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PREMESSA

Con il documento Bilancidi Missione, ilGILS - Gruppo Italiano Lotta alla ScleroderniisODV

iscritto nel registro Generale del volontariato Regione Lombardia 1671 del 29/04/1997, desidera
fornire informazioni sull dattivit”™ svolta dal
Entrate e dl Ministero del lavoro Terzo Settore.

Il documentosi componedellai Re | az i on e 2@190, ciMillusts glioscopi ed i risultati
perseguiti d addla dR&lazsomedel BilancicodnEssercizio 20190, chepresentda

parte economical/finanziarea | e pr evi si oni di . mpegno per | 0a
Esso da evidenzadebi mpegno per ai ut ar e eaclerosi gstemiocaheaer e |
i fine pr i mar,iaechedtrdvérso Aezgosiontrapaeper danogire ladiffusione

della conoscenza, per miglare ladiagnosi precogeer il sostegno alla ricerca.

Ulteriori dettaglisono disponibils ul s i t o d e pdssoreo essarechiesti alla segreteria
(NumeroVerde800 08026%

c

Relazione del Presidente Carla Garbagnati Crosti
al |l 6 Assembl e a3atebre2®&0 c i del

Nel 2019 GILS ha adottato un nuovo Statuto e Regolamento per adeguarsi alla Legge del Terzo
Settore, entrare nel Runts (Registro Unico Nazionale del Terzo Settot&nere la personalita
giuridica, passare da ONLUS a ODV, mantenendo pero gli stessi requisiti fiscali fino a quando la
riforma non entrera in vigore, con la speranza che il Governo emani i decreti applicativi,
confrontandosi con alcemegole europee ehsono vincolanti.

Abbiamo acquisito maggiore visibilita, la rete sta dando i suoi frutti ma va consolidata e ampliata, il
paziente € consapevole ora di potersi confrontare con gli specialisti in team, su progetti precisi,
anche farmacologici. La fiduciaeddonatori cresce, lo abbiamo visto nei lasciti avuti, nel progetto
ciclamino con un risultato al di sopra delle aspettative, nelle donazioni libere ma anche finalizzate e
nel desiderio di organizzare eventi e promuovere la conoscenza della patolddeleSde

Abbiamo partecipato alla stesura dei PDTA (Percorsi Diagnostici Terapeutici Assistenziali) per la
Sclerosi sistemica progressiva RM0120 in Regione Lombardia, Liguria, Emilia Romagna, e per la
Sclerosi cutanea diffusa ad alta gravita clinica RLO®80ombardia. Partira a breve il tavolo nelle
Marche; man mano puntiamo alle altre Regioni con la consapevolezza che debba essere con gli
stessi indirizzi.

Abbiamo continuato a investire in ricerca scientifica, formazione, assistenza e nelle necessita dei
pazienti, con donazioni anche di macchinari.

Grazie a llaria Galetti, vice presidente, ci siamo consolidati in Europa, in EURORDIS e in ERN
ReCONNET: lei rappresenta tutte le associazioni, ma e targata GILS.

Ringrazio il Direttivo che mi ha accompagnato questi tre anni, unito, compatto, affiatato,
collaborativo; se cosi non fosse non avremmo fatto cosi tanto cammino, certa che anche il nuovo
che oggi sara eletto continuera nel solco tracciato, vincente!

Cosi come il Comitato Scientifico che controllawggerisce, secondo le proprie prerogative € i
nostri testimonial, Mara Maionchi in primis.

Le parole volano, i fatti restano! | finanziamenti GILS per ricerca, formazsupgorto psicologico

e attrezzature dal 2008 abuddviBil1 9 sono stat. 2.
Ricerca e Formazione: 1. 978 . 85Qi, ivbe gt i t i nel 2019 ua 169
Acquisto attrezzature: 348.267(BAvastiti nel 2019 a 8
Supporto psicologico: 290. 177(DbaAvastiti nel 2019 a 3
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RELAZIONE DI MISSIONE 2019

La Missione

Come da Statuto | e sarotesanannd impromtaté dllad plisampiac dpextard o0 n ¢

culturale e potranno estendersi anche a temi collaterali a quello principale, avvalendosi anche delle

competenze del Comitato Scientifico, nelle saguaree:

a) Ricerca e progettazione

b) Consulenza e formazione

c) Comunicazione e informazione
I n particolare | 6Ass
all 6emanazione ed al

ociazione, a

| a corr etataa,a pfpd viccraezn doon el
da parte della Pubblica Amministrazione eloenti privati, di centri e servizi di assistenza
sanitarial/riabilitativa. L6OAssoOCI

azione potr”

favore del

il raggiungimento degli sg associativi. Promuovera campagne e rassegne stampa, mediante

|l 6utilizzo di me z zi

cartacei

e/ o

nf or mat i

della conoscenza, la prevenzione e la raccolta di fondi a favore della ricercdisgienti

Gli Organi Istituzionali

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

ORGANO MEMBRI
AssembleaSoci
El 6organo sovrano, ha
scioglimento dell 6As
gener ali del Il 6attivit?

il Presidente e i membri del Consigirettivo,
approva il bilancio predisposto dal Consiglio
Direttivo, approva i regolamenti, delibera su

eventuali comitati Regionali e Provinciali e delibe
le modifiche dello statuto.

N° 1290Soci(-7%)

Presidente

Rappr eassodaziane |l éont r
delle delibere del ConsigliDirettivoe |

Carla Garbagnatrosti

GILS
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ORGANO

MEMBRI

Consiglio Direttivo
El 6or gano da A sgsoo el cmbiosib
da un minimo d9 ad un massimo di 15 membri.

| principali compiti del Consiglidirettivo sono:

eleggere le funzioni direttivd(esidete,
vicepresidente, ecc.); gestione ordinaria e
straordinaria dell 0Ass
collaboratori; proposta di regolamenti interni dg
sottoporre all éapprovaig
del bilancio annuale consuntivo e preventivo.

ICD. stato eletto nel
elettiva dell8 marzo del 201& res&in carica fino
a |Absémblealel 2020

Presidente
Vicepresidente
Tesoriere e Segretarig

Carla GarbagnatCrosti
llaria Galetti
Fabia Fantoni

Pia Aina Cittadini Consigliere
Claudia De Petris Consigliere
Miriam Fusco Consigliere
Sara Giudice Considiere
M. Teresa Longobardo  Consigliere
Maria Clorinda Mazzarino Consigliere
Rosanna Mazmi Consigliere
Mirella Pasqualini Corsigliere
Camilla Sandrucci Consigliere
Maria Grazia Tassini Consigliere
Anna Paola Temperini Consigliere

La Struttura del GILS

Presidente
Assemblea dei
Soci
Y N
Comitato Vice
Scientifico Presidente
(N
Consiglio Direttivo
min. 5 - max. 15 Membri
( \ ( \ attualmente 14 membri
Segretario Tesoriere
- J - J k
1 1 1 1 1 1

o) di i ioni
Segreteria Psicologhe Tributarista cz)gnetlzfllol R,\iﬁ)%lgge é\ilsvr?(;::gg E%gﬂ\é%?jlz?grln
2 Dipendenti Consulenti D. 2 i - - ;

(2Dip ) ( Ul Carra d?t?,rﬂc.’,&fgmo (Volontari) (Volontari) (Volontari)

Il Comitato Scientifico

Il Comitato Scientifico € composto da medici, ricercatori e técche collaborano con il GILS.
La base della collaborazione ~ volontari
obbligatorio, ma non vincolantdeveessere richiesto dal Consigliirettivo riguardo ledecisioni
attinenti ogni guestiohéiagdentezpescioggeittiocod
gli altri compiti, il Comitato Scientifico propone al ConsigliDirettivo progetti di ricerca

a. C
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indicandone anche le priorita. | progetti proposti, se approvati dal ConBigétiivo, entreranno
nella pianifcazione annuale/triennale delle attivita. Il Consi@icettivo promuove, con particolare

attenzione, [ progett. policentrici, per fav
accelerare | dacqui si zi on eovalpeokpetive terapputichec en z e e
Il Comitato Scientificoche ha valenza internazion@estatorinnovatonec or s o del | 6 Asse
Socidell7 marzo2018r i marr ~ in carica fino all 6Assembl €

Attualmentee composto daseguenti membri

COMITATO SCIENTIFICO 20182021

Carlo Albera Direttore S.C.U.Pneumologia AOU Citta della Salute e della Scienza
Torino
Lorenzo Beretta Responsabile Scleroderma UnFEondazi one | RCCS Ce

Ospedale Maggiore Policlinicilano, ERN ReCONNET

Emilio Berti Direttore UOC Dermatol ogia in ERN
Granda Ospedale Maggiore Policliniddilano

Antonio Brucato Direttore Medicina Iterng Ospedale Fatebenefratelliniversita degli
Studi, Milano

Gianfranco Ferraccioli ProfessoréOrdinario, Scuola di Specialitdniversita del Sacro Cuqgre

Roma
Clodoveo Ferri ReumatologiaUniversita di Modena e Reggio Emila
Florenzo lannone ProfessoreDrdinario di Reumatologia DETO, Medicina e Chirurgia

Policlinico UniversitaBari

Marco Matucci Cerinic ProfessoreOrdinario di Reumatologia, Universita degli Studi, Firenze
ERN ReCONNET

Antonino Mazzone Direttore di Dipartimento Area Medica, ASST Ovest Milanese,
Legnano

Francesco Puppo Professore Ordinario di Medicina Interna DIMI, Genova

Edoardo Rosato Professore Associato di Medicina Interna, Dipartimento di Medicina

Traslazionale e di Precisiongniversita la Sapienza, Roma

REFERENTI INTERNAZIONALI COMITATO SCIENTIFICO:
Oliver Distler Direttore Divisione di ReumatologiéniversityHospital Zurigo

Maria Trojanowska Professore di Medicina, Director Arthritis Centeniversity School of
Medicing Boston
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Progetti

Il GILSs i pone | 6obiettivo di rafforzare il suo i
Per il raggiungimento dei propri fini sociali@ILS ricerca la collaborazione con:

i finanziatori checon le loro risorsgpermettono la realizzazione dei progetti

i collaboratorilmedici psicologi, fisioterapistiparamedicigcc);

i volontari chesono direttamente mp | i c at i a faeoteldéi abéneficiarimailati,
famiglie, Enti ed Istituzioni;

i beneficiari.

Il GILS mantiene i suoiloiettivi nei confronti di

Costruire rapporti di trasparenza e fiducia.
Finanziatori Rendi cont aleerisorbed tesderli pareetipi al
iniziative e all o6utilizzo

Contribuire alla ricerca del miglior metodo di cura
elevare la loro qualita di vita.

Beneficiari diretti

Favorire la crescita e la formazione professionale

Risorse umane . .
collaboratori e volontari.

Nel c or s 201%ileGIUS,tnal parseguimento delle proprie finalita istituzionaia per il
persegimento diretto della missione, sip e r attivi®" qdaadoltaufondinet al i
promozionesociale edstituzionale, ha realizzato i progetti elencati nel seguito.

Progetti chiusi nel 2019

P R O G E T TBOrdefline Pulmonary Arterial Pressure in Systemic Sclerosis: a New Combined
Assessment for Pathophysiological Characterization and Pulmonary Artergpertension Risk
Evaluationd/DETECT

Il progetto in oggetto, finanziato dal Bando
(25. 000, 00 uUu,eMasweoce/ssiemzmente da al t82@19 due
(10. 000, 00 nduscc la duesti ansiidi attivitadl progetto ha posto le basi per un nuovo
filone di ricerca dedicato al coinvolgimento e alle complicanze cardiovascolari nella sclerosi
sistemica. In questa prima fasea rivista internazionale americaha pubblicato o articolo in
extensaosulla ricerca(ref. Santaniello A., Casella R., Vicenzi M. et &.ardiopulmonary exercise
testing in a combined screening approach to individuate pulmonary arterial hypertension in
systemic sclerosisRheumatology 2019]ink: https://academic.oup.com/rheumatology/advance
article/doi/10.1093/rheumatology/kez473/5602)1 9% cui GILS & nominato tra i riconoscimenti.

Costo 100 0, 00
Finanziamento 5x1000 anno 2016

PROGETTO Bando pubblico in ricordo di nGi ovar
25.000,00 euro, da assegnare a un progetto sulla gestione clinica della Sclerosi Sistemica nella
citta di Brescia

Lo studio vinentee stato
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A dott.ssa St eMntapmi sal arfibodies a systéniici sclefosis: evaluation of the
association with malignancies.
Il progetto é stato chso con la relazione finale ab@vegno del 2019

PROGETTOfACon | e p ar blUombardiaesNazomedeo
Progettadi sostegno gli ammalati ealle loro famiglieconla presenza di una psicologa

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

- nelle macro aree di®spedali in Lombardian occasione d& infusioni di lloprostpresso

VFondazione | RCCS Cad Granda Ospedal e Maggi o
Scleroderma UnigSU) e MAC,
prof. Nicola Montanodott. Lorenzo Beretta;

V Istituto Clinico Humanitas,
Unita Operativa di Reumatologia,
prof. Carlo SelmidottssaMaria De Santis, a richiesta,

V ASST Grande Ospedale Maggiore Metropolitano Nigudrddilano,
UOC di Reumatologia,
dott. Oscar Epis;

V ASST MilanoOvest sede di Legnamosede dMagenta
Medicina Interna Bumatologia, MAC e Scleroderma U(BU),
prof. Antonino Mazzone dottssaPaola Faggioli;

V ASST Monzasede San Gerardo,
UO di Reumatologia,
dottssaMaria Rosa Pozzi

Costa 17769000
Finanziamento 7.1864 0 da%x1000 ann®016
10.582,600 daGILS.

P ROGE T TParoldiin cerchiadi Torino

Il progettoérivolto a pazienti e caregiver secondo un modello di lavoro in rete.

Il progetto si & concluso con unglazione di livellomolto altg condivisa da tutti i partecipanti.

Un ringraziament@articolare vaalla dottssa Laura Paleari che, sempre in prima linea, spazia,
coinvolge, tesse una rete semmiu fitta di collaborazioni ed & presente ogni giovedi redide
GILS come volontariaun valore aggiunto!

Costao 6.500,000
Finanziamentp 5x1000 ann®016

PROGETTO i MediotoR018-iRiispmposte attive e resilient]
Si st e{Romaa 0

Il progetto si € svolto in una aula del Policlini@ venerdi, per i gruppi di mutuo aiuto grazie al
prof. Edoardo Rosatea | | 6 e s i celloguiondipdaat.

Costao 5.198,00 U
Finanziamentp GILS
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PROGETTO EventofiLa cura dellaricerca in Europa non ha murio 9 aprile, aBrescia

Evento di enormeilevanza,cui ha partecipato llaria Galetti per Gl4y$er portare la testimonianza

che la cura e la ricerca scientifica debbono travalicare i confini nazionali, lavorando in network
persino mondiali.

Nessun costo per GILS

PROGETTO EURORDIS - ERN ReCONNET ePAGs 2019

Il progetto ha durata annuale, ma si prolunghera nel tempo e riguarda soprattutto il nostro ERN,
ReCONNECT, con la figura di llaria Galetti che rappresenta tutti gli ammalati in Europa. Ci e
sembrato corretto, per ora, coprire come GlleSspese che non vengono rimborsate dalla
UE/EURORDIS.

Le attivita svolte sono:

l

ReCONNET Meeting,13/14 gennaia Pisa

incontro annuale del nostro ERN per decidere la programmazione e fare una valutazione del
lavoro svolto. In qualita di ePAG e membrelld Steering Committee vi ha partecipato llaria
Galetti.

Edtata sottolineata | 6i mportanza del docum
haonnoe| aborato sull 0inserimento degl.i ERNs ne
di fare ura versione semplificata della revisione delle linee guida, comprensibile a tutti.

EURORDIS Assemblea generale e Steering Conittee ePAGs,16/18 maggioa Bucarest

sono stati illustrati i risultati ottenuti nel 2018 e il bilancio e sono stati votati i maexbri

del direttivo. Si € tenuta anche la riunione della SC degli ePAGs e la condivisione delle buone
pratiche del 2018 all éinterno dei 24 ERN.
guida é stato presentato da llaria Galetti a tutti gli ePAGR4IERN.

Costi sostenutil 9, 50 0

EULAR, Congresso, 12/1%iugno aMadrid

'l aria Galetti ha partecipato all evento ne
ePAG. Il lavoro sviluppato dagli ePAGsllle linee guida é stato valutato meritevole di una
presentazione orale nella sessione PARE.

ePAGs Steering Committee, 20/21 settembreBruxelles
EURORDIS ha organizzato questo incontro con lo scopo di attuare nuove strategie da

presentare al Board ded Stati Me mbr i per | 6i ntegrazic
sanitar.i nazional i. Ha aperto il meeting E
Europea, ~ responsabile dello sviluppo deg

una pesenza molto importante, sia a livello simbolico, sia per quanto & stato discusso in sua
presenza.

ReCONNET Consensus Meeting s u,2fi28attobrea Risas 6 P ¢
ReCONNET ha deciso diviluppared e i Patient sd Patzientgeregni( per
patol ogi a. E6 stato deciso di partire con
pazienti llaria Galetti ha coinvolto altri pazienti europei. Si € proceduto raccogliendo le storie
dei pazienti e poi il tutto e stato analizzatiwaverso lo strumento della medicina narrativa.

Rare2030, 6/7 novembre a Bruxelles

EURORDI S ha chiesto a 'l aria Galetti di f
Rare2030, un progettodoi nanzi at o dall 6Uni one Ewinpupbea ¢
da un ampio numero di stakehol der , per i de

rare. Alla fine del 2020 verra prodotto un documento che sara presentato al Parlamento
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Europeo con delle raccomandazioni. Il lavoro e iniziato nei megiudino, luglio e agosto
attraverso riunioni online. A ottobre <cbo
Bruxell es, grazie alldaiuto della Presiden
| 6onorevol e Patrizia T aropag, nomkeénvicepmsideht IdellaP a r |
Commissione per l'industria, la ricerca e I'energia, e le ha portato le esigenze a lei gia note dei
pazienti sclerodermici. Come sempre ha mostrato grande disponibilita e si € mostrata felice di
poterci aiutare e suppare.

1 EURORDIS Leadership Shool on Healthcare & Research,25/27 novembre a

Barcellona
Il lavoro online si e svolto da gennaio a settembre attraverso riunioni e corsi. Le lezioni hanno
aumentato | a formazione dei r a ptenziens esulld ant i

potenziale capacita comunicativa con gli stakeholder che ruotano attorno al progetto degli
ERN, sui percorsi terapeutici e linee guida, assistenza in rete e integrata, ricerca e sviluppo
terapeutico. Nel meeting si € proseguito il lavdta presenza di facilitatori ed esperti nonché
dello staff di EURORDIS.

Costi sostenutil46,72 0

1 DITA Task Force, 910 dicembre a Parigi
La DITA Task Force di EURORDI S | avora a st
rinnovato il gruppo di lavar, composto da 16 persone e alcune non hanno rinnovato la
propria disponibilitd. llaria Galetti & stata selezionata tra una rosa di candidati. Il primo
incontro ha presentato il programma dei prossimi tre anni, alla luce di quanto sta facendo
| 6 E MA ;punti pitampaortante il repurposingdrugg s sia | 6utilizzo di |
nuove indicazioni terapeutiche e angweela carenza di farmaci. Al momento si sta lavorando
sull a consultazione pubbiingaadadedlldtartenA dei f
Costi sostenut2 0. 00 U

Cost totali: 386,220 ¢ 0 mp ruatsaanudleeEURORDIS di 200(00
Finanziamento GILS

PROGETTO FESCA 2019

GILS é socio fondatore di FESCA, un progetto stabile che apriamo e chiudiamo ogni anno.
llaria Galetti, come ePAG, e stata cooptata nel Board di FESGA aqriindi molti spostamenti
pagati direttamente.

1 Meeting di Praga AGM: ha partecipato Lauretta Bonini come nostra dele@it pensato
di fare progetti che portino piu vantaggi sia alleoasszioni sia a i pazienti
presentata la Social Media Campaign per il World Scleroderma Day 2019. llaria Galetti ha
illustrato quanto e stato fatto in un anno di attivita con ERN ReCONNET, in particolare
riguardo alle CPGs (Clinical Practice Guides) esistenti, agli unmet needs per ogni
patol ogi a, all 6i mportanza dell a discussion
Europa per contribuire alla diagnosi e alle conseguenti &iré. parlato del Congresso
Mondiale del 2020 eddle difficolta che si incontreranno, visth 6 assenz a di
Associazione che possa aiutare dal punto di vista organizzativo e logistico.
Costa 8800
Finanziamento GILS

i Giornata Mondiale Sclerosi Sistemica 26/28 giugno FESCA/WSF a Roma
Al Parlamento @mera dei Deputagono intervenutdlaria Galetticome ePAG e Laetta
Bonini con Grazia Tassini. | costi di 303,00 sono siatborsat da FESCACost o 010,
poste italiane sostenuto da GILS

10/64



Bilancio di Missione 2019 GILS - ODV

Cosb: 218,650 di cui 12000 (guota associativa per il 2019)
FinanziamentoGILS

PROGETTO Eupati Accademia dei Pazientt Corso per pazienti esperti

LOAccademi a dei Pazient.i per | 6i nnovazione t
pazienti esperti, che possano contrnibuattivamente nelle fasi di sviluppo dei farmici e di
valutazione delle tecnologie sanitarie e regolatdmigiato nel 2018, si concludera nel 2020.

EGun corso prestigioso, sullo sviluppo dei f a
test mensili e incontri formativi a Roma. A ottobre ha conseguito il diploma, ma seguira un ulteriore
incontro sui device.

Costa 365 14
Finanziamento GILS

PROGETTO Giornata M alattie Rare, 26 febbraioa Milano, Palazzo Pirelli

E6 st at a vas deleelMilattie Rare| geazie ai loro rappresentanti, per noi |Gadetti,
ePAG coniugando il tema su due frondissistenza sanitarisassistenzaociale, coinvolgendo tutti
gli attori per percorsi trasversali e collegati in rete.

Nessun costo p&sILS.

PROGETTO Giornata Mondiale Malattie Rare Al nt egr i amo | 6assi sten
| 6assi st en28afebsamca Milar®,0 Aula Magna, Clinica del Lavoro IRCCS
Fondazione Cadé Granda Policlinico

La stessa tematica statarivolta agli operatori déa Fondazione, alla Direzione strategica, aperta
alla cittadinanza.
Nessun costo per GILS

PROGETTO CORECOM - Partecipazione GILS alle trasmi:
Lombardia, anche radiofoniche

Il GILS é stato selezionato, grazie ai precisi prodegfati alla sua programmazione, per partecipare

a tre trasmissioni andate in onda durante |0
intervenuti medici e pazienti. Nessun costo, grande visibilita e le trasmissioni possono essere
riascoltatesu YouTube e sul sito GILS.

Nessun costo per GILS.

PROGETTO Convegno Nazionale XXV Giornata per
al servizio dell ammal at oo, 16 marzo a Milano

I Convegno Nazionale si € aperto ricordam | 6 adesi one del Preside
medaglia dedicata ai nostri 25 anni di vitaidto Patronato del Parlamento Europeo e delle
Istituzioni Italiane per questa giornata che ha lanciato un forte segnale e ha lass&im.

Sintesi di 25 anni di ricerca in collaborazione tra grandi scuole cliniche e reumatologiche che ora
prosegue in rete allargandosi sempre di piu. La Tavola rotonda sulla quotidianita della vita, con il
dialogo tra gli specialisti e i pazienti ha riscossorare successo. Premiati i vincitori del Bando
pubblico indetto da GILS; ottime le relazioni e intenso il botta e risposta con i medici e dli
ammalati.

Nel pomeriggio si = svolta | 6Assemblea dei So

Costa 35.344,480
Finanziamento liberalita8 . 6 8 0, 00 04480Gl1 LS 26 . 66
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PROGETTO Fornitura di una sonda a integrazione uso Ecogafo per Scleroderma UNIT
Fondazione | RCCS Cad Granda Ospedal e Maggiore

Grazie a una donazione mirata diacquisto dellaoseridaa s o

compl etamento dell 6Ecografo GE donato dal Gl
del | 6apparato muscolo scheletrico. E6 stata i
Costa 12.200,00Q1

Finanziamentop donatore anonimo

PROGETTO SpettacoloTeat ral e Compagnia Stabile Teatro
Pasticcio Gialloo di Steven Trow, 23 marzo a

Commedia brillante, che ha entusiasmato tutti, grandi e piccini, e ha portato una donazione a GILS.
Liberalita 370, 00 U

PROGETTO Eventocena di beneficenza per GILS 11 aprile presso la Locanda di Spinetoli.

Enorme successo, grande partecipazione e interesse, con la partecipazione di ben 140 persone
grazie alla dinamicita di una nostra socia volontaria e di Mirella del Direttivo, una doaazi

Liberalita 990, 00

PROGETTO Raccolta straordinaria fondi in due tempi 23/24/30 marzo e 11/12 aprile a
Verona

Grazie a una socia di Verona che ha realizzato dei piccoli lavoretti artigianali, sono stati raccolti
fondi per la ricerca.

Liberalita 120050

PROGETTO AL6bapproccio multidisciplinare al p ¢
di agnosi alle terapie pi% avanzateo, 17 maggi

Simposio scientifico organizzato dalla dott.ssa A. Romaniello con crediti ECM, rivolto a cardiologi,
pneumologi, internisti, reumatologi, immunologi, per mettere in luce gli elementi chiave volti a
garantire una diagnosi precoce attraverso un dialogo in rete. Per GILS presente Maria Grazia
Tassini.

Nessun costo per GILS.

PROGETTO dALa Pr evenztiiomiet "e Tlea ageumpieca i n R
Elisabetta Battaglia, 18 maggio a Catania.

GILS ha concesso il logo a questo importante incontro, cui ha partecipato la nostra socia Clorinda
con un intervento mirato sulla SSc.
Nessun costo per GILS.

PROGETTO Torneo di Burraco, 29 maggio al Circolo Ufficiali Roma

Grazie a Maria Grazia e alle sue amiche si & organizzato, ancora una volta, il Torneo di Burraco al
Circolo Ufficiali Caio Duilio, gentilmente concesso, per una serata di solidarieta.

Liberalitar 10000 0 «
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PROGETTO Evento Cena di Solidarieta, 8giugno a Montaretto (SP)

Sono state preserti0O 0 per sone al Ci r c o | capitehatecdalla hostra 8oCia s a
Giovanna, con la collaborazione dello chef Carlo Bernatai ha predisposto un menpi¢camente
ligure. Il ricavato € stato tutto donato al GILS

Liberalitar 3.300,00 u

PROGETTO Evento raccolta straordinaria fondi per GILS in occasione della 45° mostra del
vino, 22/30 giugno a Sizzano ( NO)

AUn seme per | a Vit haoparte@pats aor unanercatno alla festa apnuatef i t
donando al GILS parte del ricavato e distribuendo andhteriale informativo sulla patologia.

Liberalita 850, 00 u

PROGETTO Incontro medico/ paziente, 21 settembre a Genova DIMI

Incontro sentito e partgato, dopo anni che non se ne facevano piu, ampio dibattito sulla qualita di
vita con | a presenza di medi ci di pi % discipl
la Scleroderma Unit Hub ligure. Annamaria si e offerta di affiancare rg@areollegamenti con i

soci e di essere punto di riferimento da marzo 2020.

Costi: 761,00 U, comprendente rinfresco, Vviag
Finanziamento GILS

PROGETTO Corso di Formazione FADOI Lombardia - SIMI Lombardia - Istituto Mario
Negri, 10/12 ottobrepresso ilCentro di Ricerche Cliniche per le Malattie Rare a Ranica (BG)

GILS, con la presidente, ha partecipato nella giornata di giovedi 11 ottobre al corso di formazione
diretto ai giovani internisti e interventisti. Relazioni di altissilivello e domande pertinenti dai
giovani medici e anche alle associazioni presenti, risalto sempre di piu alle reti e alla creazione di
network.

Nessun costo per GILS.

PROGETTOA Scl er osi Sistemi ca: update diiapgziettist i c o
12 ottobre presso AOU Ospedali Riuniti di Ancona

Incontro fortemente voluto dai professori Gabrielli e Matucci, con la presenza del Direttore
Generale e delle Istituzioni regionali, che si sono impegnate a far partire il tavolo per il PDTA di
patologa. Dibattito vivo, aperto, interessantissimo, con la presenza di altre associazioni e di Mirella
ed Annapaola del direttivo. Molto positivo

Costi 82,80 u solo il costo biglietto del tr
Finanziamento GILS

PROGETTO Evento raccoltafondi in occasione del concerto coraldi solidarieta, 25 ottobre
presso la Comunita Evangelica Luterana di Napoli

Un evento straordinario grazie all dédamico Anto
nel 2019 ha scelto di doreal GILS leofferte raccolte.

Liberalitar 830, 00
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PROGETTO Incontro medico/paziente, 26 ottobre presso Policlinico Umbertol di Roma

Grazie a Maria Grazia, a Claudiae al Prof. Rqgdatbi ncontro st ato appre.
per gli argomenti trattatrasversalmente dai relatori e per le risposte concrete e precise anche dalla
psicologa Milli presente. Esperienza molto positiva.

Costt 1 45 0 ,pé& Gatering, albergo e viaggi
Finanziamento GILS

PROGETTO Acquisto e donazione di medicazioni per la cura di ulcere cutanee complesse,
Scleroderma UNIT Immunologia Policlinico di Milano.

Come negl. anni scorsi, c¢ci ~ stato chiesto |26
e particolariché¢ a f ar maci a del | 6 Ospedale non passa. [
Costt 1952, 00 U compresa | VA

Finanziamento 5x1000 anno 2017

PROGETTO Donazione di un VIDEOCAP 3.0D1 per gli Ospedali di Chiavenna e Morbegno
ASST della Valtellina.

Con una pde della raccolta del progetto ciclamino, il direttivo, su sollecitazione della nostra Lina,
referente in luogo, ha deliberato la donazione di un videpeage diagnosi precoci che e stato
inaugurato il 12 dicembre.

Costi 9760, 00
Finanziamento Giornata Ciclamin@019

PROGETTO Fornitura di Upgrade da piattaforma ecografica Arietta V 70 ad Arietta 850 con
sostituzione main body UOC Dermatologia Policlinicodi Milano.

Un soci o sostenitore anoni mo h a d obhiammd ora 6 2 . Z
undapparecchiatura wultra specialistica per | e
utilizzo fetale, addominale, pediatrico, tiroideo, pacideo, seno e biopsia guidathDirettivo ha

dato consenso unanime.

Costi 62220, 00
Finanziamento 62.200,0Q0 donazione finalizzat& 20000 GI L S

PROGETTO I ncontro medico/ pazient gnidéelldl odALLCG mba
Luigi di Orbassano

Domande e risposte che accompagnano gli auguri di Natale, la conclusione di un acowotdisn
tematiche trasversal. all a patologia e sulldi
presente al completo anche con Laura Paleari, la psicologa di Torino, e Miriam, responsabile
Piemonte.

| costi e finanziamenti sono inclusiindué o del progetto AParole i n

PROGETTO Evento raccolta straordinaria fondi, 14/15 dicembre, con Porsche Club Puglia e
Old Cars Club, a Bari

Un nostro sostenitore pugliese ha voluto organizzare due eventi distinti ma connessi in Puglia, a
Bari, per sostenere alcuni giovani ricercatori e/0 necessita dei pazienti a seconda della raccolta
fondi. A entrambe le manifestazioni ha partecipato il prof. Perosa del Policlinico di Bari.
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Liberalita

3.137,00 ¢

GILS - ODV

PROGETTO raccolta straordinaria fondi in occasione della Benefit Drag Cena Show, cena
spettacolo di beneficenza, 7 novembre presso il Circolo Dipartimento di Sanita a Parma.

Paola, nostra delegata, e stata molto efficiente e, insieme a Claudia, ha raccolto 150 prenotazioni
per lo spettacolo osicale donato al GILS dai ragazzi della Compagnia Ape Regina. Claudio,

Al berto

e Pasqual

€,

leccornie varie, hanno raccolto fondi per la ricerca.

Liberalita

2185, 00

PROGETTO Bando di Concorso indetto da GILS 2019.

Il Bando € stato pubblicato il 15 aprile e inviato a tutte le societa scientifiche; alla sua chilidsura,
settembre, risultavano 12 progetti inviati, che sono stativalutati dal Comitato Scientifico
internazionale con schede anonime. Il 13 novembrenhi@to Tecnico Scientificai € riunito con
la presidente in sede GILS e, preso atto dei punteggi, ha stilato il vetbale breve estratto:

fiDopo un attento esame, confronto e discussione, wiavel assegnare come da bando, un premio
p r ipreso ato ldalas delibéra delansiglio Qrettivg che si e
riunito il 9 di novembreche cosi recitafivisto che dei 2000,00uU
corsi di formaione perleScl er oder ma

di 30.0m0, 00

u al

Uni t

gestendo

anche

stanz
a

premiareanche il secondo progetto riportando la cifra a 20.00Qj00 .

una |

i ati per

CLASSIFICA NOMINATIVO TITOLO PROGETTO PUNTEGGIO IMPORTO
fiPutative role of
Dott.ssa R. De Lorenzo| extracellular mitochondria i
o Lo Ricercatore Dip. di the promotion of vascular .
I° classificato medicinaOspedale San inflammation and of 22.38 u 30.0
Raffaele di Milano fibroblast activation in
Systemic Sclerosis
D.ssa M.G.Lazzaroni ALa sal ut eelle
UO Reumatologia e pazienti affette da SSc e
[1° classificato Immunologia Clinica | | & o ut tuegmtermiae 21.92 a 20.0
ASST Spedali Civilidi | dei figli di madri affette da
Brescia SSco
Costt 50.000, 00 u

Finanziamentp Giornata delCiclamino 2019

PROGETTO Partecipazione GILS al Congresso SIR, 27/30 novembre a Rimini.

AnnaPaola, Mirella e llaria si sono alternate alla tre giorni a Rimini partecipando alla SIR/Run, agli
incontri, alle conferenze stampa, dove si € ampiamente spi¢geesaggio di nomenclatura da

imal

atti

e reumat i

cheo defini

te neg

| i anni

llaria, invitata, € intervenuta il sabato mattina alla sessione dei medici in ambito SIR.

Costi
Finanziamento

395. 00 u

GILS

1564

ottert

p i

t ut t0d 2 degidedi s ono

07 I
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PROGETTO Giornata del Ciclamino 2019.

Obiettivi: informare sulla patologia e | 086i mp
dibattiti, allargando la rete con Ospedali che effettuino controlli gratuiti, coinvolgendo maggiori
piazze e volontd, conlo scopo diraccogliere fondssiap e r i Bando di Ricer

indetto dal | 6sdadiutdizndrd2d®da 0D i, 09 o Worsgpde scampio acorsi bie
formazione. La giornata istituzionale, ultima domenica di settembreasttauna grande flessibilita

di date con risultati sorprendentin grazie particolare a Irene che ha seguito con passione tutto il
progetto.

Raccolta lorda 1220 7, 71 U
Costr 3 2. 91 PerBpese generali
Raccolta netta 8.110, 66 U

| fondi raccoltisono statimpegnaticome segue
Bando 2019 primo classificato dott.ssa R. De Lorenzo 30.
Bando 2019. Secondo classificato dottMs&. Lazzaroni 20
(vedi delibera Consiglio Direttivo del 9 novembre)
Borsa di scambio Umberto 1 Polmico SU Roma formazione ulcere 5
Borsa di scambio Policlinico Milano SU San Diego
Donazione capillaroscop@mMorbegno ASST Valtellina

~o @

Ulteriori importi destinati verranno messi nelle useitBilancio del 2020
Borsa di scambio formazione ulcere Orbassano Master 2501, 00 «
Donazione 2 poltrom AO Mauriziano To 6.931,30

N. B. Nella riunione del 9 novembre, con precise motivazioni, il Direttivo ha deliberato di premiare
anche il secondo progetto e gli acqudi capillaroscopio e delle poltrom®n la rimanenza da
utilizzare a saldo.

PROGETTO APresenza di un medico specializzata
IRCCS Policlinico di Milano.

Lal i beralit™ di 27.000,00 u finalizzata alla L
dal dott. Nazaro peun contratto di un anno di 23 ore settimanali presso la UOC di Dermatologia, €

passato al prof. T. Cipollini con la rimanenza di 9.000,00 s u | progetto: 0Asp
di tumori cutanei maligni mediante tecnica microtopografica di Mohs e successiva ricostruzione
plasticado. A fine dicembre si ~ concluso.

| costi e il finanziamento sono relativi al bilancio 2018.

Progetti in essere

PROGETTO Alleanza Italiana per le Malattie Rare - Parlamentari e tecnici insieme per
favorire politiche a sostegno dei pazienti, con la partecipazioni delle Associazioni.

Su i nvito del | a Direttrice del | 6 OsliSSe& stadot or i ¢
promotore con altre associazioni del l a nasci
del | 60Osservatorio Mal atti e Rar e i 4 l ugl i o

identifichino nel lavorare insieme per ottenere un sistengliore. Il progetto continua su due
grandi tematiche: Assistenza domiciliare integrata e Aggiornamento dei LEA.
Nessun costo per GILS
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PROGETTO Bando di Concorso pubblico indetto da GILS 2018

| progetti di ricercafiAnalysis and interventional approach on autonomic nervous dysfunction in
SSoedel l a dott. (Mediternareean Blietloh depreskian, aexietyj gastrointestinal
symptoms, nutritional status and overall quality of live in SSc patients: an Italidenejplogic
surven0 d e IG. Ok duca si chiudonentro i12020.

| costi e il finanziamento sono relativi al bilancio 2018.

PROGETTO oValutazione del rischi o diinpaeehtia no ma
affetti da Sclerodermia in terapia I mmunosopp

E6 un progetto trasversale a ScleroNet che
settimanali, presso la UOC di Dermatologia di via Pace, per il follow up dei pazienti. Il bando é
stato vinto dalla dott.ssa A. Minuti, grazie alla donaziomaizzata di un donator@nonimo.

Costa 27.000, 00 u
Finanziamento donazione finalizzata

PROGETTO ASPRING - Systemic Sclerosis Progression Investigatién Creazione di un
registro dati in pazienti affetti da SSo© - 2015/2019

Presentato e illustrato dal prof. M. Matucci al convegno GILS di marzo 2015, ha preso avvio e i
primissimi risultati sono stati enunciati al Convegno della SIR del novembre 2015; si & poi
allargato, grazie anche allallsgitazione di GILS e, a oggi, sentito il prof. Ferri, sono stati inseriti
pit di 2200 pazienti.

Nessun costo per GILS.

PROGETTO Mantenimento centro per la gestione delle donne con malattie autoimmuni in
gravidanza presso ASST Papa Giovanni XXIlII di Bergmo, triennio 2018/2020 e
compl et ament o IdtevhBtiBrAISVEIticéntric Fiospective Study on Pregnancy in
Systemic Sclerosis

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

Gl LS si ~ i mpegnato per t r e memraconcoaono/oer cgffar e €
diverse minorie associazioni LES e ALOMAR. Finanziamento primo anno 5x mille 2014.

Il referente del progetto e dlott. Limonta responsabile della Scleroderma UNIT di Bergaoie

ha un PDTA trasversale alle disciplineprogettodovrebbe concludersi nel 2020 e GILS ha gia
versato | 6ultima parte del finanzi ament o.

Costa 6. 000,000/ anno (contributo GILS)
Finanziamento 5x1000 ann®016

PROGETTO Sviluppo di un ambulatorio ultraispecialistico dedicato alla diagnosi e cura
della scleosi sistemica (Scleroderma Unit)

Il progetto viene realizzatoon finanziamentad i 20. 000, 000 per ognuno d:¢
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A uoc di Al l ergol ogia e I mmunologia Clinica
Maggiore Policlinicadi Milano;

A UOC di Medicina Iterna e Immunologia Clinica, Policlinico San Martinkstituto Nazionale
perla Ricerca sul Cancro di Genova;

A Azienda OspedaliertyniversitariaPoliclinico Umberto | di Roma

Il progetto viene realizzateenza finanziamentoe | | 6 ambi t o di
A UOC d Medicina Interna ASST Milan®vest sedéi Legnano;
A Divisione di Reumatologia Universita Cattolica del Sacro CdoRoma;
A uoc di Reumat ol ogi aro-dnevérditaiidRolicleioadi ®odéha;pedal i e
A UOD di Reumatologia Azienda Ospedaliera A.R.N.A.S Gadlibal
A UO di Reumatologia Azienda Ospedaliera Careljgfirenze;
A UOSD di Reumatologia della ASSTT Papa Giovanni XXIII di Bergaoiberata il 12
maggio del 2017
A AScleroderma UNIT di Orbassano che ha ancora i fondi dati accantonati;
A AScleroderma Uni€atania, in attesa di nuovo accordo.
Costa 20.000,00x3=80. 000, 00U
Finanziamento 5x1000 anno 28
PROGETTO psicologico Genova 2012 020 nTessere | a t pacmso del |
mul tidisciplinareo.

Il progetto si concludera alla fine di settemllel 2020 e sara necessario un altro Bando per poterlo
continuare uniformandolo agli altri da gennaio a dicembre.

Positive le relazioni che sono arrivate puntualmente e soprattutto la presenza della psicologa
durante le visite nella Scleroderma UNIT sxiesta.

Costa u 6.600, 00
Finanziamento GILS

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

! Progetto DUSIR dell éal goritmo, seguito d.
all 6dinterno della SI'R, con | a supervisione de
La seconda parte, creata dai pazienti (circa 150) che hanno risposto al questionario, € alla
valutazione statistica e siamo in attesa della relazione corlusiv

Nessun costo per GILS.

PROGETTO AValutazione dell 6efficacia dell 6i nn
ul cere digitald@i e della fibrosi cutanea nei p

Scopo del progettola tvadmnitaaedéldledifncasct a adil
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 approegieutsso

sulla qualita di vita; termine dicembre 2019. La dott.ssa Giuggasponsabile del centro UOC di
Modenaha chiesto una proroga per la relazione entro maggio 2020.

| costi e il finanziamento sono relativi al bilancio 2018.
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PROGETTO fANuovi strument.i di agnostici per | a
e interstiziopatia pol monar e: una possibile
Barsotti UO Reumatologia AOU Pisana

Il Comitato Etico ha approvatib prosegiimento ddb studionella seduta del 1 ottobre 2018l
frattempo sono state eseguite le valutazioni preliminari e il settaggio dei macchinari per valutare
| 6i nfi ammazione dei pazienti scleroder mieci e
nello studio.Vista la relazione, il Direttivdna deliberato umlterioref i nanzi ament o di
imputato al 5x1000 anno 2017.

Costa 10.000,0Q1
Finanziamentp 5x1000 ann®016

PROGETTO AAmbul atorio Mul ti speci acleroderimichee per
Spedal i Civili di Bresciabo

Dal 1 giugno 2019, presso I' ASSTSpedali Civili di Brescia, i pazienti con Sclerosi Sistemica
portatori di ulcere digitali complicate hanno a disposizione un trattamento piu articolato e adatto ad
affrontare anhe i casi piu gravi. Sono stati riservati presso la Dermatologia 2 posti settimanali e vi
potranno accedere i paziemiiati dalla U.O. di Reumatologia e Immunologia Clinica e/o dalla
Terza Medicina Interna

Costa 10. 000, 00
Finanziamento GILS

PROGETTO Protocoll dGHL® I ntesa ANMAR

Il protocollo siglato a marzo 2018 si e consolidato dandoci la possibilita di avere una unica voce ai
tavoli istituzionali su tematiche comuni. Il progetto continua.

PROGETTO ScleroNet

Il progetto si estrutturato; la rete funziona e si é allargata al Policlinico di Milano anche su
oculistica, ginecologia, vascolari, odontoiatria. Lo scopo €& dare attuazione a quanto scritto nel
PDTA (Percorsi DiagndEo Terapeutici Assistenzialg alla nuova legge regiale della sanita. Il
progetto € sempre piu radicato e il confronto serrato, con riunioni mensili presso il GILS.

Il protocollo fialgoritmo Detect e Test cardiopolmonare come integrazione di screening per

| 6i ndividuazi one pr ecapmlenonareHalddéta gitienir dulath es oraosh e ar
vuole allargarlaad altri centri dello ScleroNet.

Dopo un anno di intenso lavorajlsito ci sono le rendicontazioni, mandate alle rispettive Direzioni
Generali, Sanitarie e Socio Sanitarie (Fondazione IRCQI& 6 Granda, Ospedal
Policlinico, ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda, ASST Ovest Milanese Legnano,
Humanitas)Causa Covil9,la Relazione del Protocolle rinviata a fine202Q

Nessun costo per GILS.
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Servizioffertidal | 6 Associ azi one

- Numero Verde a disposizione dei richiedenti, risponde dal lunedi al giodadé 13,30
alle 17,30 ed al venerdi dall&.30alle 16,00
- Centro di Ascolto: lunedi- giovedi dallel3,30alle 17,30, venerdi dalle 13,30 alle 16,00.

- Posta tettronicaestoWEB per essere al passo del |l 0of f e
- Psicologa fornisce, nei giorni ed orari previsti, il supporto psicologico ai malati ed alle
famiglie.

- Presenzadi una psicologa nelle SclerodermaUnit e nelle Macro Aree MAC) di 3
Ospedli di Milano oltre aLegnanoe Monzaed al terzo martedi di ogni mese si tengono
gruppi di aiuto mutuo aiuto in sede.

- Presenzadi una psicologanelle Scleroderma nit anche diGenova Roma Policlinico
Umberto | pr e s s ialisticodUHMeaditira intenna Torinosppesso VOL.
TO.

- Medico risponde servizio svolto da medici volontari, specialisiella malattia, al
mercoledipomeriggio dalle 15.30 alle 17.

- Avvocato rispondetramite il GILS ai quesiti degli ammalati ed € consulente volontario.

- Documentazione esplicativaulla malattiasulla 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 Principegl Abano Terme

- Universita Cattlica

- Universita degli Studi di Pavia

- Universita degli Studi Bicocca Milano

- Fondazione Casa dell 60l ndustria Bresci a
-  ANMAR/GILS

- Ottica Cenisio

- lIstituto Clinico Citta di Brescia

- Sport Kinetic Roma

Analisi dei Dati di Servizio

LO6Associ azi odsponiilagliSitenti ganedpessibilita di comunicazione e di accesso
telefono (linea fissa &° verdg, e-mail (Web-Mail), fax, segreteria telefonica e Facebook. Per
moni torare | 6andame ndelletipaogi¢ delde richiestelerr is gsachriore e e
si registrano con accuratezza i dati e gli argomenti delle chiamate pepsms@minano i dati e si

val utano i risultati. Léottica dell 6anal i si
capire e soddisfare le loro esigere migliorare i servizi offerti.

Linee telefoniche e WeMail

Nel 2019 sono stati registratbltre 700 contatti (-14% rispetto allo scorso anndy7% a mezzo
telefono, 2% tramite segreteria telefoni8d% per email, con un aumento del 6% dei contafi
web-mail e una corrispondente diminuzione dei contatti telefonici

La media e di circa 62 contatti ogni mese (erano circa 72 lo scorso &epaojatti sono stati piu
numerosi amarzo (15%), in concomitanza al Congresso annuaea febbraio (13%), si sono
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attestati sul 9%40% agennaioaprile, maggice settembresonoinferiori negli altri mesi 4%-8%,
compresagosto, mese di serohiusura della sede).

Percirca il 29%delle chiamate non e stgteecisata la provenienza, il %6delle chiamat@roviene
dalla Lombardiail 7% dal Lazio,da cinqueregionile chiamate si attestano $%6-7%, da altre

regioni sono inferioriSono praticamente assenti chiamate da altri paesi

Percentuale di contatti per Regione 201
35,0%
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20,0% -
15,0% -
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Percentuale di contatti per Regione di provenienza

Per poco meno dellaeta dei contatti & stato dichiarato se Socj5%2 o no (36,3%).

La maggior parte delle richieste 3%) ha riguardato informazioni di carattere generale, in
particolare per avere riferimenti su centri di cura, per avere informazioni sulla malatti@gneost

di sponi bil e, per comunicazioni rel ative

di supporto psicologic€l,8%) e richiesteclassificate come informazioni medic{83%).

a l

Percentuale di contatti per mese e mezzo 20:

m telefono

M segreteria telefonica

web-mail

Percentualali contattial mese e per mezzo
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Le rispose alle chiamate sono state fornite n2&d®dei casi dalla Segreteria (segretarie e volontari),

5% dalla President@% dalle psicologheP e r i | dat o di servizio dell
guesto e un servizio di supporto, in aggiunta @atnplemento, al servizio offerto dai progetti
specifici di supporto psicologico, che hanno dato ottimi risultati e hanno avuto una grande
partecipazione.

N e | Po&é&i Basi la risposta € stata immediata o nella giornata e9%eld8i casi entro 5 giorni

solari, solo occasionalmente piu dilazionata. Non ci sono state risposte inevase.

Tutta ladocumentazione é reperibile sul sito web di GILS e gli interessati non hanno difficolta ad
accedervi.

Anche nel 2019il servizio telefonicoe ampiamente utilizzato e @q@zzato, nonostante la
significativa crescita dell o6utilizzo del sito
richieste, ma permettono un contatto meno diretto e personale.

Sito web

Il sito web ha registrato un ulteriore cosmicaumento dutenti, passati 489.484(+4%% circa
rispetto al 208), con una media di pagine pssion€l,43vs. 157) edurata della sessiomeedia

( BHvs.1& 1) di poco inferiori Lafrequenza di rimbalz@percentuale di visitatori che si limitano

a visitare una sola pagina del sitoyirca invariatarispetto a quella dello scorso an(W#% vs.
72%), cosi come returning visitorgcirca il 13%).

Gli accessisono sensibilmente superiori nel primo seme&tee0 fino oltre 1000visite), hanno

un calo nei mesi estivi@umentanm e | | 6 u |l t i mMmedlianente cnoa 8OMSited.  (

Le sessioni in lingua italiareonoancorail 97% circadel totale, il 25% sono da visitatori di lingua
inglesee si rileva una quotainimama presente di visitatori in lingua francese, tedesca e spagnola.
Si conf er ma (¢ wrestahtai quedto carmale pet laaomuaicazione e per la diffusione
di conoscenza, supporto e informazione.

1-gen-2019 - 31-dic-2019: @ Utenti
1-gen-2018 - 31-dic-2018: Utenti

’*/K*"W\/*W iy A

% A \N \’\\.A\A_\ ' ’.IJ"\' '

marzo 2019 maggio 2019 luglic 2012 settembre 2019 novembre 2019
Confronto sesioni sito web 208-2019
EG6 interessante notare che sono mol tsuperioreaont e
cingue minuti, come si puo verificare sulla tabella che segue.
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Pagina ;agina i ;;gina‘ unie‘he i .sr:ﬂrgp:a;:::ic Accessi rFi::::IezT‘ « % uscita :a‘lg‘::l:
350.929 302.033 00:03:41 245.383 73,59% 69,92% 0,00 USD
V| wodgm) G| L Medepecin | didage | e
(350.929) (302.033) (0,00%)  10000% (0,00%) 69,92% 0,00%
(245.383) (0,00%) = (0,00 USD)
1. /che-cosé-la-sclerodermia ?2%23593 ?g—\?;‘,fg 00:06:44 ‘(3236:;-‘7‘:3 7873%  8538% U-O?Dg'?g
2. fi-fenomeno-diraynaud 5o.a89 3105 000723 (8168 7749%  8607% 000USD
3/ "(54-::;3 g:fg,g 00:01:00 %2;8 31,66%  31,53% 0-0?0353}
4. /la-diagnosi-precoce-e-learly-scleroderma 133‘55; Taz:g 00:07:40 1[1{375‘.3 74,57% 77.53% U'O?DEEE]
5. /domande-frequenti 14300 1318 oo-1015 10467 7888%  8036% O000LSD
6. /ulcere-sclerodermiche 1(2-_051593 g—fgg 00:06:06 %gfgz] 7979%  8217% O.D?Ug;‘]sg
7. /rubrica-medica/il-fenomeno-di-raynaud "g-_g;g [‘im 00:09:12 [93;33 8387%  88,06% U-U?U!a'(ff}
o ntycemedauove ot apia <o a0 59 comss 89 swen 7 000U
9. /centridi-cura o287 S0 00050 2470 1888%  2377% 000LSD
10, ,;rl\;lrll);lwga-med\Ca!scIEmderrnia-e-apparalo-gastrointe (Bzg'}g) éé’z’é 00:08:12 (-,;327“31 80,99% 84,74% 0,0(()0!6]0855
11. /linteressamento-cutaneo ?2'3:5; ggﬂ% 00:06:26 (521256,3 7515% 76,13% 0.0?0!-;5’5
12. /fibrosi-polmonare ;’;0393,3 g:f;}g 00:07:47 ggj‘j 81,78%  86,99% 0'0?0"-'055
13, ,;’:’uSIiJ_rsi.‘cS;gTT\:ziSiaca/‘l\-irallu-gaslm-inteslina\e-nella-scle (51,'638893 [5:,‘333%33 00:08:25 (523358 84,55% 87.06% 0'0?0_"'0085
14, /la-sclerodermia san sy 00031 718 2883%  1589% 000LSD
15. /centro-di-cura 3-_3029: [3;-;‘3%8 00:00:51 [0.0.’?‘3} 6613%  1581% 0‘0%%5@3
16. /scleroderma-unit-ambulatori-ed-orari 3?7935 (31.?57;:] 00:04:49 %ngw 55,42% 67,20% Ulo?n,unﬁg
17. /testimonial/mara-maionchi 3'065993 3?;3 00:02:45 [21?36!3 74,85% 76,93% O'O?Q_UUOS%D}
18. /giornata-del-ciclamino/giornata-del-ciclamine-2019 30533 [1“"2323 00:01:01 (u;&g 19,62% 22,05% D'O?D}EII??B
19. /rubrica-medica/ipertensione-polmonare (%-_gﬁg [%5333 00:08:01 [215?253 89,55%  91,28% u,uctloggg
20. /frontpage ;355 [1{17241%3 00:00:42 [Ulg:{_g 50,26%  1567% ‘m%gffg
21. /rubrica-medica/sclerodermia-e-polmone (%?7953 E?_J:C?g 00:07:27 6%3133 72,50% 80,35% O'O?Dg.?g
22, Jil-gils-lancia-le-prime-scleroderma-unit-italia (%264'?98 ;]"226,;’; 00:02:50 m?fg 32,46% 34,00% 0,0({)03035
23. /interessamento-intestinale 5‘_2#) E%-‘;IJ% 00:03:52 [10279:{3] 76,29% 64,84% OIO?D.IBIDS‘S
24, /rubrica-medica/la-malnutrizione-nella-sclerodermia (20‘235 [Zﬂ;lgfj 00:08:58 [10:237‘23, 56,67% 76,59% U'O?Drumsg
25. /gils (%3:5%7) [‘0-255’3 00:01:06 to.?«:% 4327%  22,06% 0-0?0335

Sito weld' contenuti piu lettR019
Facebook

Su Facebook le persone raggiunte con la nostra paginaokom®0.00Q i fan sono4044 (+35%
rispettoal 2018.
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| tuoi fan Persone che seguono la tua Pagina Persone raggiunte Persone coinvolte

Il numero di persone che hanno visto uno dei tuoi post almeno una volta, suddivise per eta e genere. | dati demografici
aggregati si basano su una serie di fattori, incluse le informazioni relative a eta e genere che gli utenti forniscono nei

propri profili Facebook. Questo numero e stimato.
22%

19%
Donne 16%
B77%
| tuoi fan 0,0986% 2% -
—
65+

1347 18-24 2534 35-44 4554 55-64
. — N —
Uomin -
'] 39 . 3%y
h 5% % h
| 23% 7%
| tuoi fan

Facebook distribuzione demografica dei fan 29

Dai dati si evince chifan di GILS sono per il 7% donne e per il 28 uomini, con urpicco di eta

per entambi compreso tra 35 e 55 ancirca come nello scorso anno.
Per il 94% circa si tratta di italiani,2,6% circa altri europei,1,6% asiatici,0,9% dalle Americhe,

0,5% africani eancoral australianoSi nota umotevoleaumento deidn inltalia.

Le persone coinvoltéche hanno interagito con i postnooltre 500 (+20% rispetto al 2018)per il
96% circa italiang2,4% europee 1% nelle Americhe

Anche questo mezzo di comunicazione si rivalicorain crescita e utile percondividere,
commentare e apprezzare i nostri post e le nostre notizie.
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RELAZIONE DEL BILANCIO DI ESERCIZIO 2019

Si consideraliBilancio 2019, come da certificazioneontabile e si evidenziano gli andamenti
significativi, anche con riferimento al Bilaiec2018 e alle previsioni del Budget 20H9,fine di
delineard 6 andament o del |l 6Associazi one.

Si presentano nel seguito:

Analisi dei dati di Bilancio, dsamina sulle voci di dettaglio;

Analisi degli scostamentiispetto al piano programmateer | 6 2089er ci zi o
Utilizzo dei fondi del 5 per milleanno fiscal€016;

Verbale del |l 6 Ass e niblBa@atabre@02@ i nar i a dei Soci
Verbaled el | 6 Assembl ea straordinaria Soci GI LS
PROGRAMMA ANNO SOCIALE2020;

Bilancio di Esercizid®2019;

Nota integrativa alla situazione economjgatrimoniale al 31 dicembre 291

Relazione del revisore al Bilancio chiuso aldddembre 2019.

CoNooO~WNE

Analisi Dati di Bilancio

Perfacilitarel & a nla Voti sgldl bilancio sono state raggruppate, comagi ann precedenti, per

categori e funzional i , &@lnodoadatrénderet piu camprensildild € s o ¢
confrontabile | 6anal i si

| dati puntualisonopor t at i nell 6all egata Tabed.l a 1 (Renc
I dat i del B i domorcanfrontati, dpérHes \ci signifidative e con le opportune

valutazioni, con gli equivalenti dati del 281

| proventid el | 6 Associ azi 056245484 (qoasi 8§ doppioidel previstd €3d4%

rispetto al 2018 mentre glioneri sono stati pari &66.816,640 (+10,6% rispetto al previsto e
+16,%&46 rispetto al 2018 con unavanzodi eserciziopari a 95.63770 U ,invece del previsto
disavanzodil 32. 929, 00

Il patrimonio netta fine 20Pammonaal1l0 97 . 169, 88 0 e d %dapatinoniol t ui t
libero, peril3% da patri monio vincolato e per | 61% da

a) Ricavi

| provent sonostati bensuperiorialle aspettativea motivodi significativedonazimi e lascit, che
insiemecostituiscono la meta dei proventi.

Rispetto allo scorso anno, tonazionisono aumentate del7%% e sonoquasi il doppio delle
previste.

| lasciti, che non erano stati previsti, sono comunque poco meno della meta di quelli del 2018 e
sono costititi dalla rivalutazione degli immobili ricevuti nel 2018 e dalle locazioni degli stessi. Si
ricorda che tali immobili consistono tie piccoli appartamentattualmente affittati, che sitende

cedere come evidenziato dal testamergajauna polizza ita riscossa.

Il contributo dellequote associative sostanzialmente stabile e rappresenta solo il 4% dei proventi,
mentre dovrebbe forninena base dinanziamento sulla quale contaakdi la di provvidenziali ma
occasionali e imprevedibili donazior sempre piwpportunoche ogni nostro Socio 8npegn in

una campagna acquisiziodenuovi Soci, che, poi, sono la forza delle associazioni

Le liberalita, pari al 4% dei ricavisonodiminuite del 40% circa rispetto al 2018, pur risultando ben
superior alle previsteS i osserva anche, al | 6iguagiie20ndoquele | | e
in occasione del Congressocea or re unodazione pi Y% efficace ne
occasione
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| contributi raccolti con il5 per milled e | | Greaneiarim 2066 costituisconal 20% dei ricavi e
sonoleggermente superiori $t3%) rispetto al precedente anno.

La raccolta fondi peta campaga di raccolta programmata livello nazionale, lgGiornata del
Ciclaming éaumentata quasi del %2 e costiuisce i122% dei ricavi.

In totale i proventisono diminuiti circa del 13% rispetto al 2018a sono quasi il doppio dei
previsti.

PROVENTI 201proventi  quote
finanziari associative
5x1000 0% 4%
20%
donazioni
31%
Giornata del
Ciclamino
22%
liberalita  lasciti
4% 19%
700.000
600.000 -
500.000 -
400.000 |
300.000 L
200.000 L
- '_ﬁ) T - T T - T T T = T P 1
= 5 = i g 3 S L
3 N a @ ki a S o
m2019  § s - £ g & E &
9] S = = =
2018 O T = -
Q ) <
S g 3 =
5 g a 2
k)
5}

b) Costi

Rispetto allo scorso anno, gli oneri saomentati del 1% circa.

Sostanzialmente come lo scorso annogceciil 79% dei costi € da imputare albgtivita
del | 6 As s segnatamentebéd @er progett(+20% rispetto al 208), 7% per il Congresso
annualeg(+49% rispetto al 2018 7% per le spese legate alla Giornata del Ciclan(i®86 rispetto al
2018).
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| costi di funzionamental el | 6 Associ az

circarispetto al 208.

i one per ammortament
libretti, brochure, locandine e simili) sono paril 1%dkilcosti totali, corun aumento del 26

GILS - ODV

Il costo del personalappresentd 10% dei costied eaumentato del 5% rispetto al 2018

L6 A s s @mmeimantieneostidi strutturacontenuti,in linea con la pdlica di efficienza e di rigore
seguita dal GILS: graziea lopetatod e i volontar. e de gOgni spesaied i
azione intrapresa € sottopostavagile controllo del Presidente e deTonsiglio Direttivo e a
u ratbenta valutazione dei castiei rapporti costi/benefia, dove possibiledelle alternative di

mercato

costi del
personale
10%
costidi

funzionamento
11%

spese Giornata
del Ciclamino
7%

Congresso
7%

ONERI 201¢€

progetti
65%

500.000

450.000

400.000

350.000

300.000 -
250.000 -

200.000 -

150.000 -

100.000 -

50.000 -

m2019
2018

progetti
Congressol

spese Giornata del
Ciclamino

costi di funzionament’

costi del personaleI
TOTALE ONE

Analisi degli Scostamenti

Il budget preisionale del 209 era stato redatto, pur con tutte le problematiche dei documenti

d

previsionali, in forma puntuale, ma con le dovute cautele, in quanto dipendente in massima parte da

proventi non facilmente programmabili e/o prevedibili.
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A budget erano présteentrateper289.M 0, 00 G a f r ont e568.454,3r,0 veert |
uno scostamento sulle previsiahel 9%%, dovuto alle superiori effettive entrate mkmazionie

lasciti.

Il totale degli oneri \{scit§ é stato di466.816,640 a fr ont e

di 42u922 0@ r avi

(+11%), con variazioni virtuose: sono aumentate 82} le uscite per i progetti mentre sono
significativamente inferiori alle previste quelle per costi di fanamento-20%) e quelle per costi

del personal¢-30%).

Le entratemolto maggiori del previstopur con unaumento delle usciteer i progetti hanno
permessda costituzione di uravanzodi +95.637,7Q1 invece del previstdisavanzali -132.929,00

u.

Utilizzo dei fondi del 5 per mille, anno fiscale 2016

I fondi del 5 per mille dell
all associazione nel 2018. | f

no fiscal e
[ sono stati

Fornitura defibrillatore a La Maddalena diving (2018)

a 1.73

Fornitura transill uminatore FI €
Torino (2018)

a 2.75

Al nsi e me serviziond apdolio@ dupporto psicologico a Torino
(2019)

a 6.50

ACon | e p asewikied dsaolo e supperto psicologincei
ospedali a Milano e in Lombardia (da gennaio a maggik®)

a 7.18

Scleroderma Unit della UOC di Allergologia e Immunologia Clinica de
Fondazione | RCCS Cad Granda Osp
i rinnovo 6° anno (2012020).

(20.000,00

Scleroderma Unit della UOC di Medicina Interna e Immunologia Clini
IRCCS AOU San Martino di Genovarinnovo 6° anno (2012020)

a4 20.00

Scleroderma Unit della UOC di Medicina Interna, Policlinico Umberto
di Roma (20122020)

a4 20.000

Progetto Nuovi strumenti diagnostici per la valutazione polmonare, d¢
Simone Barsotti, UO Reumatologia della AOU di Pisa (2019)

Pr o g ®étectdPlugi, dott . Marco Vicenzi
Maggiore Policlinico di Milano (2019)

Acquisto di medicazioni per la Scleroderma Unit, Immunologia,
Policlinico, Milano (2018)

Progetto Gravidanza presso ASST Papa Giovanni XXIII di Bergamo
(2020)

Per un totale di:
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GILS - GRUPPO ITALIANO LOTTA SCLERODERMIA
Via F. Sforza, 35 Milano
C.F. 97145390155
RENDICONTO GESTIONALE 2019
ONERI % PROVENTI %

Quote associative rinnovi 20.168,50
Progetto " Giovani Ricercatori" 50.000,00 Quote associative nuove 4.251,00
Progetto"Reumatologia Az. Osped. Pisa" 10.000,00
Progetto "Gravidanze Osp. Bergamo" 6.000,00 Totale quote associative 24.419,50 4,34%
Progetto" Psicologhe Milano" 17.769,00
Progetto" Psicologhe Roma" 5.198,00 Donazioni 176.238,00
Progetto" Psicologhe Torino" 6.500,00 Donazioni Lasciti Testamentari 92.000,00
Progetto "Psicologhe Genova" 6.600,00 Locazioni da Lasciti Testamentari 12.806,00
Progetto"Ecografo dermatologia Milano" 62.220,00 Totale donazioni 281.044,00 49,97%
Progetto" Sonda Policlinico” 12.200,00
Progetto " Ulcere Ospedale Civile Brescia" 10.000,00
Progetto "ERN Reconnet - Eurordis" 751,36
Progetto "Valut. Riscvhio Melanoma " 27.000,00
Progetto " UOC cardiologia ric.Detect" 10.000,00 Contributi enti pubblici 0,00
Progetto "Scleroderma Unit Genova" 20.000,00 Liberalita Congresso 8.680,00
Progetto "Scleroderma Unit Milano" 20.000,00 Liberalita 14.471,00
Progetto" Scleroderma Unit Roma" 20.000,00 Liberalita scaldini 0,00
Progetto " SIR" 395,00
Progetto " Convegni Fesca" 521,90
Progetto "Borse scambio Scler.Unit" 2.567,15
Progetto "Viideo Capillaroscopia Morbegno" 9.760,00
Progetto "Medicazioni" 1.952,00
Progetto "Medico Paziente Ancona" 82,80
Progetto"Medico Paziente Roma" 1.450,50
Progetto "Medico Paziente Genova" 761,75
Progetto "Teatro Mi" 120,93
Progetto "Cena Benefica Marche Spineola" 134,32
Congresso 35.344,48
Totale attivita Istituzionale 337.329,19| 72,26%|Totale liberalita 23.151,00 4,12%
Totale progetti Finalizzati 0,00( 0,00%|Totale Contributi progetti finalizz. 0,00 0,00%
TOTALE ATTIVITA' TIPICHE 337.329,19| 72,26%|TOTALE ATTIVITA' TIPICHE 328.614,50| 58,43%

0,00

Spese giornata ciclamino 32.917,05 Raccolta fondi giornata ciclamino 122.027,71

5 per mille anno 2017 111.802,75
Totale raccolta fondi 32.917,05 7,05%|Totale raccolta fondi 233.830,46| 41,57%
Costi per servizi di funzionamento 20.028,77
Costi servizi Torino 897,06
Godimento beni di terzi 700,00
Ammortamento beni materiali 265,09
Costi Giornalino 12.784,49
Costi .gestione Immobili dest.vendita 7.484,58
Costi diversi 6.195,31
Oneri finanziari 758,43
Imposte Ires 1.537,00
Totale costi di funzionamento 50.650,73| 10,85%
Costi del personale 45.919,67 9,84%|Proventi finanziari 9,38 0,00%
TOTALE ONERI 466.816,64| 100,00%|TOTALE PROVENTI 562.454,34| 100,00%
Avanzo 95.637,70
TOTALE 562.454,34 TOTALE 562.454,34

PATRIMONIO

Patrimonio libero 513.611,85
Patrimonio fondo di dotazione 7.562,88
Patrimonio vincolato 575.995,15
TOTALE PATRIMONIO 1.097.169,88

Tabella 17 Riepilogo Rendiconto Gestionale 202
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Verbale assemblea ordinaria Soci GILS T 16 marzo 2019

Gruppo ltaliano per la L e - 91
Sede Legale per la Lotta alla Sclerodermia — ONLUS - Pagina n.

20122 Milano ~ Via Francesco $forza n. 35
C.F. 97145390155

ADUNANZE DELIBERAZIONI ASSEMBLEE

Verbale Assemblea dei soci 16 marzo 2019

Sabato 16 marzo 2019, presso I’Aula Magna dell'Universita Statale di Milano, alle
ore 14.30, in seconda convocazione, si & riunita I’Assemblea dei soci GILS.
Presenti 81 soci ed il direttivo nelle persone di: Carla Garbagnati, Ilaria Galetti,
Pia Aina Cittadini, Fabia Fantoni, Rosanna Mazzoni, Miriam Fusco, Sara Giudice,
Maria Grazia Tassini, Claudia De Petris, Anna Paola Temperini, Mirella Pasqualini,
assenti giustificate: Camilla Sandrucci, Maria Teresa Longobardo, Clorinda
Mazzarino.

ODG:

a) Relazione del Presidente

b) Approvazione bilancio sociale 2018

c)Delibera finanziamenti progetti o borse di studio, conferma progetti
psicologici, delibera eventuali progetti nuovi, autorizzazione al CD per gestire
fondi finalizzati all'acquisto di apparecchiature e supporti con un budget
quantificato

d) Approvazione bilancio preventivo 2019

e) Delibera eventuale ingresso Federazione secondo livello

f) Delibera nuovo Statuto ETS, Ente Terzo Settore e richiesta personalita giuridica
h] varie ed eventuali

Constatata la validita della seduta la Presidente chiama la consigliera Fabia
Fantoni, a fungere da segretaria, presenti anche Daniela Carra, tributarista, il
revisore dei conti Dott. Lorenzo Magliulo e il notaio dott.ssa Valeria Mascheroni.
La Presidente passa al primo punto all'ODG, illustra la sua relazione dando ampio
spazio ai progetti conclusi e a quelli in essere, chiamando Ilaria Galetti, la vice
presidente, ad integrare i punti che la riguardano direttamente ERN, ePAG,
Eurordis ed anche FESCA che vede coinvolta Grazia Tassini, Camilla Sandrucci e
Lauretta Bonini. Interviene un nuovo socio del Veneto che invita ad essere piu
presenti come comunicazione e visibilita anche per aumentare il numero dei soci,
sollecitato siimpegnera sul territorio.

La relazione della Presidente viene quindi messa ai voti e approvata all’'unanimita
Daniela Carra, tributarista con il consenso del revisore dei conti, illustra il bilancio
economico 2018, si apre la discussione, si chiarisce il perché di un avanzo di
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bilancio cosi importante dovuto a due eredita arrivate nei mesi di novembre/
dicembre. La Presidente fa deliberare: unanimita.

Delibera finanziamenti 2019 approvati tutti all’'unanimita

Progetti psicologici Milano, nazionale, Torino, Genova e Roma per un totale
di 36.272,00 di cui 13.200,00 da imputare al 5 x mille anno 2016 e resto fondi
GILS, Genova e coperta fino a settembre 2019.

Progetto Scleroderma Unit con finanziamento GILS fondi del 5 x mille anno
2016, per un totale di 60.000,00€, per Milano Policlinico, Genova, Policlinico e
Policlinico Umbertol Roma. Orbassano ha ancora fondi accantonati da spendere.
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 alla scleroderma Unit
responsabile il dott. Limonta. Impegno 6.000,00euro, versamento 5 x mille 2016.
Progetto “Valutazione del rischio di melanoma e non melanoma skin cancer
in pazienti affetti da SSc in terapia immunosoppressiva” Un donatore e socio
sostenitore, che vuole rimanere anonimo, ha elargito una liberalita di 27.000,00
€, finalizzata a un incarico professionale di 23 ore a settimana da febbraio 2019
per un ulteriore giovane medico di Dermatologia a Milano in via Pace 9. Il medico
dovra occuparsi di Dermatologia oncologica per la diagnosi e il follow up di
pazienti affetti da melanoma e non, melanoma skin cancer e di chirurgia
dermatologica in particolare con la tecnica di Mohs. Tali carcinomi sono piu
frequenti in soggetti che usano immunosoppressori e, quindi, & trasversale al
progetto ScleroNet..

Progetto acquisto di una sonda lineare e carrello per ecografo GE,
Immunologia Policlinico Milano

Lo stesso donatore vuole integrare con una sonda lineare e il carrello I'ecografo
donato all'Immunologia del Policlinico anni fa dal GILS per eseguire ecografie
anche a spalle, ginocchia, gomiti e caviglie (per screening tendiniti, artriti,
calcinosi, rotturc tendinee...) e ai grossi vasi, per screening vasculiti. Questa
sonda sarebbe una guida utile per eseguire anche infiltrazioni terapeutiche,
consentirebbe di introdurre tutti questi esami nella pratica clinica quotidiana e
sarebbe di grande utilita per i pazienti (si eviterebbero spostamenti, esami inutili,
si darebbero risposte immediate a molti problemi); il carrello & necessario per
evitare di rompere le sonde con gli spostamenti.€10.000,00 + [VA
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Progetto di nuove studio clinico atto allo screening fattivo mediante
algoritmo DETECT delle popolazioni di pazienti affetti da SSc afferenti al
progetto ScleroNet (prof Marco Vicenzi Policlinico Milano)

II Direttivo, nella riunione di gennaio, ha dato parere favorevole ad ampliare il
progetto “DETECT Plus”, visti gli ottimi risultati, per applicare in modo
standardizzato e fattivo I'algoritmo Detect in modo da sottoporre a valutazione
cardiologica specifica i pazienti a rischio per ipertensione polmonare e da
escludere o confermare la diagnosi di malattia polmonare in stadio precoce. Ha
assegnato un contributo di 10.000,00€ con l'obiettivo di eseguire una affidabile
analisi statistica indispensabile alla strutturazione di un documento con impatto
scientifico significativo da pubblicare nei primi mesi dell’anno 2020.

Nuovi strumenti diagnostici per la valutazione polmonare nei pazienti con
SSc interstiziopatia polmonare: una possibile via verso la medicina
personalizzata? (dott. Simone Barsotti, UD Reumatologia AOU Pisana)

Scopo del lavoro & indagare il ruolo dell’ecografia polmonare e RM toracica
nell'identificazione precoce, quantizzazione e differenziazione tra impegno
infiammatorio e fibrotico in pazienti con interstiziopatia polmonare associato a
SSc, prima della terapia immunosoppressiva e dopo sei mesi dalla stessa.

Queste metodiche innovative, che non espongono il paziente a radiazioni
ionizzanti, potrebbero consentire una migliore selezione e caratterizzazione dei
pazienti con SSc. Inoltre, Ia RM toracica potrebbe essere in grado di differenziare
tra impegno fibrotico e infiammatorio, consentendo una migliore stratificazione
prognostica dei pazienti. Il Direttivo, valutata I'importanza del progetto chiede
all’Assemblea di stanziare 10.000,00 €. Imputabili 5 x mille 2016.

Finanziamento Progetto per il 2019 legato alla Giornata del Ciclamino

Si propone all’Assemblea dei Soci, come proposto dal Comitato Scientifico, di
modificare i criteri per il Bando: un progetto da 30.000,00 € sulla Sclerosi
Sistemica libero, aperto e uno da 20.000,00€ da dedicare a borse di scambio per
brevi periodi da uno a tre mesi, da suddividere tra le nove Scleroderma Unit
promosse da GILS. A tale scopo si chiedera alle SU di fornire i propri punti di forza
e di carenza in modo da partecipare a questo scambio in maniera attiva, su
progetti condivisi con altre SU in Europa e in Italia, dando priorita a progetti che
coinvolgano la formazione di infermiere preposte alla cura delle ulcere, visto che
molti centri, seppur di riferimento, mancano di tali figure.

32/64



Bilancio di Missione 2019 GILS - ODV

Gruppo Italiano per la Lotta alla $clerodermia — ONLUS - Pagina n.
Sede Legale '
20122 Milano ~ Via Francesco $forza n. 35
C.F. 97145390155

ADUNANZE DELIBERAZIONI ASSEMBLEE

Proposta Ambulatorio Multispecialistico per la cura delle ulcere
sclerodermiche Spedali Civili Brescia per un anno.

Si propone l'avvio di un’attivita ambulatoriale multidisciplinare che includa la
presenza simultanea di un reumatologo esperto nella cura della SSc e delle DU, di
un dermatologo esperto della cura di ulcere anche di altra natura, oltre che di
personale infermieristico dedicato. Sara a disposizione un esperto in chirurgia
plastica (gia operante presso la Dermatologia), ove necessario.

L'ambulatorio si svolgera con una seduta settimanale, presso I’Ambulatorio
Ulcere, gia al momento attivo in Dermatologia.

A questo ambulatorio afferirebbero tutti i pazienti con SSc (provenienti dalla
Reumatologia e dalla Medicina Interna) con ulcere di difficile gestione (forme
persistenti o con complicazioni), con ulcere agli arti inferiori e con ulcere a genesi
non puramente microangiopatica. Altri specialisti (es. infettivologo, internista,
chirurgo vascolare) sarebbero coinvolti in caso di necessita.

Per I'accesso all’'ambulatorio congiunto sard attivata una agenda condivisa con
Reumatologi, Dermatologi e Internisti al fine di registrare le prenotazioni.

Il reumatologo con training specifico gestirebbe direttamente solamente le DU
non complicate e i casi che necessitino di follow-up per effettuare ripetute
medicazioni settimanali. Alla attuazione di questo programma, verranno dedicate
due figure di specialista reumatologo con un impegno di tempo parziale al fine di:

1-poter condividere le conoscenze;

Z-poter assicurare presenze continuative.

Per compensare il tempo specialistico dedicato, GILS dovrebbe impegnare Euro
10.000,00gia stanziati da un donatore per il territorio di Brescia.

FESCA ERN ePAGs EURORDIS

Anche per il 2019 GILS chiede di mettere a bilancio, per questi progetti, 5.000,00
€ per gli spostamenti di due persone (Ilaria ePAG e chi rappresentera il GILS in
FESCA).

Progetto assunzione a tempo determinato part-time in verticale, dal 1
gennaio al 31 dicembre 2019, prorogabile di un anneo, di Irene Cadeo, in
sostituzione di Valentina Mescia

Valentina Mescia ha trovato un posto a tempo indeterminato: si chiede di poterla
sostituire con Irene Cadeo e di poter continuare con questo progetto anche per il
2020, con la stessa persona o altra. Costo annuo 14.841,63 € a carico GILS.
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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 2019, sempre riguardanti il benessere ¢ le
esigenze dell’ammalato.

Si chiede, inoltre, all’Assemblea dei Soci di accantonare 15.000,00€ per il
passaggio al Terzo Settore e alla personalita giuridica.

La Presidente apre la discussione, alcuni interventi chiarificatori, si delibera
all'unanimita I'approvazione del Bilancio 2019.

La presidente motiva all’assemblea come anche per quest’anno non ci siano i
presupposti per chiedere di entrare nella Federazione UNIAMO di secondo livello
e quindi questo punto viene superato

Delibera nuovo Statuto ETS, Ente terzo Settore e richiesta personalita
giuridica

Sul punto all’'Ordine del Giorno sopra evidenziato, essendo le ore 15.20 circa,
I'assemblea prosegue separatamente verbalizzata a cura del notaio Valeria
Mascheroni.

a Garbagnafi —
‘vgrgéé}%%‘ LMot

Prot. 096
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Verbale assemblea straordinaria Soci GILS T 16 marzo 2019

n. 11.514 di rep. n. 4.964 di raccolta
VYERBALE DI ASSEMBLEA
DI ASSOCIAZIONE
REPUBBLICA ITALIANA
L'anno 2019 (duemiladiciannove) addi 16 (sedici) del mese di
marzo alle ore quindici € minuti venti.
In Milano via Festa del Perdono 7, nell’Aula Magna dell’Universita -
Statale di Milano.
Sulla richiesta della signora Carla GARBAGNATIL nata a Erba il 10 Apenzia delle
marzo 1944, residente a Milano in via del Vecchio Politecnico 7 (codice Ul.gflcfba']'%;{}:h-o%tg

fiscale GRB CRL 44C30 D416B), la quale dichiara di intervenire nella di MONZA
sua qualitd di Presidente del Consiglio Direttivo dell’ Associazione ; Regisuulo
"GRUPPO ITALIANO PER LA LOTTA ALLA SCLERODERMIA" il @ ijpm 9
in breve “GILS* :
con sede in Milano via Francesco Sforza 335, costituita per atto in data 9 aln. —?—IHT
dicembre 1993 n. 26.414/5.260 di rep. notaio Santa Picciolo di Milano, Seric 1T :
iscritta nel Registro Generale Regionale del Volontariato al foglio 543 - g, 245 Q0 =

progressive 2166 - sezione A) SOCIALE, con Decreto del 29 aprile
1997 n. 1671, codice fiscale 97145390155,
io sottoscritto dottor Valeria Mascheroni, notaio in Monza, iscritio
presso il Collegio Notarile di Milano, certo dell'identitd personale della
richiedente,

ho assistito
anche in funzione di segretario pcr unanime designazione, onde
redigerne il verbale a parte dell'assemblea della suddetta Associazione
convocata in seconda convocazione in questo luogo ed ora (con
osservanza delle norme statutarie) per deliberare sul seguente:

Ordine del giorno

OMISSIS
- Delibera nuovo Statuto ETS, Ente terzo Settore € richiesta personalitd
giuridica.
OMISSIS
Varie ed eventuali

E col presente verbale, anche in funzione di segretario, do atto
che l'assemblea chiamata a deliberare sugli argomenti sopra indicati (in
diretta prosecuzione della prima parte “assemblea ordinaria”,
separatamente verbalizzata) si & svolta come gui di seguito
verbalizzato.
Presiede la richiedente Carla GARBAGNATI (in conformita allo statuto
sociale) la quale dichiara ed accerta:
- che l'assemblea & stata convocata in questo luogo ed ora mediante
comunicaziene in data 7 gennato 2019 (ai sensi dell’articole 9 dello
statuto in vigore);
- che oltre alla richiedente (Presidents del Consiglio Direttivo) sono qui
intervenuti personalmente numero ottantuno Associati portatori anche
di deleghe;
- che pertanto ['assemblea & repolarmente costituita in seconda
convocazione per deliberare, in particolare anche sugli argomenti
all'ordine del giorno sopra indicati.

Ella dichiara inoltre:

- che sono intervenuti gli attuali membri del Consiglio Direttivo signore
Naria GALETTI, Fabia FANTONI, Giuseppina AINA, Claudia DE
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PETRIS, Miriam FUSCO, Sara GIUDICE, Rosanna MAZZONI, Mirella
PASQUALINI, Maria Grazia TASSINI e Anna Paola TEMPERINI,
avendo giustificato la propria assenza le altre componenti dell’organo
collegiale signore Maria Teresa LONGOBARDO, Maria Clorinda
MAZZARINO e Camilla SANDRUCCI.

Iniziando Ia trattazione dell’argomento sopra specificato
all’ordine del giorno il Presidente riferisce i motivi per cui, a seguito
dell’entrata in vigore del Codice del Terzo Settore (Decreto Legislativo
3 luglio 2017 n. 117) e dell’imminente istituzione del Registro Unico
Nazionale del Terzo Setiore si rende necessario adeguare lo statuto
sociale in vigore, allo scopo di renderlo compatibile con le disposizioni
contenute nel suddetto Codice del Terzo Settore.

1l Presidente illustra quindi agli intervenuti il nuovo testo di statuto che
¢ stato claborato e che tiene conto delle modifiche introdotte dalla nuova
normativa (fornendo particolari chiarimenti sul conterto di alcuni particolari
articoli) e di altre esigenze di adeguamento dopo tanti anni di attivita.

Al riguardo precisa che nello statuto stesso risultano modificate e/o
integrate talune regole inerenti la struttura, il funzionamento, le attribuzioni ¢ la
disciplina dell’ Assemblea e del Consiglio Direttivo ¢ che & stata introdotta una
articolata disciplina dell'Organo di Controllo e di Revisione legale dei conti.

Nello statuto stesso, noltre, risulta modificata iz denominazione
dell’ Associazione con adozione della denominazione contenente la dicitura
“Organizzazione di Volontariato” (ODV) e, a far tempo dalla iscrizione nel
Repistro Unico Nazionale del Terzo Settore, con la ulteriore dicitura “Ente del
Terzo Settore™ (ETS).

Ella precisa inoltre che risulta integrato e riformulato I"articolo 2 dello
statuto relativo all’attivitd dell’Associazione, al fine di fare un riferimento
espresso alle materie previste nell’articolo 5 del suddetto D.Lgs. n. 117, con la
introduzione, altresi, della possibilita di compiere anche attivita diverse, purché
secondarie e strumentali, rispetto alla attivita principale.

Ella fa presente che il documento contenente il suddetto testo di statuto £ stato
messo a disposizione degli intervenuti dell’odierna assemblea (distribuendone
copie agli stessi) e mi richiede di allegarlo sotto la lettera “A” al presente
verbale ed invita, pertanto, ’assemblea a deliberare in merito, aprendo la
discussione sugli argomenti.

Poiché nessuno chiede la parola il Presidente dell’ Assemblea da lettura
all’assemblea dei predisposti dieci punti da deliberare {formulati come
dai testi appresso verbalizzati) e dei singoli articoli dello statuto
oggetto di modifica o di integrazione (che vengono proiettati sul grande
schermo alle spalle del Presidente, nella nuova formulazione di cui si
propone l'approvazione). Il Presidente dell’assemblea chiede quindi
agli intervenuti se i suddetti punti da deliberare possano essere messi in
votazione con un’unica deliberazione ed,

ottenuto il consenso dell’assemblea,
si procede con
la vetazione,
L’assemblea con il voto faverevole di tutti gli intervenuti, verificato per
alzata di mano con prova e controprova,
e pertanto all’unanimita
delibera quanto segue:

1°) viene modificato 1’articolo 1 dello statuto in vigore

{denominazione e sede dell’ Assoctazione), con approvazione del nuovo
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testo che risulta dal documento allegato al presente verbale sotto la
lettera " A" previo esame ed approvazione da parte dei presenti;

2°} viene modificato ["articelo 2 dello statuto in vigore {attivita
dell’ Associazione e durata illimitata), con approvazione del nuovo testo
che risulta dal documento che si allega al presente verbale sotto la
lettera "A" previo esame ed approvazione da parte dei present;

3%} viene modificato 'articolo 5 dello statuto in vigore
{ammissione nuovi Associati), con approvazione del nuovo testo che
risulta dal documento che si allega al presente verbale sotto la lettera
"A" previo esame ed approvazione da parte dei presenti,;

4) vengono modificati gli articoli 9, 10 e 11 dello statuto in
vigore (relativi al funzionamento dell’Assemblea), con approvazione
del nuovo testo che risulta dal documento che si allega al presente
verbale sotto la lettera "A" previo esame ed approvazione da parte del
presenti;

5°) vengono modificati gli articoli 12, 13, 14 e 15 dello statuto
in vigore {relativi al funzionamento del Consiglio Direttiva), con
approvazione del nuovo testo che risulta dal documento che si allega al
presente verbale sotto la lettera "A" previo esame ed approvazione da
parte dei presenti;

6°) viene modificato 1'articolo 24 delle statuto in vigore
{devoluzione del patrimonio in caso di scioglimento), con approvazione
del nuovo testo che risulta dal documento che si allega al presente
verbale sotto la lettera "A' previc esame ed approvazione da parte dei
presenti,

7°) vengono introdotti gli articoli 25 e 26 dello statuto in vigore
(relativi all’Organo di Controllo e di Revisione legale dei conti), con
approvazione del nuovo testo che risulta dal documento che si allega al
presente verbale sotto la lettera "A™ previo esame ed approvazione da
parte dei presenti;

8°) viene pertanto approvato, articolo per arlicalo, e nel suo
complesso il nuovo testo di statuto che risulia dal documento che &
state allegato al presente atto sotio la leliera “A”, previo esame ed
approvazicne da parte deil presenti; dandosi atlo in particolare che il
Consiglio Direttivo avra altresi facolta di modificare, conseguentemente
¢ parallglamente, anche il Regolamento GILS vigente (che trovasi
allegato sotto [a lettera “B™ all’atto in data 22 aprile 2008 n.
46.825/11.152 di rep. notaio Francesco Gallizia di Milano, registrato a
Milano 5 in data 23 aprile 2008 n.10449/1T);

inoltre

9°) viene dato mandato al Presidente del Consiglio Direttivo, nonché
presidente della odierma assemblea, onde possa accettare ed introdurre nel
presente verbale ed allegato statuto, tutte le modificazioni che si rendessero
necessarie da parte delle competenti autoritd per gli adempimenti connessi alle
odierne deliberazioni,

ed in particolare viene dato espresso mandato al Consiglio
Direttivo, ed in via disgiunta al Presidente del Consiglio Direttivo, onde
possanc curarg, allorquando lo ritengano oppertuno, il conseguimento della
personalitd giuridica e liscrzione della Fondazione nell'istituendo Registro
Unico Nazionale del Terzo Settore (D.Lgs. 3 luglio 2017 n. 117 e successive
modificazioni), deliberando e determinando allo scopo anche eventuali
modificazioni dello statuto che si rendessero necessarie, o anche solo
opportune, per il suddetio conseguimento di personalitd giuridica e per
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la suddetta iscrizione.
Infine
conseguentemente alle deliberazioni sopra adottate:

10°) vizsne nominato quale Organo di Controlle Monocratico per il
prossimo triennio (¢ pertanto sino alla approvazione del bilancio che si chiudera
al 31 dicembre 2021 duemilaventuno) il dr. Lorenzo MAGLIULQ nato a
Torre del Greco il 27 luglio 1972, residente a Monza, piazza Generale Armando
Diaz 4 {codice fiscale MGL LNZ 721.27 L259M), iscritto nel Registro dei
revisori legali. Egli esercitera anche la Revisione legale dei conti (come
consentito dall’articolo 25 detlo statuto allegato).

1l Presidente accerta e proclama quindi 'esito della suddetfta deliberazione ed
accerta che nessuno degli intervenuti intends prendere nuovamente la parola.

Null’altro essendovi da deliberarc sull’argomento all’ordinc dcl
giorno (Delibera nuovo Statuto ETS, Ente terzo Settore ¢ richiesta
personalitd giuridica) e conseguenti, 1’assemblea & conclusa essendo le
ore sedici circa.

I presente verbale scritto da me e da persona di mia fiducia e
complctato di mic pugno, ¢ stato da me letio al Presidente dal quale
sono stato dispensato da lettura integrale dell’allegato “A”.

Consta il presente verbale di numero tre fogli e ne occupa undici
pagine intere e questa dodicesima sino a qui.

F.to: Carla Garbagnati
“ Valeria Mascheroni notaio -
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PROGRAMMA ANNO SOCIALE 2020

Il GILS nel 2020 continuera a finanziare i progetti impostati 2019 e quelli presi in esanee
deliberati, come da Statytoelle riunioni del 9 novembre del 25 gennajalal Direttivo via Kype.

Si deveavere una visione ampia, flessibile su nuovi progetti scientifici anche locali ed esigenze
assistenziali dei paziénfar emergere le priorita e tagliare progetie non siano a lungo termine.
Occorre pivilegiare Bandi nazionali per aiutare i giovani ricercatori italiani, senza tralasciare
opportunita internazionali.

1. PROGETTI psicologici

Torino filnsieme € meglio ;Milano " Con | e parole insiemeo pr es
Legnano, Magenta, Niguarda, Monza, Lombardiaumero verdeGenovafiTessere la trama della
Salute: un percorso multidisciplin@rea nt i ci pando i pagamento al

del | @&hsuan BanddRoma, A Met t er,she sibvnlger pressooladChiesa di San
Ippolito vicino alPoliclinico Umberto |

Il n ogni caso i progett. sono fl essdeblilléemaer g
Coronavirus

Stanziamento Torino 6500, 00
Lombardia enumero verde 1738000 U
Roma 5180, 00 «
Genova 6. 600, 00 u
Totale 35660, 00

Finanziamento GILS

Pr oget t oPamlé inocerehio, fimeglio insiemé per la realizzazione di un supporto
psicologico rivolto agl:. ammal ati di sclerosi
reparto di Reumatol ogia dell 60spedal e Mauri zi

Stanziamento80 0, 00 U
Finanziamento GILS

2. PROGETTO Scleroderma Unit

Le Scleroderma Unit con finanziamento GILS ci hanno mandato report regolari e positivi.

La SU di Milano Policlinico, oltre a essere in ScleroNet, fa parte di ERN ReCONNET, dedicato
alle malattie del tessuto connettivo e osteomuscolari.

La SU di Orbassanoha f ondi accantonati per potenziare
ultima comunicazione dalla Direzione Risorse umane, da marzo ci sara una unita in piu per
affiancare il Responsabile SU.

La SU del Policlinico San Martino dGenovaed | 6i nt er no di un PDTA tr
con delibera regionale e diventata HUB, collegandosi in rete con altri Ospedali.

La SUdi Roma, prof Rosatoha inviato una corposa relazione con un PDTA multidisciplinare; é
centro di riferimento Regionalel &Sc e ha instaurato una attiva collaboraziome altri centri

HUB espoken Regione

Al l a luce di gueste motivazioni, S i priSdgelone |
Policlinico di Genovee Roma e un cont r i b%uWUdoMilano ch®®dawwé&d®d , 00
punto di riferimento italiano

Stanziamento 70. 000, 00 U4 (Mil ano, Genova e Roma)
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Finanziamentp 5x1000 ann®017

EO6 pr evilsoguwstodimrochpillarascopioper la SclerodermaUnit di Milano

Il capillaroscopio, indispesabileper la diagnosi precoce per la patologia ed anche per la Ricerca
Scientifica, dopo fAonor at o sigicambi. ¥isianat varidipi f un z
medici optano pedo stesso tipalorato da noi alla ASST di Sondrio.

Stanziamento 9. 760, 00 U
Finanziamentop donatore

3. PROGETTO fnPet Therapyo, didieazeeoder ma Unit Cal

La prof. Guiducci, nella sua relazione sull d
| 6i mportanza di un pr ogetitgh ammalati, lahPet Thecapyoenigp a g n
di fficolt”™ di trovare dei fondi. ! Direttivo
sull a qualit di vita dei pazienti, .ha dato p

Stanziamento 10.0®, 00 U
Finanziamento 5x1000 anno 2017

4. PROGET T €cchgz3a vaginakein collaborazione con la Ginecologia del San Raffaele
di Milano.

Il progetto osservazionale & passato al CE del proponente atkatin collaborazionecon le

ASST del ProgettoScleroNet. Si sono raccolti i dati epidemiologiGgu questa importante
problematica che tocca da vicino tanti pazienti@iiettivo lo ha approvat@on un finanziamento

di 1 0. 0 Ogoyafi ficeréatogirelividuati dal prof.StefanoSalvatorecondac cor do del
MassimoCandianj primario diGinecologiadel San Raffaele

Stanziamento 1 0. 000, 00 U
Finanziamento 5x1000 anno 2017

5. PROGETTO ScleroNet fiRimodellamento miocardico quale equivalente di
cardiomiopatia sclerodermica in stadio precoceimpatto sul percarso clinico-terapeutico
di una diagnosi basata su razionale fisiopatologico

Il progetto é strutturato,esnpre piu radicato, con confronto serrato e riunioni mensili presso |l
GILS. Il contributo ecoa mi c o di 1 0. 0 6e0201D Ba pérmessoslidbandira tina borsa

di studio per costituire un database comune tra i centri afferenti lo ScleraNé&ne di
caratterizzare clinicamente i pazienti e applicare in modo standardizzato il metodo di screening per
| 6i pert en are ohe & stam \lalidatan Inoltre, lo stesso database costituira la base di

partenza per umlteriore progetto di ricercd i al tri,vlo0l.t0o0 Og 10106 aarde a d i
Fisiologia, Fisiopatologia degli organi e dei sistemi, tecnologie mediche agplttagnostica
avanzata, nuove terapiaedd | a def i ni zione e all éindividuazi o

pazienti affetti da sclerosi sistemica e presentanti sintomi o segni clinici suggestivi.

Stanziamento 10. 000, 00 U
Finanziamento GILS
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6. PROGETTO oValutazione del rischio di mel an
pazienti affetti da Sclerodermia in terapi
altro anno

E6 un progetto trasversale a Scl er oeMdettimanalihe pr
presso la UOC di Dermatologia di via Pace, per il follow up dei pazienti.Per continuita si spera

| 6i ncarico venga assegnato al | dinaldzath tallossgesso A .
donatoreanonimo.

Costa 27.000, 00 u
Finanzamento donazione finalizzata

7. PROGETTO PDTA Ospedale San CamilloRoma

! Direttivo del GI LS, l etto il progetto di .
che chiede un contributo per pot eavengomtinematoi ar e
notevol mente | daccesso dei pazilienti, propone

Stanziamento 1 0. 000, 00 U
Finanziamento 5xmille anno2017

8. PROGETTO diricerca in memoria di Giovanni Cittadini
GILS ha avutare donazioni per un totale di 1000 U per un progetto in memoria @iovanni

Cittadini. I Direttivo nella riunione del 23
progetto vincitore del 2° premio del Bando GILS 2019 della dott.ssa Lazzaroni di Biiekca

salutedellednne nell e pazienti affette da SSc e | 6o
da SSco gi - fin@mzi altéoi ncegr 2Di. OO per metter
neuropsichiatrical e | | 6i nf l uenza del |l a pr evsielnuzpap odid eu nl ad an

personale dei figli da correlarsi con gruppi di controllo con madri affette da altre patologie.
Questo studio integrativo canalizzerebbe in modo proficuo le risorse e sarebbe in linea con
| 6approccio multidilSciplinare promosso dal GI

Stanziamento 1 0. 000, 00 «
Finanziamento famiglia Cittadini e amici

9. PROGETTO Fornitura di Upgrade da piattaforma ecografica Arietta V70 ad Arietta 850
con sostituzione main body, UOC di Dermatologia Policlinico di Milano.

Ad integrazione dellmacchi na donata da un nostro socio ¢

costo di 62.200, 000, i Direttivo nella riuni
del l a UOC di Der mat ol ogi a di Mi | abnion,t eRyrraafz.i oB
| 6acqui sto di un visore di l uce pul sata per wu
10% sul prezzo di |l istino di 4.392,00 0.

Stanziamento 3. 952,80 U prezzo scontato
Finanziamento GILS

10. PROGETTO IPad Coronavirus per pazienti IRCCS Ospedale Maggiore Policlinico
Milano

GILS, grazie ad una donazione mirata, ha potuto acquistare 30 tablets che permetteranno ai pazienti
isolati di poter chiamare i loro cari ed interagire attraverso vathe@mate con la collaborazionei de
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medici ed infermieri. Anche questa volta il nostro angelo custode ci ha aiutato a realizzare questo
piccolo grande progetto di umanita e di speranza donando con un cuore grande.

Stanziamento 9589,200
Finanziamentp donazione

11. PROGETTO Questionario orline sulla Qualita di Vita dei pazienti sclerodermici

GILS e Boehringer | ngel heim hanno iniziato u
migliori questionari validati esistenti riguardanti la QoL, nelce si gn del |l o studi o
dati, insieme a metodologi e/o statistici esterni. Il survey viene realizzato da GILS insieme a una
azienda esterna e diffuso attraverso i propri canali prevalentemente online (website e social media)
e sara in forma assolutamente anonima, in modo chenom possi bil e risalir
compilera.

| risultati del survey saranno poi raccolti in un report, di cui GILS sara unico proprietario, fatta
salva la possibilita da parte di Boehringer Ingelheim di utilizzarlo in toto o in parte perplgepro
necessita e attivita istituzionali, menzionando sempre GILS negli aknowledgment. Inizio 30 marzo
conclusione termine alla conclusione della diffusione progetto.

Nessun costo per GILS

12. PROGETTO FESCA ERN ePAGs EURORDISi EUROPA 2020
Anche per il 2020GILS finanziera questi progetti per le attivita riferenti che non saranno coperte
dagli Enti coinvolti.

Stanziamento a consuntivo
Finanziamento: GILS

13. PROGETTO ePAGsITALIA 2020
Anche per il 202@ILS finanziera le attivita riferite a questo progetto nba saranno coperte dalla
Federazione UNIAMO (cui GILS non e federato), che rappresenta Eurordis in Italia.

Stanziamento a consuntivo
Finanziamento: GILS

14. PROGETTO assunzione a tempo determinato partime in verticale, dal 1 gennaio al 31
dicembre 2020di Daniela Cantoni, in sostituzione di Irene Cadeo

Irene Cadeo ha ottenuto una borsa di studicé guassata alla Scleroderma Urst chiede di
ratificare | dassunzione di Dani el atim€ia vetticale i i n
a tempadeterminato (1 gennai®l dicembre 2020).

Stanziamento: 15.0000000 cost o annuo
Finanziamento GILS

15. PROGETTO Identificazione mediante mimotipi di antigeni associati ai fibroblasti
riconosciuti da autoanticorpi nella SSc: implicazioni patogeniche terapeutiche

Progetto presentato dal prof. Perosa dell 6Uni
che potrebbe essere sostenuto in parte dai due eventi distinti ma connessi in Puglia, a Bari, voluti da
un nostro socio, a cui il proéra presentel Direttivo lo approva nella riunione del 9 settembre.
Stanziamento 1 0. 000, 00

Finanziamento: 3. 137, 00 u | i beralit”™ + 6.863,00 u GIl
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16. PROGETTO Bandi di ricerca 2020
! Consiglio Direttivo del | éaspettadelle restrezipni impostes a e

dai DPCM del Presidéne d el Consighaodeal s6udanismistpender
ciclaminoo 2020 e il conseguente progetto nOSs
gratuite rinviandme al 2021 la programmazionél. Direttivo del 9 settembre decide di proporre

all 6assembl ea dei soci un Bando di Ricerca di

sclerosi sistemica per un giovani ricercatore italiano e 25.000,00 per un progeticiscocon la
World Scleroderma Foundation che si € detta favorevole, in cui sia presente almeno un progetto
italiano, 50.000,00 euro totale.

17. Lasciti testamentari

| tre appartamenti, avuti con legato testamentario nel 2019, con il vincolo di venditarjgerca
scientifica, hanno avut o parecchi e probl emat
riscossioni di affitti di un inquilino abituato a pagare quando voleva, gestione particolare.

Sono stati fatti valutare dallo Studio Carotenuto SRL bha dat o wun valore ¢
complessivoSi c hi ede anlmardacasvendeoel aleneeglio, appena possibile e investire

in ricerca, come chiesto dalla nostra socia che ce li ha lasciati in eredita.

Lo scorso 19 agost®019ci e stata comunicatdal notaio Giarletta di Trieste dello studio notarile
Paola Pasqua, che una nostra socia, mancata il 22 maggio 2019, ci ha lasciato il 30% della sua
eredita, titoli e un appartamento che comunqgue va venduto prima di procedere. Contattato lo studio
notarie varie volte, non siamo ancora stati convocati.

Il Direttivo del GILS, con il nuovo Statuto, art. 15, ha il compito di deliberare in merito alla
gestione ordinaria e straondar i a del | @ Arowenlara pertanto ra epromuovere e
finanziare nuovi progettn linea con la sua missione.

Per i dettagli dei dati si allegano i dati previsionali riportati nella successiva Tabella 2.
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BUDGET 2020

GILS - ODV

RICAVI ENTRATE TOTALE %
Voce/Tot.

Quote associative 25.000,00
Donazioni 130.000,00

Totale quote associative 155.000,00 54,66%
Giomata Ciclamino 0,00
5 per mille anno fiscale 2018 109.000,00

Totale raccolta fondi 109.000,00 38,44%
Liberalita 10.000,00
Donazione IPAD 9.589,20

Totale contributi, liberalita 19.589,20 6,91%
Interessi /proventi finanziari 0,00

Totale proventi finanziari 0,00 0,00%

TOTALE ENTRATE 283.589,20 100%

COSTI USCITE TOTALE

Spese giomata ciclamino -1.500,00
Spese Congresso -12.000,00
Quote associative IID -1.500,00
Quota associativa Fesca -120,00
Quota associativa Eurordis -600,00
Spese giomalino - stampa e spedizione -8.000,00
Spese arafica + intermnet -4.000,00
Spese pubbliche relazione /uff. stampa -15.000,00
Spese campagna social -2.745,00
Progetto psicologhe Genova - -6.600,00
Progetto psicologhe Milano -17.500,00
Progetto psicologhe Roma -5.180,00
Progetto PsicologheTorino -7.000,00
Progetto "PDTA Ospedale San Camillo" Roma -10.000,00
Progetti Unit -70.000,00
Progetto "Melanoma" -27.000,00
Progetto "Pet therapy" -10.000,00
Progetto "rimodellamento miocardico” Polic. Milano -10.000,00
Progetto Pisano -10.000,00
Progetti premi studi 0,00
Progetto "Secchezza vaqinale” San Raffaele -10.000,00
Progetto Cittadini -10.000,00
Progetto Fesca- Eurordis - Em- Epaas -3.500,00
Progetto "Mimotipi di antigeni” Bari -10.000,00
Acquisto Video CAP Policlinico Milano -9.760,00
Acquisto 2 Poltrone Ospedale Mauriziano Torino -7.000,00
Acauisto visore luce polarizzata -4.400,00
Acquisto IPAD Policlinico -9.589,20
Master di formazione ulcere Torino -2.500,00

TOTALE COSTI ISTITUZIONALI -285.494,20 77,11%
Spese affitto -700,00
Consulenze amministrative/Compenso revisore -7.000,00
Consulenze Paghe -2.000,00
Spese telefoniche -4.500,00
Assicurazioni -2.300,00
Spese assistenza Hardware/software -1.500,00
Spese viaqaio -2.000,00
Spese manutenzioni varie -500,00
Cancelleria -2.000,00
Spese postali/spedizioni -2.000,00
Spese ufficio Torino -2.000,00
Canone Pos -250,00
Spese varie -2.000,00

Totale Costi Struttura -28.750,00 7,77%

Costo del Personale -54.000,00 14,58%

Ammortamenti -1.000,00 0,27%

Oneri Finanziari -1.000,00 0,27%

TOTALE USCITE -370.244,20 100%

DISAVANZO -86.655,00

Tabella 2 - Budget 2@0
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Bilancio di esercizio 2019

GILS - GRUPPO ITALIANO LOTTA SCLERODERMIA

Organizzazione iscritta nel Registro Generale del volontariato

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

VIA F. SFORZA 35 - PADIGLIONE LITTA
20122 MILANO

C.F 97145390155

BILANCIO D'ESERCIZIO 2019

E- MAIL gils@sclerodermia.net

SITO www.sclerodermia.net

Gils - Bilancio 2019
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BILANCIO D'ESERCIZIO 2019

STATO PATRIMONIALE
ATTIVO

A)

B)
I

II

)

II

I

v

D)

CREDITI V/ASSOC.PER VERS.QUOTE

IMMOBILIZZAZIONI
Immobilizzazioni immateriali
Programmi calcolatore

F.do Ammortamento

TOTALE IMMOBILIZZAZIONI IMMATERIALI

Immobilizzazioni materiali

Mobili e arredi

Macchine uff. elettroniche

Impianto telefonico

Altri beni

Beni inferiori 516,46

F.di Ammortamento

TOTALE IMMOBILIZZAZIONI MATERIALI

TOTALE IMMOBILIZZAZIONI

ATTIVO CIRCOLANTE
Rimanenze

Immobili destinati alla vendita
TOTALE RIMANENZE

Crediti

Fornitori C/ anticipi X convegno

Fornitori C/ anticipi x Convegno Fesca
Crediti diversi

Crediti Canoni locazione Immobili Milano
Crediti v/ Erario imp.sost. TFR

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 Intesa gest. Immobili
Banca Generali

Cassa
Banco Posta

TOTALE DISPONIBILITA' LIQUIDE
TOTALE ATTIVO CIRCOLANTE

RATEI E RISCONTI

Risconti attivi

Ratei attivi

TOTALE RATEI E RISCONTI

TOTALE ATTIVO
Gils - Bilancio 2019

31/12/2019
0,00

946,96
-946,96
0,00

3.666,05
4.203,72
314,80
476,00
499,00
-8.541,06
618,51

618,51

232.000,00
232.000,00

6.100,00
0,00
56,00
0,00
0,00
1,22
6.157,22

100.000,00
480.946,88
580.946,88

188.411,23
92.005,60
9.818,13
2.600,02
292.834,98
651,67
11.262,95
11.914,62

304.749,60
1.123.853,70
0,00

20,56
20,56

1.124.492,77

46/64

31/12/2018
0,00

946,96
-946,96
0,00

3.666,05
4.203,72
314,80
476,00
499,00
-8.275,97
883,60

883,60

140.000,00
140.000,00

6.100,00
88,00
56,00

10.069,20
1,79
0,86
16.315,85

100.000,00
480.946,88
580.946,88

163.755,57
120.273,21
0,00
2.490,02
286.518,80
903,84
6.859,83
7.763,67

294.282,47
1.031.545,20
0,00

14,00
14,00

1.032.442,80
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A)

I
11

)
D)

E)

BILANCIO D'ESERCIZIO 2019

PASSIVO

PATRIMONIO NETTO
PATRIMONIO LIBERO

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

FONDI DI DOTAZIONE
PATRIMONIO VINCOLATO

1 - Donazione vincolata per decisione organi istituz.

2 - Donazione vincolata Immobili

3 - Fondo vincolato psicologhe

4 - Fondo vincolato Comitato Direttivo
5- Fondo vincolato "Convegno "

TOTALE PATRIMONIO NETTO

TRATTAMENTO FINE RAPPORTO

DEBITI

Debiti v/ Fornitori

Debiti v/ Carte di credito

Debiti v/ gestione immobili Milano
Debiti v/Erario Ires

Debiti v/ imposta sostitutiva T.F.R.
TOTALE DEBITI

RATEI E RISCONTI
Ratei Passivi
Risconti passivi

TOTALE PASSIVO

Gils - Bilancio 2019
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31/12/2019

95.637,70
509.974,15

7.562,88

301.445,15
140.000,00
15.000,00
25.000,00
2.550,00
483.995,15

1.097.169,88
23.866,63

492,27
0,00
0,00

591,00
8,08

1.091,35

2.364,91
0,00
2.364,91

1.124.492,77

31/12/2018

246.201,86
403.772,29

7.562,88

301.445,15
0,00
15.000,00
25.000,00
3.500,00
344.945,15

1.002.482,18
20.877,72

463,93
40,50
5.063,64
946,00
0,00
6.514,07

2.568,83
0,00
2.568,83

1.032.442,80
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BILANCIO D'ESERCIZIO
31/12/2019  31/12/2018
1.PROVENTI E RICAVI
1.1 Proventi da soci ed associati

Quote associative 24.419,50 24.299,00
Donazioni 176.238,00 138.231,00
Lasciti 104.806,00  230.081,22
Rivalutazione Immobili 92.000,00
Locazioni da Immobili da cedere 12.806,00

305.463,50  392.611,22
1.2 Liberalita

Liberalita congresso 8.680,00 10.680,00
Liberalita scaldini 0,00 0,00
Liberalita varie 14.471,00 28.679,53

23.151,00 39.359,53

1.3 Raccolta fondi
Raccolta fondi giornata ciclamino 122.027,71 109.235,05
Raccolta 5 per mille 111.802,75 106.133,00
233.830,46  215.368,05

1.4 Contributi progetti finalizzati

0,00 0,00
0,00 0,00
1.5 Proventi finanziari
Interessi attivi da rapporti bancari 6,91 14,00
Arrotondamenti attivi 2,47 3,11
9,38 17,11
TOTALE PROVENTI 562.454,34  647.35591
2. ONERI
2.1 Oneri attivita istituzionale
Progetto giovani ricercatori 50.000,00 50.000,00
Progetto "Ecografo Dermatologia Mi " 62.220,00
Progetto "Sonda Policlinico " 12.200,00
Progetto "Ulcere Ospedale civile Brescia " 10.000,00
Progetto "Valut. Rischio melanoma" 27.000,00
Progetto Psicologhe Genova 6.600,00 7.700,00
Progetto Piscologhe Milano 17.769,00 17.944,00
Progetto Piscologhe Torino 6.500,00 6.500,00
Progetto Psicologhe Roma 5.198,00 5.148,30
Progetto "SIR" 395,00 437,90
Progetto "Convegni Fesca" 521,90 1.525,80
Progetto "Borse di scambio Scler. Unit" 2.567,15
Progetto "Scerodermia Unit" Genova 20.000,00 20.000,00
Progetto "Scerodermia Unit" Milano 20.000,00 20.000,00
Progetto "Sclerodermia Unit Roma" 20.000,00
Progetto "Scerodermia Unit" Torino 0,00 20.000,00
Progetto "Gravidanza " Bergamo 6.000,00 6.000,00
Progetto "UOC cardiologia ric Detect" 10.000,00
Progetto " ERN Reconnet - Eurordis" 751,36 564,77
Progetto "Video capilloroscopia Valtellina - Morbegno" 9.760,00
Progetto "inn Tessuto adipos ulcere Modena" 0,00 10.000,00
Progetto "Medicazioni 2015" 1.952,00
Progetto "Medico Paziente Ancona" 82,80
Progetto " Medicazioni Ulcere cutanee- MI" 1.964,20

Gils - Bilancio 2019

48/64



Bilancio di Missione 2019

Progetto "Defibrillatore - La Maddalena"

Progetto " Eufoton-Flebolight - To"

Progetto "Presentaz. Poster Congress Rheumatology - Ge"
Progetto " Congresso CRel Flogosi - Roma"
Progetto "International Summer School"

Progetto "Reumatologia az. Osp. Pisa"

Progetto "Teatro Milano"

Progetto "medico paziente Roma"

Progetto "medico paziente Genova"

Progetto "cena benefica Marche Spineola"

Progetto "Algoritmo Detect ¢ Test Cardiopolmonare"

Progetto "Valutazione del rischio di non melanoma - Mi"

Progetto " Fornitura Laser Synchro FT "
Progetto " Scleroderma School - Bs"
Progetto "Gita sociale - To"

Progetto "Viaggio Sclerodermia Caponord"
Convegno

2.2 Oneri raccolta fondi
Spese giornata ciclamino

2.3 Oneri di funzionamento

Spese per servizi di funzionamento

Spese per servizi Torino

Godimento beni di terzi

Ammortamento beni materiali

Costi Giornalino

Costi e servizi gestione Immobili destinati alla vendita
Costi diversi

Oneri finanziari

Imposte Ires

2.4 Costi del personale

TOTALE ONERI
TOTALE AVANZO

Carla Garbagnati Crosti

Presidénte GIL.S

Gils - Bilancio 2019
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31/12/2019

10.000,00
120,93
1.450,50
761,75
134,32

35.344,48
337.329,19

32.917,05
32.917,05

20.028,77
897,06
700,00
265,09
12.784,49
7.484,58
6.195,31
758,43
1.537,00

50.650,73

45.919,67

466.816,64

95.637,70

31/12/2018

1.732,40
2.750,00
308,30
27,00
383,19

10.000,00
27.000,00
37.820,00
4.500,00
440,00
32,82
33.891,81

286.670,49

30.397,53
30.397,53

12.547,66
782,73
700,00
674,13
14.028,79
5.063,64
4.965,48
619,66
946,00

40.328,09

43.757,94

401.154,05

246.201,86
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Nota Integrativa i Situazione economica-patrimoniale al 31/12/2019

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

Situazione Economico-Patrimoniale al 31/12/2019

NOTA INTEGRATIVA

Gils - Nota Integrativa Bilancio 2019 Pagina 1
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GILS
NOTA INTEGRATIVA ALLA SITUAZIONE
ECONOMICO - PATRIMONIALE AL 31 DICEMBRE 2019
Norme Civilistiche e fiscali di riferimento

I Gils - Gruppo Italiano per la Lotta alla Sclerodermia ¢ una associazione di diritto privato
costituita ai sensi del codice civile ed operante quale Organizzazione di volontariato di utilita
sociale (O.D.V.).

Struttura amministrativa ed organizzativa dell'Ente

Il Gils - Gruppo Italiano per la Lotta alla Sclerodermia - ¢ amministrato da un Consiglio di
amministrazione composto da 14 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 indeterminato con
la qualifica di impiegata ¢ 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
4/12/97, n. 460, artt.10 c.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 e
finanziaria dell'ente, predisponendo una propria Relazione annuale da presentare agli associati in
occasione dell'approvazione del Bilancio consuntivo.

Agevolazioni fiscali

Le imposte sul reddito del periodo sono determinate in base alla vigente normativa applicabile alle
Associazioni ODV . L'associazione non ¢ soggetta all'lRAP grazie all'esenzione concessa dalla
Regione Lombardia di cui all'art. 10 del D.Lgs n. 460/97 .

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

Struttura e contenuto

La situazione economico - patrimoniale al 31 dicembre 2019 che sottoponiamo al vostro esame ed
alla vostra approvazione ¢ redatta in linea con i precedenti esercizi , 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 e 2424bis c.c.), dal rendiconto gestionale
e 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 altre leggi.

Le disposizioni del codice civile sono state utilizzate in quanto compatibili e adattabili alla realta
dell'Ente.

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

La situazione in esame al 31 dicembre 2019 ¢ redatta secondo le leggi vigenti, in conformita alle
raccomandazioni del Consiglio Nazionale dei Dottori Commercialiti e degli Esperti contabili e alle
"linee guida e schedi per la redazione del bilancio di esercizio degli enti non profit".
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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 BI e BII
dell’attivo sono stati esplicitamente detratti gli ammortamenti e le svalutazioni.

Nella Situazione sono stati indicati gli importi delle corrispondenti voci dell'esercizio 2018, 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 effettuata rispettando appieno il principio della prudenza,
nella prospettiva della continuazione della attivita e 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 se conosciuti dopo la
chiusura dello stesso.

Si conferma che nella formazione della Situazione al 31 dicembre 2019 non si € fatto ricorso a
deroghe né sono stati modificati i criteri di valutazione rispetto all’esercizio precedente, come
consentito per casi eccezionali, rispettivamente, dall’art. 2423, comma 4°, e dall’art. 2423-bis,
comma 2°.

1.1) Le immobilizzazioni immateriali

Le immobilizzazioni immateriali sono icritte al costo di acquisto, inclusivo degli oneri accessori ¢
dell'TVA ( che, per effetto della natura e dell'attivita svolta dall'organizzazione, ¢ indetraibile) al
netto delle quote di ammartamento.

Sono costituiti per la totalita dal software gestionale, interamente ammortizzato.

1.2) Le immobilizzazioni materiali

Le immobilizzazioni materiali sono iscritte al costo di acquisto, compresivo degli eventuali oneri
accessori di diretta imputazione e dell'TVA e rettificato dei fondi di ammortamento.
Le immobilizzazioni sono sistematicamente ammortizzate in ogni esercizio a quote costanti sulla
base di aliquote economico-tecniche determinate in relazione alle residue possibilita di utilizzo dei
beni, secondo le seguenti aliquote di ammortamento :
Mobili arredi 12%
Macchine elettroniche  20%
I beni il cui costo ¢ inferiore ad Euro 516,46 sono ammortizzati al 100%.

1.3) I crediti

I crediti sono iscritti secondo il presumibile valore di realizzo.
Non sono iscritti crediti in valuta.

1.4) Rimanenze

Le rimanenze sono costituite da immobili destinati alla vendita.
Gli immobili sono stati valutati al valore commerciale , in base ad una perizia tecnica
commissionata ad un professionista abilitato.
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