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STATO PATRIMONIALE

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

31/12/2022 | 31/12/2021

ATTIVO

A) QUOTE ASSOCIATIVE O APPORTI ANCORA DOVUTI
TOTALE QUOTE ASSOCIATIVE O APPORTI ANCORA DOVUTI € - £ -

B) IMMOBILIZZAZIONI
| - Immobilizzazioni immateriali
Totale i bili; ioni i iali € - £ -
Il - Immaobilizzazioni materiali

1) terreni e fabbricati € 91.000 € 155.000
2) impianti e macchinari € €
3) attrezzature € - £ -
4} altri beni € 310 € 553
5) immobilizzazioni in corso e acconti € - i =
Totale immobilizzazioni materiali € 81.310 € 155.553
Ill - Immobilizzazioni finanziarie
Totale ii bilizzazioni fi iarie € - € -
TOTALE IMMOBILIZZAZIONI € 91.310 € 155.553
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 fondatorf € - €
3) verso enti pubblici
esigibili entro I'esercizio successivo 3 51.000 € 53.000
oltre |'esercizio successivo € 51.000 € 100.000
Totale crediti verso enti pubblici € 102.000 € 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 assaciativa € - €
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 € 664 € 211
oltre |'esercizio successivo € - £
Totale crediti tributari € 664 € 211
10) da 5 per mille
Totale crediti da 5 per mille € - £
11) imposte anticipate
Totale crediti imposte anticipate € - £
12) verso altri
esigibili entro I'esercizio successivo € 1.077 € 1.493
oltre I'esercizio successivo
Totale crediti verso altri £ 1.077 € 1.493
Totale crediti € 103.741 € 154,704
1l - Attivita finanziarie che non costituiscono immobilizzazioni
1) partecipazioni in imprese controllate € - £
2) partecipazioni in imprese collegate € - £ -
3) altri titoli € 531.505 € 580.947
Totale attivita fi iarie che non costituiscono immobilizzazioni € 531.505 € 580.947
IV - Disponibilita liquide
1) depositi bancari e postali € 497.335 € 418.242
2) assegni € 5 3
3) danaro e valori in cassa € 273 € 490
Totale disponibilita liquide € 497.608 € 418.732
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31/12/2022 | 31/12/2021
TOTALE ATTIVO CIRCOLANTE € 1132854 € 1.154.383
D) RATEI E RISCONTI ATTIVI
TOTALE RATEI E RISCONTI ATTIVI € - € -
Totale Attivo € 1.224.164 |€ 1.309.936
PASSIVO
A) PATRIMONIO NETTO
| - Fondo di dotazione dell'ente € 15.000 € 7.563
I - Patrimenio vincolato
1) riserve statutarie € - € -
2) riserve vincolate per decisione degli organi istituzionali 3 100.000 € 40.000
3) riserve vincolate destinate da terzi 3 234.008 € 301.445
Totale patrimonio vincolato € 334.008 € 341.445
1l - Patrimonio libero
1) riserve di utili o avanzi di gestione £ 927.725 € 887.532
2) altre riserve 3 - £ -
Totale patrimonio libero € 927.725 € 887.532
IV - Avanzo/Disavanzo d'esercizio € (92.207) € 40.193
TOTALE PATRIMONIO NETTO € 1184526 € 1.276.733
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 € 32453 € 28.126
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
Tatale 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 3 4039 € 2.264
esigibili oltre |'esercizio successivo 3 - £ -
Totale debiti verso fornitori € 4.039 € 2.264
8) debiti verso imprese controllate e collegate
Totale debiti verso imprese controllate e collegate € - €
9) debiti tributari
esigibili entro I'esercizio successivo € 463 € 73
esigibili oltre I'esercizio successivo € - €
Totale debiti tributari € 463 £ 73
10) debiti verso istituti di previdenza e di sicurezza sociale
esigibili entro I'esercizio successivo € - £ =
esigibili oltre I'esercizio successivo 3 - €
Totale debiti verso istituti di previdenza e di sicurezza sociale € - £
11) debiti verso dipendenti e collaboratori
Totale debiti verso dipendenti e collaboratori € - £
12) altri debiti
esigibili entro I'esercizio successivo € 2683 € 121
esigibili oltre I'esercizio successivo £ - £ -
Totale altri debiti € 2683 € 121
TOTALE DEBITI € 7.185 € 2.458
31/12/2022 | 31/12/2021
E) RATEI E RISCONTI PASSIVI
TOTALE RATEI E RISCONTI PASSIVI € - € 2.619
Totale Passivo € 1.224.164 |€ 1.309.936




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

RENDICONTO GESTIONALE

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

RENDICONTO DI GESTIONE 2022

ONERI E COSTI

J PROVENTI E RICAVI

A) Costi e oneri da attivita di interesse 2022 2021 A) Ricavi, re'ndvte e proventi da attivita di 2022 2021
generale interesse generale
e TR P : — -
1? Mate_rle prime, sussidiarie, di consumo e ¢ Cle } 1) ! roventi d_a quote associative e apporti € 15.836 | € 19.977
di merci dei fondatori
2)P i li iati ivita
2) Servizi 5 orms|ls  mem| S R ERERE R € e :
mutualistiche
3) Godimento di beni di terzi € € R 3) RI(.EVI. per prestaz.lom e cessioni ad € - e ~
assaciati e fondatori
4) Personale € - £ - |4) Erogazioni liberali € 159309 (€  205.029
5) Ammortamenti € € 5) Proventi del 5 per mille £ 99.244 | £ 110.494
&) Accantonamenti per rischi ed oneri £ =53 - |6) Contributi da soggetti privati = = |l =
7) Oneri diversi di gestione € - |€ - |7) Ricavi per prestazioni e cessioni a terzi € - | € -
8) Rimanenze iniziali € € - |8) Contributi da enti pubblici £ -l -
9) Proventi da contratti con enti pubblici € €
10) Altri ricavi, rendite e proventi € - |€ -
11) Rimanenze finali € - | £ -
Totale | € 228.469 | € 205.388 Totale | € 274.389 | € 335.500
Avanzo/Disavanzo attivitd di interesse € 45920 | €  130.112
generale (+/-)
B) Costi e oneri da attivita diverse 2022 2021 Sl Rlcavi rendlte.e Bovemldaa ity 2022 2021
diverse
Totale | € - 1€ - |€ - | € - | € -
Avanzo/Disavanzo attivita diverse (+/-) | € - |€ -
C) Costi e oneri da attivita di raccolta fondi | 2022 a1 | SRR S ORI dRATRIL |, 201
raccolta fondi
1) Oneri per raccolte fondi abituali € 4.365 | € 345 |1) Proventi da raccolte fondi abituali € 25.230 | € 14.816
2) Oneri per raccolte fondi occasionali € € - |2) Proventi da raccolte fondi occasionali € - |€ -
3) Altri oneri € - |€ - |3) Altri proventi € - € -
Totale | € 4.365 | € 345 Totale| €  25.230 | €  14.816
Avanzo/Disavanzo attivitd di rac—colta € 20.865 | € 14,471
fondi (+/-)
D) Costi e oneri r.Ia. attlwt'f! finanziarie e 2022 2021 D) Ricawvi, ren.dlte e prm(entl ﬂ.a fatt|V|ta 2022 2021
patrimoniali finanziarie e patr |
1) Su rapporti bancari € 748 | € 685 |1) Da rapporti bancari € - 1€ -
2) Su prestiti € - |€ - |2) Da altri investimenti finanziari € - | € -
3) Da patrimonio edilizio € B.258 | € 19.138 |3) Da patrimonio edilizio € 7.618 | € 11.046
4) Da altri beni patrimoniali € 49.442 | € - |4) Da altri beni patrimoniali € - | € -
5) Accantonamenti per rischi ed oneri € - € - |5) Altri proventi £ 413 | € 22
&) Altri oneri € - € -
Totale | € 58.448 | € 19.823 Totale | € 8.031 | € 11.068
Avanzo/Disavanzo amwza.ﬁnarzzn:me e (50.417)| € (8.755)
patrimaniali {+/-)
E) Costi e oneri di supporto generale 2022 2021 E) Proventi di supporto generale 2022 2021
1? Matgrle prime, sussidiarie, di consumo & € - 1€ - |1) Proventi da distacco del personale € - | € -
di merci
2) Servizi € 60.636 | € 53.165 |2) Altri proventi di supporto generale € -
3) Godimento di beni di terzi € 700 | € 700
4) Personale € 42398 | € 37.419
5) Ammartamenti € 243 | € 530
6) Accantonamenti per rischi ed oneri € - |€ -
7) Altri oneri € 3.845 | € 2.495
Totale | € 107.822 | €  94.309 Totale | € = |€ -
Totale onerie costi | € 399.104 | € 319.865 Totale proventi e ricavi| € 307.650 | € 361.384
Avanzo/Disavanzo d esemm.w prima delle € (ona53)| € 41.519
imposte {+/-)
Imposte| € 753 | € 1.326
Avanzo/Disavanzo d'esercizio (+/-) | € (92.207) | € 40.193
COSTI E PROVENTI FIGURATIVI
Costi figurativi 2022 2021 Proventi figurativi 2022 2021
1) da attivita di interesse generale € € - _|1) da attivita di interesse generale 3 - | € -
2) da attivita diverse € € - |2) da attivita diverse € - | € -
Totale | € - | € - Totale | € - | € =




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

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 nel Registro Unico Nazionale del Terzo Settore con numero di
repertorio 41112, CF 97145390155.

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 '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 unita operative e ambulatori
specializzati in Lombardia, modello che puo essere esportato in ogni Regione e che viene
incontro alle esigenze di cure sul territorio creando di fatto centri hub e spoke.

I riconoscimenti istituzionali
30 aprile 2022 Conferita Medaglia dal Presidente della Repubblica
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 organi
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

ORGANO MEMBRI

Assemblea Soci

E I'organo sovrano, ha il potere di modifica e di

scioglimento dell’Associazione, fissa le linee . i
generali dell’attivita e ne verifica i risultati, nomina il 2020 N° 1365 Soci

Presidente e i membri del Consiglio Direttivo, 2021  N° 1418 Soci (+3,9%)

approva il bilancio predisposto dal Consiglio 2022 N° 1415 Soci (praticamente invariati)

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 '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
o eleggere le funzioni direttive (Presidente, vice | Galetti llaria Vice Presidente
presidente, ecc.); o Garbagnati Crosti Carla Presidente
e gestione ordinaria e straordinaria ) )
dellAssociazione: Mazzoni Rosanna Tesoriera
¢ nomina di eventuali collaboratori; Pasqualini Mirella Consigliere
e proposta di regolamenti interni da sottoporre Sabbioni Tina Consigliere
all’approvazione dell’Assemblea; . . .
. . . Sandrucci Camilla Consigliere
e stesura del bilancio annuale consuntivo e
preventivo. Sartorel Mauro Consigliere
Il C.D. & stato eletto nel’Assemblea del 3 ottobre | Tassini Maria Grazia Consigliere
2020 e resta in carica per il triennio 2020-2023 Temperini Anna Paola Consigliere
Organo di Controllo e Revisione legale dei conti Dott. Lorenzo Magliulo

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 l'indirizzo
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. Il Consiglio Direttivo promuove, con particolare attenzione, i progetti policentrici,
per favorire al massimo I'interazione dei ricercatori, al fine di accelerare I'acquisizione delle
conoscenze e lo sviluppo di nuove prospettive terapeutiche.

I Comitato Scientifico che ha valenza internazionale é stato rinnovato nel corso
dell’Assemblea dei Soci del 30 aprile 2021 e rimarra in carica fino allAssemblea del 2024.

Attualmente & composto dai seguenti membri:

COMITATO SCIENTIFICO 2021-2024

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

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

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

Antonio Brucato Direttore Medicina Interna, Ospedale Fatebenefratelli, Universita
degli Studi, Milano

Dilia Giuggioli MD PhD, U.O.C. Reumatologia - AOU di Modena — Universita di

Modena e Reggio Emilia
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Anna Maria lagnocco Professore Ordinario di Reumatologia, Universita degli Studi di

Florenzo lannone

Torino e Presidente EULAR

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

Marco Matucci CerinicProfessore Ordinario di Reumatologia, Universita degli Studi,

Antonino Mazzone

Gianluca Moroncini

Edoardo Rosato

Firenze, ERN ReCONNET

Direttore di Dipartimento Area Medica, ASST Ovest Milanese,
Legnano

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

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

REFERENTI INTERNAZIONALI COMITATO SCIENTIFICO:

Oliver Distler

La struttura operativa

Direttore Divisione di Reumatologia, University Hospital, Zurigo

Presidente

Assemblea dei
Soci

Vice
Presidente

Comitato
Scientifico

Consiglio Direttivo
min. 5 - max. 15 Memobri

attualmente 14 membri
Segretario Tesoriere

Segreteria Psicologhe e Tributarista Organo di Medico Avvocato Convenzioni
(1 Dipendente) F|S|oterp|st_a D.Carra mzcr’]gcf:’at‘i’co Risponde Risponde Entlllstltuzpm
(Consulenti) ' dott.L Magliulo (Volontari) (Volontari) (Volontari)
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MISSIONE PERSEGUITA
La missione e la strategia
La missione del GILS & 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
e 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 sono stati inseriti
nel 2022 in un registro vidimato dal notaio come da DM del 6 ottobre 2021.

Come indicato all’Art. 3 dello Statuto vigente, l'attivita di GILS é 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 nell’area 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.

c) 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.

12



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

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, in genere nell'ultima settimana di settembre ma ultimamente
anche in ottobre. In concomitanza durante l'ultima settimana di settembre. In
concomitanza di quest’attivita & 'Open Day per eseguire la capillaroscopia presso gl
ospedali su tutto il territorio nazionale e favorire la diagnosi precoce.

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

L’Associazione incentiva inoltre, a favore delle persone sclerodermiche, ogni azione atta
all’emanazione ed alla corretta applicazione di una legislazione adeguata, favorendo
l'istituzione, 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:

e imalati, i caregiver, le loro famiglie e i Soci,
e le figure istituzionali di GILS
e i volontari che operano sul territorio

Stakeholder prioritari: sono le persone e gli enti coinvolti direttamente nella missione:
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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

organizzazioni nazionali e internazionali
universita ed enti di ricerca

istituzioni pubbliche

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 utilita sociale mediante lo svolgimento in via
esclusiva o principale di attivita di interesse generale di cui all’articolo 5 D.Igs 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 é 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

Il GILS €& stato iscritto nel Registro Unico del Terzo Settore con numero di repertorio
41112, come da comunicazione pec del 26 luglio 2022, prende la dicitura di GILS ODV
ETS.

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 all’'lRES per i redditi fondiari di proprieta dell’associazione, mentre non é
soggetta all'lRAP per esenzione concessa dalla Regione Lombardia.

L’attivita del’Ente non & soggetta ad |.V.A., & pertanto esclusa dal campo del tributo.

14



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

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

ATTIVITA SVOLTE NEL 2022

PARTECIPAZIONE A INCONTRI, EVENTI, GIORNATE DI SENSIBILIZZAZIONE E
FORMAZIONE

Venerdi e sabato 28 e 29 gennaio: Convegno nazionale SIMENS, Anna Paola Temperini

Giovedi 17 febbraio: “Integratori questi sconosciuti: quali scegliere”, dott. Davide
Caminassi su piattaforma zoom, incontro di approfondimento tematico, segreteria
piemontese, Miriam Fusco e Laura Paleari

FESCA 11/12 marzo: World Scleroderma Congress, Anna Paola Temperini, Mirella
Pasqualini

Mercoledi 2 marzo: Giornata malattie Rare, Policlinico Milano, llaria Galetti

Martedi 15 marzo: Segreteria Piemontese, Miriam Fusco e Laura Paleari,
approfondimento tematico zoom su “L’importanza del piano alimentare”, con la
partecipazione dei dottori Manuela Meloni, Davide Camisassi e Laura Paleari
psicologa GILS

Mercoledi 22 marzo: llaria Galetti ha partecipato alla registrazione delle trasmissioni
dell’accesso di CORECOM Lombardia insieme alla dott.ssa Chiara Bellocchi
Tema: Convegno GILS 2022 con una focalizzazione sull’importanza dell’approccio
multisettoriale e dell’accesso alle cure in modo uniforme sia a livello nazionale che
europeo
Costo: 69,90€
Finanziamento GILS

Sabato 26 marzo: FESCA, AGM Mirella Pasqualini
Verona 30 marzo: “La vita in un respiro”, llaria Galetti

Sabato 2 aprile: Rotonda sul Mare, Senigallia, Convegno su “ La salute della Donna, le
malattie invisibili”, Anna Paola Temperini & presente per il GILS

Venerdi 8 aprile: SIMEN Giornata Mondiale della Salute, Anna Paola Temperini
Lunedi 11 aprile: Torino, “La vita in un respiro”, llaria Galetti, Miriam Fusco

Venerdi 22 aprile: Milano, Convegno nazionale di malattie rare cardio-respiratorie,
responsabile scientifico prof Francesco Blasi, formazione con crediti ECM per
categorie medico chirurgo. Partecipa alla tavola rotonda la presidente di GILS

Giovedi 5 maggio: Milano, “La vita in un respiro”, llaria Galetti, la presidente

Evento sabato 4 giugno: Orso Day a Caselle di Maltignano (AP) nel ricordo di Matteo
Lagnese scomparso a 29 anni per la SSc .Solidarieta unita all’allegria, allo sport e
alla convivialita e il ricavato della lotteria donato al GILS; presente Mirella Pasqualini
del direttivo

Evento sabato 18 giugno: Centro Congressi di Rimini, “L’internista di fronte alle malattie
reumatiche: il ruolo della clinica e dell’ecografia”; promotrice la SIMI sezione Emilia
Romagna, prof. Gianluca Moroncini, con la presenza delle Istituzioni, medici e
associazioni di pazienti, per noi Anna Paola Temperini e Mirella Pasqualini
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Costo: 213,00 euro
Finanziamento: GILS, costo inserito in spese generali

Martedi 21 giugno: Motore Sanita, Rete Reumatologica piemontese, Miriam Fusco

Evento Mercoledi-Sabato 22-25 giugno: SIDEMAST 96° Convegno, Milano, GILS come
ogni anno invitato

Giovedi-Sabato 23-25 Giugno: Roma, partecipazione progetto CRel “Gioia” concorso
fotografico a tema e Congresso Nazionale. Presente per GILS Mirella Pasqualini
Costo: 73,47 euro
Finanziamento: GILS, costo inserito in spese generali

Evento Mercoledi 29 giugno: SIR Talk su Giornata mondiale della sclerodermia, il punto
su diagnosi e terapie, partecipa Anna Paola Temperini

Evento Venerdi 8 luglio: 1° Memorial Fabio Alonzi a Sora, evento calcistico di solidarieta
per GILS, organizzato da Antonella e Francesco, presso lo stadio, nel ricordo
dellamico Fabio proprietario di uno storico locale, presente la nostra consigliera
Maria Grazia Tassini

Eventi Mercoledi 28 settembre e Venerdi 2 dicembre: Forum di Simen, partecipano
Anna Paola Temperini e Mirella Pasqualini che interviene per GILS al secondo
incontro

Eventi Sabato e Domenica 1 e 2 ottobre: “Giornate del malato reumatico Marche” nella
splendida cornice di Piazza del Popolo di Fermo. Un week end di prevenzione,
informazione e sensibilizzazione sulle malattie reumatologiche, rare e croniche
compresa la Sclerodermia, per una diagnosi precoce e informazioni sulle patologie;
partecipa Mirella Pasqualini, presenti le associazioni GILS, A.Ma.R Marche

Evento Martedi 18 ottobre: Comune di Brescia, presentazione Scleroderma Unit,
presenti le Istituzioni, il DG Spedali Civili, i medici, gli specializzandi, i pazienti, Pia
Cittadini, la presidente Cristina Bassani e Annibale Romano

Evento Lunedi 31 ottobre: Concorso fotografico “ll giorno del dono”, 1ID, Gils partecipa
con Mirella Pasqualini

Evento Venerdi 25 novembre: partecipazione al 59° Congresso della Sir a Rimini,
presenti Mirella Pasqualini, Francesca Cafagna e Anna Paola Temperini; varie
sessioni scientifiche e di confronto con le altre associazioni, in modo particolare con il
coordinamento
Costo: 134,80 euro
Finanziamento: GILS

Evento Sabato 17 dicembre: Regione Lombardia, Mai Soli, attestato al GILS, presenti
Mara Maionchi, Tina Sabbioni e la Presidente

Evento Mercoledi 21 dicembre: a Roma, SOGIN, donazione al GILS, presente Grazia
Tassini e collegamento della presidente

Webinar vari anche di Motore Sanita durante I'anno che hanno visto presenti le
consigliere in modo particolare Anna Paola Temperini
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PROGETTI CHIUSI
Progetto FESCA 2022

Il GILS, quale membro fondatore di FESCA (Federazione Europea delle Associazioni
Sclerodermiche), partecipa alle riunioni di FESCA con propri delegati. La decisione di
partecipare al progetto rientra nei compiti della gestione ordinaria del C.D. e nelle attivita
fondamentali previste nello Statuto del GILS. Tutte le attivita si sono svolte esclusivamente
online, compresi '’AGM, il Congresso e la campagna mondiale.

Costi: € 240,00 quota associativa (120 €) e campagna Facebook (120 €)
Finanziamento: GILS

Progetto Europa

llaria Galetti, rappresenta i malati di SSc all'interno del’lERN ReCONNET (Rare
Connective Tissue and Muscoloskeletal Diseases). llaria, inoltre, € membro della DITA
Task Force, che lavora a stretto contatto con 'EMA. Ci sono riunioni mensili, via Zoom, e
uno o due incontri fisici. |l progetto si prefigge di rendere incisiva la voce di tutti i pazienti
affetti da SSc, in modo da portare gli unmet need e la qualita di vita al centro del dibattito e
far si che gli ERN vengano integrati nei singoli Servizi Sanitari Nazionali.

Nessun costo per il GILS.

Progetto EUSTAR Riccione

llaria Galetti, vice presidente GILS, & stata invitata dal prof. Gabrielli a parlare al corso per
giovani reumatologi organizzato dal EUSTAR e WSF. Il corso si € tenuto a Riccione il 1 e
2 aprile 2022, in forma ibrida, ed é stato seguito da molti reumatologi, con sessioni
interattive. llaria ha fatto il collegamento da remoto, spiegando I'importanza di avere centri
hub e spoke, dell'impatto della malattia sugli aspetti economici, emotivi e sociali. Registri,
linee guida e approccio olistico sono capisaldi per una corretta pressa in carico del
paziente.

Costi: € 3.000,00 per sostenere il corso stesso
Finanziamento: GILS

Progetto La vita in un respiro

La campagna “La vita in un respiro”, & stata realizzata con I'obiettivo di sensibilizzare la
popolazione sull'ipertensione arteriosa polmonare, malattia cardio-polmonare poco
conosciuta e sottovalutata che, se non diagnosticata per tempo, pud avere conseguenze
molto serie sulla qualita della vita dei pazienti e delle loro famiglie. L’edizione 2022,
promossa da Janssen ltalia, in collaborazione con Associazione Ipertensione Polmonare
Italiana (AIPI), Associazione Malati Ipertensione Polmonare (AMIP), Gruppo Italiano per la
Lotta alla Sclerodermia (GILS) e Associazione Italiana dei Cardiopatici Congeniti Adulti
(AICCA) ha visto una grandissima partecipazione.

Nessun costo per il GILS.

Progetto SIR XV Corso Le Malattie rare in reumatologia, “Alessandro Lupoli” 10-12
maggio 2022

llaria Galetti, vicepresidente GILS, € stata invitata dalla Societa italiana di reumatologia
(SIR) come relatrice al corso educazionale. 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
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mancanza di accesso ad alcuni farmaci orfani e un accento importante & stato dato alla
qualita di vita. Tantissime le domande rivolte, a significare una grande empatia da parte di
questi giovani futuri reumatologi.

Nessun costo per il GILS.

Progetto EGIDA

Il GILS & stato invitato da Boehringer Ingelheim a far parte di un gruppo di lavoro per
promuovere la collaborazione tra le associazioni di pazienti e le diverse societa
scientifiche. A tale scopo sono stati promossi almeno due incontri virtuali tra le
associazioni e un facilitatore e un incontro in presenza con anche le societa scientifiche
che si & tenuto a Milano il 21 giugno. L’evento ha riunito associazioni di pazienti da tutta
Italia e alcune Societa Scientifiche allo scopo di farle dialogare e procedere a futuri
progetti in modo condiviso e paritetico. Boehringer Ingelheim ha annunciato di voler
proseguire in questo percorso di dialogo, che pare essere d’aiuto a tutti i portatori di
interesse.

Costi: € 8,10
Finanziamento: GILS, costo inserito in spese generali

Progetto AMR Firenze

GILS fa parte del gruppo europeo di pazienti che lavora sul problema dell’antibiotico
resistenza (AMR). llaria & stata contattata dalla Regione Toscana per partecipare a un
congresso che vuole sensibilizzare e stabilire misure per combattere ’TAMR. L’evento ha
riunito specialisti, tecnici e decisori politici della Regione Toscana, oltre AGENAS. E’ stato
presentato un report sul’AMR, che ha mostrato un incremento delle infezioni batteriche e
virali la cui causa pud essere ascrivibile a un uso eccessivo e sbagliato dei farmaci, in
primis gli antibiotici. llaria ha rappresentato la popolazione civile, sottolineando
limportanza di un’azione proattiva delle persone affinché seguano quanto detto dai
prescrittori dei farmaci.

Costi: € 123,00 per soggiorno di llaria
Finanziamento: GILS

Progetto Camera dei Deputati

Il GILS é stato invitato a partecipare a un incontro con I'onorevole Fabiola Bologna, che ha
voluto e sostenuto il nuovo disegno di legge sulle malattie rare e sui farmaci orfani. Per
sottolineare I'importanza di sensibilizzare sulla SSc e stato scelto un luogo di grande
valore istituzionale, la sala stampa della Camera dei Deputati di Roma. Insieme a llaria
Galetti, sono intervenuti i proff. Marco Matucci e Venerino Poletti. Lo scopo dell'incontro &
stato di riconoscere la SSc come malattia dal forte impatto sulla vita, sulla salute e sulla
qualita di vita di chi ne soffre e dei loro caregiver.

Costi: € 132,40, per viaggio (€ 75,40) e soggiorno (€ 57,00) di llaria
Finanziamento: GILS.

Progetto Convegno Approccio multidisciplinare alla malattia interstiziale del
polmone nelle patologie autoimmuni reumatologiche. Milano

E’ oggi cruciale I'approccio multidisciplinare fra reumatologo e pneumologo per arrivare a
una diagnosi precoce e a una terapia adeguata. llaria Galetti & stata invitata per portare le
necessita dei pazienti. In questo evento scientifico sono state affrontate le principali
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manifestazioni polmonari che si possono osservare nei pazienti con malattie autoimmuni
reumatologiche. Sono stati presi in considerazione aspetti classificativi, diagnostici, di
imaging e terapeutici. llaria ha portato le necessita dei pazienti. Oltre agli approcci
diagnostici e assistenziali ha sottolineato la necessita di avere centri Hub e Spoke e di
portare I'assistenza nella casa dei pazienti.

Costi: € 82,40 per viaggio (€21,40) e alloggio (€ 61,00)
Finanziamento: GILS, costo inserito in spese generali

Progetto “Diagnosi difficili e malattie rare” Ranica, 27-28 ottobre 2022

llaria Galetti, vice presidente GILS, € stata invitata dalla FADOI come relatrice al corso
educazionale per giovani internisti e urgentisti a Ranica presso il Centro Malattie Rare, per
portare i bisogni dei pazienti rari ai giovani specializzandi. llaria ha parlato dei bisogni non
soddisfatti dei malati rari, tra i quali la diagnosi spesso tardiva, la mancanza di accesso ad
alcuni farmaci orfani, la necessita di registri e piattaforme interoperabili, la telemedicina e
un accento importante é stato dato alla qualita di vita. Tantissime le domande, a significare
una grande empatia da parte di questi giovani futuri specialisti.

Costi: € 6.40 per viaggio di llaria (costi di soggiorno coperti da FADOI).
Finanziamento: GILS, costo inserito in spese generali

Progetto PDTA Pressione Arteriosa Polmonare Veneto

L’ipertensione arteriosa polmonare € si una malattia rara e poco conosciuta, ma purtroppo
spesso non si manifesta da sola. Infatti, pud presentarsi come grave complicanza della
sclerosi sistemica. Grazie alla spinta della casa farmaceutica Janssen, si & costituito un
tavolo di lavoro che ha coinvolto diversi portatori di interesse, tra cui clinici, farmacisti
ospedalieri, decisori regionali e associazioni di pazienti per la creazione di PDTA per la
PAH in Veneto. L’incontro si € tenuto il 9 novembre 2022. Il GILS é stato invitato per la sua
esperienza in questo settore. La discussione & stata molto vivace e tutti hanno concordato
che la collaborazione con le associazioni di pazienti per la realizzazione dei PDTA ¢é
cruciale.

Nessun costo per il GILS.

Progetti SUPPORTO PSICOLOGICO

Torino “Ci vediamo?...Si! ....anche on-line”, Sostenere, Informare, Promuovere attivita:
progetto d’intervento psicologico in presenza e a distanza rivolto agli ammalati di Sclerosi
sistemica e ai loro famigliari.

Costo: 8.500,00 €

Finanziamento: GILS 5x1000 anno 2018

Milano “Con le parole insieme” attivita a distanza con gruppi di mutuo aiuto ScleroNet /
numero verde

Costo: 8.758,00 €

Finanziamento: GILS

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

Costo: € 4.242,20

Finanziamento: GILS

Costo totale Torino, Milano, Roma: 22.280,00 € relativo a bilancio 2022
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Genova “Tessere la trama della Salute”: un percorso multidisciplinare che si & concluso
a maggio 2022 senza ulteriori costi.

Progetto Fisioterapia e Riabilitazione per pazienti con SSc

Grande il successo ottenuto e l'assemblea dei soci ha deliberato di continuarlo ed
ampliarlo all’'occorrenza E’ un incontro fisso di un’ora e trenta, tutti i mercoledi, dalle 17
alle 18.30 su zoom per i SOCi.

Costi: € 2.886,00
Finanziamento: GILS

Progetto “Creazione di uno strumento di screening per identificare la fibrosi
polmonare alla TCad alta risoluzione del torace: Interstitial Lung Disease RISK in
Systemic Sclerosis (ILD- RISC)” Dott. C Bruni, Bando GILS 2020/2021

Il progetto si & chiuso con una esauriente relazione a luglio del 2022 e i dati intermedi
portati al convegno GILS del 30 aprile

Costo: € 25.000,00
Finanziamento: GILS 5x1000 anno 2019, imputato al bilancio 2021

Progetto “Mimotopi di antigeni associati ai fibroblasti riconosciuti da autanticorpi
nella fibrosi sitemica: implcazioni patogenetiche e terapeutiche” Universita degli
Studi di Bari

Il progetto, finanziato da GILS e da una erogazione liberale per 10 mila euro, si &€ concluso
con la relazione del Prof. Perosa che ha messo in evidenza gli obbiettivi raggiunti
ipotizzando una continuazione dello stesso.

Costo: € 10.000,00
Finanziamento: GILS, imputato al bilancio 2020

Progetto Convegno nazionale GILS 2022
“Approccio multidisciplinare e olistico al paziente con Sclerosi sistemica”

Sabato 30 aprile, dopo due anni di assenza, eravamo in 180 nellAula Magna
dell’Universita di Milano una giornata molto speciale che ha visto raggiunti tutti gli
obbiettivi. E’ emersa una visione della salute unificante, avendo fatto capire di coinvolgere
il paziente in modo attivo e collaborativo nella gestione della sua patologia, a partire dalle
prime fasi del suo iter terapeutico con un approccio multidisciplinare e olistico da parte di
tutti gli “attori”, in primis il medico di famiglia.

Si € sottolineata I'importanza della 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.
Si sono considerati gli impatti sulla quotidianita, sul lavoro, sullinvalidita civile e la legge
104, con il coinvolgimento di chi vive accanto a un malato, cercando di eliminare gli
ostacoli per l'accesso all’'assistenza, ai trattamenti, anche riabilitativi, all'istruzione,
all’occupazione, al supporto psicologico e a tutti gli aspetti di inclusione sociale.
Valorizzata sempre piu la Ricerca, con una valutazione di quanto fatto fino a oggi e le
prospettive future che dovranno coinvolgere piu centri possibili.

L’ascolto delle reali problematiche dei pazienti, soggetti attivi, nella tavola rotonda prevista
con gli specialisti, & stato il momento di reale formazione e di informazione.
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Costi: € 18.014,31
Finanziamento: GILS

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

Al dott. Barsotti sono subentrati nello studio il dott. Marco Di Battista e la dott.ssa
Alessandra Della Rossa che lo hanno portato a termine con una breve relazione che
sottolinea il rallentamento dovuto alla pandemia e che I'arruolamento e la valutazione dei
16 dei pazienti si € concluso ad aprile 2022 senza eventi avversi da segnalare. Terminata
la valutazione statistica il lavoro sara sottoposto ad una rivista scientifica internazionale
citando il GILS.

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

Progetto Donazione spirometro portatile per la UOC Medicina Interna Immunologia e
Allergologia Policlinico Milano

Obiettivo del progetto € I'indagine sui possibili benefici effetti dell’allenamento dei muscoli
inspiratori sulla capacita fisica in pazienti con SSc.

Costo: € 1.903,20
Finanziamento: GILS

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

Il GILS ha risposto positivamente alla richiesta della Presidente di ANMIC, diventando
partner nel progetto di partecipazione al Bando per il Servizio Civile Universale. A tutt'oggi
non & stato possibile attuarlo quindi si decide di soprassedere.

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 si &€ concluso con un’ottima relazione
valutata dal CS del GILS a dicembre del 2022.

Costo: € 30.000,00 imputato al bilancio 2018

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 € concluso il 31
maggio 2022 con una grandissima partecipazione e ottimi risultati, ha raggiunto gli
obbiettivi. Referente Progetto: Prof. S. Guiducci direttore SODc Reumatologia;
Responsabile SU, AO Careggi, Universita di Firenze.

La parte teorica é stata 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
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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: € 12.208,14 (acconto 50% nel 2021 , saldo 2022 di € 5.116,07)
Finanziamento: GILS

Progetto Corso di Alta Formazione in Community Engagement Consultant in Health
Assessment, Universita Europea di Roma

Vi ha partecipato la socia Cristina Bassani Un progetto di altissimo valore per gli aspetti
del messaggio comunicativo- on line.

Nessun costo per il GILS

Progetto “Raise the Patients’Voice”

Corso di formazione 2021/2022 offerto da Janssen Cilag, in presenza e on line, gestito
dall’Universita Cattolica e seguito dalla socia Annamaria Pinasco. Il concetto di
comunicazione sviluppato sotto vari aspetti, comunicazione e negoziazione punto di forza
rispetto alle Istituzioni, piano di comunicazione con analisi e valutazione.

Nessun costo per il GILS

Progetto Giornata del Ciclamino 2022

A macchia di leopardo, ma la Giornata del Ciclamino ha ripreso con i volontari sul proprio
territorio ad offrire anche porta a porta, pochi ancora gli Ospedali che hanno aderito alle
diagnosi precoci, comunque siamo ripartiti.

Incasso lordo: € 25.229,56
Spese: € 4.365,01
Incasso netto: € 20.864,55

Progetto Questionario GILS “Scleroderma UNIT”

Il questionario inviato ai pazienti in forma anonima per raccogliere le loro esigenze sulle
SU é stato presentato a luglio ai responsabili SU e si € discusso come migliorare e
attivarsi in positivo. | dati sono stati portati assemblea soci 2022.

Nessun costo per il GILS

Progetto Contributo per acquisto Ecografo RS 85 prestige Dipartimento
Reumatologia Scleroderma Unit Careggi Firenze.

L’ecografo proposto dal Prof. Marco Matucci Cerinic & stato da noi cofinanziato in minima
parte e acquistato dopo Bando pubblico.

Costo: € 10.000,00 bilancio precedenti
Finanziamento: GILS 5x1000 anno 2020, imputato a bilancio 2021

Progetto Questionario on line sulla Qualita della Vita

GILS e BI avevano iniziato una collaborazione gratuita nell’identificazione dei migliori
questionari validati esistenti riguardanti la QoL, nel co-design dello studio e nell’analisi dei
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dati, insieme a metodologi e/o statistici esterni. La survey é 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, con risposte sia dei pazienti che dei caregiver, sono stati raccolti in
un report e diffusi in modo aggregato al convegno del 2021. GILS e 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 Donazione Kit ADB 150 VIDEOCAP con carrello Ergonomico Costa e
Trasformatore

E’ stato acquistato 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: KIT ADB 150 VIDEOCAP con carrello Ergonomico
Costa e trasformatore per un prezzo scontato di 10.900,00 + IVA 22%.

Costo: € 13.298,00_
Finanziamento: GILS

Progetto Bando di Concorso 2022 indetto da GILS di 50.000,00 euro

Il bando & da dividere su due progetti italiani di ricerca clinica, traslazionali con massima
ricaduta sul paziente ,tema libero. Pervenuti 13 lettere di intenti, 6 progetti passati al
secondo step valutati dal CS e nomina dei due vincitori il 28 novembre:

Dr. Devis Benfaremo, ricercatore a tempo determinato tipo A Medicina interna Universita
Politecnica delle Marche Ancona: “Multi -Omics and approach in SSc-ILD implementing
an innovativ diagnostic pathway and medicine tool’

Dr. Gabriel Dias Rodrigues, PhD Universita degli Studi di Milano: “Respiratory training in
Systemic Sclerosis patients: a promising countermeasure of dyspnea and pain’

Costo: € 50.000,00
Finanziamento: GILS eredita Roncoroni

Progetto di Ricerca finanziato da BANDO GILS 2019:

LA SALUTE DELLE DONNE NELLE PAZIENTI AFFETTE DA SCLEROSI SISTEMICA E
L’OUTCOME A LUNGO TERMINE DEI FIGLI DI MADRI AFFETTE DA SCLEROSI
SISTEMICA (SSc) dott.ssa Maria Grazia Lazzaroni Brescia

Sintesi di chiusura

1) Revisione della letteratura sulle problematiche della salute delle donne affette da SSc

2) Creazione, somministrazione e analisi di un nuovo questionario, dedicato alle donne
affette da SSc

3) Analisi della sezione del questionario inerente allo sviluppo neuroevolutivo dei figli nati
da donne affette da SSc

4) Valutazioni specialistiche in Neuropsichiatria Infantile dei figli di donne affette da SSc

5) Progetto collaterale: protesi mammarie al silicone e SSc con anticorpi anti-RNA
Polimerasi llI

Inviato abstract ad Eustar 2022.
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Costo: € 20.000,00
Finanziamento: GILS, imputato a bilancio 2019

Progetto FADOI Trial clinici decentralizzati

llaria Galetti, membro del CD GILS, ¢ stata invitata dalla FADOI e dalla Fondazione Smith
Kline a partecipare, in qualita di rappresentante di pazienti, a una pubblicazione
riguardante i trial clinici decentralizzati, fornendo i punti di forza e le debolezze di questo
nuovo approccio “sdoganato” dalle necessita durante la pandemia. Il progetto si &
concluso alla fine del 2022.

Nessun costo per il GILS

PROGETTI IN ESSERE
Progetto Rete ILD

Anche quest’anno il GILS & 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, nellindividuare un percorso condiviso di diagnosi
precoce delle ILD nei pazienti affetti da malattie reumatologiche.

L’obiettivo del progetto Rete ILD di ISHEO, da realizzarsi attraverso una serie di incontri
organizzati a livello nazionale e regionale, € quello di costituire una rete di specialisti e di
definire 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. Per adempiere agli obiettivi del network,
pertanto, verra istituito un comitato multistakeholders: Comitato del network nazionale per
la lotta alle ILD.

Nessun costo per il GILS.

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”, € in essere fino al 2023.

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

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
avvio 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, ancora in essere.

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. Il questionario che era stato creato ed inserito anche sul sito del GILS, nonché
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sottoposto ai pazienti della Reumatologia di Firenze e di Modena, ha portato ad avere le
risposte da parte di 133 pazienti SSc. Tali dati sono stati analizzati e sottoposti, in forma di
abstract, al congresso SIR del 2022; ora si attende la relazione finale.

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 Coordinamento Reuma

Il coordinamento, lanciato il 27 novembre 2020 durante le giornate SIR non & ancora
decollato, ha in fieri almeno un Regolamento 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, ne e
responsabile per GILS Mirella Pasqualini.

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

Progetto “Pet Therapy — Interventi assistiti dagli animali: un nuovo approccio alla
riabilitazione nei pazienti affetti da Sclerosi Sistemica”, Scleroderma Unit Ospedale
Careggqi, Firenze

Si & concluso il ciclo di corsi tenuti dalla Regione Toscana che ha portato a creare un team
composto da due medici, due infermieri e un fisioterapista. |l team (5 persone) & stato
inserito nel sito digitale (Digital PET ) riconosciuto dalla Regione Toscana e dal Ministero
Sanita, dopo aver sostenuto una tesi in ambito IAA ed esame pratico ed orale tenutosi
sempre sotto egida Regione Toscana.

Una volta composto il team IAA, & stato creato un progetto su SSc e IAA che é stato
inviato al Comitato Etico di Careggi per accettazione e nel 2023 il progetto partira

Costo: € 10.000,00 erogato
Finanziamento: GILS, imputato a bilancio 2020

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

Il progetto continua ed €& seguito da Mirella Pasqualini, GILS collabora e ha dato |l
patrocinio; il progetto € consultabile sul sito https://www.resistere.medicinanarrativa.it/.
GILS é ora socio di SIMeN R e la responsabile & Mirella Pasqualini.

Il progetto non ha un limite di tempo

Costo: € 50,00 quota di iscrizione annua
Finanziamento: GILS

Progetto Scleroderma Unit

Le Scleroderma Unit del GILS sono aumentate di due unita nel 2021 e sono lentamente
tornate alla normalita di visite, inviandoci una rendicontazione a fine dicembre con le
attivita in essere ed esigenze future.
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e Dott. Lorenzo Beretta — Responsabile Scleroderma Unit — UOC Medicina Generale,
Immunologia, Allergologia - Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore
Policlinico Milano

e D.ssa Paola Faggioli — Responsabile Scleroderma Unit — Medicina Interna — ASST
Ovest Milanese - Legnano

e Dott. Massimiliano Limonta — Responsabile Scleroderma Unit — UOSD di
Reumatologia — ASST Papa Giovanni XXIIl Bergamo

e Dott. Paolo Aird - Responsabile Scleroderma Unit ASST Spedali Civili di Brescia
UOC di Reumatologia e Immunologia Clinica

e Dott. Giacomo De Luca - Responsabile Scleroderma Unit UOC Immunologia
Reumatologia Allergologia Malattie Rare IRCCS San Raffaele Milano

e Dott. Renato Carignola — Responsabile Scleroderma Unit — SSD Day Internistico
centralizzato - Azienda Ospedaliera Universitaria San Luigi Gonzaga di Orbassano
(TO)

e D.ssa Claudia Lomater — Responsabile Scleroderma Unit — SSD Reumatologia —
ASO Ordine Mauriziano di Torino

e Dott. Andrea Guastalla — Responsabile Scleroderma Unit - UOC Medicina Interna
ed Immunologia Clinica - IRCCS Az. Ospedaliera Universitaria San Martino IST
Genova

e Prof. Gianluca Moroncini — Responsabile Scleroderma Unit — S.0.D. Clinica Medica
— Ospedali Riuniti di Ancona

e Prof.ssa Dilia Giuggioli — Responsabile Scleroderma Unit — UOC Reumatologia -
Azienda Ospedaliero - Universitaria, Policlinico di Modena

e Prof.ssa Serena Guiducci — Responsabile Scleroderma Unit — SODc Reumatologia-
Azienda Ospedaliero-Universitaria Careggi di Firenze

e Prof. Edoardo Rosato — Responsabile Scleroderma Unit - allUOC di Medicina
Interna e Nutrizione Clinica - A.O. Umberto | Policlinico Roma - Sapienza Universita

e D.ssa Silvia Bosello — Responsabile Scleroderma Unit — UOC Reumatologia -
Fondazione Policlinico Universitario A. Gemelli — IRCCS - Universita Cattolica del
Sacro Cuore, Facolta di Medicina e Chirurgia — Roma

e Prof. Florenzo lannone -responsabile Scleroderma Unit affiliata al GILS -UOC
Reumatologia Policlinico Bari

e D.ssa Maria llenia De Andres — responsabile Scleroderma Unit — UOD
Reumatologia - Azienda Ospedaliera di Rilievo Nazionale e di Alta Specializzazione
(ARNAS) Garibaldi di Catania

Progetto “Lo studio della macroangiopatia degli arti inferiori nei pazienti affetti da
Sclerosi Sistemica: verso una gestione multidisciplinare tra Reumatologia e
Chirurgia Vascolare”

Studio MASSC-REVA” di 12 mesi, legato alla Scleroderma Unit ASST Spedali Civili di
Brescia, dott.ssa Maria Grazia Lazzaroni.

Costo: € 20.000,00
Finanziamento: GILS
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Progetto “La diagnosi precoce nella sclerodermia”, Scleroderma Unit AU
Mauriziano Torino

Costo: € 20.000,00 (spesi € 6.700,00)
Finanziamento: GILS 5x1000 anno 2018, imputato a bilancio anno 2020

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. I
progetto continua

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

Per la prosecuzione di questo progetto di altissimo valore clinico e scientifico, il direttivo
del 18 gennaio 2022 ha deliberato un ulteriore contributo di 15.000,00 euro per un anno
per una figura che possa gestire le richieste di valutazione clinica specialistica che
vengano regolarmente avanzate dai centri appartenenti alla rete ScleroNet® e che dia
supporto alla ricerca attraverso la gestione dei database clinici.

Costo: € 15.000,00 (bilancio 2022)
Finanziamento: GILS

Progetto Bando di Ricerca 2020/2021 GILS

La dott.ssa Silvia Bosello, MD, PHD Reumatologia Fondazione Policlinico Universitario
A. Gemelli Roma ha ancora aperto il progetto:“Telemonitored physiotherpy exercise for
scleroderma patients in Covid -19 era” con una relazione di aggiornamento del 2022 che
prevede un arruolamento di altri 33 pazienti.

Costo: € 25.000,00 erogato (relativo al bilancio 2020)
Finanziamento: 5x1000 anno 2019

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, & stato portato avanti
dal prof. S. Salvatore dell’équipe del prof. M. Candiani UOC di Ginecologia Ospedale
IRCCS San Raffaele, relazionando al convegno del 2021, dove ha portato i primi dati
molto incoraggianti e soprattutto la voce dei pazienti molto positiva. Sono stati raggiunti i
due obbiettivi:

e valutare la generale soddisfazione delle pazienti nei confronti del trattamento
con laser, attraverso I'utilizzo di una scala Likert;

27



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

e valutare i cambiamenti sintomatologici osservabili attraverso le VAS per la
secchezza vaginale e per la dispareunia e il miglioramento della funzionalita
sessuale indagato con FSFI;

Il progetto dovrebbe chiudersi entro il 2023.

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, Bando espletato, vincitrice la dott.ssa Chiara
Bellocchi-

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

Integrazione 2022 di € 601,30 per adeguamento retribuzioni richiesto dall’'Universita
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, proseguimento settembre 2023

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 una giovane dottoressa specializzata che si
formera e per un anno coprira part time il posto fino al 7 febbraio 2023.

Costo: € 27.000,00 erogato (relativi al bilancio 2020)
Finanziamento: GILS, donatore anonimo

Non essendo partito il Bando per questo posto a tempo indeterminato, GILS, sempre
grazie al donatore anonimo, ha potuto partecipare ad un’altra manifestazione di interesse
per continuare a ricoprire per continuita il posto fino ai primi di settembre 2023.

Costo: € 15.000,00
Finanziamento: GILS, donatore anonimo
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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
quanto in itinere dal 2019 e cioé: la gestione dati, esecuzione clinimetria, miglioramento
dell’efficienza nella gestione dei PAC.

Costo: € 10.000,00
Finanziamento: GILS 5x1000 anno 2021

Progetto Partecipazione GILS in Regione Lombardia tavoli rete patologie croniche
reumatologiche e rete malattie rare

Nessun costo per il GILS

Progetto Partecipazione GILS in Regione Toscana, con decreto, a gruppo di lavoro
per linee guida e protocolli omogenei malattie croniche-reumatologiche

Costo: se in presenza, biglietti treni

2)

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

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 18 e 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 2022 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 , &
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
rappresentazione veritiera e corretta della situazione patrimoniale e finanziaria dell'ente e
del risultato economico della gestione.
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Per quanto riguarda le voci dello stato patrimoniale sono state indicate tutte le voci
contraddistinte da lettere maiuscole e da numeri romani mentre non sono state indicate le
voci contraddistinte da lettere arabe a contenuto nullo senza per questo alterare la
sostanza del bilancio; dalle voci Bl e Bll dell’attivo sono stati esplicitamente detratti gl
ammortamenti e le svalutazioni.

Nella Situazione sono stati indicati gli importi delle corrispondenti voci dell'esercizio 2021,
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 € 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 e 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 2022 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, &
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'lVA 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.

| titoli e gli strumenti finanziari sono valutati al valore nominale, o al valore di realizzazione
desumibile dallandamento di mercato, se minore, alla data del 31 dicembre , con
rilevazione della minusvalenza, 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 & stato rilevato al valore nominale originale ed & 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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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

Non si sono verificati casi eccezionali che abbiano reso necessario il ricorso a deroghe di
cui all'art. 2423, commi 4 e 5 del codice civile

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.

Immobilizzazioni immateriali
Al 31 dicembre 2022 non vi sono immobilizzazioni immateriali.

Immobilizzazioni materiali

4)
IMMOBILIZZAZIONI

Le immobilizzazioni materiali ammontano a fine esercizio ad euro 91.310.
Nel prospetto che segue sono evidenziate le movimentazioni delle immobilizzazioni

materiali iscritte a bilancio:

Impianti e Immobilizzazioni
IMM.NI MATERIALI Terreni e fabbricati mazchinari Attrezzature | Altri beni in corso e TOTALE
acconti
Valore di inizio esercizio
Costo 155.000 315 | € - 9.729 - 165.044
Contributi ricevuti _ _ - - - -
Rivalutazioni _ - - - - -
Ammortamenti (Fondo
ammortamento) - -€ 315 -|-€  9.176 - -€ 9.491
Svalutazioni - € - -l € - - € -
Valore di bilancio al 31/12
esercizio precedente € 155.000 | € - € -l € 553 € - € 155.553
Variazioni nell'esercizio
Incrementi per acquisizione € _ € _le e e _ _
Contributi ricevuti - - | € - - - -
Riclassifiche (del valore di
bilancio) € - € - | € -1 € - | € - € -
Decrementi per alienazioni e
dismissioni (del valore di
bilancio) € 64.000 | € - | € -1 € - | € - -€ 64.000
Rivalutazioni effettuate
nell'esercizio € - € - | € -1 € - | € - € -
Ammortamento dell'esercizio R - | € .| -€ 243 - € 243
Svalutazioni effettuate
nell'esercizio - - | € - - - -
Altre variazioni € R - -| € - - -
Totale variazioni € 64.000 € - - | -€ 243 - -€ 64.243
Valore di fine esercizio
TOTALE RIVALUTAZIONI | ¢ 91.000 | € - | € - | € 310 | € - € 91.310
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Il valore degli immobili € diminuito di euro 64.000 dovuto alla vendita di uno dei due
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 '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 103.741, 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 'ammontare dei crediti.

Crediti Valore d'. |_n|Z|o variazioni Valore di fine esercizio
esercizio

Crediti v/Fornitori € 1.467 | -€ 390 | € 1.077

crediti v/ erario ires € 211 | € 453 | € 664

Cred'iti V/E_nt.i € 2% |-€ %% | € )

Previdenziali

Crediti v/ altri Enti € 153.000 |-€ 51.000 | € 102.000

Totale € 154.704 | € 50.963 € 103.741

Nella tabella seguente vengono riportati 'ammontare dei crediti distinti per scadenza.

Crediti entro 12 mesi oltre 12 mesi oltre 5 anni
Crediti v/Fornitori € 1.077 | € 1.077

crediti v/ erarioires | € 664 | € 664

Crediti v/ altri Enti € 102.000 | € 51.000 |€ 51.000

Totale € 103.741 | € 52.741 | € 51.000 0

La voce crediti verso fornitori per euro 1.077 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, con inizio del progetto nel 2022.
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Attivita finanziarie non immobilizzate

Dopo il 2008, il 2022 & stato il peggior anno da inizio millennio per le Borse mondiali. Lo
spettro della recessione, la guerra in Ucraina, il crollo del valore delle obbligazioni, la crisi
energetica, i rally del petrolio, I'impennata dell'inflazione e le misure anti-Covid in Cina
hanno comportato un anno eccezionalmente negativo per i mercati finanziari.

Anche i Fondi di investimento presso la Banca Generali hanno risentito del’andamento
negativo dei mercati finanziari.

Nella seguente tabella vengono esposte le informazioni relative alle variazioni delle attivita
finanziarie:

mel L VARIAZIONI 2022 RETTIFICHE -
2021 ]
o
5 G 29
o () =)
e egx po . o N — ] .E o~ E -g C\!
Attivita finanziarie non o t S S = o g
q o [ (<] c N o
immobilizzate b £ £ e 9 9 8 Eg
= o - £ N 2 = o
© o o (=gl (4 © ©
e £ 8 o Py > ©
S k) @ »
©
Y *
A B C D=A+B-C E F G=D+E-F
Polizze assicurative € 100.000 € - € -1 € 100.000 € - € -1 € 100.000
Fondi di investimento € 480.947 € - € -| € 480.947 € - € 49442 | €  431.505
Totale 580.947 0 0 580.947 0 -49.442 531.505

Nella tabella seguente vengono dettagliati i vari fondi di investimento al 31 dicembre 2022.

Descrizione valore di iscrizione CEETE ClEEEUD EL plusvalenza/ minusvalenza
31/12/2022

Polizza assicurativa BG

Ri Alancio 2008 € 100.000 | € 145678 | € 45,678

Fondo di investimento | 311.008 | € 280.492 |-€ 21516

Anima liquidita

Fondo diinvestimento | o 169.939 | € 142.013 | € 27.926

Eurizon

Totale € 580.947 | € 577.183 | -€ 3.764

Sono state rilevate minusvalenze sui fondi di investimento pari a euro 49.442 , mentre non
sono state rilevate a titolo prudenziale , le plusvalenze latenti di euro 45.678 relative alle
polizze di investimento.

Disponibilita liquide
Le disponibilita liquide al 31 dicembre 2022 ammontano complessivamente a euro
497.608 cosi suddivise
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Disponibilita liquide 31/12/2022 31/12/2021 Differenza
Depositi bancari e postali:

Conti correnti bancari € 486.333 | € 415.436 | € 70.897
Conti correnti postali € 11.002 | € 2.806 | € 8.196
Cassa e valori € 273 | € 490 | € 217
TOTALE DISPONIBILITA' LIQUIDE € 497.608 | € 418.732 | € 78.876

Debiti

| debiti al 31 dicembre 2022 ammontano a euro 7.185.

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.

Nella tabella seguente vengono dettagliati i debiti per voce e per scadenza.

DEBITI entro 12 mesi| oltre 12 mesi | oltre 5 anni
Debiti verso fornitori € 4.039 | € 4.039

Debiti verso erario ritenute acconto | € 240 | € 240

Debiti v/ erario imposta sot. T.F.R | € 223 | € 223

Debiti v/ Inail € 9| € 9

Dlebit.i v/ dipendenti retribuzioni € 2674 | € 2674

differite

Totale 7.185 7.185 0 0

| debiti verso Erario per ritenuta pari a euro 240 e i debiti per imposta sostitutiva T.F.R pari
a euro 223, sono stati regolarmente pagati con modello F24 nell’esercizio successivo.
| debiti verso fornitori sono stati regolarmente pagati nel 2023.

7)
FONDI
Fondo Trattamento fine rapporto
Il Fondo accantonamento Trattamento fine rapporto pari a euro 32.453 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 é stata la seguente:

Fondo TFR 31/12/22

Fondo T.F.R iniziale € 28.126
Variazioni nell'esercizio

Utilizzo nell'esercizio € -
Accantonamento dell'esercizio € 2.143
Rivalutazione T.F.R € 2.661
Imposta sost. T.F.R. -£ 477
VALORE DI FINE ESERCIZIO € 32.453
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8)
PATRIMONIO NETTO

Il Patrimonio netto pari a euro 1.184.526, & costituito dal Fondo di Dotazione ammontante
a euro 15.000, dai fondi vincolati ammontanti a euro 334.008, dall’avanzo degli esercizi
precedenti portati a nuovo pari a euro 927.725 e dal disavanzo d’esercizio pari a euro
92.207.

Nella tabella seguente si illustra il dettaglio delle consistenze e delle variazioni intervenute
nel corso dell’esercizio.

. . Saldi inizio . . . Saldi fine
Patrimonio Netto .. incrementi decrementi ..
esercizio esercizio

FONDO DOTAZIONE DELL'ENTE

Fondo di Dotazione € 7.563 | € 7.437 € 15.000

PATRIMONIO VINCOLATO

Riserve vincolate dagli

organi istituzionali € 40.000 -€ 40.000 | € -
Riserve vincolate destinate
da Terzi € 301.445 | € - | € 67.437 | € 234.008
Riserve vincolate progetto
"Scleronet” € - |€ 100.000 | € - | € 100.000

Totale Patrimonio
Vincolato € 341.445 | € 100.000 | -€ 107.437 | € 334.008

PATRIMONIO LIBERO

Riserve da avanzi di

gestione € 887.532 | € 40.193 € 927.725
Totale patrimonio Libero | € 887.531 | € 40.193 | € - | € 927.725

Avanzo/ disavanzo

d'esercizio € 40.193 | -€ 92.207 | € 40.193 | € 92.207

Totale € 1.276.733 | € 55.423 | € 147.630 | € 1.184.526

Il fondo di dotazione & stato incrementato di euro 7.437 ed ammonta a euro 15.000,
importo previsto per la richiesta della personalita giuridica, riconosciuta al 28 febbraio
2023.

Nella tabella seguenti si forniscono i dettagli relativamente alle riserve che compongono |l
Patrimonio Netto, specificando l'origine o natura, la loro possibilita di utilizzo ed i limiti di
distribuibilita, nonché la loro avvenuta utilizzazione nei tre esercizi precedenti
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utilizzazione

Patrimonio Netto Importo Origine Natura z%?iziz':liilitjnf effe;tir\)/fegee(gj‘lainl::timi
esercizi
FONDO DOTAZIONE DELL'ENTE
Fondo di Dotazione 15.000 C
PATRIMONIO VINCOLATO

Riserve vincolate “progetto Sceronet” 100.000 ) D
Riserve vincolate destinate da Terzi 234.008 U D
Totale Patrimonio Vincolato 334.008
PATRIMONIO LIBERO
Riserve da avanzi di gestione 927.725 U A-B-C-D

Totale patrimonio Libero 927.725
Totale 1.276.733 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 2022 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.

11)

ANALISI DELLE PRINCIPALI COMPONENTI DEL RENDICONTO GESTIONALE
Il rendiconto gestionale €& stato redatto secondo gli schemi per gli Enti del Terzo settore

regolamentati dall'art.13 del
integrazioni,

D.Lgs 117 del 2017 e successive modificazioni ed
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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 cid deriva la classificazione ¢ ripartita per aree gestionali.

Nella tabella seguente sono classificati i proventi con gli scostamenti rispetto all’esercizio
2021.

PROVENTI E RICAVI 31/12/2021 Variazione (+/-) 31/12/2022

Attivita di interesse generale € 335.500 | -€ 61.111 € 274.389
Proventi da quote € 19.977| -€ 4.141 € 15.836
Erogazioni Liberali € 205.029| -€ 45.720 € 159.309
Proventi del 5 per mille € 110494 | -€ 11.250 € 99.244

Attivita diverse

€ - | € - | € -
Attivita di raccolta fondi € 14.816 | € 10414 | € 25.230
Proventi da raccolta fondi € 14.816 | € 10.414 | € 25.230
Attivita finanziarie e patrimoniali € 11.068 | -€ 3.037 | € 8.031
proventi da patrimonio edilizio € 11.046 |-€ 3.428 | € 7.618
Altri proventi € 22 | € 391 | € 413
Attivita da supporto generale € - € - € -
TOTALE PROVENTI E RICAVI € 361.384 | -€ 53.734 | € 307.650

Le quote associative al 31 dicembre 2022 ammontano a euro 15.836 con un decremento
rispetto all’esercizio precedente di euro 4.141.

| proventi da patrimonio edilizio ammontano a euro 7.618 e sono riferiti ai canoni di
locazione degli immobili ricevuti in donazione.

Nel corso dell’esercizio, si ha avuto un decremento di euro 3.428 rispetto all’esercizio
precedente, dovuto alla vendita di un immobile nel corso dell’esercizio.

Nella tabella seguente sono classificati gli oneri e costi, con gli scostamenti rispetto
all’esercizio 2021.

ONERI E COSTI 31/12/2021 Variazione (+/-) 31/12/2022
Attivita di interesse generale € 205.388 | € 23.081 | € 228.469
Servizi € 205.388 | € 23.081 | € 228.469
Attivita diverse € - € - | € -
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ONERI E COSTI 31/12/2021 Variazione (+/-) 31/12/2022

€ -| € -| € -
Attivita di raccolta fondi € 345 | € 4.020 | € 4.365
Oneri per raccolta fondi € 345 | € 4.020 | € 4.365
Attivita finanziarie e
patrimoniali € 19.823 | -€ 10.817 | € 58.448
Oneri rapporti bancari € 685 | € 63 | € 748
Costi da patrimonio edilizio € 19.138 | -€ 10.880 | € 8.258
Minusvalenze da Fondi
investimento € 49.442
Attivita da supporto generale | € 94.309 | € 13.513 | € 107.822
Servizi € 53.165 | € 7471 | € 60.636
Godimento beni di terzi € 700 | € - € 700
Personale € 37.419 | € 4979 | € 42.398
Ammortamenti € 530 | -€ 287 | € 243
Altri oneri € 2.495 | € 1.350 | € 3.845
TOTALE ONERI E COSTI € 319.865 | € 29.797 | € 399.104

| costi per attivita di interesse generale ammontano a euro 228.469, si riferiscono ai costi
relativi ai progetti per attivita istituzionale e sono dettagliati al punto 1 alla voce “attivita

svolte 2022".

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

interesse generale.

Attivita di interesse generale 31/12/2022
Servizi

Progetto " Borsa-premi_studio" € 50.000
Progetto" Psicologhe Milano" € 8.758
Progetto" Psicologhe Roma" € 4.242
Progetto" Psicologhe Torino" € 8.500
Progetto "Fisioterapia via Web" € 2.886
Progetto"Reumatologia Roma" € 10.000
Progetto" Ulcere digitali FAD" € 5.116,07
Progetto ""Spirometro UOC med. Poli." € 1.903,20
Progetto "ERN Reconnet - Eurordis" € 400,00
Progetto "Videocapillaroscopi Ancona " € 13.298,00
Progetto "AMR Firenze" € 123,00
Progetto "Bando Universita Milano Triennale" € 51.601,30
Progetto" Camera Deputati” € 132,40
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Attivita di interesse generale 31/12/2022
Progetto " Convegni Fesca" € 120,00
Progetto"Dermatologia Policlinico - MI" € 15.000,00
Progetto "Cardiologia Scleronet Vincenzi" € 15.000,00
Progetto "Campagna Facebook Fesca" € 120,00
Progetto "Corecon" € 69,90
Progetto "Sir" € 134,80
Progetto " Simen Medicina Narrativa" € 50,00
Progetto "MASSC-REVA Brescia" € 20.000,00
Progetto "Eustar Osp. Torretti Ancona" € 3.000,00
Congresso € 18.014,31
Totale attivita di interesse generale € 228.469

Gli oneri per raccolta fondi si riferiscono alla Giornata del Ciclamino e ammontano a euro
4.365, sono relativi a spese per i ciclamini, spese di spedizione e spese di stampa e
grafica.

| costi per il patrimonio edilizio ammontano a euro 8.258, con un decremento rispetto
all’esercizio precedente di euro 10.880, sono costi relativi a spese condominiali,
all'imposta IMU, alla spese di gestione e manutenzioni varie.

| costi e oneri per attivita di supporto generale ammontano a euro 107.822, hanno
registrato un incremento rispetto all’esercizio precedente di euro 13.513, 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 2021 variazioni (+/-) 2022
Servizi € 53.165 | € 7471 | € 60.636
Consulenze amministrative, fiscali e elaborazioni paghe | € 5423 | € 765 | € 6.188
Consulenze notarili € 965 | € 965 | € -
Consulenza per Personalita giuridica € - € 3.751
Consulenze assistenza software, gestione sito, spese

comunicazione ufficio stampa € 24633 | € 6.081 | € 30.714
Spese giornalino € 14.484 | € 3.815 | € 10.669
Spese telefoniche € 4481 |-€ 225 | € 4.256
spese spedizioni e postali € 2.141 | -€ 1.343 | € 798
spese assicurazioni € 811 | € 3.222 | € 4.033
Servizi Pos € 227 | € - € 227

| costi godimento beni di terzi pari a euro 700 sono relativi al costo di locazione per la
sede.

| costi del personale hanno subito un incremento rispetto all’esercizio precedente di euro
4.979.

Gli ammortamenti ammontano a euro 243.

Altri oneri ammontano a euro 3.845 con un incremento di euro 1.350.
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Nella seguente tabelle viene riportato il dettaglio degli altri oneri.

Attivita da supporto generale 2021 variazioni (+/-) 2022
Altri oneri € 2495 | € 1.350 | € 3.845
Spese cancelleria € 635 | € 346 | € 981
Spese per struttura Torino € 260 | € 322 | € 582
Spese viaggi € 24| € 723 | € 747
Contributi associativi € 1.447 | -€ 30 | € 1.417
Costi vari € 129 |-€ 11| € 118

12)
DESCRIZIONE DELLA NATURA DELLE EROGAZIONI LIBERALI RICEVUTE

Le erogazioni liberali pari al euro 159.309 sono relative a erogazioni da donatori privati e
hanno subito un decremento rispetto all’esercizio precedente di euro 45.720.

| proventi derivanti dal 5 per mille ammontano a euro 99.244, con un decremento rispetto
all’'esercizio precedente di euro 11.250.

| 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 anche per 'anno 2022 non € stato possibile svolgere la raccolta fondi su tutto il
territorio Nazione come era effettuata negli anni pre-covid, grazie comunque all'impegno di
volontari si hanno avute liberalita pari a euro 25.230 con un incremento rispetto
all’'esercizio precedente di euro 10.414.

13)
NUMERO MEDIO DEI DIPENDENTI, RIPARTITO PER CATEGORIA
DIPENDENTI NUMERO MEDIO 2022 NUMERO MEDIO 2021
Dirigenti 0 0
Impiegati
Altro 0 0

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 18: 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 .
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N° | descrizione attivita dei volontari ;r:nsili g:;uali
gestione di tutte le attivita dell'associazione rapporti con Aziende Ospedaliere, medici e Istituzioni,
1 | rapporti con i soci 50 550
rappresenta I'associazione a livello europeo all'interno di EURORDIS, ERN, ePAGS partecpando
2 | ai vari Convegni 40 440
3 rapporti con il territorio e le Istituzioni 10 110
4 | raccolta fondi Giornata del Ciclamino e rapporti con il territorio e le Istituzioni 5 55
5 | consulente legale per informazioni su legge 104 e richieste invalidita 10 110
6 | consulente legale per informazioni su legge 104 e richieste invalidita 5 55
7 | varie attivita di webinar dell'associazione 5 55
organizza incontri medico/paziente di varie tipologie per informare sulla patologia, oltre ai rapporti
8 | con il territorio e le Istituzioni 20 220
9 | tesoriere, si occupa dei vari pagamenti relativi alle attivita dell'associazione 20 220
10 rapporti con il territorio e le Istituzioni 10 110
11 | raccolta fondi Giornata del Ciclamino 5 55
12 | partecipa a interviste per divulgare informazioni sulla patologia 5 55
13 | rapporti con il territorio e le Istituzioni 5 55
14 | rapporti con il territorio e le Istituzioni 5 55
organizza il webinar e segue il corso di fisioterapia settimanale oltre ai rapporti con il territorio e le
15 | Istituzioni 20 220
16 | rapporti con il territorio e le Istituzioni oltre a rappresentare GILS a vari Convegni 10 110
17 | comunicazione e redazione articoli del Giornale dell' associazione 20 220
18 | informazione su attivita GILS presso UOC Immunologia Policlinico Milano 20 220
totale ore 265| 2.915
ore
Differenza ore lavoro tra volontari e dipendenti annuali %
ore n. 18 volontari 2915| 63,19%
ore dipendente 1698 | 36,81%
totale monte ore 4613 | 100,00%

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 ha erogato compensi.
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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..

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

Il presidente propone di coprire il disavanzo di esercizio, pari a euro 92.207 con la 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 2022 e
confrontarla con quella del 2021, 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 2022: analisi e scostamenti vs. 2021

| proventi nel 2022 sono stati di 307.650 €, con una diminuzione quasi del 15% rispetto
allo scorso anno, ma quasi del 50% superiori a quelli previsti, grazie alla generosita
inattesa dei nostri sostenitori che hanno contribuito a oltre il 90% delle entrate: il 52% ¢é
costituito da erogazioni liberali, il 32% dal contributo del 5 per mille e I'8% dalla raccolta
fondi attraverso la Giornata del Ciclamino.

Le erogazioni liberali si confermano quindi come la maggior fonte di finanziamento, pur
con una diminuzione del 22% circa rispetto allo scorso anno, nonostante le conseguenze
della pandemia e la crisi innescata dalla guerra in Ucraina e dall'inflazione.

Un terzo circa dei proventi, di poco (-10%) inferiori allo scorso anno, deriva dal contributo
del 5 per mille, che si conferma un’importante fonte di entrate.

La raccolta fondi per la campagna di raccolta programmata a livello nazionale, la Giornata
del Ciclamino, costituisce solo circa il 8% dei ricavi, ma & quasi il doppio dello scorso anno
e, considerando una minima ripresa della vendita diretta pur mantenendo la modalita di
acquisto online, pud ritenersi un successo inatteso.

Il contributo delle quote associative € diminuito e rappresenta 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.
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| proventi dalle locazioni degli appartamenti ricevuti con lasciti testamentari, pari al 2,5%
dei ricavi, sono diminuiti rispetto al 2021 per effetto della vendita di un altro degli
appartamenti.
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Oneri 2022: analisi e scostamenti vs. 2021

Gli oneri sono stati pari a 399.104 € e sono aumentati circa del 25% rispetto al 2021, con
aumenti in tutte le categorie di spesa, piu marcatamente per i costi di gestione.

La maggior parte degli oneri (58% dei costi totali) riguarda i costi per le attivita, con un
aumento del 13% circa rispetto allo scorso anno, e sono ascrivibili quasi interamente allo
sviluppo dei progetti per gli assistiti, con un aumento del 7% rispetto allo scorso anno.
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Una piccola parte (5% circa dei costi totali) riguarda il congresso annuale, che é stato
tenuto nuovamente in presenza con possibilita di partecipare da remoto, e marginalmente
le spese legate alla Giornata del Ciclamino.

| costi di gestione dell’Associazione per oneri bancari, costi relativi agli immobili, servizi,
oneri vari e costi del personale sono pari al 42% dei costi totali, con un aumento del 45%
rispetto al 2021.

Oneri bancari e costi per gli immobili rappresentano il 15% circa dei costi totali e sono
circa ftriplicati rispetto allo scorso anno per effetto principalmente delle minusvalenze
registrate e 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 16% circa dei costi totali, con un
aumento del 15% rispetto al 2021, dovuto principalmente ai costi per consulenze, per
gestione e rinnovamento del sito web e dei canali social, per spese comunicazione e
ufficio stampa e per le spese legate al giornalino, che viene ancora in larga misura spedito
in copia cartacea. E’ opportuno sottolineare che i costi per migliorare la comunicazione
sono sempre piu significativii, ma a totale beneficio degli assistiti, cui '’Associazione
intende offrire tutti i mezzi per una approfondita informazione, facilmente accessibile e
fruibile da piu canali, costantemente aggiornata e, aspetto non trascurabile, sicura.

Il costo del personale rappresenta circa '11% degli oneri ed € aumentato circa del 13%
rispetto al 2021 per effetto di aumenti contrattuali.

L’Associazione si adopera per contenere i costi di struttura, in linea con la politica di
efficienza e di rigore seguita dal GILS e grazie alloperato dei volontari e degli amici
dellAssociazione. 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 2022 chiude, al netto delle imposte, con un disavanzo di 92.207 €, contro un
avanzo di 40.193 € dello scorso esercizio, a motivo delle minori entrate e di costi maggiori,
soprattutto di gestione, come si pud notare dalla sintesi degli elementi componenti il
rendiconto gestionale.

Il patrimonio netto a fine 2022 ammonta a 1.184.526 €.
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EVOLUZIONE PREVEDIBILE DELLA GESTIONE E PREVISIONI DI MANTENIMENTO
DEGLI EQUILIBRI ECONOMICI E FINANZIARI

PROGETTI IN PREVENTIVO PER IL 2023

Il GILS nel 2023 continuera a finanziare i progetti che hanno una rilevante ricaduta sui
pazienti e puntano a migliorarne la qualita di vita, sia i progetti gia impostati e deliberati dal
direttivo nella riunione del 24 novembre 2022, sia quelli in essere, lasciando comunque
ampio spazio a progetti scientifici che siano il piu possibile in rete e a corsi di formazione
che si stanno facendo sempre piu urgenti.

Progetti SUPPORTO PSICOLOGICO gennaio - dicembre

Torino “Resta in Rete ..... non sei solo” Progetto di supporto psicologico, in presenza o a
distanza, rivolto agli ammalati di Sclerosi Sistemica ed ai loro familiari, al fine di sostenere,

Costo: € 9.500,00
Finanziamento: GILS 5x1000 anno 2021

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; il
personale medico e infermieristico operante presso le strutture ospedaliere di riferimento
che collaborano con il GILS e i volontari coinvolti nelle attivita dell’Associazione.

Costo: € 11.260,00
Finanziamento: GILS e 5x1000 anno 2021

Roma “Mettersi in gioco”, risposte attive e resilienti nell’affrontare la Sclerosi Sistemica-
Progetto di supporto psicologico, Roma chiesa di Sant’ Ippolito al venerdi ogni 15 giorni
dalle 13.30 alle 15 con la possibilita di collegarsi via zoom da remoto per i soci GILS
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Costo: € 4.720,00
Finanziamento: GILS

Progetto Fisioterapia e Riabilitazione per pazienti con SSc

Il progetto ha avuto enorme successo tra le pazienti, con oltre 50 presenze ogni mercoledi
dalle 17 alle 18.30 su piattaforma Zoom. Attivita motoria e riabilitativa, respirazione e
gestione emotiva, aggregazione e socialita. 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 Bando di Concorso Nazionale indetto da GILS 2022/2023 di 120.000,00 €
complessivi

L’importo del bando & cosi suddiviso:

e 70.000,00 € per un progetto multicentrico di ricerca clinica, traslazionale, con massima
ricaduta sul paziente.

e 50.000,00 € per due progetti (25.000,00 € ciascuno) dedicati sia alla ricerca di base
che alla ricerca clinica o traslazionale con ricaduta sul paziente.

La selezione verra condotta dal Comitato Scientifico del GILS ed i vincitori verranno
proclamati entro il 31 di marzo 2023.

Costo: € 120.000,00
Finanziamento: GILS, € 50.000 da eredita Torrisi e Roncoroni; € 70.000,00 da 5x1000
anno 2021

Progetto Supporto per I’'acquisto di sonda ecografica Convex per ecografo ESAOTE
MyLAb70 per la Scleroderma Unit del’lUOC Reumatologia ed Immunologia Clinica,
ASST Spedali Civili, Brescia.

Circa 300 pazienti affetti da SSc sono attualmente seguiti presso la Scleroderma Unit della
UOC Reumatologia ed Immunologia Clinica degli Spedali Civili di Brescia e presso I
ospedale non é attualmente attivo un servizio di LUS per lo screening di ILD. D’altra parte,
presso la UOC Reumatologia ed Immunologia Clinica € gia disponibile un ecografo
ESAOTE MyLAb70 e prestano servizio Specialisti Reumatologi con certificazione EULAR
e SIUMB, abilitati ad eseguire esami ultrasonografici; c’é necessita di una sonda convex
adatta per lo studio dell’'lLD. Tale sonda consente di mettere a disposizione della UOC un
valido strumento di screening nella valutazione dell’'lLD nei pazienti affetti da sclerodermia.

Costo: € 1.950,00 piu IVA, sconto 70%
Finanziamento: GILS fondi ricerca

Progetto “Registro OSSERVA-Mi”- pianificazione risorse economiche quinquennali

E’ un protocollo dal carattere clinico e scientifico declinato in un Registro trasversale,
osservazionale e prospettico a cui parteciperanno tutti i consulenti specialisti coinvolti nel
percorso clinico-diagnostico-terapeutico che negli anni si € consolidato all'interno di
ScleroNet. Lo scopo concreto del progetto sara la realizzazione di un database
complesso, strutturato sulla piattaforma open source “Redcap”, con realizzazione e
gestione diretta del Policlinico di Milano (in tal senso non sono previste agenzie di data
management intermediarie). La base dei dati, comune e condivisa, & stata costruita
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selezionando i parametri clinici principali di pertinenza immuno-reumatologica e ultra-
specialistica, comprendente le seguenti specialita: cardiologia, pneumologia,
gastroenterologia, chirurgia vascolare, oculistica, dermatologia, chirurgia maxillo-facciale,
dietologia e ginecologia.

Considerata I'importanza clinica e scientifica del progetto di strutturazione del registro
OSSERVA-Mi, proposto dalla rete ScleroNet e supportato da GILS, si € deciso, nell'ottica
di ottimizzazione delle risorse, di comune accordo con i centri partecipanti, di centralizzare
'inserimento dei dati individuando una figura di data manager condivisa che possa gestire
ed animare il database dei singoli centri per i prossimi 5 anni di attivita del registro.

Accantonamento fondi per 5 anni: € 100.000,00
Finanziamento: GILS ODV ETS, fondi ricerca scientifica eredita Bravi Ubiali

Progetto Convegno Nazionale GILS 2023 “Sclerosi Sistemica — Ricerca 3.0: Capire
per Curare”, Sala Orlando, Centro Congressi ConfCommercio, Corso Venezia ,47
Milano - 1993-2023: trent’anni di impegno e investimenti nella ricerca scientifica

La ricerca € fondamentale per il progresso scientifico ma soprattutto per acquisire nuove
conoscenze da applicare all’ambito clinico, apportando miglioramenti tangibili alla cura
della patologia e alla qualita di vita dei pazienti e delle loro famiglie.

Il GILS, Gruppo ltaliano per la lotta alla Sclerodermia/Sclerosi Sistemica, e la ricerca sono
cresciuti insieme in questi 30 anni e la stretta interazione tra 'associazione dei pazienti, gl
ammalati e i medici ha determinato un magnifico e concreto esempio di collaborazione per
il raggiungimento di obiettivi comuni perché “Capire per Curare, insieme si deve e si

~77

puo”.

Costo: a consuntivo
Finanziamento: GILS

Progetto “Comunicazione GILS”

Il direttivo, nella riunione del 24 novembre, visto I'ottimo lavoro dello Studio TISS ha
deliberato di accettare la sua offerta economica per il 2023 puntando molto sulla
comunicazione, social e raccordo per il

Costo: € 25.620,00 totali
Finanziamento: GILS

Progetto FESCA

Continuera per tutto il 2023 la partecipazione ai progetti di FESCA, di cui siamo soci
fondatori. llaria, vice presidente, collabora in modo proficuo con la Presidente, Sue
Farrington, e nel 2022 si sono visti gia ottimi risultati sia nella comunicazione che nella
presenza in Istituzioni europee.

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: € 3.000,00 totali per spostamenti, vitto e alloggio, di cui € 400,00 per quota
associativa annuale
Finanziamento a consuntivo: GILS
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Progetto Donazione Kit ADB 150 VIDEOCAP con carrello Ergonomico Costa e
Trasformatore

La Scleroderma Unit Policlinico Umberto 1 Roma, responsabile prof. Edoardo Rosato, ha
assoluta necessita di sostituire un capillaroscopio che dopo 25 anni segna il tempo ed &
essenziale per le diagnosi precoci. Il direttivo ha deliberato allunanimita I'acquisto di un
nuovo capillaroscopio rifacendosi a quello donato a luglio ad Ancona: KIT ADB 150
VIDEOCAP con carrello Ergonomico Costa e trasformatore per un prezzo scontato.

Costo: € 13.298,00
Finanziamento: € 8.953,49 donazione Azienda di Roma, differenza GILS

SEGRETERIA GILS

Il Direttivo ha deciso di affiancare una persona part-time alla segretaria, a tempo
determinato fino a dicembre, per poi passare a tempo indeterminato dal 2024, ritornando
all’organico che c’era prima della pandemia per rilanciare piu progetti e la Giornata del
Ciclamino.

Costo: contratto ANASTE
Finanziamento: GILS

LASCITI TESTAMENTARI INTROITI 2022

Eredita Roncoroni  Grazie a questo lascito di tre appartamenti a Milano e alla vendita,
dopo perizia asseverata, di uno di essi, GILS ha investito in ricerca
scientifica, rispettando le volonta della donatrice. Nel 2022, sempre
con perizia asseverata, abbiamo venduto un altro appartamento con
un introito di € 63.000,00.

Eredita Torrisi GILS é stato beneficiario del 30 per cento di un lascito testamentario
che comprendeva alcuni titoli e due appartamenti a Grado, con la
clausola che [l'esecutrice testamentaria, signora Cosolino,
realizzasse liquidita da donare ai beneficiari e cosi & stato fatto con
diversi versamenti di cui I'ultimo di € 48.690,00 con una relazione di
chiusura precisa di quanto eseguito.

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..

e Centro di ascolto telefonico al Numero Verde 800 080 266, dl lunedi al venerdi
dalle 13.30 alle 17, il venerdi alle 16
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Mezzi di comunicazione digitale: posta elettronica, sito WEB, pagina Facebook,
Twitter, Whatsapp, Linkedln e Canale YouTube per facilitare I'offerta dei servizi e
l'informazione. Per tutti i richiedenti.

Informazioni sul sito del GILS e al numero verde.

Psicologo risponde: il martedi dalle 10 alle 12.30. Alla luce della particolare
situazione di emergenza sanitaria avviatasi a febbraio 2020 che si & protratta con alti
e bassi, & 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 raggiungere piu persone.

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 sul sito web.

“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
ANMAR /GILS

Fondazione the Bridge

INAS/CISL

Hotel Principe Abano Terme
Ottica Cenisio

Analisi dei dati di servizio

L’Associazione GILS rende disponibili agli utenti varie possibilita di comunicazione e di
accesso, principalmente: telefono (linea fissa e N° verde), e-mail (web-mail cessata a fine
aprile con I'aggiornamento del sito web), segreteria telefonica e Facebook. Per monitorare
'andamento della comunicazione e delle tipologie delle richieste verso I'Associazione, si
registrano con accuratezza i dati e gli argomenti delle chiamate pervenute, valutandone
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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 2022 sono stati registrati quasi 300 contatti (-39% rispetto allo scorso anno): 61% a
mezzo telefono, 7% tramite segreteria telefonica, 32% per web/e-mail, in percentuale circa
come lo scorso anno. La media € di circa 25 contatti ogni mese (erano circa 40 lo scorso
anno), con frequenza molto piu accentuata tra gennaio e aprile: si osserva quindi una
significativa diminuzione di richieste tramite questo mezzo, soprattutto al diminuire della
crisi pandemica dopo i primi mesi dellanno. La presenza di una persona ha potuto
garantire quasi 200 risposte dal vivo; la segreteriaha soddisfatto oltre il 90% delle
chiamate, la Presidente I'8%.

Percentuale di contatti per mese e mezzo 2022

12%
M seg. telefonica

0,
10% M telefono

8% web-mail

M e-mail

6%

4%

2%

0%

Percentuale di contatti per Regione 2022

40,0%

35,0%

30,0% -

25,0% -

20,0% -

15,0% -

10,0% -

5,0% -

0,0% - ——— T T 1
‘ \ 2 2 o o < 2 @ 2 2 R ©
o N4 < & xS X X < X S < gl
x§ S N\ & Q N < Q < NS SRS Q ) s
o S » & L & o PR NS N & L AN o
& FY TGN &N ® N FE S
2 Q° S\ > 2° R N
NS Y o C RY ,\ﬂe’
<& N Q
) & o 0
< & ¥
Q\

52




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

Solo un quarto delle chiamate provengono da Soci, mentre il 75% non sono Soci.

Circa la provenienza, per il 34% circa dei casi non € stata indicata, nel 22% dei casi € la
Lombardia (di cui I'8% da Milano) e per circa I'8% il Lazio, percentuali inferiori da tutte le
altre regioni.

Le risposte via mail sono state evase nell'arco di un giorno nel 66% dei casi, nell’arco di 4
giorni circa nel 90% dei casi e ami oltre la settimana. Non ci sono state risposte inevase.

Anche nel 2022 il servizio telefonico € stato utilizzato e apprezzato, nonostante I'ampia
platea che si informa sul sito web e sui nostri social.

Sito web

Il sito web & stato rinnovato e la nuova versione & stata operativa da maggio 2022.
Purtroppo non & possibile una analisi integrata dei dati disponibili né un confronto diretto
con i dati dello scorso anno.

Le informazioni raccolte indicano che gli utenti sono stati circa 126.000, con durata delle
sessioni di circa 1°20”.

Oltre alla pagina Home, le schermate piu visualizzate sono quelle relative al fenomeno di
Raynaud e alla diagnosi precoce.

Facebook e Instagram

Le persone raggiunte e coinvolte con questi due social sono quasi 40.000, la maggior
parte attraverso Facebook (circa 83% e 88% rispettivamente).

Su Facebook le follower (82% donne) sono state ancora quasi 10.000, la meta circa delle
quali con eta 45-64 anni e marginali quote sotto i 35 anni. Ad esse si aggiungono circa
1000 follower (87% donne) di Instagram, dove si registrano quasi il 20% di presenze tra 25
e 34 anni e oltre il 40% tra 35 e 54 anni.

Reach per post

nnnnn
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February 2022 April 2022 June 2022 August 2022 October 2022 December 2022

Facebook e Instagram — persone raggiunte nel 2022
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People Engaged
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Instagram — persone coinvolte nel 2022

La maggior parte dei collegamenti & dall'ltalia (97% su Facebook e 87% su Instagram, che
appare maggiormente transnazionale), piu frequentemente in entrambi i casi da Roma,
Milano, Torino, Napoli e Genova. | collegamenti dall’estero, pur marginali, si estendono
alle Americhe, all’Africa e all'Asia.
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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 I'esercizio 2022, non € ancora stato possibile svolgere 'evento come
nel passato sulle piazze nazionali.

Le donazioni derivanti dall’evento sono devolute per la ricerca.

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

RENDICONTO EVENTO "GIORNATA CICLAMINO™" 2022

Entrate specifiche

Donazioni libere € 25.230

Totale | € 25.230

Spese specifiche

Acquisto ciclamini € 1.000
Spese Stampati e Grafica € 3.166
Spese spedicioni € 199

Totale | € 4.365
AVANZO 20.865

Carla Garbagnati Crosti

Presidénte GIL.S
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