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Verbale assemblea dei soci 21 marzo 2015

Sabato 21 marzo 2015, presso la sala Orlando di CONFCOMMERCIO, corso Venezia 47, in
seconda convocazione alle ore 15, si € riunita I’assemblea dei soci GILS.

Presenti 120 soci ed il Direttivo nelle persone di Riccardo Brunoldi, Margherita Caricato, Fabia

Fantoni, Cristina Masserini, Ilaria Galetti, Ennj Mazzi con delega Miriam Fusco, Carla Garbagnati

con delega Pia Cittadini, Anna Paola Temperini Maria Grazia Tassini, Claudia De Petris, assenti

giustificate Angela Spano e Camilla Sandrucci, mentre Agata Dell’Ombra ¢ uscita dal Direttivo del
i GILS.

ODG:

Relazione del Presidente

Approvazione bilancio sociale 2014

Approvazione bilancio preventivo 2015 delibera finanziamento progetti o borse di studio, conferma
progetti supporto psicologico ed eventuale delibera di nuovi, autorizzazione al CD per gestire fondi
finalizzati all’acquisto di apparecchiature e supporti

Approvazione regolamento per una nuova struttura del Comitato Scientifico

Delibera nuovo comitato scientifico

Varie ed eventuali

Apre la seduta la Presidente Carla Garbagnati Crosti che chiama Ilaria Galetti a fungere da
segretaria e sottolinea come la “parole volano, i fatti restano” passa al primo punto all’ordine del
giorno sottolineando nella sua relazione che viene approvata all’'unanimita, quanto sia necessario

0% avere dei referenti attivi, anche se non membri del direttivo. L’importanza del Fundraising,
’acquisizione di nuovi soci in quanto, continuando a diminuire fanno diminuire anche il peso del
GILS presso le Istituzioni, aumentano invece le donazioni. Verranno depennati i soci che non hanno
rinnovato negli ultimi due anni e quindi il giornalino e I’invito per il prossimo convegno saranno
riservati ai soli soci che hanno aggiornato la quota.

La socia di Torino Laura evidenzia I’importanza di una mailing list dei soci aggiornata.
Il socio Annibale Romano propone I’idea di inserire nel prossimo giornalino un form da restituire
compilato con un i propri dati aggiornato.

Si passano a trattare insieme i punti 4 € 5

Rinnovo Comitato Scientifico (CS) e Nuova struttura

L’intenzione ¢ di renderlo pit snello nella sua operativita.

Il CS sara composto da un Comitato Scientifico Consultivo, composto da professori emeriti e dal
CS vero e proprio, composto medici, ricercatori e tecnici che si siano distinti nella ricerca e cura
della sclerosi sistemica.
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Francesco Indiveri e del Prof. Felice Salsano quali membri del CS Consultivo.
Ringrazia la prof.ssa Mazzarino che ha dato le dimissioni facendo una staffetta con la dott.ssa
Battaglia, essendo quest’ultima referente della neonata Scleroderma Unit di Catania. Viene inserito
il professor Marco Matucci Cerinic, designato all’unanimita dal direttivo del GILS su proposta
motivata della Presidente e del Vice presidente. Non essendo compatibile per Statuto, GILS art 17,
la presenza di due docenti della stessa Azienda Ospedaliera nel CS entra in quanto “ Ricercatore €
clinico, gia presidente SIR, chiarman del progetto SPRING sulla sclerodermia, ha voluto GILS
come partner.”

I referenti internazionali saranno ridotti di numero, solo tre personalita di spicco, di cui si attende la
risposta e i loro nomi saranno inseriti in una postilla in un secondo tempo.

I1 Comitato scientifico risulta quindi composto dai docenti professori:

Elisabetta Battaglia, Lorenzo Beretta, Antonio Brucato, Renato Carignola, Lorenzo Emmi,
Gianfranco Ferraccioli, Clodoveo Ferri, Marco Matucci Cerinic, Antonino Mazzone, Francesco
Puppo.

I1 Comitato Scientifico Consultivo: Raffaella Scorza, Sergio Del Giacco, Francesco Indiveri, Felice
Salsano, coadiuvati dai referenti internazionali.

L’assemblea approva all’unanimita

Delibere progetti
Progetti di supporto psicologici di Milano, Lombardia e sede numero verde, di Torino, Genova ,
Roma Umberto 1, 40.000,00 euro, I’assemblea approva all’unanimita.

Scleroderma Unit

Si propone di dare mandato al Direttivo per valutare I’eventuale rifinanziamento delle scleroderma
unit, dopo le relazioni che devono contenere anche come sono stati investiti i fondi ricevuti.

€ 60.000,00 suddivisi tra Milano, Genova e Torino, attingendo a parte dei fondi dal 5 per mille del
2012.

L’assemblea dei soci approva all’unanimita

Progetto SPRNG (GILS+SIR) presentato dal prof. Matucci al Convegno
Si approva il progetto e lo stanziamento di € 1.000,00 per rimborso spese viaggi al prof. Indiveri,
quale membro del GILS nel progetto stesso.

L’ Assemblea dei soci approva all’unanimita

Assunzione part time tempo determinato

E’ emersa 1’esigenza di assumere con un part time verticale a tempo determinato ’ex stagista,
Francesca Maggioni.

Il contratto sara fino al 15.01.2016 per un costo complessivo di € 14.568,79/anno.

L’ Assemblea dei soci approva all’unanimita
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Acquisto di un Ecografo per Immunologia del Peliclinico di Milano
La presidente chiede all’assemblea di valutare la possibilita di acquisto di un ecografo Logiq e. R6
con annesso trasduttore lineare come da offerta presentata e scelto dai medici dell’Immunologia
Clinica della Fondazione IRCCS Ca’ Granda, Ospedale Maggiore, Policlinico di Milano.

Costo 24.500,00 + IVA scontato con in pill un anno di garanzia standard e due anni garanzia POS e
stampante b/n Sony UP completa di USB, Gils ¢ lo sponsor maggiore, la rimanenza dell’intero
ecografo sara completata dai fondi scientifici della Fondazione. GILS, per questo scopo,
utilizzerebbe i fondi avuti da una liberalitd mirata, mettendo una targa in ricordo di Carla e
Giovanni, due nostri soci, la rimanente parte del 5x mille 2012 e la rimanente fondi GILS.

L’ Assemblea dei soci approva all’unanimita

Accantonamento

Sono stati accantonati € 25.000; ne vengono chiesti altri € 10.000

Il socio Annibale Romano prende la parola: chiedendo un contributo di € 2.000 per ’acquisto di
un macchinario per il massaggio pelvico per I'Istituto Clinico Citta di Brescia.

L’ Assemblea dei soci approva all’unanimita

Progetto Iloprost

Prende la parola il Vicepresidente Riccardo Brunoldi che illustra il progetto.

Si tratta di disegnare lo stato attuale e le prospettive future all’interno di uno studio osservazionale
sulla vascolopatia sclerodermica.

Non ¢ mai stato fatto uno studio di questo tipo; il “bugiardino” non prevede degli standard di
utilizzo, tanto che spesso accade che ogni centro ¢ costretto ad adattarlo alle esigenze di
costi/budget).

— Fatte queste premesse, sarebbe estremamente prestigioso per il Gils promuovere uno studio siffatto.
Le analisi verrebbero fatte utilizzando le Scleroderma Unit, con numeri minimi e massimi per
centro che garantiscano la validita di uno studio.

Il problema ¢ la gestione dei dati raccolti: ogni centro elabora i propri, oppure si individua un ente
certificatore super partes. Quest’ultimo avrebbe dei costi elevati, ma sarebbe indispensabile per
un’eventuale pubblicazione dello studio cosa che renderebbe lo studio stesso ancor piu importante
(viene fatto notare che sarebbe il primo al mondo!).

Si chiedono € 90.000

L’ Assemblea dei soci approva all’unanimita dando mandato al direttivo di seguire passo passo ’iter
del progetto e la sua evoluzione

Si Passa quindi al terzo punto dell’ordine del giorno: Bilancio

Prende la parola il dott. Magliulo, revisore dei conti, asserendo che il GILS ¢ una struttura molto
solida e si pud impegnare su progetti molto costosi.

La bravura sta comunque sempre nel recupero fondi, cosi il patrimonio resta intatto.

I progetti devono essere sempre finanziati.
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L’ Assemblea dei soci approva all’unanimita il bilancio consuntivo e il budget del 201
vice presidente dott. Riccardo Brunoldi che fa anche un’analisi dei costi che sono,
minimo. 11 75,5% & da imputare al costo per le attivita istituzionali.

Tl costo del personale questanno & aumentato, ma anche qui le uscite sono sempre attentamente
controllate.

11 5xmille & sempre una grande incognita.
Chiude I’assemblea la Presidente con un Appello

Questa giornata & stata molto costruttiva € corposa, arrivederci al prossimo anno 19 marzo 2016
nell’ Aula Magna dell’Universita Statale di Milano, con due compiti da svolgere:

% Ognuno di noi faccia almeno due soci nuovi
% Regalatevi un ciclamino e se non potete comperarlo fisicamente fate I’offerta al GILS

II@Presid?nte del GILS La segretaria
Carla Garbagnati Crosti : Ilaria Galetti

Prot. n° 075

Postilla

Referenti internazionali Comitato Scientifico:

Prof. Dr. Oliver Distler MD
Divisione di Reumatologia - University Hospital Zurigo

Prof. Luc G. Mouthon

Responsabile sclerosi sistemica Ospedale Cochin medicina interna
Universita Descartes Parigi

Prof. Maria Trojanowska Ph. D.
Arthritis Center, Professor of Medicine Boston University

Milano, 7 aprile 2015 C(agla Ga;bggnati hCrosti —C
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