunisce le associazioni europee (ma anche alcune extra-
europee) di malattie rare. Nel 2016 Ilaria Galetti ha partecipato a un corso sui Trial Clinici che si ¢
tenuto a Barcellona e uno sulla farmacovigilanza che sono stati organizzati proprio da EURORDIS.
Inoltre EURORDIS ¢ il creatore e I'organizzatore degli ePAGs.

E' presente all'interno degli ERN, le Reti di Riferimento Europee delle malattie rare, con un ePAG,
un rappresentante dei pazienti affetti da sclerosi sistemica. Il nostro ERN di riferimento ¢ il
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ReCONNET, riguardante le malattie del tessuto connettivo e osteomuscolari. Gli ERN avranno un
grande impatto nei prossimi anni sui sistemi nazionali degli Stati Membri della Comunita Europea.
Per questo progetto, che vede pagamento di quote di adesione e vari spostamenti anche di due
persone si chiede di mettere a previsione 5.000,00€ fondi GILS.

Delibera eventuale ingresso in Federazioni di II livello

La Sclerosi Sistemica ¢ diventata “patologia rara” e cid implica un percorso comune con altre
patologie per costruire reti di scopo e si riaggancia alla necessita di firmare protocolli d’intesa solo
sulla nostra patologia e/o entrare a far parte di un’altra Federazione collegata a Eurordis

Progetto: “Sclerosi Sistemica: medici di famiglia, farmacie e scuole”

Si vuole partire con una campagna di informazione e collaborazione con 1 medici di famiglia, le
farmacie e le scuole, attraverso progetti e convenzioni che si andranno a stendere con i responsabili
dei medici di famiglia, della farmacie a livello nazionale e del Ministero dell’Istruzione e Ricerca
Scientifica, senza tralasciare, naturalmente, le Regioni.

Progetto Protocollo di Intesa

Il GILS ha sottoscritto con ANMAR, Associazione Nazionale Malattie Reumatiche, un protocollo
di intesa per eventuali progetti di scopo. Per ora ci si ¢ impegnati a:

e collaborare a livello nazionale e regionale sulle attivita degli ERNs;

e monitorare i centri regionali di riferimento delle malattie rare;

e revisionare € monitorare 1 LEA;

e svolgere attivita politico-sociali per le malattie reumatiche e per la Sclrodermia.

Assunzione a tempo determinato part-time in verticale, dal 1 settembre 2017 al 31 dicembre
2018, per Valentina Meschia

In agosto, senza preavviso, ha dato le dimissioni per un posto a tempo indeterminato Viviana Vitali
e la Presidente si ¢ vista costretta, consultato il Direttivo, a cercare un’altra collaboratrice part-time
in tempi rapidissimi. Valentina Meschia era Co.co.pro alla Fondazione e ha accettato 1’incarico dal
6 settembre alle stesse condizioni economiche di Viviana, con un contratto dal 6 settembre 2017 al
31 dicembre 2018. Il costo (assegnato ai costi per il personale) fino al 31 dicembre 2017 ¢ gia
coperto con delibera precedente su Vitali; si chiede ratifica di questa emergenza per un totale di
13.372,04 € pari a una retribuzione lorda per 14 mensilita di 733,58 € contratto ANASTE.

Si chiede inoltre fin da ora di poter continuare con questo progetto anche per il 2019 con la stessa
persona o altra.

Eventuali altre iniziative

Si chiede all’Assemblea, come negli anni precedenti, che il Direttivo possa disporre della somma di
ulteriori 25.000,00 € rispetto al preventivo per eventuali necessita che emergessero durante il 2018,
sempre riguardanti il benessere e le esigenze dell’ammalato.

Per 1 dettagli dei dati si allegano 1 dati previsionali riportati nella successiva Tabella 2.
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BUDGET 2018
RICAVI ENTRATE TOTALE %

Voce/Tot.
Quote associative 25.000,00
Donazioni 70.000,00

Totale quote associative 95.000,00 32,21%
Giomata Ciclamino 80.000,00
5 per mille anno fiscale 2016 90.000,00

Totale raccolta fondi 170.000,00 57,65%
Contributo finalizzato psicologhe - Intesa S.Paolo 17.900,00
Liberalita 12.000,00

Totale contributi, liberalita 29.900,00 10,14%
Interessi / proventi finanziari 0,00

Totale proventi finanziari 0,00 0,00%

TOTALE ENTRATE 294.900,00 100%

COSTI USCITE TOTALE

Scaldini -400,00
Spese giomata ciclamino -30.000,00
Spese Congresso -35.000,00
Quote associative 11D -1.500,00
Quota associativa Fesca -120,00
Quota associativa Eurordis -200,00
Spese giomalino - stampa e spedizione -12.000,00
Spese grafica + intemet -2.000,00
Spese pubbliche relazione / uff. stampa -10.000,00
Progetto psicologhe Genova - -7.700,00
Progetto psicologhe Milano -17.900,00
Progetto psicologhe Roma -5.200,00
Progetto PsicologheTorino -6.500,00
Progetti Unit -60.000,00
Progetto trasversale ScleroNet e Scleroderma UNIT -10.000,00
Progetti premi studi -50.000,00
Progetto Gravidanze Bergamo -6.000,00
Progetti vari fisioterapia - riabilitazione -12.000,00
Progetto Fesca- Eurordis - Em- Epags -5.000,00

TOTALE COSTI ISTITUZIONALI -271.520,00 75,42%
Spese affitto -700,00
Consulenze amministrative/ Compenso revisore -4.500,00
Spese adeguamento Statuto terzo settore -5.000,00
Consulenze Paghe -1.400,00
Spese telefoniche -4.500,00
Assicurazioni -2.150,00
Spese assistenza Hardware/ software -1.500,00
Spese viaggio -2.000,00
Spese manutenzioni varie -500,00
Cancelleria -3.000,00
Spese postali/ spedizioni -2.000,00
Spese ufficio Torino -2.000,00
Canone Pos. / spese bancarie -250,00
Spese varie -2.000,00

Totale Costi Struttura -31.500,00 8,75%

Costo del Personale -55.000,00 15,28%

Ammortamenti -1.000,00 0,28%

Oneri Finanziari -1.000,00 0,28%

TOTALE USCITE -360.020,00 100%

DISAVANZO -65.120,00

Tabella 2 - Budget 2018
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Bilancio di esercizio 2017

GILS - GRUPPO ITALIANO LOTTA SCLERODERMIA

Organizzazione iscritta nel Registro Generale del volontariato

Regione Lombardia al foglio 543 progr. 2166 sezione A) Sociale

VIAF. SFORZA 35 - PADIGLIONE LITTA
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BILANCIO D'ESERCIZIO 2017

E- MAIL gils@sclerodermia.net
SITO www.sclerodermia.net
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STATO PATRIMONIALE
ATTIVO

A)

B)
I

Il

)
|

I

IV

D)

CREDITI V/ASSOC.PER VERS.QUOTE

IMMOBILIZZAZIONI
Immobilizzazioni immateriali
Programmi calcolatore

F.do Ammortamento

TOTALE IMMOBILIZZAZIONI IMMATERIALI

Immobhilizzazioni materiali

Mobili ¢ arredi

Macchine uff. elettroniche

Impianto telefonico

Altri beni

Beni inferiori 516,46

F.di Ammortamento

TOTALE IMMOBILIZZAZIONI MATERIALI

TOTALE IMMOBILIZZAZIONI

ATTIVO CIRCOLANTE

Crediti

Fornitori C/ anticipi X convegno
Fornitori C/ anticipi x Convegno Fesca
Crediti diversi

Crediti v/arrot.stipendi

TOTALE CREDITI

Attivita Finanziarie che non costituiscono imm.
Polizze

Fondi di investimento

TOTALE ATTIVITA' FINANZIARIE
Disponibilita liquide

Banca Intesa

Banca Intesa fondi x ricerca
Banca Generali

Cassa

Banco Posta

TOTALE DISPONIBILITA' LIQUIDE
TOTALE ATTIVO CIRCOLANTE
RATEI E RISCONTI

Risconti attivi

Ratei attivi

TOTALE RATEI E RISCONTI

TOTALE ATTIVO
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31/12/2017

0,00

946,96
-946.96
0,00

3.666.05
4.391.16
314.80
476,00
499.00
-8.030.84
1.316,17

1.316,17

6.100,00
395.77
56,00
1,28
6.553,05

100.000,00
480.946,88
580.946,88

127.981.12
66.949.36
2.270.02
197.200,50
1.501.65
5.316.86
6.818,51

204.019,01

791.518,94

0.00

14.57
14,57

792.849,68

31/12/2016
0,00

946,96
-946.96
0,00

3.666.05
5.272,06
314.80
476,00
499.00
-8.142.90
2.085,01

2.085,01

4.270,00
0,00
0,00
0.44

4.270,44

100.000,00
480.946,88
580.946,88

132.960.76
116.358.45
§29.02
250.148,23
836.71
2.583.76
3.420,47

253.568,70
§38.786,02
0,00
0,00
0,00

840.871,03

GILS - ONLUS



Bilancio di Missione 2017

A)

II
I

©)
D)

E)

BILANCIO D'ESERCIZIO 2017

PASSIVO

PATRIMONIO NETTO
PATRIMONIO LIBERO

1 - Risuliato gestionale esercizio in corso
2 - Risultato gestionale esercizi precedenti

FONDI DI DOTAZIONE
PATRIMONIO VINCOLATO

1 - Donazione vincolata per decisione organi istituz.

2 - Fondo vincolato psicologhe
3 - Fondo vincolato Comitato Direttivo
4- Fondo vincolato "Psicologhe Mi 2018"

TOTALE PATRIMONIO NETTO

TRATTAMENTO FINE RAPPORTO
DEBITI

Debiti v/ Fornitori

Debiti v/ carte di credito

Debiti v/ Errario ritenute acconto

Debiti v/ Inail

Debiti v/ imposta sostitutiva

TOTALE DEBITI

RATEI E RISCONTI

Ratei Passivi
Risconti passivi

TOTALE PASSIVO
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31/12/2017

-67.789.,75
471.562.,04

7.562.88

301.445.15
15.000,00
25.000.00
17.900,00

359.345.15

770.680,32
18.930,60

420,50
0,00
0,00
3.88
8,64

433,02

2.805,74
0,00
2.805,74

792.849,68

GILS - ONLUS

31/12/2016

2762595
443.936,09

7.562.88

301.445.15
15.000,00
25.000.00

0,00

341.445,15

820.570,07
16.509,05

469,42
238.00
366,13

3.34
10,96
1.087,85

2.704,06
0,00
2.704,06

840.871,03
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BILANCIO D'ESERCIZIO

1. PROVENTIE RICAVI
1.1 Proventi da soci ed associati

Quote associative
Donazioni

1.2 Liberalita
Liberalita congresso
Liberalita scaldini
Liberalita varie

1.3 Raccolta fondi

Raccolta fondi lotteria

Raccolta sms solidale

Raccolta fondi giornata ciclamino
Raccolta 3 per mille

1,4 Contributi progetti finalizzati
1.5 Proventi finanziari

TOTALE PROVENTI

2. ONERI

2.1 Oneri attivita istituzionale

Spese scaldini

Progetto giovani ricercatori

Progetto "Dermatologia Mi "

Progetto "Bando Cittadini"

Progetto "ACR San Diego Bellocchi "
Progetto "Prostanoidi"

Progetto Psicologhe Genova

Progetio Piscologhe Milano

Progetto Piscologhe Torino

Progetto Psicologhe Roma

Progetto "SIR"

Progetto "Convegno Mondiale Fesca"
Progetto "Campagna Facebook - Fesca"
Progetto "Scerodermia Unit"Roma
Progetto "Scerodermia Unit" Genova
Progetio "Scerodermia Unit" Milano
Progetto "Scerodermia Unit" Torino
Progetto "Gravidanza " Bergamo
Progetto "Corso fisioterapia” Brescia
Progetto "Corso Scleronet Mangiagalli”
Progetto " ERN Reconnet - Eurordis"
Progetto ISS Roma "Open Day Malattie"
Progetto "inn Tessuto adipos ulcere Modena"
Progetto "Saint Roma"

Progetto "Eufoton - Flebolight (Transillum)"
Progetio " Volontari Brianza"

31/12/2017

29.814.00
100.216.00
130.030,00

11.500,00

89.00
17.069.23
28.658,23

0,00
0,00
128.859.30
102.659.43
231.518,73
0,00

19,62

390.226,58

0,00
50.000.00
45.000,00
25.000,00
1.766,83
61.656,00
6.600,00
15.862.30
6.500,00
5.137.70
175.00
625.97
1.123.23
0,00
20.000,00
20.000,00
20.000,00
6.000,00
0,00
1.848.00
826.90
115,98
10.000.00
22999
3.000,00

0,00
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31/12/2016

26.011,00
83.171.28
109.182,28

17.840,00

36,00
22.241.50
40.117,50

0,00
0,00
122.858.32
102.708,14
225.566,46
0,00

9.485,00

384.351,24

0,00
50.000,00
3.940.,60
0,00

0.00
8.007,42
0.00
15.313,52
5.000,00
5.137.76
225,00
440,45
0,00
10.000,00
20.000,00
20.000,00
20.000,00
5.000,00
1.342,00
0.00

0.00

0,00

0.00
199,99
0.00
300.00
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Progetio Spot Milano 0,00 978,11
Progetto "Corso formazione Policlinico" 0.00 1.595,00
Progetto "Fotofinder Dermatologia MI" 0,00 34.160.00
Progetto "Mano Pisa” 0,00 5.000,00
Progetto "Medicaizoni Uleere San Camillo” 0.00 1.015.,70
Progetto "Policlinico Milano Medicazioni" 1.474.20 1.951.67
Progetto "Teatro Milano" 250,00 250,00
Progetto " rete malati reumatici” 0.00 200,00
Convegno 33.376.48 38.511,32

336.568,58 248.568.54

2.2 Oneri raccolta fondi
Spese giornata ciclamino 27.037,74 37.187.33
27.037.,74 37.187.,33

2.3 Oneri di funzionamento

Spese per servizi di funzionamento 2415741 12.099.64
Spese per servizi Torino 998,19 1.057.19
Godimento beni di terzi 700,00 700,00
Ammortamento beni materiali T68.84 998.08
Costi diversi 15.987.98 13.012,58
Oneri finanziari 971.45 677.66

43.583,87 28.545,15

2.4 Costi del personale 50.825,64 42.424,27
TOTALE ONERI 458.015,83 356.725,29
TOTALE DISAVANZO / AVANZO -67.789,.25 27.625,95

Carla Garbagnati Crosti

Presidénte GIL.S
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Nota Integrativa — Situazione economica-patrimoniale al 31/12/2017

GILS

Gruppo Italiano per la Lotta alla Sclerodermia
Organizzazione iscritta nel Registro Generale del Volontariato
Regione Lombardia 1671 del 29/04/1997
Sede in Milano, Via Francesco Sforza 35
Cod. Fisc. 97145390155

Nota Integrativa

Situazione Economico-Patrimoniale al 31/12/2017

Pagina 1
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GILS
NOTA INTEGRATIVA ALLA SITUAZIONE
ECONOMICO - PATRIMONIALE AL 31 DICEMBRE 2017
Norme Civilistiche e fiscali di riferimento

Il Gils - Gruppo Italiano per la Lotta alla Sclerodermia ONLUS € una Onlus di diritto privato
costituita ai sensi del codice civile ed operante quale Organizzazione non lucrativa di utilita sociale

ai sensi del D.Lgs 4/12/77, n. 460, artt.10 e ss.

Struttura amministrativa ed organizzativa dell'Ente

I1 Gils - Gruppo Italiano per la Lotta alla Sclerodermia ONLUS - ¢ amminisiraio da un Consiglio
di amministrazione composto da un numero variabile da 9 a 15 membri, i quali prestano la loro
opera gratuitamente salvo il rimborso delle spese sostenute per ragioni di ufficio.

Nell'ambito della struttura gestionale € presente una dipendente a tempo pieno con la qualifica di
impicgata ¢ una dipendente part time a tempo determinato . Viene applicato il C.C.N.L. ed alla
dipendente non vengono corrisposti compensi oltre i limiti previsti dal D.Lgs 4/12/77, n. 460,
artl.10 ¢.6, lett.e).

Quale Organo di controllo ¢ presente un Revisore dei Conti che ha il compito di vigilare sul
rispetto della legge e dell'atto costitutivo, nonché sulla correttezza della gestione economica ¢
finanziaria dell'ente, predisponendo una propria Relazione annuale da presentare agli associati in
occasione dell'approvazione del Bilancio consuntivo.

Agevolazioni fiscali

Ai fini delle imposte sui redditi l'attivita istituzionale dell'ente non si considera commerciale mentre
le attivita connesse non generano redditi imponibili, anche a1 fim Irap, grazie all'esenzione concessa
alle Onlus dalla Regione Lombardia Art. 10 del D.Lgs n. 460/97 .

L'attivita dell'Ente non € soggella ad Iva, ¢ esclusa dal campo del Tributo.

Struttura e contenuto

La situazione economico- patrimoniale al 31 dicembre 2017 che sottoponiamo al vostro esame ed alla
vostra approvazione corrisponde alle risultanze delle scritture contabili regolarmente tenute, ¢ redatta
in conformita alla normativa del codice civile ed ¢ costituita dallo stato patrimoniale (ai sensi degli
artt. 2424 ¢ 2424bis c.c.), dal rendiconto gestionale ¢ dalla presente nota integrativa che fornisce le
informazioni richieste dal disposto dell' 2427 c.c., nonché da altre disposizioni del codice civile in
materia di bilancio e da alire leggi.

Le disposiziom del codice civile sono state utilizzate in quanto compatibili ¢ adattabili alla realta
dell’Ente.

Vengono inoltre fornite tutte le informazioni complementari ritenute necessaric a dare una
rappresentazione veritiera e corretta della situazione patrimoniale ¢ finanziaria dell'ente e del risultato
economico della gestione.

La situazione in esame redatta al 31 dicembre 2017 ¢ redatta secondo le leggi vigenti, tenuto conto
delle pecubianita della Onlus mn esame.

Pagina 2
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Per quanto riguarda le voci dello stato patrimoniale sono state indicate tutte le voci contraddistinte da
lettere maiuscole e da numeri romani mentre non sono state indicate le voci contraddistinte da lettere
arabe a contenuto nullo senza per questo alterare la sostanza del bilancio: dalle voci Bl e BII
dell’attivo sono stati esplicitamente detratti gli ammortamenti € le svalutazioni.

Nella Situazione sono stati indicati gli importi delle corrispondenti voci dell'esercizio 2016, resi
comparabili, ove necessario, mediante eventuali riclassificazioni di aggiustamento, con quelli
dell'esercizio in esame.

1) Criteri di valutazione

I criteri di valutazione adottati sono quelli previsti dal Codice Civile; ove la legge non specifica si ¢
fatto riferimento ai principi contabili elaborati dall’Organismo Italiano di Contabilita.

La valutazione delle voci esposte € stata effetiuata rispettando appieno il principio della prudenza,
nella prospettiva della continuazione della attivita ¢ tenendo conto della funzione economica degli
elementi dell'attivo o del passivo.

Si ¢ tenuto conto degli oneri di competenza dell'esercizio, anche se non ancora incassati o pagati alla
chiusura dello stesso.

Si & tenuto, inoltre, conto dei rischi di competenza dell'esercizio, anche s¢ conosciuti dopo la
chiusura dello stesso.

Si conferma che nella formazione della Situazione al 31 dicembre 2017 non si ¢ fatto ricorso a
deroghe né sono stati modificati 1 criter1 di valutazione rispetto all’esercizio precedente, come
consentito per casi eccezionali, rispettivamente, dall’art. 2423, comma 4°, ¢ dall’art. 2423-bis,
comma 2°.

1.1) Le immobilizzazioni immateriali

I beni immateriali sono costituiti per la totalitd dal software gestionale. interamente ammortizzato.
Sono iscritti al costo di acquisto al netto delle quote di ammortamento stanziate.

1.2) Le immobilizzazioni materiali

Sono iscritte al costo di acquisto. Nel costo sono compresi gli oneri accessori e gli eventuali costi
diretti ed indiretti per la quota ragionevolmente imputabile al bene. Le immobilizzazioni sono
sistematicamente ammortizzate in ogni esercizio a quote costanti sulla base di aliquote economico-
tecniche determinate in relazione alle residue possibiliti di utilizzo dei beni. Le quote di
ammortamento di competenza del periodo sono state determinate sulla base del criterio della
residua possibilita di utilizzazione.

1.3) I crediti

I erediti sono valutati tenendo conto del valore di presumibile realizzo.
Non sono iscritti crediti in valuta.

1.4) Le attivita finanziarie che non costituiscono immobilizzazioni
Le attivita finanziarie che non costituiscono immobilizzazioni sono relative ad impiego di liquidita

e sono costituite da Polizze assicurative e quote di Fondi di investimento, iscritte in bilancio al

valore nominale di acquisto.
Tale valore ¢ leggermente superiore al valore di mercato alla data del 31.12.17; prudenzialmente
non viene rilevata la relativa plusvalenza, come meglio dettagliato nel seguito.

Pagina 3

44/51



Bilancio di Missione 2017 GILS - ONLUS

1.5) Le disponibilita liquide

Sono iscritte al valore nominale.

1.6) I debiti

Sono iscritti al valore nominale, per eventuali debiti onerosi vengono calcolati gli interessi di
competenza dell‘esercizio. Non sono iscritti in bilancio debiti in valuta.

1.7) I ratei e risconti

I ratei e risconti sono determinati in base al criterio della competenza temporale.

1.8) Costi per il personale

Sono stati accantonati i costi specifici differiti per il personale ed i collaboratori che sono maturati
in base alle norme di legge ed ai contratti sino alla data di chiusura e gli oneri fiscali a carico
dell’esercizio.

1.9) Contabilizzazione dei proventi e dei contributi

I ricavi derivanti dalle attivita della giornata ciclamino sono iseritti al momento dell'incasso.

I contributi ricevuti per l'attivita istituzionale sono contabilizzati in base al principio di cassa, non
essendo determinabile il loro ammontare con un criterio di competenza.

I ricavi di natura finanziaria vengono riconosciuti in base alla competenza temporale.

2) Movimenti delle immobilizzazioni

In base a quanto previsto dall'Art. 2427, punto 2 del codice civile, sono contenuti nella presente
nota integrativa i prospetti dai quali risultano le movimentazioni delle singole voci.

Immobilizzazioni Immateriali
Software Totale

Penodo di ammortamento 5 anmi
Valor storici originali 947 0 247
Ammortamenti accumulati all'inizio dell'es. (947) 0 (947)

Valore netto all'inizio
dell'esercizio 0 0 0
Incrementi nell'esercizio 0 0 0
Decrementi nell'esercizio 0 0 0
Ammortamento nell'ezercizio 0 0 0
Valore netto a fine esercizio 0 0 0
Pagina 4

45/51



Bilancio di Missione 2017 GILS - ONLUS

2.2) Immobilizzazioni materiali

Le Immobilizzazioni mteriali al lordo dei relativi Fondi ammontano a Euro 9.347 , 1 Fondi di

ammortamento risultano essere pari a Euro 8.030.
['ammortamento di dette immaobilizzazioni & stato calcolato
- macchine elettroniche 20%

- mobili arredi 12%.

La tabella evidenzia la movimentazione avvenuta nell’esercizio ed il valore contabile dei beni
materiali, come risulta dal bilancio alla voce II dello Stato Patrimomale.

Immobilizzazioni Materiali
Macch. uffici Mobili
b el o -c Impianti Altri beni Totale
elettroniche arredi
Valore storico 5.272 3.666 315 975 10.228
Rivalutazione/S valutazione| 0 0 0 0 0
Situazione inizio esercizio 5272 3.666 315 975 10.228
Incrementi esercizio
Acquisizioni 0 ] 0 0
Rivalutazioni 0 0 ] 0
Decrementi esercizio
Dismission (881) 0 0 (881)
Svalutaziom 0 0
Fondo Ammortamento (4.248) (2.493) (315) (975) (8.031)
Saldo a fine esercizio 143 1.173 0 0 1.316

3-bis) Riduzioni di valore delle immobilizzazioni materiali ed immateriali.

Nell’esercizio in esame € stato dismesso per rottamazione un Pe acquistato nel 2008, non sono state
contabilizzate riduzioni di valore delle immobilizzazioni materiali ed immateriali.

4) Variazione delle voci di bilancio ¢ commento

STATO PATRIMONIALE

Esercizio in Esercizio
Crediti esigibili entro l'es.succ. esame precedente Variazioni
Acconti su formture 6.496 4.270 2.226
Crediti diversi 56 0 56
TOTALE 6.552 4.270 2282
Esercizio in Esercizio
Attivita Finanziarie non immaob. esame precedente Variazioni
Polizze assicurative 100.000 100.000 0
Fondi di investimento 480.947 480.947 0
Titoli di Stato 0 [8] 0
TOLALE 580.947 580.947 0
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In particolare le somme sopra citate sono investite presso Banca Generali ¢ sono cosi dettagliate, con
evidenza delle plusvalenze latenti non iscritte a titolo prudenziale:

Valore di Valore di Plasvalemz/
iscrizione mercato minusvalenza latenie
Polizza assicurativa BG Ri.Alancio 2008 100.000 128.758 28.758
Fondo di Investimento Anima Liquidita 311.008 324.389 13.381
Fondo di Investimento Furizon 169.939 168.243 (1.696)
TOTALE 580.947 621.390 40.443

Esercizio in Esercizio
Disponibilita liquide esame precedente Variazioni

Cassa ¢ valori 1.502 837 665
Conti correnti bancari 197.200 250,148 (52.948)
Conti correnti postali 5.317 2.584 2.733
TOTALE 204.019 253.569 (49.550)

Patrimonio netto

Il Patrimonio Netto & costituito dal Fondo di Dotazione, ammontante ad Euro 7.563, dai Fondi
vincolati ammontanti ad Furo 359.345, ¢ dall'avanzo degli esercizi precedenti ammontante ad Euro
403.772, rettificati dal risultato dell'esercizio. 1l dettaglio del Patrimonio netto vincolato & fornito nel
Rendiconto Gestionale.

Nella tabella si illustra il dettaglio delle consistenze ¢ delle variazioni intervenute nel corso
dell’esercizio e nei due esercizi precedenti.

Variazioni esercizio 2017
Saldi Inizio ﬂﬁ':_':l‘f"":f Variazioni w";‘;::::’::f}dd Saldi a fine
Esercizio precedente dell'esercizio dell'esercizio esercizio
Fondo di Dotazione 7.563 0 0 0 7.563
Altre riserve -Riserva Rischi Futuri 0 0 0 0 0
Fondi Vincolati 341.445 0 17.900 0 359.345
Alfre riserve - avanzo/disavanzo eser.prec. 443 936 0 27.626 ] 471.562
Avanzo [ disavanzo dell'esercizio 27.626 (27.626) 0 (67.790) (67.790)
Totale patrimonio 820.570 (27.626) (67.790) 770,680
Variazioni esercizio 2016
Saldi Inizio m:;’:;'":f Variazioni R"'::::?ﬂ'::dd Saldi a fine
Esercizio precedente dell'esercizio Seileserciile esercizio
Fondo di Dotazione 7.563 0 0 0 7.563
Allre nserve -Riserva Rischi Futuri 0 0 0 0 0
Fondi Vincolat 346.645 0 (5.200) ] 341.445
Altre nserve - avanzo/disavanzo eser.prec. 458.184 0 (14.248) 0 443.936
Avanzo / disavanzo dell'esercizio (14.248) 14.248 0 27.626 27.626
Totale patrimonio T98.144 14.248 27.626 520.570
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Fondo di Dotazione

Altre nserve -Riserva Rischu Futun

Fondi Vincolah

Altre riserve - avanzo/disavanzo eser.prec.

Avanzo / disavanzo dell'esercizio

Totale patrimonio

Variazioni esercizio 2015
Saldi Inizio Destinazlone Variazioni Rilgrazma e} Saldi a line
risultato es. i risultato
Esercizio dell'esercizio esercizio
precedente dell'esercizio
7.563 0 0 0 7.563
0 0 0 0 0
363.945 0 (17.300) 0 346.645
475,434 0 (17.250) 0 458.184
(17.250) 17.250 0 (14.248) (14.248)
829.692 17.250 (14.248) 798.144

Fondi Vincolati

I1 Patrimonio Netto vincolato € costituito dai Fondi destinati a specifici progetti: la liquiditd destinata
a tali fondi e investita in Fondi di investimento. La liquidita della associazione e gli investimenti in
Fondi e Polizze assicurative garantiscono la fattibilita dei progetti programmati.

Debiti esigibili entro I'esercizio successivo

Debiti v/Erario per ritenute

Esercizio in Esercizio

esane precedente Variazioni
Debiti verso Fomiton 420 469 (49)
Debiti v/ nail 4 3 1
9 366 (357)
Debiti v/dipendenti 0 0 0
Altri 0 249 (249)
TOTALE 433 1.087 (654)

Ai sensi del punto 6) dell'art. 2427 c.c. si precisa che non esistono debiti di durata residua superiore a
cinque anni, né debiti assistiti da garanzie reali su beni sociali.

Trattamento fine rapporto dipendenti

La movimentazione del Trattamento Fine Rapporto nel corso dell'esercizio ¢ stata la seguente:

Saldo inizio esercizio

Imposta sostitutiva

Decrementi dell'esercizio

Incrementi dell'asercizio

Saldo a fine esercizio

16.509

(59)

0

2.481

18.931
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5) Partecipazioni

11 Gils non possiede partecipazioni in enti o societa di sorta.

6 ) Crediti e debiti di durata residua superiore a cinque anni e debiti assistiti

da garanzia reale su beni sociali

Nessun credito o debito presenta una durata superiore a cinque anni.
Non sono iscritti debiti assistiti da garanzie reali.

6-bis ) Variazioni nei cambi valutari dopo la chiusura dell’esercizio

Non risultano iscritti in bilancio debiti e crediti in valuta per 1 quali sia necessario fornire le
informazioni di cui al presente punto.

6-ter ) Ammontare dei crediti e dei debiti relativi ad operazioni con obbligo di retrocessione a termine

Non sono iscritti in bilancio crediti e debiti di tale natura.

8) Ammontare degli oneri finanziari im putati nell'esercizio ai valori iscritti

nell'attivo dello Stato patrimoniale
Nel corso dell'esercizio non ¢ stata imputata alle voci dell'attivo alcuna quota di oneri finanziari.

9) Conti d'ordine

Non sono iscritti conti d'ordine.

11 ) Ammontare dei proventi da partecipazione diversi dai dividendi

Non sono iscritti proventi da partecipazione.

18 ) Ammontare azioni di godimento, obbligazioni convertibili e simili

Tali tipologie non attengono all'Ente in oggetto.

19 ) Altri strumenti finanziari emessi

Non sono stati emessi strumenti finanziari di alcun genere.

19-bis ) Finanziamenti degli associati

Non sono iscritti debiti verso associati per finanziament.
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22 ) Operazioni di locazione finanziaria

Non sono in essere contratti di locazione finanziaria.

Carla Garbagnati Crosti

Presidénte GIL.S
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Relazione del Revisore al Bilancio chiuso al 31/12/2017

G.LL.S. - Gruppo Italiano per la Lotta alla Sclerodermia

Oreanizzazione iscritta nel Resistro Generale del Valontariato della
Urganizzazione iscritfia nel Regisiro Lenera:e Gel Voientariale cen

Regione Lombardia al foglio 543 prog. 2166 seziona A) Sociale
Via F. Sforza n. 35 - Padiglione Litta
20122 - Milano
codice fiscale 97145390155

Relazione del Revisore al bilancio chiuso al 31 dicembre 2017

Signori Soci,

a. ho svolto la revisione contabile del bilancio dell'associazione GILS - Onlus chiuso al
31 dicembre 2017 composto da stato patrimoniale, conto economico e nota
integrativa e predisposto secondo i principi contabili illustrati nella citata nota
integrativa. La responsabilita della redazione del bilancio compete all'organo
amministrativo dell'associazione. E mia la responsabilita del giudizio professionale
espresso sul bilancio e basato sulla revisione contabile.

b. Larevisione e stata svolta al fine di acquisire ogni elemento necessario per accertare
se il bilancio d'esercizio sia stato viziato da errori significativi e se risulti, nel suo
complesso, attendibile. Il procedimento di revisione & stato svolto in modo coerente
con la dimensione dell'ente e con il suo assetto organizzativo. Esso comprende
l'esame e la valutazione dell'adeguatezza e della correttezza dei criteri contabili
utilizzati e della ragionevolezza delle stime effettuate dall'organo amministrativo.
Ritengo che il lavoro svolto fornisca una ragionevole base per l'espressione del mio
giudizio professionale.

c. Per il giudizio relativo al bilancio dell'esercizio precedente, i cui dati sono presentati
a fini comparativi si fa riferimento alla relazione emessa da me il 2 marzo 2017.

d. A mio giudizio, il summenzionato bilancio nel suo complesso é stato redatto con
chiarezza e rappresenta in modo veritiero e corretto la situazione patrimoniale e
finanziaria ed il risultato di gestione dell'associazione GILS - Onlus per l'esercizio
chiuso al 31 dicembre 2017 in conformita ai principi illustrati nella nota integrativa.

Milano, 7 marzo 2018

il Revisore

dott. Lo Z0 Maghulo
- - / L
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