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Verbale Assemblea dei soci 17 marzo 2018

Sabato 17 marzo 2018, presso I’Aula Magna dell’'Universita Statale di Milano, alle

ore 15, in seconda convocazione, si e riunita I’Assemblea dei soci GILS.

Presenti 87 soci e il direttivo nelle persone di: Carla Garbagnati con delega Maria

Teresa Longobardo, Ilaria Galetti con delega Pia Aina Cittadini, Fabia Fantoni,

Rosanna Mazzoni, Miriam Fusco, Vito Griva, Sara Giudice, Maria Grazia Tassini,

Claudia De Petris, Anna Paola Temperini, Mirella Pasqualini, Maria Clorinda

Mazzarino, assente giustificata Camilla Sandrucci.

ODG:

a) Relazione del Presidente

b) Approvazione bilancio sociale 2017 ,

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 2018.

e) Mandato esplorativo al CD volto alla formazione di una proposta per eventuali
modifiche statutarie legate alla riforma del Terzo Settore da proporre ad una
assemblea dei soci convocata ad hoc

f) Delibera eventuale ingresso Federazione secondo livello

g) Ratifica nuovo Comitato Scientifico 2018/2021)

h) Varie ed eventuali

Constatata la validita della seduta, la Presidente chiama la consigliera Fabia
Fantoni a fungere da segretaria e chiede di poter inserire all’ODG un nuovo punto:
*1) La possibilita per il direttivo, e anche per I'assemblea, di riunirsi in video
conferenza o streaming. L’assemblea approva con un astenuto.

Presenti anche Daniela Carra, tributarista e il revisore dei conti Dott. Lorenzo
Magliulo, volontario, che vengono ringraziati per il loro lavoro accanto al GILS.

La Presidente passa al primo punto all’ODG, illustrando la sua relazione, dando
ampio spazio ai progetti conclusi e a quelli in essere, chiamando Ilaria Galetti, la
vice presidente a integrare i punti che la riguardano direttamente: ERN, ePAGs,
Eurordis e anche FESCA, che vede coinvolta Grazia Tassini, Camilla Sandrucci e
altre due volontarie che si sono rese disponibili.

La relazione della Presidente viene messa ai voti e passa all’unanimita
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Daniela Carra, tributarista con il supporto del Revisore dei Conti, illustra il
bilancio sociale 2017, alcuni interventi chiarificatori sull'incremento del 5xmille;
messo ai voti si delibera all'unanimita.

Delibera finanziamenti 2018 approvati all'unanimita

Progetti psicologici Milano, nazionale, Torino, Genova e Roma per un totale
di €37.100 di cui €17.900 finanzianti da banca Intesa beneficenza per il progetto
lombardo e nazionali con fondi gia accreditati da rendicontate fine 2018; Torino e
Genova per un totale di €14.200 da imputare al 5xmille anno 2015 e quello di
Roma di €5.200 con fondi GILS.

Progetto Scleroderma Unit con finanziamento GILS fondi del 5xmille anno
2015, per un totale di €60.000 I'uno per Milano Policlinico, Genova Policlinico e
Orbassano con motivazioni precise: Milano in ReCONNET, Genova Hub Liguria e
Orbassano per un nuovo assetto che prevede anche un progetto formativo di
integrazione territorio Ospedale con i medici di famiglia “Vispereti”.

Progetto mantenimento Centro malattie autoimmuni reumatiche in
gravidanza triennio 2018/2020 presso I'Ospedale Papa Giovanni XXIII di
Bergamo, e completamento studio IMPRESS 2 collegato a una nuova Scleroderma
Unit legata al GILS, responsabile il dott. Limonta. Impegno €6000; per tre anni
€18.000. ;

Possibilita di proseguire con un ulteriore finanziamento al Progetto
sperimentale dell'Universita di Modena, dott. Dilia Giuggioli: “Valutazione
dell’efficacia dell'innesto di tessuto adiposo autologo nel trattamento delle ulcere
digitali e della fibrosi cutanea nei pazienti affetti da sclerosi sistemica” €10.000,
dopo una dettagliata e specifica relazione che integri I’attuale.

Incarico Professionale per un giovane medico con un liberalita di un donatore
anonimo di €25/30.000 da gennaio 2019 per il Dipartimento di Dermatologia,
che dovra occuparsi della chirurgia di Mohs. L’approvazione & subordinata
all’acquisizione della liberalita.

Finanziamento progetto 2018 legato alla giornata del ciclamino: si propone,
sentito il CS, un Bando pubblico per medici sotto i 40 anni con un progetto di
€30.000 sulla Sclerosi Sistemica e un progetto di €20.000 che preveda un lavoro
in rete tra almeno tre Strutture italiane e che abbia ricaduta sui pazienti, con un
punteggio in piu se queste fossero Scleroderma Unit GILS.

Ratifica di progetto sperimentale di riabilitazione di €6.000 (per sei mesi con
20 persone), compresa la pubblicazione di un libretto, da effettuarsi presso
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I'Istituto Clinico la Citta di Brescia, direttori scientifici la dott.ssa AntzhiﬁIi;éNava
con la partecipazione del dott. Airo degli Spedali Civili e dott. Rossi. A
Progetto “Algoritmo DETECT” trasversale al progetto ScleroNet e alle
Scleroderma Unit, quale integrazione delle metodologie di screening per
l'individuazione precoce dell'ipertensione polmonare nei pazienti affetti da SSc.
(dott. M. Vicenzi Universita Studi Milano, dott. A. Santaniello Scleroderma Unit
Fondazione Policlinico Milano).

Progetto FESCA ERN e PAG Eurordis

Si chiede per questo progetto, comprese le quote di iscrizione a EURORDIS e
FESCA, di mantenere il budget di €5000 per gli spostamenti.

Delibera eventuale ingresso in Federazione di II livello

Si rinvia al prossimo anno la decisione per ingresso in UNIAMO, dopo i decreti
applicativi della Riforma Terzo settore.

La Presidente illustra quanto si sa della riforma del Terzo Settore che comporta:
la perdita di ONLUS, I'ingresso in ETSNC non commerciale e I'acquisto della
personalita giuridica con un accantonamento di €15.000 del proprio patrimonio
vincolato. La revisione dello Statuto e la massima trasparenza nei bilanci e nelle
raccolta fondi, cose per le quali GILS é gia a posto.

Ratifica Progetto assunzione a tempo determinato dal 1 settembre al 31
dicembre 2018 di Valentina Meschia per supporto segreteria part time, dopo le
dimissioni di Viviana Vitali; contratto ANASTE. Si chiede inoltre di rinnovarle in
contratto anche per il 2019.

Si chiede all'assemblea la possibilita di poter disporre, come negli anni
passati, della discrezionalita di €25.000, gia accantonati, per eventuali
necessita che emergessero per il benessere e le esigenze degli ammalati.

La Presidente chiede all’Assemblea la ratifica della nomina, come da
Statuto, del nuovo Comitato Scientifico internazionale che risulta cosi
composto per il triennio 2018/2021:

Carlo Albera Universita di Torino, Dipartimento di Scienze Cliniche e Biologiche
ASO San Luigi Orbassano, Ambulatorio Interstiziopatie Polmonari/Malattie Rare in
ERN Lung; Lorenzo Beretta Medicina Interna a indirizzo Immunologico ERN
ReCONNET, Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale-Maggiore Policlinico Milano;
Emilio Berti Direttore UOC Dermatologia in ERN Skin, Fondazione IRCCS Ca’
Granda Ospedale Maggiore Policlinico Milano; Antonio Brucato Direttore Medicina
Interna, ASST Papa Giovanni XXIII Bergamo; Gianfranco Ferraccioli Fondazione
Policlinico Gemelli Roma; Clodoveo Ferri Presidente collegio Professori Ordinari di
Reumatologia; Florenzo Iannone Professore Associato in Reumatologia — DETO,

37



Gruppo ltaliano per la Lotta alla Sclerodermia — ONLUS - Pagina n. A

Sede Legale

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

N A £
Policlinico, Universita di Bari Medicina e Chirurgia; Antonino Mz'izi }ne“ler@tto ! di
Dipartimento Area Medica, ASST Ovest Milanese, Legnano; \N\[‘
Cerinic Ordinario di Reumatologia, Universita degli Studi di- Flrenz" ERN
ReCONNET; Francesco Puppo, Professore Ordinario di Medicina “Faterna DIMI,
Genova; Prof. Edoardo Rosato Universita la Sapienza, ricercatore Dipartimento di
Medicina Clinica, Responsabile DH e Ambulatorio SSc UOC di Medicina Interna e
Nutrizione Clinica. Oliver Distler Direttore Divisione di Reumatologia University
Hospital Zurigo; Maria Trojanoska Professore di Medicina, Director Arthritis
Center Boston University School of Medicine.
Ci si propone di presentare progetti per entrare a fare informazione nelle scuole e
nelle farmacia e si prende atto favorevolmente del protocollo di Intesa GILS
ANMAR su progetti specifici.
La Presidente da appuntamento a sabato 16 marzo 2019 per la XXV giornata per
la lotta alla sclerodermia, sempre nell’Aula Magna dell’'Universita, 25 anni di GILS
Sclerosi Sistemica: passato, presente e futuro
Null’altro da deliberare la seduta si chiude alle 16.30.

_CCarla Garbagnati, . -

Presiderte GIL QD Uy

Prot.n° 077




