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Ministero del Lavoro e delle 

Politiche Sociali. 

Direzione Generale del  Terzo 

Settore e della responsabilità 

sociale delle imprese 

Divisione I 

Via Flavia,6 

00187 Roma       

 

Rendiconto 5 per mille      

dell’Irpef 

 

Milano,  24 giugno 2021 

 

Relazione fondi 5 x mille Anno finanziario 2018: importo percepito € 109.218,10 
 

La Ricerca Scientifica, l’informazione sulla patologia, puntando alla diagnosi precoce, sono tra le 

finalità più importanti dell’associazione, punti qualificanti dello Statuto del GILS ODV, Gruppo 

Italiano per la Lotta alla Sclerodermia. I fondi del 5x mille anno 2018 sono stati cosi suddivisi e 

destinati. 

 

Nonostante il perdurare della pandemia da Covid-19, le attività di GILS, sono proseguite, anche se 

con difficoltà, si è cercato di portare a termine quanto prefissato dalle finalità dell’associazione. 

 

Di seguito i progetti presentati e approvati all’unanimità dal Consiglio Direttivo e ratificati 

dall’Assemblea dei soci del 3 ottobre 2020. 

 

L’Assemblea dei soci ha approvato e votato il rinnovo all’unanimità delle liberalità per le  

Scleroderma Unit, di Milano Fondazione IRCCS Policlinico, Policlinico Umberto I Roma e per la 

nuova  Scleroderma Unit presso l’Ospedale Mauriziano di Torino. 

I progetti di supporto psicologico  di Torino e di Genova; donazione di Medicazioni per la cura 

delle ulcere alla Scleoderma Unit del Policlinico di Milano. 

Il Consiglio Direttivo nella seduta del 22 febbraio 2020 ha approvato il Progetto “Cardiologia 

Scleronet” e nella riunione del 25 settembre 2020, la donazione di un Dermatoscopio alla UOC di 

Dermatologia, entrambi presso il Policlinico Milano.  

Nella riunione del 3 marzo 2021 il  Consiglio Direttivo ha deliberato il  rinnovo del Progetto UOC 

Reumatologia presso Ospedale San Camillo Forlanini Roma. 

 

 

********************** 
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a) Rinnovo Progetto “Scleroderma Unit”  sui centri di Milano Policlinico, Roma Umberto I, 

creazione della Scleroderma Unit Ospedale Mauriziano, Torino  per un importo totale di € 

70.000,00. 

 

L’importo viene suddiviso come segue:  

 

 Finanziamento del 8° anno per Centro di “Scleroderma Unit” di un ambulatorio ultra-

specialistico dedicato alla diagnosi e cura della sclerosi sistemica nell’ambito dell’ UOC di 

Allergologia e Immunologia Clinica della Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale 

Maggiore Policlinico di Milano, Direttore Prof. N. Montano, Responsabile S.U. Dott. L. 

Beretta, in seguito ai report ricevuti sulle attività relativa al 7° anno di finanziamento.  

 

 

Report sull'attività del Centro di riferimento per la diagnosi e terapia della sclerosi sistemica, 

“Scleroderma Unit” (determina del 27 maggio 2014), per il periodo aprile 2020-maggio 2021. 

 
Nel periodo considerato gran parte delle attività cliniche e di ricerca è stata condizionata dalla 

pandemia da Covid-19. 

In particolare, come da disposizione aziendale, fino a fine maggio 2020 tutto il personale idoneo 

al servizio nei reparti Covid è stato sollevato dalle mansioni ambulatoriali. Nonostante ciò è stato 

possibile mantenere una figura di riferimento per rispondere alle richieste dei malati inviate via 

mail o telefonicamente. Nel contempo è stata garantita l’erogazione di farmaci a distribuzione 

ospedaliera. 

A partire dal giugno 2020 fino all’ottobre 2020 parte del personale è stato riassegnato alle attività 

abituali ed è stato possibile ripristinare al 50% le attività ambulatoriali nel rispetto delle 

normative vigenti, comprese le visite specialistiche (circa 40 accessi al mese rispetto al picco di 

80 accessi al mese), le infusioni di iloprost (circa 100 accessi al mese rispetto al picco di 200 

accessi al mese), la diagnostica capillaroscopica (circa 20 esami al mese rispetto al picco di 50), 

l’ambulatorio per le medicazioni delle ulcere complicate (circa 40 accessi al mese rispetto al 

picco di 90 accessi al mese). E’ stata anche ripristinata l’attività di segreteria per favorire la 

prenotazione delle visite specialistiche o gli esami strumentali compatibilmente con la riduzione 

delle disponibilità in agenda e le limitazioni di accesso imposte dalle regole aziendali. 

Nel periodo di ottobre-gennaio, in coincidenza con la seconda ondata di pandemia, le attività 

ambulatoriali e di MAC (ex day-hospital) sono state ridotte al 25% del picco di attività. I mesi 

successivi e ad oggi, con la rassegnazione parziale del personale specialistico le attività sono 

tornate all’80% del picco produttivo registrato alla fine del 2019. 

Nel mese di aprile, come da indicazione ministeriale è stata garantita la vaccinazione ai “pazienti 

fragili”, compresi i soggetti con sclerosi sistemica in terapia immunosoppressiva/biologica o con 

interessamento polmonare. Tramite il servizio di prenotazione di segreteria della Scleroderma 

Unit è stato possibile far accedere circa 150 malati sclerodermici al centro vaccinale della 

Fondazione tramite agenda dedicata per effettuare vaccino ad mRNA (Pfizer/Biontech). 
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In fede, 

Dott. Lorenzo Beretta 

 

Nel periodo considerato, le attività di ricerca e di networking, compresa la partecipazione a 

ScleroNET e all’ERN RECONNET hanno subito sostanziali limitazioni legate all’impossibilità di 

scambi in presenza, per quanto sia stata garantita regolare partecipazione a Webinar e riunioni 

organizzative online. 

Ad oggi, la partecipazione a studi clinici sponsorizzati è stata fortemente limitata per la riduzione 

degli accessi e alle attività cliniche e di imaging della Fondazione. Allo stato attuale sono in 

corso 2 studi clinici randomizzati il cui arruolamento è in atto. 

Nonostante le problematiche legate alla pandemia, l’attività pubblicistica dello staff della 

Scleroderma Unit è proseguita regolarmente così come consultabile dal sito: www.pubmed.gov. 
 

 

 

 

La durata del progetto è di 12 mesi a partire dal ricevimento di accettazione da parte dell’Azienda 

Ospedaliera alla comunicazione del GILS. 

Viene utilizzata una parte del 5xmille 2018 per un importo pari a € 30.000,00 versati alla 

Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico Milano tramite bonifico bancario. 

                   

**************************** 
 

 

 

 Finanziamento del 5° anno della “Scleroderma Unit” ambulatorio ultra-specialistico  e 

Centro di riferimento Regionale per la Sclerosi sistemica, nell’ambito della UOC Medicina 

Interna e Nutrizione Clinica, Direttore Prof. M. Muscaritoli, Responsabile S.U. Prof. E. 

Rosato; dell’Azienda Ospedaliera Policlinico Umberto I Roma, seguito al report ricevuto 

sulle attività relative al 4°anno di finanziamento. 

.  

            Relazione  4° anno attività Scleroderma Unit  Policlinico Umberto I 

 

 

La Scleroderma Unit ha continuato la sua attività di diagnosi e terapia della Sclerosi sistemica 

nonostante l’emergenza sanitaria per il COVID. In questo periodo di emergenza sanitaria l’attività 

terapeutica e diagnostica della Scleroderma Unit è stata garantita a tutti i pazienti anche durante il 

periodo di lockdown. Nel periodo di lockdown è stata garantita l’attività previo triage telefonico e i 

pazienti hanno avuto supporto da remoto in caso di necessità. Le urgenze, sia terapeutiche che 

diagnositche, sono state garantite sia in regime ambulatoriale che di ricovero diurno.  

 

 

http://www.pubmed.gov/
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Durante il periodo da Giugno a Settembre 2020 sono state effettuate tutte le prestazioni 

ambulatoriali rimandate durante il lockdown. L’attività ambulatoriale e di Day Hospital è 

proseguita a pieno regime nel rispetto delle regole anti COVID. In particolare sono state effettuate 

visite ambulatoriali ed esami strumentali previo triage telefonico. Il triage telefonico e l’esecuzione 

di un  tampone molecolare nasofaringeo sono stati effettuati in tutti i pazienti per il ricovero in 

regime di Day Hospital. In questo periodo sono state mantenute modalità da remoto per effettuare 

consulti che non richiedono visita o accertamenti laboratoristici e strumentali. 

In un percorso mutidisciplinare la diagnosi e la terapia della sclerosi sistemica viene condivisa con 

specialisti di questo nosocomio e di altri ospedali della Regione Lazio. L’attività della Scleroderma 

Unit è finalizzata non solo all’attività assistenziale ma anche a quella scientifica con partecipazione 

a progetti nazionali ed internazionali nell’ottica di creare una rete di condivisione di dati e 

conoscenze. La Scleroderma Unit fa parte del Centro Hub di riferimento regionale per la Sclerosi 

sistemica e collabora con i centri Spoke afferenti al fine di garantire percorsi terapeutici ed 

assistenziali ottimali. 

 

Nella Scleroderma Unit sono presenti le seguenti strutture assistenziali: 

 

- Ambulatorio del fenomeno di Raynaud e sclerodermia: nell’Ambulatorio, ubicato nella Palazzina A 

del DAI di Medicina Interna e Malattie Infettive II piano-stanza 2, vengono effettuate visite 

immunologiche di controllo e prime visite per pazienti affetti da fenomeno di Raynaud e Sclerosi 

sistemica. Le prenotazioni possono essere effettuate mediante CUP dipartimentale (n° fax 

0649977934 o per mail cup.medicinaclinica@policlinicoumberto1.it) o nei casi urgenti mediante 

mail all’indirizzo edoardo.rosato@uniroma1.it. 

I pazienti con urgenza di effettuare visite per fenomeno di Raynaud o Sclerosi sistemica vengono 

visitati in 24-48 ore. I pazienti hanno la possibilità di parlare con il personale dell’ambulatorio 

telefonando al numero 06499972075 dalle ore 9.00 alle ore 10.00 tutti i giorni escluso il sabato. 

Perle urgenze possono contattare via mail il responsabile dell’ambulatorio all’indirizzo mail 

edoardo.rosato@uniroma1.it con risposta immediata. 

In regime ambulatoriale possono essere prescritti tutti i farmaci per il trattamento del fenomeno di 

Raynaud sclerodermicio e i farmaci per il trattamento delle complicanze cardiopolmonari e 

articolari prescritti in modalità di dispensazione come File F. La scleroderma Unit è riconosciuta a 

livello regionale come Centro per il trattamento dell’Ipertensione Arteriosa Polmonare con possibilità 

di prescrizione di tutti i farmaci necessari per il trattamento di questa complicanza sclerodermica. 

A partire da maggio 2018 i pazienti con sclerosi sistemica nel registro delle malattie rare della 

regione Lazio (SIMARAL). 

- Laboratorio dello studio del microcircolo: in tale ambulatorio, ubicato Palazzina A del DAI di 

Medicina Interna e Malattie Infettive II piano-stanza 2, vengono effettuati videocapillaroscopia, 

laserdopplergrafia a scansione e termofotopletismografia per una caratterizzazione del fenomeno 

di Raynaud. Questi esami possono essere prenotati al CUP dipartimentale al n° 0649977934 con 

tempi di attesa di pochi giorni. 
- Day Hospital: l’attività di Day Hospital viene espletata nella Palazzina A del DAI di Medicina 

Interna e Malattie Infettive II piano. I posti letto per terapia infusionale sono 12 al giorno.  

 

mailto:edoardo.rosato@uniroma1.it
mailto:edoardo.rosato@uniroma1.it
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Nel Day Hospital vengono effettuati in media durante l’anno circa 2700. Nel Day Hospital viene 

effettuata terapia infusionale con Endoprost per 8 ore consecutive al giorno e le principali terapie 

immunosoppressive endovena e biologiche per il trattamento della sclerosi sistemica. In regime di 

Day Hospital possono essere effettuati tutti gli esami di laboratorio e strumentali necessari per il 

monitoraggio della malattia (ad esempio TC del torace ad alta risoluzione). 

- da quest’anno è stato aperto un Ambulatorio per la medicazione delle ulcere grazie alla formazione 

offerta dal GILS al personale infermieristico. Il caposala del Day Hospital (Massimo Pileri), dopo 

il periodo di formazione, ha iniziato l’attività di vulnologia utilizzando medicazione semplici e vanzate 

con la collaborazione dei Chirurghi plastici, Chirurghi vascolari ed Ematologi per la preparazione 

dei derivati del sangue. L’ambulatorio di vulnologia è attivo dal lunedì al venerdì. 

- Visite pneumologiche e prove di funzionalità respiratorie con misurazione della capacità di 

diffusione del CO con posti riservati per i pazienti sclerodermici. Gli appuntamenti vengono 

forniti direttamente dal personale della Scleroderma Unit. È stata avviata una collaborazione con 

la Pneumologia diretta dal Prof Palange. Il Prof Paone si occupa della diagnosi e del trattamento 

dell’interstiziopatia sclerodermica. Nei pazienti selezionati vengono eseguiti test cardiopolmonare 

edecografia polmonare per il monitoraggio delle complicanze polmonari. In collaborazione con i 

colleghi pneumologi possono essere prescritti tutti i farmaci per il trattamento dell’interstiziopatia 

polmonare. 

- Centri di riferimento regionale per la diagnosi dell’ipertensione arteriosa polmonare: la 

scleroderma Unit: collabora con i centri del Policlinico Umberto I e del Sant’Andrea con possibilità di 

eseguire sia test di screening (ecocardiocolordopller) che di conferma (cateterismo cardiaco destro) 

dell’ipertensione arteriosa polmonare. 

- Ambulatorio nutrizionale: La scleroderma Unit è inserita nella UOC di Medicina Interna e 

Nutrizione Clinica. È possibile effettuare visite nutrizionistiche e biomidenziometria per il corretto 

inquadramento dello stato nutrizionale dei pazienti. Vengono effettuate tutte le terapie nutrizionali 

dalla supporto nutrizionale orale alla PEG e alla nutrizione parenterale. 

- Ambulatorio Gastroenterologico: possono essere effettuate visite ambulatoriali 

gastroenterologiche per il trattamento delle principali complicanze gastrointestinali mediante 

prenotazione al CUP dipartimentale. In aggiunta la Scleroderma Unit collabora da sempre con la 

UOC di Gastroenterologia diretta dal Prof. Alvaro per la diagnosi e la terapia ella Colangite 

Biliare Primitiva. 

- Ambulatorio di Fisiatria: collaborazione con la UOC di Fisiatria (Prof. Paoloni) per il 

trattamento delle complicanze articolari. 

- Ambulatorio di Chirurgia III per le patologie anorettali: il centro si avvale nei casi selezionati 

della consulenza, sia in regime ambulatoriale che di DH, del Prof. Moncardini per le patologie del 

pavimento pelvico e dell’incontinenza fecale. Su richiesta del specialista viene avviato un percorso 

diagnostico che prevede manometria rettale, ecografia rettale e cine RM al fine di valutare un 

percorso terapeutico ad hoc. 

 
- L’attività di ricerca prevede: 

- Partecipazione alle attività di ricerca del Gruppo European Scleroderma Trials and Research 

group (EUSTAR) 
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- Adesione al registro SPRING con inizio inserimento dei pazienti a partire da maggio 2020 

- Collaborazioni con i principali gruppi di ricerca internazionali e nazionali 

- Partecipazione a protocolli di ricerca per l’utilizzo di farmaci sperimentali 

- Elaborazione di progetti realizzati all’interno dell’ateneo con particolare riferimento allo studio 

del microcircolo, all’aspetto nutrizionale, alle complicanze cardiopolmonari 

- Nell’anno 2020 sono stati pubblicati 19 manoscritti su rivista scientifiche internazionali 

sia monocentrici che di collaborazione con EUSTAR e con la scleroderma Unit di Firenze. 

 

 

Prof. Edoardo Rosato 

 

 

La durata del progetto è di 12 mesi a partire dal ricevimento di accettazione  da parte dell’Azienda    

Ospedaliera alla comunicazione del GILS. 

Viene utilizzata una parte del 5xmille 2018 per un importo pari a € 20.000,00 versati all’ Azienda 

Ospedaliera Policlinico Umberto I, tramite bonifico bancario. 

 
                                      

********************** 

 

 

 

 Progetto: “Costituzione di una Scleroderma Unit con implementazione di un ambulatorio 

ultra-specialistico dedicato ai pazienti con sclerosi sistemica” nell’Azienda Ospedaliera 

Ordine Mauriziano (TO). 

 
 

Il Consiglio Direttivo di GILS (Gruppo Italiano per la lotta alla Sclerodermia) ODV nella riunione 

del 9 Settembre 2020  ha deciso di proporre all’Assemblea dei Soci GILS, del 3 Ottobre 2020, la 

costituzione di Scleroderma Unit presso l’azienda ospedaliera Ordine Mauriziano di Torino.  Dopo 

l’ accordo  con la Direzione Generale dell’Ospedale, dopo l’approvazione dell’iniziativa da parte 

dell’Assemblea dei Soci, può diventare operativa. 

 

Scopi del Progetto  

La Sclerosi Sistemica (SSc, Scleroderma) è una patologia autoimmune sistemica che può 

coinvolgere molteplici organi e apparati e si esprime con molteplici quadri clinici diversi per 

tipologia complessità e gravità. 

La sclerosi sistemica è una malattia eterogenea la cui patogenesi è caratterizzata da 3 elementi 

distintivi: 1) vasculopatia dei piccoli vasi 2) produzione di autoanticorpi 3) disfunzione dei 

fibroblasti che porta a un aumentato deposito della matrice extracellulare. 

L’approccio alla sclerosi sistemica è cambiato negli anni e si è concentrato sulla “diagnosi molto 

precoce di malattia”, diagnosi che può risultare difficile per la mancanza di molti dei segni e  
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sintomi tipici della malattia ma che compaiono più tardivamente. L’assenza di biomarcatori 

affidabili nel predire l’evoluzione della malattia costituisce un ulteriore problematica nella pratica 

clinica. Tuttavia l’importanza di una diagnosi precoce e di un trattamento tempestivo di eventuali 

complicanze sono risultati sempre più rilevanti.  

Attualmente infatti la sola strategia efficace nella sclerosi sistemica molto precoce è lo stretto 

controllo clinico al fine di rilevare “in tempo reale” l’insorgenza del coinvolgimento di organi 

interni permettendo così un approccio terapeutico tempestivo ed efficace. 

 

Pertanto, un percorso dedicato al paziente con sclerosi sistemica inteso come servizio ambulatoriale, 

di Day Service e di Day Hospital ultraspecialsitico (”Scleroderma Unit”) ha lo scopo di: 

 

a) migliorare l’assistenza del malato sclerodermico negli aspetti eterogenei ma globali di 

patologia 

b) favorire percorsi di diagnosi “precoce” e di “cura precoce” per il malato sclerodermico 

tramite la costituzione di un network multispecialistico che favorisca  la prevenzione e il 

trattamento delle complicanze della malattia, gestito e coordinato dai medici della struttura dedicata, 

c) trasferire nella pratica clinica al malato le più aggiornate esperienze e competenze da parte 

di personale sanitario (medico-infermieristico) attivamente coinvolto in corsi di formazione e in 

congressi dedicati,  e che incarna esso stesso la figura di “opinion leader” nel settore, 

d) offrire al malato la possibilità di essere inserito in studi clinici volti a incrementare le 

conoscenze sulla malattia da parte della comunità scientifica e/o di aver accesso a trattamenti 

altamente innovativi. 

 

Servizi Offerti: 

I servizi offerti sono meglio definiti negli allegati della Convenzione  tra GILS e Azienda 

Ospedaliero Ordine Mauriziano. 

 

In sintesi consisteranno in: 

• Visite ambulatoriali, su richiesta del MMG o di altri specialisti, tramite CUP Regionale, 

privilegiando l’ agenda interna soprattutto in casi gravi, tramite agenda interna e attraverso 

l’ambulatorio delle urgenze della SSD Reumatologia,  per sintomi clinici o esami specifici 

fortemente sospetti per sclerosi sistemica. 

Apertura di un canale di comunicazione con il Centro, sia per prenotazioni che per necessità di 

controlli urgenti, tramite posta elettronica (es: sclerodermia@mauriziano.it) 

• Conferma formale della diagnosi di Sclerodermia/Sclerosi Sistemica e fornitura al paziente 

di esenzione ticket per malattia rara (cod RM0120) attraverso l'accesso al Portale delle Malattie 

Rare della Regione Piemonte/Valle d'Aosta. 

• Percorso per visite ambulatoriali di consulenza per necessità di approfondire sospette 

complicanze d'organo. 

• Presa in carico per la rivalutazione complessiva di malattia, con tempistica operativa breve, 

attraverso il meccanismo di Day Service /Day Hospital e operativo per le prestazioni elencate 

nell’accordo. Organizzazione e gestione sono a diretto carico della Scleroderma Unit. 

 

mailto:sclerodermia@mauriziano.it
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• Organizzazione di valutazioni multidisciplinari per problemi specifici intercorrenti dei 

pazienti sclerodermici. 

• Infusione di farmaci vasodilatatori, con necessità di tempistiche prolungate (iloprost, almeno 

6 ore continuative per seduta), con personale infermieristico dedicato, nell'ambito dell'attività del 

Day Hospital Reumatologico. 

• Infusione di farmaci immunosoppressivi e di farmaci “biotecnologici” per le complicanze 

d'organo, nell'ambito dell'attività del Day Service/Day Hospital Reumatologico.  

• Gestione della terapia sistemica orale per l'ipertensione arteriosa polmonare da sclerodermia, 

nell'ambito dell'attività del Day Hospital Reumatologico, congiunto con specialisti 

Cardiologi/Pneumologi. 

• Gestione delle ulcere cutanee dei pazienti affetti da sclerosi sistemica in team congiunto con 

personale infermieristico e specialisti di supporto (vascolari, plastici, ortopedici) per la scelta 

dell’approccio terapeutico più indicato inclusi curettage, medicazioni complesse, innesti, gel 

piastrinico.  

• Collaborazione con altre strutture specialistiche intra o extra regionali.  

• Nell’accordo saranno dettagliate le procedure che regolano la prima visita/primo accesso, 

l’esenzione per Malattia Rara, i pazienti in terapia. 

Costituzione di “Scleroderma Unit” 

La costituzione di una “Scleroderma Unit” ha lo scopo di migliorare l’assistenza globale del 

paziente affetto da Sclerosi Sistemica, di istituire percorsi diagnostici più rapidi e organizzati, 

permettere l’accesso a terapie altamente specialistiche e innovative inclusa la possibilità di 

partecipare a trial clinici e, infine, la disponibilità di consulti specialistici organizzati all’interno di 

una rete multidisciplinare. 

Contatto mail: sclerodermia@mauriziano.it 

 

 

Collaborazioni attive: 

UOC di Cardiologia (Direttore: Prof Musumeci): posti dedicati ai pazienti con SSc per esecuzione 

di Ecocardiogramma con valutazioni accurate di morfologia cardiaca cinesi e pressioni polmonari 

per identificare pazienti da avviare al cateterismo cardiaco per accertare la presenza di ipertensione 

polmonare 

UOC di Pneumologia (Direttore: Dott Prota): posti dedicati ai pazienti con SSc per esecuzione dei 

test di Fisiopatologia respiratoria (test di spirometria con volume residuo e test di diffusione alveolo 

capillare del monossido di carbonio) per rilevare variazioni flussi indicative di sospetta 

interstiziopatia da confermare con TAC ad alta risoluzione o sospetta ipertensione polmonare  

UOC Radiologia (Direttore: Dott Cirillo): posti dedicati per l’eseuzione della TAC torace ad alta 

risoluzione  

UOC Chirurgia vascolare (Direttore: Dott Gaggiano):  consulenza per ulcere complesse discusse in 

team medico infermieristico, vasculopatie veno arteriose 

UOC Nefrologia (Direttore: Dott Vitale): consulenze per nefropatie in corso di sclerosi sistemica 

UOC Gastroenterologia (Direttore: Dott Rocca) : posti dedicati per esofagogastroduodenoscopia, 

per la precoce individuazione di esofago di Barrett; facilità di accesso per colonscopie viste le 

frequenti alterazioni dell’alvo nei pazienti 

mailto:sclerodermia@mauriziano.it
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UOC Chirurgia Generale (Direttore: Dott Ferrero): posti dedicati per la manometria e la Ph metria 

esofagea  

UOC Oculistica (Direttore: Dott Oldani): posti dedicati per lo studio con test e visite per accertare 

Sindrome di Sjogren associata alla SSc, oppure scleriti o altre forme di flogosi oculari legate alle 

patologie autoimmuni, trombosi retiniche.  

UOC Chirurgia Plastica (Direttore: Dott Balocco): consulenze e posti dedicati per lipofilling per 

aiutare le pazienti a migliorare l’aspetto funzionale della ridotta apertura buccale e assottigliamento 

delle labbra 

UOC Medicina Interna (Direttore: Dott Norbiato): posti dedicati per ecografie addominali ed eco 

renali  

DIPSA (Direttrice: Dott.ssa Costamagna): personale infermieristico dedicato per le medicazioni 

delle ulcere, per l’educazione al trattamento della cute a domicilio. 

Dott.ssa Claudia Lomater 

Responsabile SSD Reumatologia 

 

 

 

La durata del progetto è di 12 mesi a partire dal ricevimento di accettazione  da parte dell’Azienda    

Ospedaliera alla comunicazione del GILS. 

Viene utilizzata una parte del 5xmille 2018 per un importo pari a € 20.000,00 versati all’ Azienda 

Ospedaliero Ordine Mauriziano, tramite bonifico bancario. 

 

                                        

                  ********************** 

 

 

 

b) Progetto di supporto psicologico “Vicini o lontani..sempre uniti”, viene attivato presso la 

Sede Gils di Torino e la Scleroderma Unit AO Ordine Mauriziano. 

 

Il Consiglio Direttivo del 9 settembre 2020 e l’Assemblea dei Soci del 3 ottobre 2020 hanno 

ratificato di proseguire con il progetto di supporto psicologico per non creare un vuoto in tali 

attività. 

Lo stato di pandemia da Covid-19 ha messo e mette dura prova chi già si sente fragile e il sistema di 

cura a lui dedicato che in breve tempo ha dovuto trovare modalità e protocolli “nuovi e sicuri” per 

garantire la continuità di assistenza. L’assistenza psicologica non è stata esentata da tale “sfida” e si 

è dovuto imparare/insegnare nuovi modi, grazie alla tecnologia, per dare continuità a quanto si 

faceva sia in gruppo sia individualmente 

 

Progetto d’intervento psicologico, in presenza o a distanza, rivolto agli ammalati di Sclerosi 

Sistemica ed ai loro famigliari al fine di: 
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                  Sostenere: attività di gruppo, ascolto e supporto telefonico, accoglienza in segreteria, videochiamate,  

                                 counseling psicologico, psicoterapia individuale di coppi e famigliare 

                Informare:incontri dedicati ad approfondimenti tematici, incontri medico/paziente, stesura di articoli  

                                  per il giornalino quadrimestrale dell’associazione 

                Promuovere: la conoscenza della malattia e del Gils, attività di  raccolta fondi per la ricerca, il 

                                    dialogo tra il Gils e le Istituzioni Regionali  

   

 
Scopo del progetto 

 Dare continuità al servizio di sostegno psicologico e psicoterapia rivolto agli ammalati di 

Sclerosi Sistemica e loro familiari;  

 favorire il processo di accettazione e di adattamento alla malattia grazie alla realizzazione di 

gruppi di auto-mutuo aiuto guidato; 

 apprendere a gestire lo stress quotidiano e quello correlato allo stato di malattia grazie 

all’acquisizione di tecniche specifiche; 

 offrire delle occasioni per incontrare in modo meno “formale” i medici delle équipe curanti e 

approfondire temi di interesse comune (medicina specialistica, medicina legale, ...);  

 promuovere azioni finalizzate alla prevenzione (ulcere, alimentazione ecc.); 

 sostenere il sentimento di appartenenza al GILS e la partecipazione attiva alle iniziative; 

 realizzare piccoli opuscoli informativi; 

 dare voce agli ammalati inserendone le testimonianze all’interno delle pubblicazioni del 

GILS (newsletter, giornalino); 

 promuovere la conoscenza della malattia e del Gils; 

 incrementare, per quanto possibile, la raccolta fondi/liberalità per la ricerca; 

 tessere relazioni “in rete” con altre realtà presenti sul territorio; 

 promuovere il dialogo con le istituzioni pubbliche regionali e le varie figure professionali 

che operano nei centri specialistici per la Sclerosi Sistemica. 

 
Attività 

 Sostegno psicologico e/o psicoterapia individuale, famigliare e di coppia per gli associati 

Gils  

 Accoglienza, orientamento e ascolto telefonico il giovedì pomeriggio ogni due settimane.  

 “Incontri di gruppo” destinati agli associati, loro famigliari ed altri componenti “in rete” con 

il GILS 

 Incontri di approfondimento tematico ed incontri “medico-paziente” 

 Lavorare “in rete”. Progetti specifici finalizzati ad attivare collaborazioni con altre realtà 

presenti sul territorio torinese. Tra gli altri si ipotizza di attivare il progetto pilota rivolto ai 

pazienti con SSc che accedono al SSD Reumatologia dell’AO Mauriziano di Torino.  

 Realizzazione di locandine e altro materiale informativo 

 Promozione della partecipazione degli associati al Convegno annuale GILS 2021 
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Per l’emergenza Covid-19, da marzo 2020 è stato necessario sospendere per un periodo le attività 

svolte in presenza per dare spazio a quelle a distanza. Al momento della stesura di questo progetto 

sono attive entrambe le modalità di incontro e si pensa di mantenerle entrambe per tutto il 2021.  

Per il sostegno psicologico la modalità in presenza prevede precisi protocolli. Per le attività di 

gruppo in presenza sarà possibile utilizzare in piccoli gruppi i locali messi a disposizione dal 

Vol.To. La necessità di formare gruppi con poche persone renderà necessario, probabilmente, 

aumentare il numero di incontri previsti nell’arco del mese.  

Per quanto concerne la modalità da remoto a distanza si è preferito dare spazio a chiamate e/o 

videochiamate. Inoltre si propone l’utilizzo, per dare voce alla percezione soggettiva che il paziente 

ha del proprio benessere prima e dopo gli interventi psicologici a lui proposti, del test “Satisfaction 

Profile (SAT-P)”. 

 

Destinatari 

Pazienti sclerodermici e loro familiari, in particolare associati al GILS o afferenti ai centri di cura 

specialistici Scleroderma Unit. 
 

Verifiche  

 Momenti di confronto e di aggiornamento tra la coordinatrice piemontese del GILS e la 

psicologa, responsabile del progetto; 

 la partecipazione alle attività di gruppo ed alle varie iniziative programmate;  

 la richiesta di accedere allo “sportello psicologico” attraverso i vari canali; 

 la somministrazione del test “SAT-P” secondo la modalità test-retest da effettuarsi dopo 

l’intervento programmato con l’utenza; 

 la presenza collaborativa alla “Giornata Nazionale del Ciclamino” in quanto elemento di 

verifica del consolidamento del “sentimento di appartenenza” alla Associazione. 

 

 

La durata del progetto è di 12 mesi, da gennaio 2021 a dicembre 2021. 

Viene utilizzata una parte del 5xmille 2018 per un importo pari a € 8.500,00 versati alla dott.ssa 

Laura Paleari a quietanza della fattura n° 3/FE del 1/2/2021. 

 

 

 

                  ********************** 

 

 

   

c) Progetto di supporto Psicologico “Tessere la trama della salute: un percorso 

multidisciplinare” presso la U.O.C. Clinica di Medicina Interna ad Orientamento 

Immunologico dell’Ospedale Policlinico San Martino. 
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L’Assemblea dei soci, nella seduta del 3 ottobre 2020, ha deliberato, all’unanimità, il progetto di 

supporto psicologico “Tessere la trama della salute: un percorso multidisciplinare” presso la U.O.C. 

Clinica di Medicina Interna ad Orientamento Immunologico dell’Ospedale Policlinico San Martino. 

Il Progetto è rivolto ai pazienti con Sclerodermia afferenti alla Scleroderma Unit e strutturato in 

considerazione  della Pandemia da Covid-19, dell’impatto psicosociale dell’emergenza che ha 

investito i pazienti di Sclerodermia e i loro familiari. 

La rottura di consuetudini, la necessità di rispettare le norme del distanziamento sociale e i principi 

igienico-sanitari determinati dall’emergenza Covid-19 hanno generato, nei pazienti, difficoltà nel 

mantenimento della salute psicosociale e fisica. 

I dati epidemiologici fanno rilevare un aumento di sindromi depressive e ansiose. Anche alla luce di 

una nuova ondata di contagi molti pazienti vivono con ansia l’idea di recarsi in ospedale e di vivere 

la vita fuori casa. Per tali ragioni un significativo numero di pazienti ha deciso di continuare la 

psicoterapia o di avvalersi del sostegno psicologico in modalità online.. 

 

Il progetto si inserisce nell’area tematica del GILS sulla Qualità della Vita e gli aspetti psicologici, 

area sviluppatasi in risposta alla crescente domanda di valutazione, nonché di supporto e di terapia, 

per ciò che concerne il disagio psicologico correlato. E' inoltre attualmente forte la richiesta da parte 

del GILS di porre attenzione alla ricerca, come strumento di conoscenza e comprensione: per 

rispondere a questa richiesta abbiamo proposto l'approfondimento anamnestico rispetto alle 

esperienze sfavorevoli infantili. 

 

Obiettivi 
L'intervento clinico di sostegno psicologico per le/i pazienti persegue i seguenti obiettivi: 

- Sostenere le strategie di coping e l’adattamento resiliente alla malattia cronica e alle cure  

- Ridurre lo stress, i sintomi ansiosi e depressivi collegati all’emergenza sanitaria Covid-19 e 

promuovere la resilienza 

- Migliorare la qualità di vita delle/dei pazienti con Sclerosi Sistemica  

- Aumentare la customer satisfaction nella relazione con i curanti e con l’organizzazione sanitaria 

- Incrementare la personalizzazione dei percorsi di cura all’interno delle linee guida per la 

Sclerosi Sistemica.  

 

 Strumenti 

 Psicoterapie individuali in presenza o online 

 Psicoterapie di gruppo in presenza o online 

 Partecipazione al DMT Sclerosi Sistemica dell’Ospedale Policlinico San Martino di Genova 

 

Attività psicologica on line individuale 
La possibilità di accedere a colloqui online rappresenta una facilitazione anche in vista di un 

possibile ritorno delle misure restrittive anche parziali (quarantene e chiusure settoriali). 
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La promozione di scambi relazionali tra pazienti e Ia creazione di gruppi di 

supporto on line 

 

Lo scambio e il confronto sono da ritenersi come antidoto alla solitudine, alla diffidenza e alla 

disperazione. 

 

Verifica dell’efficacia degli interventi individuale e di gruppo, attraverso il questionario CORE OM, 

uno strumento utilizzato nella valutazione degli interventi in Psicologia Ospedaliera 

 

Il progetto sarà attuato grazie alla collaborazione l'U.O. di Psicologia e Psicoterapia e la Clinica di 

Medicina Interna, Immunologia Clinica e Medicina Traslazionale dell'Ospedale Policlinico San 

Martino. Si prevede inoltre il raccordo con le altre Specialità coinvolte nella presa in carico 

multidisciplinare, a partire dalla partecipazione agli incontri del DMT per la Sclerosi Sistemica 

attivato dall’Ospedale Policlinico San Martino. 

 

La durata del progetto è di 12 mesi a partire dal ricevimento di accettazione  da parte dell’Azienda    

Ospedaliera alla comunicazione del GILS. 

Viene utilizzata una parte del 5xmille 2018 per un importo pari a € 7.875,00 versati all’Ospedale 

Policlinico San Martino di Genova tramite  bonifico bancario. 

 

 

 

********************** 

 

 

 

d) Acquisto e donazione di medicazioni, per la cura di Ulcere Cutanee, per Scleroderma Unit, 

UOC Immunologia Clinica – Fond. IRCCS Ospedale Policlinico Milano- 2020, pari ad un 

importo di €1.964,20. 

 

L’Assemblea dei soci nella riunione del 3 ottobre 2020, ha deliberato la richiesta da parte del 

responsabile della Scleroderma Unit di Milano, (dott.  Beretta) all’acquisto di medicazioni per far 

fronte alla necessità della cura delle ulcere degli ammalati sclerodermici in tempi rapidi, considerato 

che la richiesta alla Farmacia dell’Ospedale è sempre piuttosto lunga e complessa. 

In seguito all’approvazione è stato redatto un progetto e il personale preposto alla cura delle ulcere 

ha provveduto ad effettuare ordine che è stato consegnato velocemente. 

 

Il costo delle medicazioni è pari a € 1.964,20 IVA inclusa. 

 

Viene utilizzata una parte del 5xmille 2018  per un importo pari a € 1.964,20 a quietanza della 

Fattura n° 694  di Urgo Medical. 
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e) Progetto Cardiologia Scleronet “Rimodellamento elettrico miocardico quale segno 

equivalente di stadio precoce di cardiomiopatia sclerodermica: gestione clinica guidata da 

una diagnosi precoce basata su concetti di fisiopatologia sistemica. 

 

Il Consiglio Direttivo nella riunione del 23 febbraio 2020, ha dato parere favorevole a sostenere il 

progetto di ricerca rivolto a pazienti sclerodermici afferenti alle unità di Immunologia e 

Reumatologia incluse nella rete Scleronet con una liberalità di 10.000,00 euro.  

Il Progetto è parte del più vasto Progetto Scleronet, già oggetto di contributo economico da parte del 

Gils nel 2019, e rappresenta un ulteriore studio volto all’area di intervento di Fisiologia, 

Fisiopatologica degli organi e dei sistemi, tecnologie mediche applicate, diagnostica avanzata, 

nuove terapie e alla definizione e all’individuazione della cardiomiopatia sclerodermica in pazienti 

affetti da SSc. 

 

La sclerosi sistemica (SSc) è molto frequentemente associata a complicanze cardiovascolari che  

determinano un incremento della morbi-mortalità. I meccanismi di coinvolgimento cardiaco da  

parte della SSc non sono ben noti. Tuttavia, è riconosciuto che alterazioni del microcircolo  

coronarico e una deposizione di fibrosi possano sostenerne la genesi. Le manifestazioni aritmiche  

possono pertanto costituire un’espressione di stadio precoce di malattia miocardica. Questo  

studio prevede la valutazione morfo-funzionale cardiaca, mediante test comunemente usati nella  

pratica clinica. Laddove indicato, in base alle caratteristiche cliniche, una mappa dei potenziali  

miocardici endocavitari permetterà di verificare l’ipotesi che il rimodellamento elettrico cardiaco  

indotto dalla SSc sia il primo segnale di coinvolgimento d’organo. I risultati positivi di questo 

studio potranno definire in modo preciso i criteri di diagnosi e le indicazioni al trattamento della  

patologia cardiaca sclerodermica. 

Sarà selezionato  un gruppo di pazienti SSc seguiti presso quattro centri ScleroNet® nell'area 

metropolitana di Milano selezionati in base ai sintomi e al quadro clinico. Saranno sottoposti a 

cardiologia generale valutazione. In quei pazienti con possibile coinvolgimento cardiaco un livello 

secondario sarà eseguita un'ecocardiografia, un test da sforzo cardiopolmonare e una risonanza 

magnetica cardiaca eseguita. Quindi, quando clinicamente indicato, i pazienti saranno invitati a 

sottoporsi a un studio elettrofisiologico. 

Ci aspettiamo che il coinvolgimento miocardico nella SSc, anche in una fase nascosta quando i 

segni e sintomi sono scarsi, sarà principalmente rappresentato da un'attivazione elettrica miocardica 

alterata. Questi risultati contribuiranno a definire e trattare correttamente la malattia miocardica in 

SSc. 
Il Progetto si svolgerà presso il Dipartimento di Medicina Interna UOC di Cardiologia, Fondazione 
IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico Milano. 
 
La durata del progetto è di 12 mesi, a partire dal ricevimento di accettazione  da parte della 

Fondazione  alla comunicazione del GILS 

Viene utilizzata una parte del 5xmille 2018 per un importo pari a € 10.000,00 versati alla 

Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico Milano. 
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********************** 

 

 

f) Acquisto e donazione di un Dermatoscopio alla UOC di Dermatologia della Fondazione 

IRCCS Ca’ Granda Ospedale Policlinico Milano, per un importo di €1.389,64. 

 

Il Consiglio Direttivo, nella mail del 25 settembre 2020, ha approvato la richiesta da parte della  

UOC di Dermatologia, Policlinico di Milano, di donazione di un Dermatoscopio Heine Delta 30 con 

piastrina di contatto con scala, per scopi di diagnostica, che va ad integrare quello già donato.  
Il dermatoscopio è uno strumento che, tramite una lente appositamente illuminata con luce 

incidente, permette di osservare patterns sub-cutanei non visibili ad occhio nudo favorendone il 

riconoscimento. Da alcuni anni è diventato strumento indispensabile per valutare il colore e la 

forma di lesioni infiammatorie, neviche e tumurali. 

Conscio dell’importanza della prevenzione precoce nel mantenimento della qualità della vita dei 

malati sclerodermici e del ruolo fondamentali della ricerca scientifica nella battaglia contro la 

malattia, con questa donazione il GILS intende facilitare la diagnosi precoce. 

 

Viene utilizzata una parte del 5xmille 2018  per un importo pari a € 1.389,64 a quietanza della 

Fattura n° 489  di GIEFFE S.r.l. 

 

********************** 

 

 

g) Rinnovo Progetto “UOC Reumatologia Ospedale San Camillo Forlanini, Roma, seguito dal 

Prof. Gian Domenico Sebastiani”, in seguito al report del finanziamento del 2020. 

 

Nella riunione del Direttivo del 3 marzo 2021, il consiglio ha dato parere favorevole al 

rifinanziamento del Progetto presso l’Ospedale San Camillo Forlanini, per ulteriori €10.000,00. 

 

Relazione attività UOC Reumatologia 2020 
 

Nel 2020 abbiamo potuto usufruire di una erogazione liberale da parte del GILS finalizzata ad  

implementare l'assistenza ai malati sclerodermici afferenti alla nostra UOC di Reumatologia. 

Il contributo e stato destinato al finanziamento di un contratto libero-professionale, 

dell'importo di 10.000 euro,  per un medico specialista dedicato alla  Sclerosi Sistemica. 

 

Tale contributo ha permesso di migliorare qualitativamente e quantitativamente le prestazioni 

erogate ai pazienti sclerodermici afferenti al nostro ospedale, anche in relazione al PDTA sulla 

Sclerosi Sistemica approntato nel 2019. 

In particolare la figura professionale individuata, che ha usufruito di tale contratto, ha 

contribuito: 

 

 



 
Gruppo italiano per 

    la lotta alla Sclerodermia 

                 ODV 
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- alla erogazione di visite ambulatoriali presso la Scleroderma Clinic della nostra UOC di  

Reumatologia, incrementando tale numero dell'8% rispetto all'anno 2019; 

- alla erogazione di videocapillaroscopie periungueali, incrementando tale prestazione del 

10% rispetto all'anno 2019; 

- alla erogazione di PAC diagnostici dedicati alle nuove diagnosi di Sclerosi Sistemica e al  

monitoraggio delle diagnosi gia effettuate, incrementando tale numero del 5% rispetto al 2019. 

alla compilazione di database dedicati alla gestione clinica dei pazienti affetti da Sclerosi 

Sistemica. 

Inoltre, abbiamo ottenuto dalla nostra Direzione l'apertura di in ambulatorio dedicato alle  

interstiziopatie polmonari autoimmuni, ambulatorio congiunto con il centro per le 

Interstiziopatie Polmonari del nostro ospedale. La figura professionale individuata ha erogato 

anche visite ambulatoriali per la diagnosi e cura delle interstiziopatie  

polmonari e cio' ha consentito di migliorare notevolmente il management di questa importante 

complicanza d'organo molto frequente nella Sclerosi Sistemica. 
Azienda Ospedaliera 

San Camillo - Forlanini 
Dr. Gian Domenico Sebastio-i 
Direttore U.O. Reumatologia 

 

 

La durata del progetto è di 12 mesi, a partire dal ricevimento di accettazione  da parte della 

Direzione. 

Viene utilizzata una parte del 5xmille 2018 per un importo pari a € 9.489,26 più €510,74  a carico 

GILS, versati all’ Ospedale San Camillo Forlanini di Roma tramite bonifico bancario. 

 

 

********************** 

 

 

 

In totale i fondi pervenuti con il 5 x mille 2018 di € 109.218,10 sono stati assegnati come sopra 

dettagliato. 
 

 

  In fede 

 Carla Garbagnati  

 
                                                                                             Presidente GILS 

 

Prot. n°  151                                                             

 

 
 






