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STATO PATRIMONIALE

(in accordo a Decreto 5 marzo 2020, Modello A)

STATO PATRIMONIALE ATTIVO 31/12/2021 ‘ 31/12/2020
A) QUOTE ASSOCIATIVE O APPORTI ANCORA DOVUTI
TOTALE QUOTE ASSOCIATIVE O APPORTI ANCORA DOVUTI € - € -

B) IMMOBILIZZAZIONI
| - Immobilizzazioni immateriali
Totale immobilizzazioni immateriali € - € -
Il - Immobilizzazioni materiali

1) terreni e fabbricati € 155.000 € 232.000
2) impianti e macchinari € - £ -
3) attrezzature € - £ -
4) altri beni € 553 € 973
5) immobilizzazioni in corso e acconti € - £ -
Totale immobilizzazioni materiali € 155.553 € 232.973
lll - Immobilizzazioni finanziarie
Totale immobilizzazioni finanziarie € - € -
TOTALE IMMOBILIZZAZIONI € 155.553 € 232.973
C) ATTIVO CIRCOLANTE
| - Rimanenze
Totale rimanenze € - € -
Il - Crediti
1) verso utenti e clienti
Totale crediti verso utenti e clienti € - € -
2) verso associati e fondatori
Totale crediti verso associati e fondatori € - £ -
3) verso enti pubbilici
esigibili entro I'esercizio successivo € 53.000 € -
oltre |'esercizio successivo € 100.000 € -
Totale crediti verso enti pubblici € 153.000 € -
4) verso soggetti privati per contributi
Totale crediti verso soggetti privati per contributi € - € -
5) verso enti della stessa rete associativa
Totale crediti verso enti della stessa rete associativa € - £ -
6) verso altri enti del Terzo settore
Totale crediti verso altri enti del Terzo settore € - £ -
7) verso imprese controllate
Totale crediti verso imprese controllate € - € -
8) verso imprese collegate
Totale crediti verso imprese collegate € - € -
9) crediti tributari
esigibili entro I'esercizio successivo € 211 € 1
oltre I'esercizio successivo € - £ -
Totale crediti tributari € 211 € 1

10) da 5 per mille
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STATO PATRIMONIALE ATTIVO 31/12/2021|31/12/2020
Totale crediti da 5 per mille € - £ -
11) imposte anticipate
Totale crediti imposte anticipate € - £ -
12) verso altri
esigibili entro I'esercizio successivo € 1.493 € 1.504
oltre 'esercizio successivo
Totale crediti verso altri € 1.493 € 1.504
Totale crediti € 154.704 € 1.505
lll - Attivita finanziarie che non costituiscono immobilizzazioni
1) partecipazioni in imprese controllate € - £ -
2) partecipazioni in imprese collegate € - £ -
3) altri titoli € 580947 € 580.947
Totale attivita finanziarie che non costituiscono immobilizzazioni € 580.947 € 580.947
IV - Disponibilita liquide
1) depositi bancari e postali € 418.242 € 454.386
2) assegni € - £ -
3) danaro e valori in cassa € 490 € 163
Totale disponibilita liquide € 418.732 € 454.549
TOTALE ATTIVO CIRCOLANTE €1.154.383 €1.037.001
D) RATEI E RISCONTI ATTIVI
TOTALE RATEI E RISCONTI ATTIVI € - € -
Totale Attivo | €1.309.936 | €1.269.974 |
STATO PATRIMONIALE PASSIVO 31/12/2021’31/12/2020
A) PATRIMONIO NETTO
| - Fondo di dotazione dell'ente € 7.563 € 7.563
Il - Patrimonio vincolato
1) riserve statutarie € - £ -
2) riserve vincolate per decisione degli organi istituzionali € 40.000 € 40.000
3) riserve vincolate destinate da terzi € 301.445 € 301.445
Totale patrimonio vincolato € 341.445 € 341.445
lll - Patrimonio libero
1) riserve di utili o avanzi di gestione € 887.532 € 745.612
2) altre riserve € - € -
Totale patrimonio libero € 887.532 € 745.612
IV - Avanzo/Disavanzo d'esercizio € 40.193 € 141919
TOTALE PATRIMONIO NETTO €1.276.733 € 1.236.539
B) FONDI PER RISCHI E ONERI
TOTALE FONDI PER RISCHI E ONERI € - € -
C) TRATTAMENTO DI FINE RAPPORTO DI LAVORO SUBORDINATO
TOTALE TRATTAMENTO DI FINE RAPPORTO DI LAVORO SUBORDINATO € 28.126 € 25.291
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STATO PATRIMONIALE PASSIVO 31/12/2021 | 31/12/2020
D) DEBITI
1) debiti verso banche
Totale debiti verso banche € - € -
2) debiti verso altri finanziatori
Totale debiti verso altri finanziatori € - £ -
3) debiti verso associati e fondatori per finanziamenti
Totale debiti verso associati e fondatori per finanziamenti € - £ -
4) debiti verso enti della stessa rete associativa
Totale debiti verso enti della stessa rete associativa € - € -
5) debiti per erogazioni liberali condizionate
Totale debiti per erogazioni liberali condizionate € - £ -
6) acconti
Totale acconti € - € -
7) debiti verso fornitori
esigibili entro I'esercizio successivo € 2.264 € 2.446
esigibili oltre |'esercizio successivo € - £ -
Totale debiti verso fornitori € 2.264 € 2.446
8) debiti verso imprese controllate e collegate
Totale debiti verso imprese controllate e collegate € - £ -
9) debiti tributari
esigibili entro I'esercizio successivo € 73 € 1.190
esigibili oltre |'esercizio successivo € - £ -
Totale debiti tributari € 73 € 1.190
10) debiti verso istituti di previdenza e di sicurezza sociale
esigibili entro I'esercizio successivo € - £ 2.070
esigibili oltre |'esercizio successivo € - £ -
Totale debiti verso istituti di previdenza e di sicurezza sociale € - £ 2.070
11) debiti verso dipendenti e collaboratori
Totale debiti verso dipendenti e collaboratori € - £ -
12) altri debiti
esigibili entro I'esercizio successivo € 121 € -
esigibili oltre |'esercizio successivo € - £ -
Totale altri debiti € 121 € -
TOTALE DEBITI € 2.458 € 5.706
E) RATEI E RISCONTI PASSIVI
TOTALE RATEI E RISCONTI PASSIVI € 2.619 € 2.438
Totale Passivo €1.309.936 | €1.269.974
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RENDICONTO GESTIONALE

(in accordo a Decreto 5 marzo 2020, Modello B)

ONERI E COSTI

‘ PROVENTI E RICAVI

A) Costi e oneri da

A) Ricavi, rendite e proventi da

attivita di interesse 2021 2020 L . 2021 2020
attivita di interesse generale
generale
1) Materie prime, . L
sussidiarie, di consumo - - 1 Prov'ent! da quote.assocnatwe € € 19.977 | € 16.380
. . apporti dei fondatori
e di merci
2) Servizi 905,388 243.280 2) Provgn-ti dagli associati per attivita € e i
mutualistiche
3) Godimento di beni i _ | 3) Ricavi per prestazioni e cessioni ad € e i
di terzi associati e fondatori
4) Personale - - | 4) Erogazioni liberali € 205.029 | € 216.475
5) Ammortamenti - - | 5) Proventi del 5 per mille € 110.494 | € 218.257
6) Accantonamenti per L L
rischi ed oneri - - | 6) Contributi da soggetti privati € - | € -
7) Oneri diversi di i i 7) Ricavi per prestazioni e cessioni a € e i
gestione terzi
8) Rimanenze iniziali - - | 8) Contributi da enti pubblici € - | € -
9) Proventi da contratti con enti
. € - | € -
pubblici
10) Altri ricavi, rendite e proventi € - | € -
11) Rimanenze finali € - | € -
Totale | € 205.388 243.280 Totale | € 335.500 | € 451.112
Avanzo/Disavanzo attivita di
interesse generale (+/-) € 130112 | € 207.832
B) Cc.)s.tl\e o.nerl da 2021 2020 B) Ricavi, rt.an'd\lte.e proventi da 2021 2020
attivita diverse attivita diverse
Totale | € - - | € - € - € -
Avanzo/Disavanzo attivita diverse
(/) € - |e -
C) Costi e oneri da N . .
attivita di raccolta 2021 2020 C) Ricavi, rendite e proventi da 2021 2020
. attivita di raccolta fondi
fondi
1 -
) Oneri per raccolte 345 1.164 | 1) Proventi da raccolte fondi abituali | € 14.816 | € 13.170
fondi abituali
2) Oneri per raccolte i i 2) Proventi da raccolte fondi € C e i
fondi occasionali occasionali
3) Altri oneri - - | 3) Altri proventi € - | € -
Totale 345 1.164 Totale| € 14.816 | € 13.170
Avanzo/Disavanzo attivita di
€ 14.471 | € 12.006

raccolta fondi (+/-)
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ONERI E COSTI

PROVENTI E RICAVI

D) Costi e oneri da

D) Ricavi, rendite e proventi da

attivita finanziarie e 2021 2020 s g .. . o 2021 2020
. . attivita finanziarie e patrimoniali
patrimoniali
1) Su rapporti bancari | € 685 | € 548 | 1) Da rapporti bancari € - | € -
2) Su prestiti € - | £ - | 2) Da altri investimenti finanziari € - | € -
3) Da patrimonio 3) Da patrimonio edilizio
edilizio € 19.138 | € 5.791 € 11.046 | € 12.800
4) Da altri beni 4) Da altri beni patrimoniali
patrimoniali € - | € - € - | € -
5) Accantonamenti per 5) Altri proventi € 22 | € 2
rischi ed oneri € - | € -
6) Altri oneri € - | € -
Totale | € 19.823 | € 6.339 Totale | € 11.068 | € 12.802
Avanzo/Disavanzo attivita
finanziarie e patrimoniali (+/-) € (8.755)| € 6.463
I E) Proventi di supporto generale
supporto generale 2021 2020 2021 2020
1) Materie prime,
sussidiarie, di consumo | € - | € - | 1) Proventi da distacco del personale | € - | € -
e di merci
2) Servizi € 53.165| € 29.299 | 2) Altri proventi di supporto generale € -
3) Godimento di beni
di terzi € 700 | € 700
4) Personale € 37419 | € 48.794
5) Ammortamenti € 530| € 420
6) Accantonamenti per
rischi ed oneri € - | € -
7) Altri oneri € 2495| €  3.633
Totale | € 94.309 | € 82.846 Totale | € - | € -
Totale oneri e costi| € 319.865 | € 333.629 Totale proventi e ricavi | € 361.384 | € 477.084
Avanzo/Disavanzo d'esercizio prima
delle imposte (+/-) € 41519 | € 143.455
Imposte | € 1.326 | € 1.536
Avanzo/Disavanzo d'esercizio (+/-) | € 40.193 | € 141.919
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RELAZIONE DI MISSIONE

(in accordo a Decreto 5 marzo 2020, Modello C,
e alle Linee Guida di cui al Decreto 4 luglio 2019)

1)
INFORMAZIONI GENERALI SULL'ENTE
Denominazione sociale e Registrazione

L’Associazione GILS ODV ETS (di seguito GILS) - Gruppo Italiano Lotta alla
Sclerodermia/Sclerosi Sistemica € una Organizzazione di Volontariato (ODV), Ente del
Terzo Settore (ETS), iscritta al Registro del Volontariato della Regione Lombardia
(Decreto N° 1671 del 29/04/1997), foglio n.543, progressivo 2166, sezione A in attesa di
avere conferma di trasmigrazione nei RUNTS.

La storia

Fondata a Milano nel dicembre 1993, per desiderio della prof.ssa Raffaella Scorza
Immunologa del Policlinico di Milano e la partecipazione di pazienti e non, GILS diventa
ONLUS di diritto nel 1997.

Nel 2006 GILS é socio fondatore di FESCA (la Federazione Europea di Associazioni
Pazienti per la Sclerodermia) e aderisce nel dicembre 2017 come socio a EURORDIS.

GILS ha un Comitato Scientifico per lo studio della gestione della malattia e le sue
complicanze e per valutare i progetti di ricerca con un approccio integrato fin dal lontano
1994; nellultima assemblea & stato deliberato il Comitato Scientifico dei docenti
benemeriti che hanno accompagnato negli anni I'associazione

GILS ha lanciato nel 2014 le Scleroderma Unit: centri di riferimento per la presa in carico
e gestione del malato sclerodermico con l'intento di creare una rete che possa allargarsi
ad altri centri di secondo livello. Nel 2017 ha creato ScleroNet, riconosciuto dal Ministero
dello Sviluppo Economico, la prima rete integrata di unitd operative e ambulatori
specializzati in Lombardia, modello che pud essere esportato in ogni Regione e che viene
incontro alle esigenze di cure sul territorio creando di fatto centri hub e spoke.

| riconoscimenti istituzionali
21 maggio 2021 Conferita Medaglia dal Presidente della Repubblica

16 marzo 2019 XXV Anniversario di Fondazione
Conferita Medaglia dal Presidente della Repubblica

7/12/2018 conferita 'onorificenza Ambrogino D’oro

17/3/2018 XXIV Giornata italiana lotta alla sclerodermia
Ricevuto Alto Patrocinio Parlamento Europeo

17/3/2018 Conferita Medaglia Presidente della Repubblica

18/3/2017 XXIII Giornata italiana lotta alla sclerodermia
Conferita Medaglia del Presidente della Repubblica
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19/3/2016 XXII Giornata italiana lotta alla sclerodermia
Conferita Medaglia del Presidente della Repubblica

21/3/2015 XXI Giornata italiana lotta alla sclerodermia
Adesione del Presidente della Repubblica

22/3/2014 XX Giornata italiana lotta alla sclerodermia
Adesione del Presidente della Repubblica

16/3/2013 XIX Giornata italiana lotta alla sclerodermia
Adesione del Presidente della Repubblica

24/3/2012 XVIII Giornata italiana lotta alla sclerodermia
Adesione del Presidente della Repubblica

19/3/2011 XVII Giornata italiana lotta alla sclerodermia
Conferita Medaglia del Presidente della Repubblica

13/3/2010 XVI Giornata italiana lotta alla sclerodermia
Conferita Medaglia del Presidente della Repubblica

14/3/2009 XV Giornata italiana lotta alla sclerodermia
Alto Patronato Presidente della Repubblica

15/3/2008 XIV Giornata italiana lotta alla sclerodermia
Alto Patronato Presidente della Repubblica

Gli organi statutari

L’indirizzo, la gestione e il controllo delle attivita sono assicurati dagli
dell’Associazione, come previsto all’Art. 8 e ss. dello Statuto:

Assemblea

Consiglio Direttivo

Presidente

Organo di Controllo e Revisione legale dei conti.
Comitato Scientifico

organi

ORGANO MEMBRI

Assemblea Soci

E I'organo sovrano, ha il potere di modifica e di
scioglimento dell’Associazione, fissa le linee
generali dell’attivita e ne verifica i risultati, nomina il | 5020  N° 1365 Soci
Pre5|dent§ ei mgmbrl dgl Consiglio Dlre'Ft|\{o, 2021 N° 1418 Soci (+3,9%)
approva il bilancio predisposto dal Consiglio
Direttivo, approva i regolamenti, delibera su
eventuali comitati Regionali e Provinciali e delibera
le modifiche dello statuto.

Presidente

Rappresenta I'’Associazione, controlla I'esecuzione
delle delibere del Consiglio Direttivo e I'attivita del
GILS. E’ in carica fino al 2023

Carla Garbagnati Crosti
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ORGANO MEMBRI
Consiglio Direttivo Aina Cittadini Pia Consigliere
E I'organo di governo dell’Associazione E composto | Barbero Maria Grazia Consigliere
da un minimo di 9 ad un massimo di 15 membri. Canziani Paola Consigliere
| principali compiti del Consiglio Direttivo sono: Fusco Miriam Consigliere

¢ eleggere le funzioni direttive (Presidente, vice | Galetti llaria Vice Presidente
pres.|dente, epc.); o Garbagnati Crosti Carla Presidente
e gestione ordinaria e straordinaria i )
dell’Associazione; Mazzoni Rosanna Tesoriera
e nomina di eventuali collaboratori; Pasqualini Mirella Consigliere
e proposta di regolamenti interni da sottoporre Sabbioni Tina Consigliere
all’approvazione dellAssemblea; . . .
. . . Sandrucci Camilla Consigliere
e stesura del bilancio annuale consuntivo e e
preventivo. Sartorel Mauro Consigliere
Il C.D. é stato eletto nel’Assemblea del 3 ottobre Tassini Maria Grazia Consigliere
2020 e resta in carica per il triennio 2020-2023 Temperini Anna Paola Consig”ere

Organo di Controllo e Revisione legale dei conti Dott. Lorenzo Magliulo

Rispetto allo scorso anno la signora Claudia De Petris ha lasciato il direttivo, ma continua
il suo impegno da volontaria, e I'avv. Paola Canziani, continuando come consigliera, ha
lasciato per motivi professionali la carica di vice presidente; llaria Galetti & stata nominata
Vice Presidente all’'unanimita nel direttivo straordinario del 6 dicembre 2021.

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

Il Comitato Scientifico che ha valenza internazionale e stato rinnovato nel corso
dellAssemblea dei Soci del 30 aprile 2021 e rimarra in carica fino al’Assemblea del 2024.

Attualmente & composto dai seguenti membri:

COMITATO SCIENTIFICO 2021-2024

Direttore S.C.U. Pneumologia AOU Citta della Salute e della
Scienza, Torino

Responsabile Scleroderma Unit, ERN ReCONNET, Fondazione
IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico, Milano

Direttore UOC Dermatologia in ERN Skin, Fondazione IRCCS
Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico, Milano

Carlo Albera

Lorenzo Beretta

Emilio Berti
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Antonio Brucato Direttore Medicina Interna, Ospedale Fatebenefratelli, Universita
degli Studi, Milano
Dilia Giuggioli MD PhD, U.O.C. Reumatologia - AOU di Modena — Universita di

Modena e Reggio Emilia

Anna Maria lagnocco Professore Ordinario di Reumatologia, Universita degli Studi di
Torino e Presidente EULAR

Florenzo lannone Professore Ordinario di Reumatologia — DETO, Medicina e
Chirurgia, Policlinico Universita, Bari

Marco Matucci CerinicProfessore Ordinario di Reumatologia, Universita degli Studi,
Firenze, ERN ReCONNET

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

Gianluca Moroncini  Professore Ordinario di Medicina Interna, Universita Politecnica
delle Marche, Direttore Clinica Medica, Azienda Ospedaliero-
Universitaria Ospedali Riuniti di Ancona

Edoardo Rosato Professore Associato di Medicina Interna, Dipartimento di
Medicina Traslazionale e di Precisione, Universita la Sapienza,
Roma

REFERENTI INTERNAZIONALI COMITATO SCIENTIFICO:
Oliver Distler Direttore Divisione di Reumatologia, University Hospital, Zurigo

La struttura operativa

Presidente
Assemblea dei
Soci
) (
Comitato Vice
Scientifico L Presidente
) - - . -
Consiglio Direttivo
min. 5 - max. 15 Membri
) ( attualmente 14 membri
Segretario Tesoriere
y L \
1 1 1 1 1 1
i o di i ioni
Segreteria Pslpolog he 2 Tributarista Cfﬁﬂﬂ.o' Medlco A\_/vocato E%gﬂ\é%rtﬁlz?glln
(1 Dipendente) Fisioterpista D.Carra monoCratico Risponde Risponde b
(Consulenti) ' dott.L.Magliulo (Volontari) (Volontari) (Volontari)

12



GILS O.D.V - Gruppo ltaliano per la Lotta alla Sclerodermia

MISSIONE PERSEGUITA
La missione e la strategia
La missione del GILS e quella di:

e sostenere i malati e le loro famiglie con attivita d’informazione e formazione
focalizzate sullimportanza della diagnosi precoce e promozione della ricerca
scientifica;

e dialogare con le istituzioni per sensibilizzarle riguardo i bisogni e la tutela dei diritti
dei malati.

Per favorire la promozione e la diffusione della conoscenza sulla Sclerodermia/Sclerosi
Sistemica, tra i malati e in campo medico e sociale, GILS si avvale principalmente di
volontari e del supporto di un Comitato Scientifico.

| volontari attivi si occupano principalmente del territorio dove risiedono, anche con la
presenza ad incontri Istituzionali, tengono i rapporti con altri soci, coinvolgendoli nei
progetti, con altre associazioni e i centri di riferimento, ne fanno parte i consiglieri del
direttivo che sono quindi definiti non occasionali e i soci che sono presenti, COVID
permettendo, negli ambulatori di riferimento.

Ci sono poi i volontari occasionali che si propongono per molte attivita principalmente per
la giornata del ciclamino, istituzionalizzata da sempre, che purtroppo negli ultimi due anni
€ nata spontaneamente, a macchia di leopardo nelle Regioni meno colpite da Covid 19,
ma ha concorso alla raccolta fondi per la Ricerca.

| volontari non occasionali e occasionali sono coperti da assicurazione e saranno inseriti
dall’anno 2022 in un registro vidimato dal notaio che verra aggiornato come da DM del 6
ottobre 2021.

Come indicato all’Art. 3 dello Statuto vigente, l'attivita di GILS & orientata su tre aree
principali:

a) Ricerca e progettazione:
elaborazione di progetti e collaborazione a ricerche attivate da altri enti; produzione di
materiale informativo, raccolta materiali, documentazione e pubblicazione di materiali.

b) Consulenza e formazione:

perseguimento di finalita di solidarieta sociale, promozione di gruppi di mutuo aiuto per gli
ammalati e le loro famiglie in modo tale da poter ottenere una maggiore integrazione nel
sociale, iniziative formative nellarea socio-sanitaria rivolta anche alle famiglie degli
ammalati, formazione riabilitativa via zoom, formazione infermieristica con crediti ECM,
iniziative seminariali, consulenza a centri di ricerca, consulenza a strutture sanitarie.

¢) Comunicazione e informazione:

individuazione e coordinamento di risorse, predisposizione di canali comunicativi mirati,
campagna di sensibilizzazione delle istituzioni e dell’opinione pubblica, attivazione di
iniziative culturali mirate.

L’impegno si concretizza in:

progetti di ricerca scientifica e finanziamento di borse di studio per la ricerca;
investimenti in attrezzature e strumenti medicali;

supporto psicologico ai malati;

corsi di fisioterapia ai soci;

corsi di aggiornamento per HCP (specialisti, infermieri, MMG, fisioterapisti ecc.) con
crediti ECM.
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e incontri medici pazienti per favorire un aggiornamento costante dei malati sulle novita
in ambito scientifico e il dialogo;

e stampa di opuscoli scritti da medici specialisti con un linguaggio “chiaro e
accessibile” per permettere ai malati e familiari di approfondire diversi argomenti sulla
malattia. Gli opuscoli sono distribuiti presso gli ambulatori medici e sono disponibili in
formato PDF sul sito dell’associazione;

e partecipazione a congressi scientifici nazionali e internazionali promossi da Societa
Scientifiche o Associazioni Pazienti per essere sempre aggiornati sulle novita del
panorama internazionale e per contribuire alla conoscenza e alla cura della malattia
organizzazione di convegni e tavole rotonde per sensibilizzare tutto il target HCP
sullimportanza della diagnosi precoce e valorizzare I'approccio multidisciplinare per
la gestione della malattia;

Particolare impegno € dedicato alle campagne di comunicazione, informazione e
sensibilizzazione:

e promozione di campagne e rassegne stampa, mediante I'utilizzo di mezzi cartacei
e/o informatici, per le proprie manifestazioni atte a favorire la diffusione della
conoscenza, la prevenzione e la raccolta di fondi a favore della ricerca scientifica;

e celebrazione della Giornata Mondiale delle Malattie Rare (28 febbraio) e della
Giornata Mondiale della Sclerodermia (29 giugno) attraverso una campagna di
sensibilizzazione sulla patologia in collaborazione con FESCA (Federazione Europea
di Associazioni Pazienti per la Sclerodermia) su tutti i media TV, stampa, radio e
social media;

¢ video interviste con medici e pazienti sulle reti televisive e radiofoniche nazionali per
promuovere I'informazione sulla patologia;

e Giornata del Ciclamino: un’attivita annuale di raccolta fondi organizzata presso le
principali piazze d’ltalia, durante l'ultima settimana di settembre. In concomitanza di
quest’attivita & 'Open Day per eseguire la capillaroscopia presso gli ospedali su tutto
il territorio nazionale e favorire la diagnosi precoce.

La nostra testimonial Mara Maionchi e protagonista attiva delle campagne: 5x1000,
disease awarness, raccolta fondi e incontri

L’Associazione incentiva inoltre, a favore delle persone sclerodermiche, ogni azione atta
allemanazione ed alla corretta applicazione di una legislazione adeguata, favorendo
listituzione, da parte della Pubblica Amministrazione e/o di enti privati, di centri e servizi di
assistenza sanitaria/riabilitativa.

Gli stakholder

Gli stakeholder, cioé “tutti gli individui e i gruppi organizzati che possono influenzare o
essere influenzati dall’agire di una organizzazione nel perseguimento dei propri scopi” (E.
Freeman, 1984), possono essere individuati nelle seguenti categorie:

Stakeholder di missione: quelli cui € rivolta prioritariamente l'attivita di GILS e quelli che la
rendono possibile:

¢ i malati, i caregiver, le loro famiglie e i Soci,
e |e figure istituzionali di GILS
¢ ivolontari che operano sul territorio
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Stakeholder prioritari: sono le persone e gli enti coinvolti direttamente nella missione:

il personale medico e sanitario

ospedali e ambulatori

la Pubblica Amministrazione

I sostenitori attraverso donazioni e prestazioni
la testimonial Mara Maionchi

Stakeholder di affiancamento: le persone e gli enti con cui GILS collabora_per la missione

e organizzazioni nazionali e internazionali
e universita ed enti di ricerca

e stituzioni pubbliche

e organi di stampa e comunicazione

ATTIVITA DI INTERESSE GENERALE DI CUI ALL'ART. 5 D.L. N.117 /2017
RICHIAMATE NELLO STATUTO

Come indicato nell’art. 2 dello Statuto vigente, I'associazione non ha scopo di lucro e
persegue finalita civiche, solidaristiche e di utilitd sociale mediante lo svolgimento in via
esclusiva o principale di attivita di interesse generale di cui all’articolo 5 D.lgs 3 luglio 2017
n. 117 e successive modifiche ed integrazioni.

In particolare I'Associazione svolge le attivita di sostegno nei settori infra specificati,
avvalendosi, a titolo gratuito, in modo prevalente dell’attivita di volontariato dei propri
Associati o di persone aderenti ad altri Enti del Terzo Settore:

- divulgazione, educazione, istruzione e formazione, nonché le attivita culturali di interesse
sociale con finalita educative; ai sensi della legge 28 marzo 2003 n. 53, e successive
modificazioni, nonché le attivita culturali di interesse sociale con finalita educativa;

- ricerca scientifica di particolare interesse sociale.

L’associazione potra esercitare anche attivita diverse da quelle sopra indicate, anche per
la amministrazione e gestione del patrimonio di cui e titolare. Dette attivita diverse
saranno, in ogni caso, secondarie e strumentali rispetto alle attivita principali di interesse
generale di cui sopra.

Le prestazioni degli associati vengono effettuate a titolo gratuito (salvo il rimborso delle
spese effettivamente sostenute e documentate), comprese quelle dipendenti da cariche
elettive.

SEZIONE DEL REGISTRO UNICO NAZIONALE DEL TERZO SETTORE IN CUI L'ENTE
E ISCRITTO

L’associazione ha presentato la documentazione per iscrizione al RUNTS Registro
nazionale enti del terzo settore, alla data attuale € in corso il processo di trasferimento al
RUNTS dei dati relativi agli enti iscritti nei registri regionali e provinciali di Odv.

REGIME FISCALE APPLICATO

Le imposte sul reddito del periodo sono determinate in applicazione della vigente
normativa applicabile alle associazioni di volontariato.

L’associazione essendo Onlus di diritto beneficia, ai fini fiscali, della normativa prevista dal
D.Lgs. 460/97, in particolare svolgendo attivita istituzionale, non € un soggetto passivo
d'imposta.

E’ soggetta allIRES per i redditi fondiari di proprieta dell’associazione, mentre non &
soggetta all'IRAP per esenzione concessa dalla Regione Lombardia.
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L’attivita del’Ente non é soggetta ad I.V.A., & pertanto esclusa dal campo del tributo.

SEDI

L’associazione ha solo una sede nazionale a Milano, in via Francesco Sforza, 35, CAP
20122.

ATTIVITA SVOLTE NEL 2021
Incontri /Eventi tematici GILS Torino / Piemonte aperti su zoom

giovedi 18 marzo: “Covid 19, cosa ci aspettiamo da vaccino dubbi, domande,
paure”

sabato 27 maggio: “‘Cura delle ulcere sclerodermiche” con Ila presenza
dellinfermiera professionale Paola De Nigris, AUO S. Luigi,
Orbassano

sabato 18 settembre, 16 ottobre, 13 novembre, 11 dicembre: “Calma, respira, rilassati”
sabato 30 ottobre: “La relazione d’aiuto: motivazioni/ aspettative”
sabato 20 novembre: “L’igiene dentale, prevenzione non tortura”

Partecipazione a incontri, eventi, giornate di sensibilizzazione e formazione

Incontro con il coordinamento Reuma, lunedi 18 gennaio, presenti Mirella Pasqualini e
la Presidente

Incontro Webinar SIR / Associazioni di pazienti, venerdi 22 gennaio, partecipa Mirella
Pasqualini

Incontro informativo Webinar IID e associazioni sulla Riforma, giovedi 28 gennaio,
partecipa la Presidente

Regione Lombardia Rare Disease Day, giovedi 25 febbraio, Webinar, presente la
Presidente

Incontro da remoto Boehringer, illustrazione progetto ottimizzazione sperimentazioni
cliniche, Re-Volution, 1° marzo, Paola Canziani

Webinar Policlinico di Milano e Regione Lombardia, Giornata Mondiale delle Malattie
Rare, 2 marzo, la Presidente

General Meeting FESCA, 27 marzo, llaria Galetti e Mirella Pasqualini
Incontro CSV Marche e Associazioni, 28 aprile assemblea, Mirella Pasqualini
SIR e Associazioni pazienti incontro 17 maggio, presente Mirella Pasqualini

CSV Marche Webinar, Forum sostenibilita, Responsabilita civica e cittadinanza globale,
21 maggio, Anna Paola Temperini

SIMeN, 29 maggio, incontro con i rappresentanti, Mirella Pasqualini

Coordinamento Reuma, 16 giugno, per valutare convegno SIR di novembre, Mirella
Pasqualini

interviste radiofoniche a Mirella Pasqualini, venerdi 25 giugno e giovedi 1° luglio
Enel Radio, 29 giugno, Giornata Mondiale della SSc, intervista a llaria Galetti
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FESCA W,orld Scleroderma Day, 29 giugno,con Camilla per GILS

Regione Marche, telemedicina e PDTA con ANMAR, audizione in IV Commissione, 7
luglio, Mirella Pasqualini

Policlinico di Milano e Associazioni pazienti, incontro con la direzione strategica, 8
luglio, la Presidente

[ID, 12 luglio, incontro soci, “Evoluzione delle funzioni di controllo delle ONP dopo
I'entrata in vigore del Codice del Terzo Settore”, la Presidente, P. Canziani, R. Mazzoni

Evento in ricordo di Matteo Maltignano, 25 luglio 2021. Gli amici lo hanno voluto
ricordare con un pomeriggio tutti insieme anche con Comune e Parrocchia, piantumando
una Lagerstroemia Indica, pianta dal fiore bianco, simbolo di vita, e giocando una partita di
calcio tra parenti e amici. La sera un concerto degli StarLiga cover di Ligabue, cantautore
caro a Matteo con lotteria benefica. Mirella presente per GILS. E stata fatta una donazione
di 500,00 euro destinata alla ricerca.

Motore Sanita webinar con logo GILS, 15 luglio, “La Riforma Sanitaria Lombarda: Focus
sulle malattie reumatologiche autoimmuni”, la Presidente per GILS

OMAR Alleanza Malattie Rare, 16 luglio, Incontro di formazione sull’Advocacy, Anna
Paola Temperini

CSV Marche, 20 luglio, Assemblea Associazioni, presente Anna Paola Temperini

Motore Sanita, webinar 14 luglio Focus “Interstiziopatie Polmonari “Lombardia, llaria
Galetti per GILS

OMAR Incontro Alleanza Malattie Rare con la sen. Binetti, 7 settembre,

CREI Congresso Nazionale, GILS invitata con logo partecipa Maria Grazia Tassini, 30
settembre

Motore Sanita Webinar, 30 settembre, “Interstizopatie Polmonari Piemonte, partecipa
Miriam Fusco

Convegno teorico pratico di reumatologia. “Quali novita nel 2021”7, Teatro Tirinnazzi 8/9
ottobre, organizzato da FADOI prof A. Mazzone e P. Faggioli. La Presidente ha portato da
remoto il suo saluto a un evento di formazione della massima importanza che riprende la
nuova legge regionale lombarda.

SIDEMAST 95° Convegno, GILS invitata da remoto, partecipa Annapaola Temperini
13/16 ottobre

Motore Sanita Webinar dalla terza dose vaccino alla riforma sanitaria Regione
Lombardia, partecipa la Presidente, 15 ottobre

Giornate del malato Reumatico nelle Marche 16/17 ottobre in collaborazione con
A.Ma.R. Marche, Mirella Pasqualini a San Benedetto del Tronto.

Webinar Rete ILD fase di approfondimento regionale Toscana, llaria Galetti, 18 ottobre

Festival della Salute, Viareggio 29/30/31 ottobre, coordinato da Camilla Sandrucci lo
stand per diagnosi precoci e capillaroscopie. Presente I'equipe della Reumatologia di Pisa
a turno e “focus” con intervista alla prof M. Mosca e A. Della Rossa.

Congresso Nazionale SIR, Rimini 26 novembre, GILS partecipa in presenza, con Mirella
Pasqualini all'incontro tra le Associazioni, altri del direttivo via zoom.

Convegno “Telemedicina, ieri, oggi e domani” Bergamo 4 dicembre, responsabili
scientifici i dottori O. Epis di ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda e M. Limonta
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ASST Bergamo, crediti ECM rivolto ai MMG, infermieri e medici; la Presidente partecipa
alla tavola rotonda.

PROGETTI CHIUSI
PROGETTI Supporto Psicologico

Alla luce della particolare situazione di emergenza sanitaria avviatasi a febbraio 2020 che
si & protratta con alti e bassi per tutto il 2021, e stato necessario rivedere le modalita di
erogazione dei servizi di sostegno e accompagnamento psicologico che si sono sviluppati
da remoto, privilegiando i gruppi di mutuo aiuto, con piattaforma zoom, ma, dove
necessario, anche con colloqui individuali. La risposta dei soci e stata positiva rimarcando
come questa modalita abbia dato piu opportunita di coinvolgimento e di raggiugere piu
persone.

Torino: “Insieme € meglio” si & fuso con il progetto pilota “Parole in cerchio, meglio
insieme”.

Costo: 8.500,00 €

Finanziamento: 5x1000 anno 2018

Milano: ScleroNet / numero verde e “Con le parole insieme” il costo totale € minore
costo del preventivato; la dott.ssa Maria Ape ha donato al GILS le ore di dicembre: grazie!

Costo: 7.732,00 €
Finanziamento: GILS

Roma: “Mettersi in gioco: risposte attive e resilienti nell’affrontare la Sclerosi
Sistemica”,

in collaborazione con la UOC di Medicina Interna e Nutrizione Clinica, Policlinico Umberto
I, Roma.

Costo: 4.231,00 €
Finanziamento: GILS

Genova: “Tessere la trama della Salute”: un percorso multidisciplinare che si conclude a
maggio 2022.

Costo: 7.875,00 € (relativo a bilancio 2020)
Finanziamento: 5x1000 anno 2018

PROGETTO Bando di Concorso pubblico indetto da GILS 2018

Il progetto di ricerca “Mediterranean diet on depression, anxiety, gastrointestinal
symptoms, nutritional status and overall quality of live in SSc patients: an Italian
epidemiologic survey” del dott. G. De Luca é stato chiuso con relazione approvata dal CS
e dal direttivo nell’ottobre del 2021 ed i risultati sono stati inseriti sul sito GILS.

| costi e il finanziamento sono relativi al bilancio 2018.
PROGETTO Bando di Concorso pubblico indetto da GILS 2019

Il progetto di ricerca“Putative role of extracellular mitochondria in the promotion of vascular
inflammation and of fibroblast activation in Systemic Sclerosis” della dott.ssa R. De
Lorenzo e il progetto “La salute delle donne nelle pazienti affette da SSc e I'outcome a
lungo termine dei figli di madri affette da SSc” della dott.ssa M.G. Lazzaroni sono stati
chiusi con ampia relazione finale, approvata dal CS e direttivo ad ottobre del 2021, ed
hanno sottolineato I'importanza di lavorare in rete e in modo multidisciplinare.
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| costi e il finanziamento sono relativi al bilancio 2019.

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

Raggiunto l'obiettivo iniziale, con I'arruolamento di 70 pazienti, si & valutata I'efficacia della
tecnica dell’innesto adiposo autologo/lipofilling nel trattamento ulcere digitali e della fibrosi
cutanea a livello delle mani e del volto (microstomia) dei pazienti affetti da SSc, ma
soprattutto I'impatto positivo sulla qualita di vita.

| costi e il finanziamento sono relativi al bilancio 2018.
PROGETTO “Ambulatorio Multispecialistico per la cura delle ulcere Sclerodermiche
- Spedali Civili di Brescia”

Il progetto, awviato nel 2019, si € concluso a luglio 2021 e, dalla relazione, si evince
limportanza della multidisciplinarieta e la possibilita data a molte pazienti di usufruirne
anche in periodo di pandemia.

| costi e il finanziamento sono stati sostenuti dalla famiglia Cittadini e amici.

PROGETTO “Valutazione del rischio di Melanoma e non Melanoma Skin Cancer in
pazienti affetti da Sclerodermia in terapia Inmunosoppressiva”.

Il progetto trasversale a ScleroNet, che ha visto un incarico professionale di 23 ore
settimanali, presso la Dermatologia di via Pace, per il follow up dei pazienti, si € chiuso in
ottobre 2021 con la relazione del dott. Mandolini subentrato alla dott.ssa Minuti.

Costo: 27.000,00 € (relativi al bilancio 2020)
Finanziamento: donazione mirata

PROGETTO Convegno nazionale GILS 2021
“La qualita di vita nella sclerosi sistemica: un obiettivo primario”

Sabato 15 maggio 2021 e stata una giornata molto speciale per il GILS: siamo tornati,
anche se da remoto, a rincontrarci, a rilanciare il Convegno saltato nel 2019 causa
COVID, che ci stava particolarmente a cuore e su cui ci eravamo impegnati come
squadra, aggiornandolo alle novita scientifiche emerse nel frattempo. Il Convegno, che
abbiamo voluto aprire al mondo attraverso una traduzione simultanea in inglese, ha avuto
'adesione del Presidente della Repubblica con medaglia dedicata, I'alto patrocinio del
Parlamento Europeo e delle Istituzioni italiane: & motivo di speranza dopo un 2020
drammatico in cui abbiamo serrato le fila, diventando trasversali ai pazienti e a tante
patologie, grazie alla rete di ospedali, di specialisti, medici, infermieri costruita in questi
anni.

Costo: 8.516,61 €
Finanziamento: GILS

PROGETTO Giornata del Ciclamino 2021

Il Direttivo di GILS, nella riunione del 3 marzo, aveva deciso, causa COVID, di demandare
ai volontari delle singole Regioni la decisione di poter effettuare la giornata del ciclamino, a
seconda delllandamento dell’epidemia, sperando che per settembre fosse vaccinata la
guasi totalita degli italiani. La risposta € stata oltre le aspettative e commoventi le
testimonianze.

Incasso lordo: 14.816,00 €
Spese: -344,70 €
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Incasso netto: 14.471,30 €
PROGETTO di Fisioterapia e Riabilitazione per pazienti con SSc

Le persone con SSc necessitano di interventi riabilitativi precisi e modulati sulla situazione
sintomatologica e lo stato fisico della persona. Il Direttivo ha deliberato, nella riunione del 7
gennaio 2021, di offrire ai soci GILS, da remoto con zoom, una volta a settimana da
marzo, un’ora e mezza di interventi riabilitativi precisi e modulati con l'intervento della
dott.ssa Tiziana Nava, che collabora da anni con noi, esperta in Fisioterapia
reumatologica, docente Universitaria a Milano Bicocca. Il corso, partito sperimentalmente,
ha avuto un enorme successo, molte le email di elogio e di ringraziamento per cui si
deliberato di proseguire anche nel 2022.

Costi: 2.246,00 €
Finanziamento: GILS

PROGETTO “FESCA”

Il GILS, nella sua qualita di membro fondatore di FESCA (Federazione Europea delle
Associazioni Sclerodermiche), partecipa alle riunioni indette da FESCA con propri memobri
all’'uopo delegati. La decisione di partecipare al progetto rientra nei compiti della gestione
ordinaria del CD e nelle attivita fondamentali previste nello Statuto del GILS. Dal 2018
llaria Galetti e entrata a far parte del Board (Direttivo) di FESCA e dal 2020 é vice
presidente. La pandemia COVID ha avuto un fortissimo impatto sulle attivita di FESCA
anche nel 2021. Tutte le attivita si sono svolte esclusivamente online, compreso 'AGM e
la campagna mondiale. Si sono intensificate le collaborazioni con le case farmaceutiche,
che ci consentiranno di sviluppare interessanti progetti a livello europeo ma anche
mondiale nel corso del 2022.

Costi: 240,44 € quota associativa e campagna Facebook per la giornata mondiale della
SSc
Finanziamento: GILS

PROGETTO “EURORDIS e ERN ReCONNET”

llaria Galetti, in qualita di ePAG (European Patient Advocacy Group) rappresenta i malati
di Sclerosi Sistemica allinterno del’lERN (European Reference Network) ReCONNET
(Rare Connective Tissue and Muscoloskeletal Diseases), con I'endorsement del GILS e di
FESCA. E ePAG Disease Coordinator, Thematic Area Patient Representative (per le
malattie rare del tessuto connettivo) e Senior Patient Coordinator. In conseguenza a cio fa
parte della Steering Committee di ReCONNET, con diritto di voto. Nel 2018 e anche
entrata a far parte della Steering Committee di tutti gli ePAGs di tutti gli ERNs e per questo
e considerata “volontaria di EURORDIS”. Gli ePAGs sono coordinati da EURORDIS, per
cui molte attivita vedono anche quest’ultima coinvolta. llaria, inoltre, € membro della DITA
(Drug, Information Transparency and Assesment) Task Force, che lavora a stretto contatto
con 'EMA. Ci sono riunioni mensili. llaria fa anche parte del panel di esperti di Rare2030,
un progetto co-finanziato dall’Unione Europea e di cui EURORDIS é partner. Rare 2030 si
prefigge di raccogliere input da un ampio numero di pazienti, politici, case farmaceutiche,
ricercatori, giornalisti, opinion leader, per identificare possibili futuri scenari nell’ambito
delle malattie rare.

Costi: 400,00 € quota associativa annuale di EURORDIS
Finanziamento: GILS
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PROGETTO “Approccio Multidisciplinare alla Ipertensione Polmonare e Sclerosi
Sistemica”

llaria Galetti, membro del CD GILS, é stata invitata dal professor Marco Matucci, membro
del CS del GILS, come relatrice al corso educazionale che si terra virtualmente nei giorni
28 aprile e 5 maggio, per portare la voce dei pazienti e, nella fattispecie, dei problemi
legati all'ipertensione polmonare in Sclerosi Sistemica. Il Corso con crediti ECM ¢ stato
molto frequentato in entrambe le Sessioni, articolate su letture e presentazione di casi
clinici sulle tematiche trattate in area Pneumo-Cardiologica e Reumatologica. llaria ha
portato alla platea di medici le difficoltd che i pazienti affetti da ipertensione arteriosa
polmonare devono affrontare quotidianamente, non solo in ambito sanitario, ma anche
lavorativo, economico e sociale.

Nessun costo per il GILS.
PROGETTO HACK4PAH

llaria Galetti, membro del CD GILS, é stata invitata dalla Presidente Garbagnati a
partecipare ad un gruppo di lavoro riguardante una corretta e funzionante
implementazione di presa in carico del paziente con ipertensione arteriosa polmonare,
sponsorizzato dalla casa farmaceutica Janssen. Il primo incontro con la Janssen é
avvenuto il 4 marzo, con la Presidente e llaria Galetti. Ne sono seguiti altri 3, durante i
quali si e cercato di stabilire un percorso di presa in carico per il paziente con PAH
all'interno di tre ospedali romani. Il 17 giugno una giuria di esperti (tra i quali figurava la
nostra Presidente) ha valutato i tre progetti presentati. Il progetto cui ha partecipato il GILS
ha ricevuto il premio speciale per la ricaduta sui pazienti.

Nessun costo per il GILS.
PROGETTO “Webinar CREI”

Il GILS € stato invitato a partecipare a questo incontro per porre al prof. De Cata domande
particolarmente importanti per i pazienti sclerodermici. Il Webinar si & svolto in maniera
singolare e interessante. llaria e un rappresentante di pazienti di un’altra associazione
hanno fatto domande al prof. De Cata, Presidente CREI, il quale ha risposto in modo
assolutamente comprensibile a tutti i pazienti collegati. Ha partecipato anche la
Presidente. E stata un’ottima esperienza per i numerosi pazienti presenti.

Nessun costo per il GILS
PROGETTO “Rete ILD”

Il GILS e stato invitato a far parte di un gruppo di lavoro con il fine di promuovere la
conoscenza e supportare le esperienze di collaborazione tra medici specialisti in
Reumatologia e Pneumologia, come anche in Radiologia e Medicina Interna, Associazioni
di pazienti e Istituzioni, nell'individuare un percorso condiviso di diagnosi precoce delle ILD
(Interstitial Lung Disease) nei pazienti affetti da malattie reumatologiche autoimmuni, tra
cui la sclerosi sistemica. Il progetto Rete ILD di ISHEO, realizzatosi attraverso una serie di
incontri organizzati a livello nazionale e regionale, ha creato un panel di pazienti,
reumatologi, pneumologi, radiologi e internisti, e ha definito una guida per un percorso di
diagnosi precoce e di appropriatezza terapeutica condiviso da tutte le discipline cliniche
interessate e validato dalle Associazioni di pazienti di riferimento e rappresentanti
istituzionali. Di seguito gli incontri cui GILS ha partecipato:

e Webinar Rete ILD fase di approfondimento regionale, Veneto, 8 ottobre,
partecipa Mauro Sartorel
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e Webinar Rete ILD fase di approfondimento regionale, Lombardia, 8 ottobre,
partecipa Rosanna Mazzoni
e Progetto ILD “Verso una proposta organizzativa di collaborazione multidisciplinare nel
trattamento ILD in pazienti con MRA”, incontro 14 luglio,
partecipa llaria Galetti
e Webinar Rete ILD fase di approfondimento regionale, Emilia Romagna,
partecipa Paola Canziani

Nessun costo per il GILS.
PROGETTO “Meeting on PAH"

Il GILS ha collaborato a diversi progetti sull'ipertensione arteriosa polmonare (PAH) con la
casa farmaceutica Janssen. Il 22 e 23 settembre 2021 si € svolto il primo meeting
nazionale sulla PAH, in versione online, naturalmente. Il meeting si € articolato attraverso
guattro moduli, in cui si sono alternati numerosi specialisti (prevalentemente reumatologi,
cardiologi e pneumologi). Le aree che sono state analizzate sono: screening, diagnosi
differenziale, risk assesment e strategia terapeutica. Janssen ha chiesto anche |l
contributo di associazioni di pazienti (AICCA, AIPI, AMIP e GILS) attraverso una
testimonianza video pre-registrata. GILS ha individuato in llaria Galetti la persona che I'ha
rappresentata. Il 1° settembre alcuni operatori inviati da un’agenzia incaricata da Janssen,
hanno filmato il contributo di llaria sulla PAH secondaria a sclerosi sistemica. Il video &
stato trasmesso durante lincontro sulla PAH del 23 settembre 2021, riservato ai soli
medici.

Nessun costo per il GILS.
PROGETTO: SIR XV Corso Le Malattie rare in reumatologia, “Alessandro Lupoli”

llaria Galetti, vice presidente GILS, e stata invitata dalla Societa italiana di reumatologia
(SIR) come relatrice al corso educazionale che si e tenuto a Pisa, per portare la voce dei
pazienti e, nella fattispecie, dei bisogni non soddisfatti dei malati rari. Il corso era stato
previsto per il 2020 ma, causa pandemia COVID, é stato rimandato piu volte per ritornare
in presenza nel 2021. Il corso, rivolto ai giovani specializzandi in reumatologia, € stato
aperto con la presentazione di llaria che ha parlato dei bisogni non soddisfatti dei malati
rari, partendo dalla diagnosi (troppo spesso tardiva) sino alla mancanza di accesso ad
alcuni farmaci orfani come, ad esempio, il nintedanib, la cui rimborsabilita & stata negata
da AIFA. Gli interventi dei medici sono stati su diverse malattie del tessuto connettivo e
sono state tutte molto apprezzate.

Nessun costo per il GILS.

PROGETTI IN ESSERE

PROGETTO Convenzione tra Fondazione “Casa Industria Onlus” e GILS per
I’'apertura sede bresciana

Il progetto di durata triennale, avviato nel 2017, nello spazio messo gratuitamente a
disposizione dalla Fondazione “Casa Industria Onlus” ha dato vita a iniziative comuni sulle
patologie di genere con incontri con medici e pazienti anche per fisioterapia / riabilitazione.
Esso e stato riconfermato per un altro triennio, sottoscrivendo nuova convenzione tra le
parti con la volonta di poter essere piu in presenza, COVID permettendo.

Costo: la sola copertura assicurativa dei volontari presenti compresa nella assicurazione
totale
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Finanziamento: GILS

PROGETTO “SPRING - Systemic Sclerosis Progression Investigation, Creazione di
un registro dati in pazienti affetti da SSc” — dal 2015 ad oggi

Presentato e illustrato dal prof. M. Matucci al convegno GILS di marzo 2015, ha preso
awvio e i primissimi risultati sono stati enunciati al Convegno della SIR del novembre 2015;
il progetto si € poi allargato, grazie anche alla sollecitazione di GILS e, sono stati inseriti
piu di 2200 pazienti.

Nessun costo per il GILS.

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

Il Progetto DUSIR dell'algoritmo, seguito dalle dott.sse D. Giuggioli e S. Guiducci
all'interno della SIR, con la supervisione del prof. M. Matucci, ha terminato la sua prima
parte.

La seconda parte, creata dai pazienti (circa 150) che hanno risposto al questionario, e alla
valutazione statistica e siamo in attesa della relazione conclusiva che, causa COVID, non
Cci € ancora pervenuta.

Nessun costo per il GILS.
PROGETTO Questionario sulla Qualita della Vita

GILS e BI avevano iniziato una collaborazione gratuita nell’identificazione dei migliori
guestionari validati esistenti riguardanti la QoL, nel co-design dello studio e nell’analisi dei
dati, insieme a metodologi e/o statistici esterni. La survey € stata realizzata da GILS
insieme a una azienda esterna ed & stata diffusa attraverso i propri canali
prevalentemente online (website e social media), in forma assolutamente anonima.

| risultati della survey sono stati raccolti in un report, di cui GILS € unico proprietario, fatta
salva la possibilita da parte di Boehringer Ingelheim di utilizzarlo in toto o in parte per le

proprie necessita e attivita istituzionali, menzionando sempre GILS negli aknowledgment.

Nessun costo per il GILS

PROGETTO “Vaccini e malattie reumatologiche”

llaria Galetti, membro del CD GILS, e stata invitata dalla Presidente Garbagnati a
partecipare ad un gruppo di lavoro, sponsorizzato dalla casa farmaceutica GSK, sui
vaccini e il loro utilizzo nelle malattie reumatologiche. L’obiettivo € di sensibilizzare le
persone con patologie immuno-reumatiche sulle vaccinazioni. Molto spesso infatti i
pazienti hanno timore a farsi vaccinare perché convinti che la stimolazione del sistema
immunitario conduca sempre a dei flare di malattia. Durante il webinar i rappresentanti di
pazienti hanno potuto fare domande sui vaccini a un reumatologo esperto nelle malattie di
base e a un esperto di vaccini in modo da avere informazioni scientificamente valide.
Verra inoltre prodotto del materiale informativo che potra essere utilizzato sia online sia in
versione cartacea. Al progetto partecipano anche rappresentanti di ANMAR. Il progetto
continuera nel 2022.

Nessun costo per il GILS
PROGETTO: FADOI Trial clinici decentralizzati

llaria Galetti, membro del CD GILS, é stata invitata dalla FADOI e dalla Fondazione Smith
Kline a partecipare, in qualitd di rappresentante di pazienti, a una pubblicazione
riguardante i trial clinici decentralizzati, fornendo i punti di forza e le debolezze di questo
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nuovo approccio “sdoganato” dalle necessita durante la pandemia. Il progetto si svolgera
durante il 2021 e il 2022, concludendosi con una pubblicazione a piu mani.

Nessun costo per il GILS
PROGETTO Protocollo d’Intesa ANMAR — GILS

Il protocollo, siglato a marzo 2018, si & consolidato e ampliato, dandoci la possibilita di
avere una unica voce a molti tavoli istituzionali su tematiche comuni delle patologie
reumatologiche ma soprattutto sulla SSc; il progetto continua.

Nessun costo per il GILS
PROGETTO Bando di Concorso pubblico indetto da GILS 2018

Il progetto di ricerca “Analysis and interventional approach on autonomic nervous
dysfunction in SSc” della dott.ssa Chiara Bellocchi, ha avuto una seconda relazione
intermedia, ma non e avanzato causa la difficolta di arruolamento per la pandemia, si
pensa si concluda alla fine del 2022.

Costi imputati al bilancio 2018.
PROGETTO Coordinamento Reuma

Il coordinamento, lanciato il 27 novembre 2020 durante le giornate SIR ha in fieri uno
Statuto che garantisca la liberta di ogni associazione e vuole promuovere momenti di
formazione, informazione, analisi di contesti e di leggi che riguardino tutte le Associazioni,
per supportare obbiettivi e finalita comuni per migliorare la qualita di vita dei pazienti
immunoreumatici e garantire la stessa qualita di cura su tutto il territorio nazionale,
lavorando per ora sui PDTA, sui LEA, sulle reti multidisciplinari e sulla transizione.
Coordinato da S. Tonolo e M. Pellagalli, si riunisce una volta al mese, di norma con ODG
precisi. Il progetto proseguira negli anni e ne € responsabile per GILS Mirella Pasqualini.

Nessun costo per ora, ma € ipotizzabile una quota annuale.

PROGETTO Partecipazione GILS in qualita di partner al Progetto ANMIC per la
partecipazione al Bando per il Servizio Civile Universale

Il GILS affronta le problematiche della disabilita anche appoggiando le iniziative di
Associazioni che si spendono per il miglioramento della qualita di vita dei disabili e dei
malati cronici e ha risposto positivamente alla richiesta della Presidente di ANMIC,
diventando partner nel progetto di partecipazione al Bando per il Servizio Civile
Universale. Da valutare la possibilita di poter usufruire di servizi con un protocollo di intesa
anche a livello nazionale.

Nessun costo per il GILS.

PROGETTO “Nuovi strumenti diagnostici per la valutazione polmonare nei pazienti
con SSc e interstiziopatia polmonare: una possibile via verso la medicina
personalizzata”, dott. S. Barsotti, UO Reumatologia, AOU Pisana

Il dott. Barsotti ha inviato un ulteriore relazione dopo che il Comitato Etico aveva approvato
il proseguimento dello studio; nel frattempo sono state eseguite le valutazioni preliminari e
il settaggio dei macchinari per valutare I'inflammazione dei pazienti sclerodermici e sono
stati individuati i primi pazienti da coinvolgere nello studio. Ci si augura che il progetto
abbia un proseguo e termini nel 2022.

Costo: 10.000,00 € erogato (relativi al bilancio 2020)
Finanziamento: 5x1000 anno 2017
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PROGETTO “Pet Therapy — Interventi assistiti dagli animali: un nuovo approccio
alla riabilitazione nei pazienti affetti da Sclerosi Sistemica”, Scleroderma Unit
Ospedale Careggi,Firenze

IL progetto, di cui € responsabile La prof.ssa Guiducci, ancora non e decollato in toto,
causa andamento pandemia, la relazione lo sottolinea rimarcando la necessita dei pazienti
di poterne usufruire per la loro qualita di vita.

Costo: 10.000,00 € erogato (relativi al bilancio 2020)
Finanziamento: 5x1000 anno 2017 bilancio 2018?

PROGETTO “Identificazione mediante mimotipi di antigeni associati ai fibroblasti
riconosciuti da autoanticorpi nella SSc: implicazioni patogeniche e terapeutiche”

Il Progetto presentato dal prof. Perosa dell’Universita di Bari, Policlinico, per una giovane
ricercatrice, sostenuto in parte dai due eventi di raccolta fondi distinti ma connessi in
Puglia, a Bari, voluti da un nostro socio, cui il professore era presente si concludera nel
2022.

Costo: 10.000,00 € (relativi al bilancio 2020)
Finanziamento: 3.137,00 € liberalita + 6.863,00 € GILS bilancio 2019

PROGETTO ScleroNet - Erogazione di contributo liberale a favore della UOC di
Cardiologia equipe Marco Vicenzi - Fondazione IRCCS Ca’ Granda - Ospedale
Maggiore Policlinico, Milano

‘Rimodellamento miocardico quale equivalente di cardiomiopatia sclerodermica in stadio
precoce: gestione clinica guidata da una diagnosi precoce basata su concetti di
fisiopatologia sistemica”. Rivolto a pazienti sclerodermici afferenti alle unita di
Immunologia e Reumatologia incluse nella rete ScleroNet, & parte del piu vasto Progetto
ScleroNet (gia finanziato da 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 individuazione della
cardiomiopatia sclerodermica. GILS ha contribuito con una liberalita di 10.000,00 euro. II
progetto continua

Costo: 10.000,00 € erogato (relativi al bilancio 2020)
Finanziamento: 5x1000 anno 2018

PROGETTO SIMeN R “Esistere. Respiro, ricordo, racconto”

Maddalena Pelagalli, vice presidente di SIMeN, ha chiesto a GILS la collaborazione ed il
patrocinio al progetto proposto, con il supporto in qualita di partner organizzativo di
McCann Health, consultabile sul sito https://www.resistere.medicinanarrativa.it/

Sentito il Direttivo, la Presidente ha aderito individuando Maria Grazia Barbero, direttivo
GILS, quale responsabile per la comunicazione e la collaborazione con SIMeN.

GILS e ora socio di SIMeN R e la responsabile & Mirella Pasqualini.

Il progetto non ha un limite di tempo

Costo: 50,00 € quota di iscrizione a SIMeN di cui siamo diventato soci
PROGETTO Scleroderma Unit

Tutte le Scleroderma Unit del GILS, hanno continuato a comunicarci le Emergenze che
hanno coinvolto gli ambulatori e i DH in modo da essere presenti con comunicazione in
tempo reale sul sito per i pazienti, ma anche un ritorno lento alla normalita fino a dicembre.

e UOC di Medicina Interna ASST Milano-Ovest sede di Legnano;
¢ Divisione di Reumatologia Universita Cattolica del Sacro Cuore di Roma;
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e UOC di Reumatologia dell’Azienda Ospedaliero-Universitaria Policlinico di Modena;

e UOD di Reumatologia Azienda Ospedaliera A.R.N.A.S Garibaldi; in attesa di nuovo
accordo

e UO di Reumatologia Azienda Ospedaliera Careggi di Firenze;

e UOSD di Reumatologia della ASSTT Papa Giovanni XXIII di Bergamo;

e UOC Reumatologia Universitaria Policlinico di Bari

L’assemblea dei soci del 2021 ha deliberato di sostenere con una liberalita finalizzata su
progetto specifico e rendicontazione:

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

e La SU di Roma, prof. Rosato che ha inviato una corposa relazione con un PDTA
multidisciplinare; centro di riferimento Regionale di SSc, ha instaurato una attiva
collaborazione con altri centri HUB e spoke in Regione Lazio;

e La SUdi Torino AO Mauriziano dott.ssa Lomater per un potenziamento assistenziale
dellambulatorio visto l'incremento dei pazienti e I'ampliamento della UOSD di
Reumatologia;

Mentre:

e La SU di Orbassano ha ancora fondi accantonati per potenziare I'ambulatorio e
stiamo sempre aspettando il potenziamento mai arrivato dalla Direzione Risorse
umane;

e La SU del Policlinico San Martino di Genova é all’interno di un PDTA trasversale a
patologia e con delibera regionale & diventata HUB, collegandosi in rete con altri
Ospedali; non ha rendicontato ancora su come siano stati utilizzati i fondi dati nel
2019.

Alla luce di queste motivazioni, & stato erogato un contributo di 20.000,00 € per le SU del
Policlinico di Roma e Torino Mauriziano e un contributo di 30.000,00 € per la SU di Milano.

Costo: 70.000,00 € (Milano, Torino e Roma)
Finanziamento: 5x1000 anno 2018

Il Direttivo del GILS, sabato 6 febbraio 2021 ha deliberato la costituzione di altre due
Scleroderma Unit, da anni in attesa: UOC Reumatologia di Pisa, prof. Marta Mosca,
responsabile dott.ssa Alessandra Della Rossa; SOD Clinica Medica, A.O.U Ospedali
Riuniti Ancona, prof. Gianluca Moroncini, questa seconda € funzionante a regime dalla
firma della convenzione in data 13 luglio 2021.

PROGETTO Bando di Ricerca 2020/2021 GILS

Il Bando WSF e GILS di 50.000.00 € si € chiuso con la nomina dei vincitori il 3 marzo
2021:;

Dott.ssa Silvia Bosello, MD, PHD Reumatologia Fondazione Policlinico Universitario A.
Gemelli Roma: “Telemonitored physiotherpy exercise for scleroderma patients in Covid -
19 Era”

Dott.ssa Shelly Tartakover Matalon, phD Senior Lecturer, The Autoimmune Research
Laboratory Kfar Saba Israel: “In search of miRNAs that can identify and predict vascular
disease in patients with Systemic Sclerosis”

Costo: 25.000,00 € per parte GILS
Finanziamento: 5xmille 2019

Il Bando GILS si & chiuso con la nomina del vincitore il 31marzo 2021:
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Dott. Cosimo Bruni, MD, Dipartimento di Medicina Clinica Sperimentale, Divisione di
Reumatologia Universita di Firenze, affiliato al Dipartimento di Reumatologia Universita di
Zurigo “Interstitial Lung Desease Risk in systemic Sclerosis ( ILD-RISC) score: creation of
a screaming tool for pulmonary fibrosis detection on chest CT”.

Costo: 25.000,00 €
Finanziamento: 5xmille 2019

PROGETTO Corso online con 9 crediti ECM per infermieri dedicati alla cura delle
ulcere in pazienti affetti da Sclerosi Sistemica.

Il corso, partito regolarmente il 15 novembre su piattaforma Arion, si concludera il 31
maggio 2022 e prevede una parte teorica e una pratica con riprese dal vivo delle
medicazioni effettuate da infermiere esperte

Referente Progetto: Prof. S. Guiducci direttore SODc Reumatologia; Responsabile SU, AO
Careggi, Universita di Firenze

La parte teorica e suddivisa in 5 moduli:

1 - La Sclerosi Sistemica e le Ulcere Digitali

2 - La presa in carico del paziente con la Sclerosi Sistemica

3 - L’accertamento infermieristico

4 - Sviluppo di capacita di scelta di strategie di cura appropriate al caso

5 — Sviluppo di capacita di scelta dei presidi per la cura delle ulcere cutanee
La parte pratica comprende le seguenti attivita didattiche:

1 - Casi clinici con stadiazione delle lesioni

2 - Presentazione di casi clinici per applicazione del TIME e WBP

3 - Definizione del trattamento locale con scelta di presidi adeguati

Costo: €12.184,14 acconto 50% nel 2021 a saldo 2022
Finanziamento: GILS

PROGETTO Rifinanziamento di erogazione di contributo liberale a favore della UOC
di Reumatologia diretta dal dott. Gian Domenico Sebastiani, Azienda Ospedaliera
San Camillo Forlanini, Roma

Gli obiettivi che si & posto il progetto che dovrebbe concludersi a maggio sono: gestione
dati, esecuzione clinimetria, miglioramento dell’efficienza nella gestione dei PAC. Gli
indicatori qualitativi e/o quantitativi che consentono di misurare il raggiungimento degli
obiettivi sono: numero di PAC attivati; numero esami clinimetrici eseguiti; numero di PAC
portati a conclusione nel tempo previsto. Risultati attesi: mantenimento numero PAC
attivati rispetto al 2019/2020; incremento degli esami clinimetrici; incremento rapporto PAC
attivati / PAC conclusi nel tempo previsto.

Costo: 10.000,00 € versati a maggio 2021
Finanziamento: parte GILS e parte 5x1000 anno 2018

PROGETTO "Effetti del trattamento con laser a CO2 frazionato sui sintomi vaginali e
sulla disfunzione sessuale in donne affette da sclerosi sistemica”

Il Progetto, approvato nel novembre 2019 all’interno di ScleroNet, & portato avanti dal prof.
S. Salvatore dell’equipe del prof. M. Candiani UOC di Ginecologia Ospedale IRCCS San
Raffaele. Lo studio si propone una valutazione dell’efficacia del laser a CO2 sui sintomi
vaginali e sulla disfunzione sessuale di donne affette da sclerosi sistemica. L’obiettivo
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primario dello studio é valutare la generale soddisfazione delle pazienti nei confronti del
trattamento con laser, attraverso I'utilizzo di una scala Likert. Gli obiettivi secondari sono
costituiti dai cambiamenti sintomatologici osservabili attraverso le VAS per la secchezza
vaginale e per la dispareunia e il miglioramento della funzionalita sessuale indagato con
FSFI; nel convegno del 2020 sono stati portati i primi dati molto incoraggianti e soprattutto
e la voce dei pazienti a parlare.

Costo: 10.000 € erogato (relativi al bilancio 2020)
Finanziamento: 5x1000 anno 2017

PROGETTO scientifico sulla sclerosi sistemica “Analisi del profilo del paziente con
patologia cronica rara: un approccio multidimensionale”, legato alla medicina
interna prof Nicola Montano, Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore,
Policlinico Milano e alla Scleroderma Unit, per I’attivazione di una borsa di studio di
ricercatore di tipo A triennale di 150.00,00 € (50.000,00 € all’anno) presso I’Universita
Statale di Milano

Il progetto, che si propone di analizzare il paziente come “persona” nel suo complesso,
indagando le diverse dimensioni che lo caratterizzano, anche con scale dedicate, vuole
anche tracciare un profilo delle dimensioni psicologica, sociale, della personalita, del
dolore e di tutta la sua sfera in modo olistico, prospettando l'allargamento dello studio
anche ad altre patologie rare rappresentate nellambito di ERN ReCONNET. Siglato il
protocollo di intesa tra il GILS e I'Universita Statale di Milano, nelle persone del Magnifico
Rettore e della Presidente dell’Associazione, il contributo di 153.000,00 € ¢& stato erogato
in toto, con parere favorevole del direttivo, in attesa del Bando.

Costo : 153.000,00 € per i tre anni erogato in toto
Finanziamento: 5x1000 anno 2019 e 2020 (GILS) e 3.653,00 € donazione in ricordo di
Emma

PROGETTO AMR — Antibiotico Resistenza

GILS, contattato dalla Fondazione The Bridge per fare advocacy sul problema
dell'antibiotico resistenza (AMR), continua sul progetto, consapevole che ricorrenti
infezioni a carico degli organi interni e della cute costringono i pazienti sclerodermici
(prevalentemente quelli immunodepressi) all'utilizzo di antibiotici. llaria lo segue con lo
scopo di accrescere la consapevolezza per ridurre I'abuso di antibiotici. L'uso responsabile
degli antibiotici puo aiutare a fermare lo sviluppo di batteri resistenti e contribuire a
mantenere gli antibiotici efficaci per I'uso delle generazioni future.

Nessun costo per il GILS.
PROGETTO “Raise The Patients’ Voice”

E’ un corso di formazione offerto a GILS da Janssen Cilag tenuto on line e in presenza
presso le sedi dellUniversita Cattolica. Partecipa Anna Maria Pinasco, responsabile
Liguria. La formazione e articolata per comprendere: scenario generale della sanita e
modelli organizzativi, stakeholder mapping and stakeholder engagement, comunicazione
istituzionale e tecniche di negoziazione, piano di comunicazione integrata. Gennaio 2022
evento finale.

Nessun costo per il GILS.
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PROGETTO contributo per acquisto Ecografo RS 85 prestige Dipartimento
Reumatologia Sclerodeerma Unit Careggi Firenze.

Il direttivo nella riunione del 25 maggio 2021 ha deliberato un contributo di euro 10.000,00
per I'acquisto dell’ecografo proposto dal Prof. Marco Matucci Cerinic. A dicembre & stato
fatto il bonifico.

Costo: 10.000,00 €
Finanziamento: GILS

PROGETTO Trattamento delle Teleangectasie del volto con Nd:YaG nei pazienti
affetti da sclerosi sistemica UOC di Dermatologia Policlinico Milano: presenza di un
medico specializzato per la UOC di Dermatologia

Grazie al nostro donatore anonimo, GILS ha partecipato alla manifestazione di interesse
per il sostegno al progetto che prevede la presenza in sala chirurgica della Dermatologia,
responsabile la dott.ssa E. Passoni, di un giovane medico specializzato che si formera e
per un anno coprira part time il posto.

Costo: 27.000,00 €
Finanziamento: donatore anonimo

2)

DATI SUGLI ASSOCIATI O SUI FONDATORI E SULLE ATTIVITA SVOLTE NEI LORO
CONFRONTI

| soci nel 2021 risultano essere 1418, con un aumento circa del 4% rispetto all’anno
precedente.

Tutte le attivita di cui al punto precedente, vengono svolte principalmente nei confronti dei
soci e associati, per il resto vengono svolte a titolo gratuito.

INFORMAZIONI SULLA PARTECIPAZIONE DEGLI ASSOCIATI ALLA VITA
DELL'ENTE

| soci volontari che operano in modo continuativo nell’associazione sono 17, svolgono
attivita di rapporti con i soci, con il territorio, con le Istituzioni, le Aziende Ospedaliere e i
medici. Sono dettagliate al punto 13 della presente relazione di missione.

3)

CRITERI APPLICATI NELLA VALUTAZIONE DELLE VOCI DEL BILANCIO, NELLE
RETTIFICHE DI VALORE E NELLA CONVERSIONE DEI VALORI NON ESPRESSI
ALL'ORIGINE IN MONETA AVENTE CORSO LEGALE NELLO STATO

La situazione economico - patrimoniale al 31 dicembre 2021 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 (ai sensi degli artt. 2423, 2423 bis e 2426 c.c.)
e ai principi contabili nazionali dei Dottori Commercialisti e degli Esperti contabili, e
costituita dallo stato patrimoniale Mod. A, dal rendiconto gestionale mod. B e dalla
relazione di missione Mod. C redatti come dagli schemi previsti dall'art. 13 D.Lgs 117 del
2017 e successive modificazioni ed integrazioni e dal Decreto del 5 marzo 2020 del
Ministero Lavoro e Politiche Sociali.

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

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

Nella Situazione sono stati indicati gli importi delle corrispondenti voci dell'esercizio 2020,
resi comparabili, ove necessario, mediante eventuali riclassificazioni di aggiustamento,
con quelli dell'esercizio in esame.

1) Criteri di valutazione

| criteri fondamentali di valutazione adottati sono quelli previsti dal Codice Civile; ove la
legge non specifica si e 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 é tenuto conto degli oneri di competenza dell'esercizio, anche se non ancora incassati o
pagati alla chiusura dello stesso.

Si é 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 2021 non si é 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°.

Esponiamo di seguito i criteri che sono stati adottati per le poste piu significative in
osservanza dell'art. 2426 del Codice Civile.

1.1) Le immobilizzazioni immateriali

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

1.2) Le immobilizzazioni materiali

Le immobilizzazioni materiali sono iscritte al costo storico di acquisto, incluso gli oneri
accessori di diretta imputazione e dell'IVA indetraibile e rettificate dai corrispondenti 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:

. Aliquota
Descrizione
ammortamento
Mobili e Arredi 12%
Macchine Elettroniche 20%

| beni il cui costo € inferiore ad Euro 516,46 sono ammortizzati al 100%.
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1.3) Crediti
| crediti sono iscritti secondo il presumibile valore di realizzo. Non sono iscritti crediti in
valuta.

1.4) Le attivita finanziarie che non costituiscono immobilizzazioni

Le attivita finanziarie, nell'attivo circolante, che non costituiscono immobilizzazioni sono
relative ad impiego di liquidita e sono costituite da Polizze assicurative e quote di Fondi di
investimento, iscritte in bilancio al valore nominale di acquisto.

Tale valore é leggermente superiore alla data del 31.12.21; prudenzialmente non viene
rilevata la relativa plusvalenza, come meglio dettagliato nel seguito.

1.5) Le disponibilita liquide
Le disponibilita liquide sono iscritte al valore nominale.

1.6) Patrimonio netto

Il patrimonio netto e stato rilevato al valore nominale originale ed é rappresentato dal
fondo di dotazione, dai fondi vincolati da terzi per specifici progetti o dagli organi
istituzionali, dalle riserve provenienti da esercizi precedenti e dal risultato d'esercizio

1.7) | debiti
| debiti sono esposti al valore nominale, non sono iscritti in bilancio debiti in valuta.

1.8) Trattamento di Fine Rapporto di lavoro subordinato

Rappresenta l'effettivo debito alla data di chiusura dell'esercizio, maturato verso i
dipendenti in conformita delle normative vigenti in materia.

Il fondo & adeguato a fine anno secondo il coefficiente di rivalutazione previsto dalla legge
ed e esposto al netto delle anticipazioni corrisposte.

1.9) Ratei e risconti

| ratei e risconti sono determinati in base al criterio della competenza temporale e nel
rispetto del principio generale di correlazione degli oneri e dei proventi in ragione
dell'esercizio.

1.10) Proventi e ricavi

Sono iscritti in base al principio della prudenza e della competenza e sono costituiti
principalmente da quote associative, donazioni, liberalita e da raccolta fondi. La
competenza e verificata quando il valore del provento risulta determinato o determinabile,
0, se derivante da lasciti in natura, al momento del trasferimento della proprieta.

| proventi derivanti dalla raccolta fondi " giornata del ciclamino” sono iscritti al momento
dell'incasso.

| proventi derivati dal contributo 5 per mille, vengono contabilizzati al momento della
ragionevole certezza del loro recepimento, che viene prudenzialmente ritenuto coincidente
con il loro effettivo incasso. Per tale contributo viene inoltre predisposto il rendiconto
secondo le linee guide pubblicate dal Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali.

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

1.11) Costi per il personale

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

Gli oneri si riferiscono essenzialmente al finanziamento di progetti , oltre che dai costi per
servizi ed alle spese di funzionamento, comprensivi dell'imposta sul valore aggiunto (IVA
indetraibile). Essi sono iscritti secondo il principio della competenza economica

1.13) Altre informazioni

Deroghe ai sensi dell'art. 2423 del Codice Civile.

Premesso che con lart. 7 del D.L. n. 23/2020 ( G.U. n. 94 del 8/4/2020) si sono
neutralizzati per i bilanci dal 2019, gli effetti sulla continuita dell’associazione derivante
dal Covid - 19, viene di seguito data una opportuna informativa.

In particolare I'emergenza sanitaria, anche per I'anno 2021, ha avuto un impatto solo dal
punto di vista operativo (per la riduzione dell'attivita) , ma non ha avuto alcun impatto sul

presupposto della continuita dell'attivita, pertanto il bilancio € stato predisposto
mantenendo i valori di continuita.

EVENTUALI ACCORPAMENTI ED ELIMINAZIONI DELLE VOCI DI BILANCIO
RISPETTO AL MODELLO MINISTERIALE

Non ci sono stati accorpamenti né eliminazioni di voci di bilancio rispetto al modello
ministeriale.

4)
IMMOBILIZZAZIONI
Immobilizzazioni immateriali
Al 31 dicembre 2021 non vi sono immobilizzazioni immateriali.

Immobilizzazioni materiali

Le immobilizzazioni materiali ammontano a fine esercizio ad euro 155.553.

Nel prospetto che segue sono evidenziate le movimentazioni delle immobilizzazioni
materiali iscritte a bilancio:

Immobilizzazioni

Terreni e Impianti e . . A
IMM.NI MATERIALI fabbricati macchinari Attrezzature | Altri beni in corso e TOTALE
acconti
Valore di inizio esercizio
Costo € 232.000 | € 315| € € 9619 € 241.934
Contributi ricevuti € € € €
Rivalutazioni € € € €
Ammortamenti (Fondo
ammortamento) € € -315 | € € -8.646 € - 8.961
Svalutazioni € € € €

Valore di bilancio al 31/12
esercizio precedente € 232.000 | € R € R € 973 | € - € 232.973

Variazioni nell'esercizio

Incrementi per acquisizione | g -l € - | € -] e 110 | € - € 110

Contributi ricevuti

Riclassifiche (del valore di
bilancio) € - | € - | € - | € - | € - €

Decrementi per alienazioni e
dismissioni (del valore di
bilancio) € -77.000 | € - | € - | € - | € - € - 77.000
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Immobilizzazioni
Attrezzature | Altri beni in corso e TOTALE
acconti

Terreni e Impianti e

IMM.NI MATERIALI fabbricati macchinari

Rivalutazioni effettuate
nell'esercizio

Ammortamento dell'esercizio

- 530 - 530

Svalutazioni effettuate
nell'esercizio

Altre variazioni

€
€
€
€
€

LT e S P S e N Y
a |ay [y | [y
a |ay [y | [y
0
0

Totale variazioni - 77.000 € -420 | € - - 77.420

Valore di fine esercizio

TOTALE RIVALUTAZIONI | ¢ 155.000 | € ] ‘g . ‘g 553‘ € ; € 155.553

Il valore degli immobili € diminuito di euro 77.000 dovuto alla vendita di uno dei 3
appartamenti di tipologia economica zona periferica di Milano, ricevuti da un lascito
testamentario; su tali beni non viene effettuato nessun ammortamento in quanto gli
immobili sono destinati alla vendita, come da volonta del donante.

Immobilizzazioni finanziarie
Si segnala che I'associazione non detiene immobilizzazioni finanziarie.

5)
COSTI IMPIANTO E DI AMPLIAMENTO E COSTI DI SVILUPPO
L’associazione non ha né costi di impianto e di ampliamento, né costi di sviluppo.

6)
CREDITI - DEBITI

Crediti

| crediti ammontano a euro 154.704, sono stati valutati al presumibile valore di realizzo.
Non esistono crediti di durata superiore a 5 anni.

Nella tabella seguente vengono riportati, distinti per ciascuna voce e durata, 'ammontare
dei crediti.

Crediti Totale entro 12 mesi oltre 12 mesi Oelltr:ﬁis
Crediti v/Fornitori € 1467 | € 1.467

crediti v/ erario ires € 211 | € 211

Crditi v/ Entri previdenziali € 26 | € 26

Crediti v/ altri Enti € 153.000 | € 53.000 | € 100.000

Totale € 154.704 | € 54.704 | € 100.000 0

La voce crediti verso fornitori per euro 1.467 si riferisce ad anticipi per servizi che verranno
effettuati nell’anno successivo.

La voce crediti verso altri enti si riferisce al progetto scientifico “Analisi del profilo del
paziente patologia rara” bando Universita Statale di Milano per euro 153.000 della durata
di 3 anni.
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Attivita finanziarie non immobilizzate

Btz VARIAZIONI 2021 RETTIFICHE _
2020 <
D
= ® =
o (] O
s s g — N — = ) = = e
Attivita finanziarie N = = o 0 S g o
q . H () -1 O N ‘N H
non immobilizzate < £ £ N S S Ed
— (] = >
© 5 o g © % -8
0 £ 3 o8 = > f
S S = ? @
< ©
> n
A B C D=A+B-C E F G=D+E-F
Polizze assicurative € 100.000 | € - € € 100.000 | € € € 100.000
Fondi di investimento € 480.947 | € - | € € 480947 | € € € 480.947
Totale € 530947 | € - | € € 580.947 |€ € € 580.947

In particolare le somme sopra citate sono investite presso la Banca Generali.
Non sono state rilevate plusvalenze latenti a titolo prudenziale, nella tabella seguente
vengono dettagliati il valore al 31 dicembre 2021.

Descrizione valore di valore di mercato al | plusvalenza/ minusvalenza
iscrizione 31/12/2021 latente

Polizza assicurativa BG

Ri Alancio 2008 € 100.000 | € 142.125 | € 42.125

Fondo di investimento

Anima liquidita € 311.008 | € 322409 | € 11.401

Fondo di investimento

Eurizon € 169.939 |€ 164.884 |¢ - 5.055

Totale € 580.947 € 629.418 | € 48.471

Disponibilita liquide

Le disponibilita liquide al 31 dicembre 2021 ammontano complessivamente a euro
418.732 cosi suddivise

Disponibilita liquide 31/12/2021 31/12/2020 Differenza
Depositi bancari e postali:

Conti correnti bancari € 415436 | € 449.201 | € - 33.765
Conti correnti postali € 2.806 | € 5.184 | € -2.378
Cassa e valori € 490 | € 164 | € 326
TOTALE DISPONIBILITA' LIQUIDE € 418.732 | € 454,549 | € -35.817
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Debiti

| debiti ammontano al 31 dicembre 2021 a euro 2.548.
Nella tabella seguente vengono dettagliati i debiti per voce e per scadenza.

DEBITI Totale | entro 12 mesi | oltre 12 mesi oltre 5 anni
Debiti verso fornitori € 2.264 | € 2.264

Debiti verso erario ritenute irpef € 30| € 30

Debiti v/ erario imposta sot. T.F.R |€ 43 | € 43

Debiti v/ carte credito € 121| € 121 €

Totale € 2.458 |€ 2.458 0 0

| debiti verso Erario per ritenuta e per imposta sostitutiva T.F.R, sono stati regolarmente

pagati con modello F24 nell’esercizio successivo.

| debiti verso fornitori e verso carte di credito, sono stati regolarmente pagati nel 2022.

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

Ratei e Risconti Passivi

7)

RATEI E RISCONTI

La composizione della voce é riportata nella tabella seguente

Movimenti Ratei e Risconti valore al e valore al

Passivi 31/12/2020 31/12/2021

Ratei passivi € 2.438 181 | € 2.619

Risconti passivi € - - 1€

Totale € 2.438 181 | € 2.619
. . . o valore al

Movimenti Ratei Passivi 31/12/2021

Rateo sti_pendi 14ma- ferie € 2619

permessi

Totale € 2.619

| ratei di fine anno si riferiscono ai costi del personale per il rateo di 14 mensilita , per ferie
e permessi non goduti al 31 dicembre 2021.
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Fondo Trattamento fine rapporto
Il Fondo accantonamento Trattamento fine rapporto rappresenta il debito a fine esercizio
verso i dipendenti in forza a tale data, cosi come previsto dal CCNL.

La movimentazione del Trattamento Fine rapporto e stata la seguente:

FONDI

Fondo TFR 31/12/21
Fondo TFR iniziale € 25.291
Variazioni nell'esercizio

Utilizzo nell'esercizio € -
Accantonamento dell'esercizio € 3.022
Imposta sost. T.F.R. € - 187
VALORE DI FINE ESERCIZIO € 28.126

8)
PATRIMONIO NETTO

Il Patrimonio netto é costituito dal Fondo di Dotazione ammontante a euro 7.563, dai fondi
vincolati ammontanti a euro 341.445, dall’avanzo degli esercizi precedenti portati a nuovo
pari a euro 887.532 e dall’avanzo d’esercizio pari a euro 40.193.
Nella tabella si illustra il dettaglio delle consistenze e delle variazioni intervenute nel corso

dell’esercizio.

Patrimonio Netto Saldi ir_1i_zio incrementi decrementi Saldi fir_le
esercizio esercizio

FONDO DOTAZIONE DELL'ENTE

Fondo di Dotazione 7.563 € 7.563
PATRIMONIO VINCOLATO

Riserve vincolate dagli

organi istituzionali 40.000 € 40.000

Riserve vincolate destinate

da Terzi 301.445 - | € - | € 301.445

Totale Patrimonio

Vincolato 341.445 -| € -| € 341.445

PATRIMONIO LIBERO

Riserve da avanzi di

gestione 745.613 141.919 € 887.532

Totale patrimonio Libero 745.613 141.919 € - € 887.532

Avanzo d'esercizio 141.919 40.193 | € -141.919 | € 40.193

Totale 1.236.540 182.112 | € -141.919 |€ 1.276.733
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Nella tabella seguenti si forniscono i dettagli relativamente alle riserve che compongono il
Patrimonio Netto, specificando l'origine o natura, la loro possibilita di utilizzo ed i limiti di
distribuibilita, nonché la loro avvenuta utilizzazione nei 3 esercizi precedenti

utilizzazione
Disponibilita e utilizzo del Imoorto Origine Natura possibilitadi | effettiva degli ultimi
Patrimonio Netto P 9 utilizzazione 3 precedenti
esercizi
FONDO DOTAZIONE DELL'ENTE
Fondo di Dotazione € 7.563 C
PATRIMONIO VINCOLATO

Riserve vincolate dagli organi
istituzionali € 40.000 U A-B
Riserve vincolate destinate da Terzi |€ 301.445 U D
Totale Patrimonio Vincolato € 341.445
PATRIMONIO LIBERO
Riserve da avanzi di gestione € 887.532 U A-B-C-D

Totale patrimonio Libero | € 887.532
Totale € 1.236.540 0 0 0

Legenda colonna “Origine/natura”: C = riserva di capitale; U = riserva di utili

Legenda colonna “Possibilita di utilizzazione”: A = per aumento Fondo di dotazione; B =
per copertura perdite; C = per vincoli statutari, D = per altro.
9)

INDICAZIONE DEGLI IMPEGNI DI SPESA O DI REINVESTIMENTO DI FONDI O
CONTRIBUTI RICEVUTI CON FINALITA SPECIFICHE

L’associazione al 31 dicembre 2021 non ha impegni di spesa o di rinvestimento di fondi o
contributi ricevuti con finalita specifiche.

10)
DESCRIZIONE DEI DEBITI PER EROGAZIONI LIBERALI CONDIZIONATE
Non esistono al 31 dicembre debiti per erogazioni liberali condizionate.
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11)
ANALISI DELLE PRINCIPALI COMPONENTI DEL RENDICONTO GESTIONALE

Il rendiconto gestionale e stato redatto secondo gli schemi per gli Enti del Terzo settore
regolamentati dallart.13 del D.Lgs 117 del 2017 e successive modificazioni ed
integrazioni,

ed in base ai principi contabili OIC 35 . Lo scopo fondamentale del rendiconto & quello di
rappresentare le modalita attraverso le quale I'Associazione ha acquisito e impiegato le
risorse nello svolgimento delle proprie attivita.

Da cio0 deriva la classificazione é ripartita per aree gestionali.

Nella tabella seguente sono classificati i proventi con gli scostamenti rispetto all’esercizio
2020.

PROVENTI E RICAVI 31.12.2020 Variazione (+/-) 31/12/2021

Attivita di interesse generale € 451.112 | € -115.612 | € 335.500
Proventi da quote € 16.380 | € 3.597 | € 19.977
Erogazioni Liberali € 216.475 |€ -11.446 | € 205.029
Proventi del 5 per mille € 218.257 | € -107.763 | € 110.494
Attivita diverse _ _ _

€ € €

Attivita di raccolta fondi € 13.170 | € 1.646 | € 14.816
Proventi da raccolta fondi € 13.170 | € 1.646 | € 14.816
Attivita finanziarie e patrimoniali € 12.802 |€ -1.734 | € 11.068
Proventi da patrimonio edilizio € 12.800 |€ -1.754 | € 11.046
Altri proventi € 2 |€ 20 | € 22
Attivita da supporto generale € - € - € -

TOTALE PROVENTI E RICAVI € 477.084 | € -115.700 |€ 361.384

Le quote associative ammontano al 31 dicembre 2021 a euro 19.977 con un incremento
rispetto all’esercizio precedente di euro 3.597.

| proventi da patrimonio edilizio ammontano a euro 11.046 e sono riferiti ai canoni di
locazione degli immobili ricevuti in donazione, nel corso dell’esercizio, si € avuto un
decremento di euro 1.754 rispetto all’esercizio precedente, dovuto alla vendita di uno degli
immobili.

Nella tabella seguente sono classificati gli oneri e costi, con gli scostamenti rispetto
all'esercizio 2020.
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ONERI E COSTI 31.12.2020 Variazione (+/-) 31/12/2021
Attivita di interesse generale € 243.280 | € -37.892| € 205.388
Servizi € 243.280 | € -37.892| € 205.388
Attivita diverse - | € - |€ =
€ - € - € -
Attivita di raccolta fondi € 1.164 | € -819 | € 345
Oneri per raccolta fondi € 1.164 | € -819 | € 345
Attivita finanziarie e
patrimoniali € 6.339 | € 13.484 | € 19.823
Oneri rapporti bancari € 548 | € 137 | € 685
Costi da patrimonio edilizio € 5.791 | € 13.347 | € 19.138
Attivita da supporto generale | € 82.846 | € 11.253 | € 94.309
Servizi € 29.299 | € 23.866 | € 53.165
Godimento beni di terzi € 700 | € - € 700
Personale € 48.794 | € -11.375 | € 37.419
Ammortamenti € 420 | € 10 | € 430
Altri oneri € 3.633 | € 1.138 | € 2.495
TOTALE ONERI E COSTI € 333.629 | € -13.764 | € 319.865

| costi per attivita di interesse generale ammontano a euro 205.388, si riferiscono ai costi
relativi ai progetti per attivita istituzionale e sono dettagliati al punto 1 alla voce “attivita

svolte”.

Nella tabella seguente i progetti effettuati nel corso dell’esercizio, relativi alla attivita di

interesse generale.

Attivita di interesse generale 31/12/2021
Servizi

Progetto "Borsa-premi studio” € 50.000
Progetto "Psicologhe Milano" € 7.732
Progetto “Psicologhe Roma" € 4.231
Progetto “Psicologhe Torino" € 8.500
Progetto "Fisioterapia via Web" € 2.246
Progetto "Reumatologia Roma" € 10.000
Progetto “Ulcere digitali FAD" € 6.092
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Attivita di interesse generale 31/12/2021
Progetto "Ecografo Osp. Careggi Firenze" € 10.000
Progetto "ERN Reconnet - Eurordis” € 400
Progetto "Simen Medicina narrativa" € 50
Progetto "Scleroderma Unit Torino" € 20.000
Progetto "Scleroderma Unit Milano" € 30.000
Progetto "Scleroderma Unit Roma" € 20.000
Progetto "Convegni Fesca" € 620
Progetto "Dermatologia “ Policlinico - MI" € 27.000
Congresso € 8.517
Totale attivita di interesse generale € 205.388

| progetti riportati sono dettagliati al punto 1 della relazione di missione, alla sezione
“Attivita svolte” .

Gli oneri per raccolta fondi si riferiscono alla “giornata del ciclamino” e ammontano a euro
345, sono relativi a spese di spedizioni e spese di stampa e grafica.

| costi per il patrimonio edilizio ammontano a euro 19.138 con un incremento rispetto
all’esercizio precedente di euro 13.347 dovuto principalmente ai costi sostenuti per la
vendita di un immobile.

| costi e oneri per attivita di supporto generale ammontano a euro 94.309, hanno registrato
un incremento rispetto all’esercizio precedente di euro 11.463, si riferiscono ai costi per la
struttura.

Nella tabella seguente viene dato il dettaglio dei costi per servizi di supporto generale

Attivita da supporto generale 2020 variazioni (+/-) 2021
Servizi € 29.299 | € 23.866 | € 53.165
Consulenze amministrative, fiscali e elaborazioni paghe | € 5.093 | € 330 | € 5.423
Consulenze notarili € 965 | € 965
Consulenze assistenza software, gestione sito, spese

comunicazione ufficio stampa € 9.163 | € 15.470 | € 24.633
Spese giornalino € 8.397 | € 6.087 | € 14.484
Spese telefoniche € 4.055 | € 426 | € 4.481
spese spedizioni e postali € 485 | € 1.656 | € 2.141
spese assicurazioni € 1.879 | -€ 1.068 | € 811
Servizi Pos € 227 | € - € 227

| costi godimento beni di terzi pari a euro 700 sono relativi al costo di locazione per la
sede.
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| costi del personale hanno subito una riduzione rispetto all’esercizio precedente di euro
11.375 dovuto alle dimissioni di una dipendente a tempo parziale.

Gli ammortamenti ammontano a euro 430.
Altri oneri ammontano a euro 2.495 con un decremento di euro 1.138

Nella seguente tabelle viene riportato il dettaglio degli altri oneri.

Attivita da supporto generale 2020 variazioni (+/-) 2021
Altri oneri € 3633 |€ -1.138 | € 2.495
Spese cancelleria € 1.581 € -946 | € 635
Spese per struttura Torino € 381 € -121 | € 260
Spese viaggi € 145 € -121 | € 24
Contributi associativi € 1477 € -30 | € 1.447
Costi vari € 49 € 80 | € 129

12)
DESCRIZIONE DELLA NATURA DELLE EROGAZIONI LIBERALI RICEVUTE

Le erogazioni liberali pari al euro 205.029 sono relative a erogazioni da donatori privati
hanno subito un decremento rispetto all’esercizio precedente di euro 11.446.

| proventi derivanti dal 5 per mille ammontano a euro 110.494 con un decremento rispetto
all'esercizio precedente di euro 107.763, dovuto all’erogazione nel 2020 di due anni fiscali
da parte del Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali.

| proventi da raccolta fondi sono relativi alla “Giornata del ciclamino” derivanti da privati,
e l'iniziativa piu significativa del Gils per la sensibilizzazione in tutta Italia per la raccolta
fondi destinati alla ricerca scientifica, attraverso la disponibilita di medici e volontari e la
vendita del fiore simbolo dell’associazione.

Purtroppo causa restrizioni covid anche per 'anno 2021 non é stato possibile svolgere la
raccolta fondi sulle piazze Nazionali.

Grazie comunque all'impegno di volontari si hanno avuto liberalita pari a euro 14.816

13)
NUMERO MEDIO DEI DIPENDENTI, RIPARTITO PER CATEGORIA

DIPENDENTI NUMERO MEDIO 2021 NUMERO MEDIO 2020
Dirigenti 0 0
Impiegati 1 2
Altro 0 0

41




GILS O.D.V - Gruppo ltaliano per la Lotta alla Sclerodermia

NUMERO DEI VOLONTARI ISCRITTI NEL REGISTRO DEI VOLONTARI DI CUI
ALL'ART. 17, COMMA 1, CHE SVOLGONO LA LORO ATTIVITA IN MODO NON

OCCASIONALE

| volontari che prestano il loro lavoro in modo gratuito e continuativo sono 17: nella tabella
seguente le mansioni svolte, il totale delle ore di lavoro mensili e annuali e il raffronto con
le ore di lavoro dei dipendenti .

ore ore
n- | descrizione attivita dei volontari mensili | annuali
gestione di tutte le attivita dell'associazione rapporti con Aziende Ospedaliere,
1 | medici e Istituzioni, rapporti con i soci 70 770
rappresenta I'associazione a livello europeo all'interno di EURORDIS, ERN,
2 | ePAGS partecipando ai vari Convegni 50 550
3 | rapporti con il territorio e le Istituzioni 20 220
4 | raccolta fondi Giornata del Ciclamino e rapporti con il territorio e le Istituzioni 10 110
s | consulente legale per informazioni su legge 104 e richieste invalidita 20 220
6 | consulente legale per informazioni su legge 104 e richieste invalidita 10 110
7| varie attivita di webinar dell'associazione 10 110
organizza incontri medico/paziente di varie tipologie per informare sulla
g | patologia, oltre ai rapporti con il territorio e le Istituzioni 30 330
o | tesoriere, si occupa dei vari pagamenti relativi alle attivita dell'associazione 30 330
10 | rapporti con il territorio e le Istituzioni 20 220
11 | raccolta fondi Giornata del Ciclamino 15 165
12 | partecipa a interviste per divulgare informazioni sulla patologia 15 165
13 | rapporti con il territorio e le Istituzioni 15 165
14 | rapporti con il territorio e le Istituzioni 15 165
organizza il webinar e segue il corso di fisioterapia settimanale oltre ai rapporti
15 | con il territorio e le Istituzioni 30 330
rapporti con il territorio e le Istituzioni oltre a rappresentare GILS a vari
16 | Convegni 20 220
17 | comunicazione e redazione articoli del Giornale dell' associazione 30 330
totale ore mensili 410 4510
ore
ore | annuali
Differenza ore lavoro tra volontari e dipendenti mensili| 11 mesi %
ore volontari 410 4510| 69,97%
ore dipendenti 176 1936| 30,03%
totale monte ore 586 6446 | 100,00%
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14)

COMPENSI ALL'ORGANO DI AMMINISTRAZIONE, ALL'ORGANO DI CONTROLLO E
AL SOGGETTO INCARICATO DELLA REVISIONE LEGALE

COMPENSI valore
Amministratori € -
Sindaci €
Revisore legale dei conti €

L’associazione non eroga compensi.

15)

PROSPETTO IDENTIFICATIVO DEGLI ELEMENTI PATRIMONIALI E FINANZIARI E
DELLE COMPONENTI ECONOMICHE INERENTI | PATRIMONI DESTINATI AD UNO
SPECIFICO AFFARE DI CUI ALL'ART. 10 DEL D.LGS. N. 117/2017 E S.M.I.

L’associazione non ha elementi patrimoniali e finanziari destinati ad uno specifico affare

16)
OPERAZIONI REALIZZATE CON PARTI CORRELATE
L’associazione non ha operazioni realizzate con parti correlate.

17)
PROPOSTA DI DESTINAZIONE DELL'AVANZO O DI COPERTURA DEL DISAVANZO

La presidente propone di destinare avanzo di esercizio, pari a euro 40.193 a riserva di
avanzi di gestione.

18)

ILLUSTRAZIONE DELLA SITUAZIONE DELL'ENTE E DELL'ANDAMENTO DELLA
GESTIONE

| dati di bilancio vengono qui ripresi per illustrare 'andamento della gestione nel 2021 e
confrontarla con quella del 2020, raggruppando i dati in categorie funzionali all’attivita di
GILS, in modo da evidenziare le poste piu significative e correlarle alle circostanze e
cause occorse nell’anno.

Proventi 2021: analisi e scostamenti vs. 2020

La pandemia ha mantenuto per I’Associazione un significativo impatto, con entrate ancora
ridotte ma di poco rispetto al 2020, grazie alla generosita dei nostri sostenitori. | proventi
dellAssociazione sono stati pari a 361.384 €, molto superiori a quelli previsti, grazie a
liberalita consistenti.
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| proventi totali sono ridotti circa del 24% rispetto al 2020, per effetto della corresponsione
di un solo anno di contributi 5 per mille invece dei due anni corrisposti nel 2020. Tali
contributi sono pari a quasi un terzo (31%) dei proventi.

Il contributo delle quote associative € aumentato (+22%) e rappresenta tuttavia solo il 5%
dei proventi, mentre dovrebbe fornire una base di finanziamento sulla quale contare al di
la di provvidenziali ma occasionali e imprevedibili donazioni: € sempre piu opportuno che
ogni nostro Socio si impegni in una campagna acquisizione di nuovi Soci, che, poi, sono la
forza delle associazioni.

Le erogazioni liberali sono il 56,7% delle entrate, con una diminuzione solo del 5% rispetto
al 2020, molto modesta considerando il perdurare della crisi generata dalla pandemia.

La raccolta fondi per la campagna di raccolta programmata a livello nazionale, la Giornata
del Ciclamino, costituisce solo circa il 4% dei ricavi, ma, considerando la modalita online
con cui é stata realizzata, puo ritenersi un successo inatteso.

| proventi dalle locazioni degli appartamenti ricevuti con lasciti testamentari, pari al 3% dei
ricavi, sono lievemente diminuiti rispetto al 2020 per effetto della vendita di uno degli
appartamenti.

~

Considerando il perdurare della difficile situazione causata dal Covid-19, e notevole la
generosita di chi ha continuato a sostenere la nostra associazione permettendo di
realizzare i progetti previsti senza produrre disavanzo.

PROVENTI 2021 . .c.ice

locazioni iati
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5x1000
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Proventi 2021 vs. 2020
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Oneri 2021: analisi e scostamenti vs. 2020

Gli oneri sono stati pari a 319.865 € e sono diminuiti circa del 4% rispetto al 2020, con
riduzioni in tutte le categorie di spesa ad esclusione dei costi di funzionamento che invece
sono aumentati.

Relativamente ai costi per le attivita, circa il 64% dei costi totali (-16% circa rispetto allo
scorso anno) € da imputare quasi totalmente (62%) ai progetti (-15% rispetto al 2020). II
restante 3% circa riguarda il congresso annuale (-19% rispetto al 2020), che é stato tenuto
in videoconferenza, e minimamente le spese legate alla Giornata del Ciclamino (irrilevanti
come nel 2020), che si é svolta online.

| costi di gestione dell’Associazione per oneri bancari, costi relativi agli immobili, servizi,
oneri vari e costi del personale sono pari al 36% dei costi totali, con un aumento del 28%
rispetto al 2020.

Oneri bancari e costi per gli immobili rappresentano il 6% circa dei costi totali e sono circa
triplicati rispetto allo scorso anno per effetto dei costi sostenuti per la vendita di un
immobile.

| costi di funzionamento per servizi (consulenze, assicurazioni, spese per giornalino, spese
di segreteria, contributi associativi e spese varie) sono il 18% circa dei costi totali, con un
aumento del 67% rispetto al 2020, dovuto principalmente ai costi per consulenze
assistenza software, gestione sito, spese comunicazione e ufficio stampa (per rinnovare il
sito web e la comunicazione) e alle spese per il giornalino.

Il costo del personale rappresenta circa il 12% degli oneri ed € diminuito del 23% rispetto
al 2020 a motivo del fatto che nel 2020 ha dato le dimissioni una dipendente part-time.

L’Associazione mantiene costi di struttura contenuti, in linea con la politica di efficienza e
di rigore seguita dal GILS e grazie all’'operato dei volontari e degli amici dell Associazione.
Ogni spesa ed azione intrapresa € sottoposta al vigile controllo del Presidente e del
Consiglio Direttivo e a un’attenta valutazione dei costi, dei rapporti costi/benefici e, dove
possibile, delle alternative di mercato.
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Risultato di esercizio

L’esercizio 2021 chiude, al netto delle imposte, con un avanzo di 40.193 €, inferiore a
guello del 2020, principalmente a motivo delle minori entrate da contributi del 5 per mille,
mentre oneri e costi sono di poco inferiori, come si puo notare dalla sintesi degli elementi
componenti il rendiconto gestionale.

Occorre segnalare la difficolta, spesso I'impossibilita, anche in questo anno, di svolgere
attivita e quindi di investire maggiormente in servizi ulteriori.
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Il patrimonio netto a fine 2021 ammonta a 1.276.733 € ed & costituito per il 70% da
patrimonio libero, per il 27% da patrimonio vincolato e fondi di dotazione e per il 3% da

avanzo di esercizio.
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19)

EVOLUZIONE PREVEDIBILE DELLA GESTIONE E PREVISIONI DI MANTENIMENTO
DEGLI EQUILIBRI ECONOMICI E FINANZIARI

PROGETTI IN PREVENTIVO PER IL 2022

Il GILS nel 2022 continuera a finanziare i progetti impostati negli anni passati e deliberati
dal direttivo nella riunione del 16 novembre 2021 che puntano a migliorare la qualita di vita
del paziente, la continuazione da remoto degli attuali, lasciando comungque ampio spazio a
progetti scientifici che siano il piu possibile in rete e a corsi di formazione che si stanno
facendo sempre piu urgenti.

PROGETTO Questionario GILS “Scleroderma UNIT”

Il direttivo del 16 novembre ha deciso di ascoltare il parere dei pazienti in cura presso le
Scleroderma Unit, le loro opinioni potrebbero aiutare eventualmente a migliorarne alcuni
aspetti.

Si e deciso per un questionario unico da inviare ai soci per mail in maniera anonima ed
elaborarne i dati da presentare al’assemblea dei soci.

PROGETTI SUPPORTO PSICOLOGICO

Torino “Ci vediamo? Si! anche on line” Progetto di supporto psicologico, in presenza o a
distanza, rivolto agli ammalati di Sclerosi Sistemica ed ai loro familiari, al fine di sostenere,
informare e promuovere attivita, nel 2022 si aggiunge il corso on line di rilassamento.

Rilassamento on line primo semestre 2022

La Segreteria Piemontese, per dare continuitd a quanto fatto nel 2021, ripropone ai soci
GILS non esclusivamente del Piemonte, gli incontri di training al rilassamento on line
condotti dalla dott.ssa Laura Paleari, Psicologa e Psicoterapeuta. Il training permette di
sperimentare un’esperienza ripetibile nel tempo, di acquisire un metodo che si potra
applicare anche al termine del corso e di appropriarsi di uno strumento utile a potenziare
le proprie risorse personali, al fine di migliorare la gestione dello stress correlato alla vita
guotidiana ed alla presenza della malattia.

12 incontri su piattaforma zoom con cadenza quindicinale dal 13/01/2022 a 23/06/2022
Giovedi ore 18:00 — 19:30

Costo: 8.500,00 €
Finanziamento: GILS

Milano “Con le parole insieme” Un progetto di intervento psicologico per gli ammalati di
Sclerosi Sistemica e le loro famiglie che fanno riferimento al GILS. Attivita a distanza.
Incontri di condivisione di gruppo, colloqui di sostegno psicologico, attivita di
sensibilizzazione e di informazione continuando la pratica della Mindfulness ed il Training
Autogeno.

Fruitori del progetto proposto saranno, oltre alle persone con Sclerosi Sistemica; |l
personale medico e infermieristico operante presso le strutture ospedaliere di riferimento
che collaborano con il GILS e i volontari coinvolti nelle attivita del’Associazione.

Costo: 9.060,00 €
Finanziamento: GILS

Roma “Mettersi in_gioco”, risposte attive e resilienti nell’affrontare la Sclerosi Sistemica-
Progetto di supporto psicologico, Roma.

Per rispettare i criteri di protezione dal Covid19 gli incontri saranno realizzati attraverso
una piattaforma web. 1l progetto prevede incontri di gruppo e incontri di terapia individuale,
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di coppia e familiare per i pazienti che manifestano problematiche piu complesse. Data la
difficolta di lavorare a distanza sulle emozioni e sulle sensazioni psicofisiche si confida, in
itinere, anche nella possibilita di realizzare incontri di persona, in conformitad con le
procedure di sicurezza stabilite dalle autorita competenti.

Costo: 4.720,00 €
Finanziamento: GILS

PROGETTO Insieme si puo - Puglia

Grazie ad una nostra socia, psicoterapeuta, gratuitamente, parte un progetto che ha lo
scopo di migliorare la qualita di vita con gruppi A.M.A., la pratica del mutuo aiuto; 10
incontri con piattaforma zoom, 13 partecipanti, cadenza quindicinale, il mercoledi dalle
18.00 alle 19.30: sul sito GILS locandina con informazioni su come accedere.

Nessun costo per il GILS.

PROGETTO Fisioterapia e Riabilitazione per pazienti con SSc

Il progetto ha avuto enorme successo tra le pazienti, che hanno raggiunto quasi le 50
presenze ogni mercoledi dalle 16 alle 17.30 con zoom. Attivita motoria e riabilitativa,
respirazione e gestione emotiva, aggregazione e socialitd. E tenuto dalla dott.ssa Tiziana
Nava, Docente Universitario e Master Universita di Milano Bicocca.

Costo: 80 € a seduta, totale 3.200,00 € per 10 mesi
Finanziamento: GILS

PROGETTO Erogazione di contributo liberale a favore della UOC di Cardiologia,
equipe M. Vicenzi, Fondazione IRCCS Ca’ Granda, Ospedale Maggiore Policlinico,
Milano per un supporto clinico-scientifico nel contesto del progetto ScleroNet®

Dal 2016 al dicembre 2021, con il progetto Detect plus, si sono raccolti dati di 170 pazienti
da cui si potra trarre una significativa analisi epidemiologica dei vari tipi di malattia
cardiovascolare e cardiorespiratoria che si presenta in corso di sclerosi sistemica. Anche
rispetto a questi risultati preliminari, non si sono trovati in letteratura un analogo simile, sia
in termini di numerosita sia in termini di provenienza da un singolo centro.

Questo servizio clinico cosi singolare, che sembra sia anche senza precedenti a livello
nazionale e/o internazionale, € stato realizzato grazie al contributo essenziale della rete
ScleroNet®, per la quale GILS ha contribuito negli anni sviluppando progetti di ricerca
come DETECT Plus, BOPAP e da ultimo MODESTY. Le risorse attuali si sono
ridimensionate e c’€ la necessita, per continuare anche con pubblicazioni scientifiche, di
una figura amministrativa che possa gestire le richieste di valutazione clinica specialistica,
regolarmente avanzate dai centri appartenenti alla rete ScleroNet®, e che possa dare
supporto alla ricerca attraverso la gestione dei database clinici.

Costo: 15.000,00 € per 12 mesi
Finanziamento: GILS

PROGETTO Convegno GILS 2022: “Approccio multidisciplinare e olistico al
paziente con SSc 30 aprile”, Aula Magna Universita Statale di Milano, con possibilita
di collegamento da remoto e traduzione simultanea

“Oggi € prioritario affrontare i gravi bisogni non soddisfatti delle persone affette da una
malattia rara, ma anche delle loro famiglie. Cio richiede un approccio multisettoriale dalla
ricerca alla diagnosi, dall’accesso alle cure all’assistenza sanitaria e sociale sia a livello
nazionale che europeo. Tutti i portatori di interesse hanno un ruolo fondamentale da
svolgere”.
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GILS, rifacendosi a questa provocazione di EURORDIS”, di cui € membro, con Il
Convegno del 2022 vuole:

e far emergere una visione della salute unificante, coinvolgendo il paziente in modo
attivo e collaborativo nella gestione della sua patologia;

e elevare la qualita di vita, puntando alla diagnosi precoce in tempi rapidi che puo e
deve essere la chiave di volta e diventare I'obbiettivo raggiungibile, come la diagnosi
di fibrosi polmonare e altre complicanze di questa patologia complessa e rara;

e considerare gli impatti sulla quotidianita, sul lavoro, sullinvalidita civile e la legge
104, ma anche il coinvolgimento di chi vive accanto a un malato, eliminando gli
ostacoli per I'accesso all’assistenza, ai trattamenti, anche riabilitativi;

e valorizzare sempre piu la Ricerca, valutando quanto fatto fino a oggi e le prospettive
future che coinvolgano piu centri possibili.

e ascoltare le reali problematiche dei pazienti, soggetti attivi, nella tavola rotonda
prevista con gli specialisti, momento di formazione e di informazione.

Costo: a consuntivo
Finanziamento: GILS

PROGETTO comunicazione

Il direttivo, nella riunione del 18 gennaio, ha convenuto sulla necessita di una maggiore
razionalizzazione dei social e della necessita quindi di rendere piu fruibile e snello il nostro
sito.

La Presidente aveva dato mandato ad Elena di TISS di contattare il nostro webmaster,
Simone Uberti di Didaelkts, che ci segue da anni, e verificare la possibilita anche di un
eventuale lancio all’assemblea dei soci di aprile. Il preventivo per rifacimento del sito di
6.100,00 € compresa IVA e la manutenzione annuale di 2.196,00 € compresa IVA é stato
deliberato all’'unanimita.

TISS seguira la creazione del nuovo sito e la sua offerta economica per il 2022 e di
29.890,00 € compresa IVA e comprende: coordinamento social e gestione quotidiana,
attivita di ufficio stampa, supporto logistico per attivita convegnistiche e congressuali,
supporto gestioni piattaforma e webinar, coordinamento interviste Mara Maionchi e social.

Costo totale: 38.186,00 €
Finanziamento: GILS

PROGETTO EULAR, EUSTAR/WSF SYSTEMIC SCLEROSIS SCHOOL

EUSTAR organizza ogni due anni un evento educazionale e scientifico, focalizzato
esclusivamente sulla Sclerosi sistemica e rivolto a giovani medici provenienti da tutti i
paesi europei ed extra-europei.

La Faculty é costituta da medici con grande esperienza nella gestione del paziente
sclerodermico. Nel programma accanto a relazioni scientifiche vi sono molte presentazioni
in cui vengono discussi i problemi che si incontrano nella pratica clinica quotidiana. Vi
sono anche sessioni strettamente pratiche: come valutare l'interessamento cutaneo,
interpretare esami di laboratorio o radiologici, impostare una terapia. Lo scopo ultimo
ovviamente non € solo di aggiornare su quanto c’e€ di nuovo e di creare una nuova leva di
ricercatori, ma anche di far nascere legami che possano poi tradursi in fattive
collaborazioni per il bene dei pazienti con Sclerosi sistemica. Il Prof Armando Gabrielli ha
interessato il GILS per un contributo all’evento e la Presidente ha portato la richiesta al
direttivo del 18 gennaio che ha accolto la richiesta “una tantum”.

llaria Galetti, vice presidente GILS, é stata invitata dal prof. Gabrielli a parlare al corso per
giovani reumatologi organizzato dal EUSTAR e WSF. Il corso si terra ad Ancona I’ 1 e 2
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aprile 2022, in forma ibrida. Se la curva dei contagi lo permettera, llaria andra di persona,
altrimenti fara la sua presentazione da remoto.

Costo: 3.000,00 € una tantum
Spese soggiorno llaria a consuntivo
Finanziamento: GILS

PROGETTO Bando di Ricerca 2022/ 2023

Il direttivo GILS ha deliberato nella seduta del 18 gennaio un Bando di concorso pubblico
da 50.000,00 € per due progetti di 25.0000,00 € l'uno di ricerca clinica sulla Sclerosi
Sistemica, traslazionali con ricaduta sui pazienti. Prima call entro il 15 luglio, seconda call
31 ottobre, vincitori entro 28 novembre.

Costo: 50.000,00 €
Finanziamento: eredita signora Roncoroni con vendita appartamento

PROGETTO Boehringer Ingelheim

Si concludera nel 2022 il progetto con la casa farmaceutica che ha visto la finalizzazione
di un questionario cui hanno risposto tanti nostri pazienti (ai quali va il nostro piu sentito
ringraziamento), risultando in un report con i risultati, che sono stati illustrati lo scorso
anno durante il convegno, e tre articoli pubblicati su riviste scientifiche.

Nessun costo per il GILS.
PROGETTO Vaccini Janssen

Si concludera nel 2022 il progetto di sensibilizzazione sulle vaccinazioni nelle malattie
reumatologiche. Verra prodotta, a spese della casa farmaceutica, del materiale informativo
che restera di proprieta di GILS e ANNMAR, l'altra associazione coinvolta in questo
progetto e con cui abbiamo un protocollo di collaborazione.

Nessun costo per il GILS.
PROGETTO FESCA

Continuera per tutto il 2022 la partecipazione ai progetti di FESCA, di cui siamo soci
fondatori. llaria, vice presidente, collabora in modo proficuo con la Presidente, Sue
Farrington, per stabilire una strategia per i prossimi anni. Altri progetti inizieranno, con lo
scopo di fare lobbying sui policy maker europei e garantire un equo accesso alle terapie e
ai trattamenti in tutta Europa.

Costo: € 120 quota associativa annuale
Finanziamento: GILS

PROGETTO EURORDIS, ReCONNET ed Europa

Continuera anche questo progetto, in cui il GILS & protagonista, sia per quanto riguarda le
malattie rare in genere, sia per la SSc nello specifico.

Costo totale: 3.000,00 € per spostamenti, vitto e alloggio (se la situazione pandemica lo
permettera), di cui 400,00 € per quota associativa annuale
Finanziamento a consuntivo: GILS

PROGETTO FADOI sui trial clinici decentralizzati

FADOI e una societa scientifica di medicina interna e ha chiesto al GILS di contribuire a
un’importantissima pubblicazione sui trial clinici decentralizzati, ossia quelli non svolti in
ospedale, e che la pandemia ha reso una necessita in molti casi. Partecipano giuristi,
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clinici, sperimentatori, esperti di etica e due rappresentanti di pazienti, tra cui uno del
GILS.

Nessun costo per il GILS.
PROGETTO Lavitain un respiro

Riparte anche nel 2022 la campagna di sensibilizzazione “La vita in un respiro”, realizzata
con l'obiettivo di sensibilizzare la popolazione sull'ipertensione arteriosa polmonare,
malattia cardio-polmonare poco conosciuta e sottovalutata che, se non diagnosticata per
tempo, puo avere conseguenze molto serie sulla qualita della vita dei pazienti e delle loro
famiglie. L’edizione 2022 della campagna é promossa da Janssen ltalia, in collaborazione
con Associazione Ipertensione Polmonare Italiana (AIPl), Associazione Malati
Ipertensione polmonare (AMIP), Gruppo Italiano per la Lotta alla Sclerodermia (GILS) e
Associazione Italiana dei Cardiopatici Congeniti Adulti (AICCA). Gli incontri saranno
regionali con il lancio da Roma e copriranno le seguenti Regioni:

Lazio - Roma 24 febbraio orario 11-12 — Sala Cristallo Hotel Nazionale
Sicilia - Palermo prima meta di marzo

Veneto - seconda meta/fine marzo

Piemonte - Torino indicativamente prima di Pasqua

Lombardia - Milano 5 maggio in occasione della Giornata Mondiale

Per il GILS partecipera llaria Galetti

Costo: a consuntivo
Finanziamento: GILS

PROGETTO Rifinanziamento di erogazione di contributo liberale a favore della UOC
di Reumatologia diretta dal dott. Gian Domenico Sebastiani, Azienda Ospedaliera
San Camillo Forlanini, Roma

Uno degli obiettivi &€ I'ottimizzazione della gestione dei pazienti affetti da sclerodermia, con
la possibilita di poter contare su un collaboratore a contratto che continui e porti a termine
guanto in itinere dal 2019e cioé: la gestione dati, esecuzione clinimetria, miglioramento
dell’efficienza nella gestione dei PAC.

Costo: 10.000,00 €
Finanziamento: GILS

PROGETTO Donazione Kit ADB 150 VIDEOCAP con carrello Ergonomico Costa e
Trasformatore

Il direttivo ha deliberato il 1° marzo l'acquisto di un nuovo capillaroscopio per la
Scleroderma Unit responsabile il prof. Gianluca Moroncini, Professore ordinario di
Medicina Interna, SOD Clinica Medica, A.O. Politecnica delle Marche, Ancona. Si & deciso
per I'acquisto di KIT ADB 150 VIDEOCAP con carrello Ergonomico Costa e trasformatore
per un prezzo scontato di 10.900,00 + IVA 22% validita offerta 30 giorni, dal 2 marzo. Si
attende l'accettazione da parte del’Azienda Ospedaliera dopo la verifica di tutti i dati
tecnici.

Costo: 13.298,00 €
Finanziamento: GILS
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20)
INDICAZIONE DELLE MODALITA DI PERSEGUIMENTO DELLE FINALITA

STATUTARIE, CON SPECIFICO RIFERIMENTO ALLE ATTIVITA DI INTERESSE

GENERALE

Servizi offerti

| soci sono i principali destinatari e attori dell’attivita dell’associazione e ad essi sono offerti
servizi specifici ma non esclusivi, per permettere a chiunque di avvalersi di un supporto sia
per la malattia sia per la piu ampia conoscenza delle sue problematiche e degli strumenti
per affrontarla..

Centro di ascolto telefonico al Numero Verde 800 080 266 a disposizione dei
richiedenti: dal lunedi al giovedi dalle 13,30 alle 17,30 ed al venerdi dalle 13.30 alle
16,00. Per tutti i richiedenti.

Mezzi di comunicazione digitale: posta elettronica, sito WEB, pagina Facebook,
Twitter e Canale YouTube per facilitare I'offerta dei servizi e I'informazione. Per tutti i
richiedenti.

Alla luce della particolare situazione di emergenza sanitaria avviatasi a febbraio 2020
che si € protratta con alti e bassi per tutto il 2021, & stato necessario rivedere le
modalita di erogazione dei servizi di sostegno e accompagnamento psicologico
che si sono sviluppati da remoto, privilegiando i gruppi di mutuo aiuto con piattaforma
zoom ma, dove necessario, anche con colloqui individuali. La risposta dei soci €
stata positiva rimarcando come questa modalita ha dato piu opportunita di
coinvolgimento e di raggiugere piu persone

Informazioni sul sito del GILS e al numero verde

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

Avvocato risponde tramite il GILS ai quesiti degli ammalati ed € consulente
volontario. Per i Soci GILS:

Documentazione esplicativa, sulla malattia, sulla diagnosi precoce e sui servizi
offerti sono a disposizione di tutti.

“Giornale contro la Sclerodermia”: periodico quadrimestrale per condividere con i
Soci le news sulla ricerca scientifica nazionale, internazionale e tutte le attivita varie
promosse dall’Associazione

Protocolli d’Intesa e Convenzioni

IRCCS Fondazione Policlinico
Asst Ospedale Maggiore Niguarda
ASST Ovest Legnano

ASST Brianza

Universita Cattolica Milano
Universita Statale Milano
Universita degli Studi Bicocca Milano
Universita degli Studi di Pavia
Fondazione IRCCS Don Gnocchi
Istituto clinico Citta di Brescia
Fondazione Casa Industria

53



GILS O.D.V - Gruppo ltaliano per la Lotta alla Sclerodermia

e ANMAR /GILS

e Fondazione the Bridge

e INAS/CISL

e Hotel Principe Abano Terme
e Ottica Cenisio

Analisi dei dati di servizio

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

Linee telefoniche e posta elettronica

Nel 2021 sono stati registrati quasi 500 contatti (-5% rispetto allo scorso anno): 58% a
mezzo telefono, 8% tramite segreteria telefonica, 33% per e-mail, circa come lo scorso
anno: nonostante la chiusura a motivo della pandemia, la presenza di una persona ha
potuto garantire oltre 300 risposte dal vivo. La stessa segretaria ha garantito il 93% delle
risposte, la Presidente il 6%.

La media e di circa 40 contatti ogni mese (erano circa 42 lo scorso anno). | contatti sono
stati abbastanza uniformi, con una punta in febbraio e diminuzioni a marzo e agosto.

Percentuale di contatti per mese e mezzo 2021
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6% M e-mail
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2%
1%
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Percentuale di contatti per mese e mezzo

Circa la provenienza, per il 28% circa dei casi non é stata indicata, nel 15,7% dei casi e la
Lombardia e per il 9,1% il Lazio, percentuali inferiori da tutte le altre regioni.
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Moltissime telefonate sono richieste di riferimenti su centri di cura e specialisti di sclerosi
sistemica, per sé o per familiari 0 amici: a queste GILS offre preziose indicazioni.

Altre numerose telefonate sono per avere informazioni sulla malattia e sostegno
disponibile, alcune per comunicazioni relative all’associazione.

Quest’anno & stato domandato a quanti chiamavano di precisare se erano Soci 0 meno:
constatiamo che I'81% non sono Soci.

Percentuale di contatti per Regione 2021
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Percentuale di contatti per Regione di provenienza

Nell’80% dei casi la risposta & stata immediata o nella giornata e nel 98% dei casi entro 3
giorni solari, solo occasionalmente piu dilazionata. Non ci sono state risposte inevase.

Anche nel 2021 il servizio telefonico e stato utilizzato e apprezzato, nonostante la crescita
dell'utilizzo del sito web e delle segnalazioni di apprezzamento in Facebook, che
consentono di soddisfare molte richieste, ma permettono un contatto meno diretto e
personale.

Sito web

Il sito web ha registrato un aumento di oltre un terzo degli utenti, che sono ora quasi
300.000, di cui 63% donne e 34% uomini.

La media di pagine per sessione, la durata della sessione media, la frequenza di rimbalzo
(percentuale di visitatori che si limitano a visitare una sola pagina del sito) e la durata delle
sessioni sono solo leggermente inferiori alle precedenti.

E’ interessante osservare l'altissima percentuale di utenti da dispositivo mobile (oltre il
78,3%) rispetto a quelli da desktop (19,4%) e da tablet (2,3%).

Le sessioni in lingua italiana sono il 92% circa del totale, il 6,6% sono da visitatori di lingua
inglese e si rileva una quota minima ma presente di visitatori in lingua francese, tedesca e
spagnola.
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Quasi un terzo degli utenti sono di Milano e Roma.

Coerentemente gli utenti dall’ltalia sono circa il 93%, ma stupisce la presenza di utenti
dall’Asia (4%).

1-gen-2021 - 31-dic-2021: @ Utenti
1-gen-2020 - 31-dic-2020: @ Utenti

4.000

marzo 2021 maggio 2021 luglio 2021 settembre 2021 novembre 2021 genn...
M New Visitor M Returning Visitor
Utenti Nuovi utenti Sessioni 1-gen-2021 - 31-dic-2021
34,60% 31,42% 31,96%
298.220vs 221.568 291.961 vs 222.157 367.559 vs 278.528
Numero di sessioni per utente | Visualizzazioni di pagina Pagine/sessione
-1,95% 29,92% -1,55%
1,23 vs 1,26 489.643 vs 376.873 1,33 vs 1,35
' mﬂw

) ) . 1-gen-2020 - 31-dic-2020

Durata sessione media Frequenza di rimbalzo
0, [
-8,76% 1,45%
00:01:20 vs 00:01:27 75,65% vs 74,57%
MM 1
Lingua Utenti % Utenti

Confronto sessioni sito web 2020-2021

Gli utenti raggiungono il sito prevalentemente (88%) attraverso una ricerca fatta su
Google, per il 10% direttamente digitando I'indirizzo del nostro sito, per il 2% attraverso i
social network e solo molto marginalmente da un link presente su un altro sito web.

Le pagine piu visitate (oltre il 10% delle visualizzazioni) sono:

e il fenomeno di Raynaud (17,85%)
e rubrica medica- vaccinazioni nel paziente con patologia auto-immune (10,12%)
e che cos’é la sclerodermia (9,68%)

Si osserva la preoccupazione di trovare risposte ai possibili effetti della vaccinazione anti-
covid sui malati di sclerodermia: GILS ha saputo tempestivamente informare su questo
importante aspetto della difficile situazione attuale.

Si conferma l'importanza crescente di questo canale per la comunicazione e per la
diffusione di conoscenza, supporto e informazione.
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Facebook

Su Facebook le persone raggiunte sono state quasi 10.000 (71% donne), con una
diminuzione di circa un terzo (-34%) rispetto al 2020, per lo piu in ltalia (94%), cui Si
aggiungono un 3% in Europa, 2% nelle Americhe e quote marginali negli altri continenti.

| fans (80% donne) sono invece aumentati fino a quasi 8000 (+174% rispetto al 2020), per
lo piu dall’ltalia (97%), 1.3% altri europei e quote marginali negli altri continenti.

Le persone coinvolte (che hanno interagito con i post) sono circa 530 (83% donne) con
una diminuzione del 29% rispetto al 2020, per il 98% circa italiane e marginali negli altri
continenti.

In tutte le categorie I'eta rimane compresa principalmente tra 36 e 64 anni (circa 70%),
sostanzialmente come in passato.

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

Il numero di persone che ha avuto sulla propria schermata un qualsiasi contenuto della tua Pagina o relativo alla tua
Pagina, raggruppato per eta e genere. Questo numero rappresenta una stima.
19%

16% 16%
Donne
9% 9%
B 71%
Perspne 0,0409% 1%
raggiunte —

1317 18-24 25-34 45-54
5% o . 6% 4°/o
7% 7%
@ 29%
Persone
raggiunte

Facebook — distribuzione demografica delle persone raggiunte nel 2021

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

Il numero di persone che parlano della Pagina suddivise in base a eta e genere. Questo numero rappresenta una
stima.
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Facebook — distribuzione demografica delle persone coinvolte nel 2021

Considerando I'andamento degli ultimi quattro anni, si pud osservare che le persone
raggiunte (ad eccezione dello scorso anno) e quelle coinvolte rimangono praticamente
stabili, ma aumentano le espressioni di gradimento (fans): lo consideriamo un segnale di
apprezzamento per le notizie e le informazioni volte a diffondere una corretta informazione
e a fornire utili indicazioni.
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21)

INFORMAZIONI E RIFERIMENTI IN ORDINE AL CONTRIBUTO CHE LE ATTIVITA
DIVERSE FORNISCONO AL PERSEGUIMENTO DELLA MISSIONE DELL'ENTE E
L'INDICAZIONE DEL CARATTERE SECONDARIO E STRUMENTALE DELLE STESSE

L’associazione non svolge attivita diverse da quelle istituzionali.

24)

DESCRIZIONE DELL'ATTIVITA DI RACCOLTA FONDI

L’evento principale che I'associazione svolge annualmente su tutte le piazze Nazionali nel
mese di settembre € la “Giornata del ciclamino” con la vendita di ciclamini, il fiore simbolo

della associazione.

Purtroppo anche per 'esercizio 2021, causa il perdurare della pandemia Covid-19 , non é
stato possibile svolgere 'evento come nel passato sulle piazza Nazionali.
Le donazioni derivanti dal’evento sono devolute per la ricerca.

RENDICONTO SPECIFICO PREVISTO DAL CO. 6, ART. 87 DEL D.LGS. N. 117/2017 E

S.M.I.
RENDICONTO EVENTO "GIORNATA CICLAMINO" IMPORTO

Entrate specifiche
Donazioni libere € 14.816
Totale | € 14.816

Spese specifiche
Spese Grafica € 268
Spese spedizioni € 86
Totale| € 354
AVANZO | € 14.462
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