Sabato 20 aprile 2024 alle ore 10.00 con modalitd on line su piattaforma zoom, in seconda
convocazione, valida a tutti gli effetti, si tiene ’assemblea di GILS ODV ETS, presieduta dalla
Presidente Paola Raffaella Canziani che chiama a verbalizzare Maria Cristina Spanu segretaria
dell’associazione. Presente il dott. Lorenzo Magliulo, Organo di controllo monocratico, revisore dei
conti, tributarista la ragioniera Daniela Carra; il Consiglio Direttivo: vice Presidente Ilaria Galetti,
Tesoriere Rosanna Mazzoni, Cristina Bassani, Paola Cittadini, Miriam Fusco, Mirella Pasqualini,
Anna Maria Pinasco, Anna Paola Temperini, Maria Grazia Tassini. Assente Paola Muti.

Totale soci presenti votanti 36 piu 4 deleghe; totale soci votanti: 40.

Ordine del giorno

Relazione Presidente

Approvazione bilancio consuntivo 2023

Approvazione bilancio preventivo 2024/25

Presentazione Comitato Scientifico ¢ Comitato Scientifico Nuove Generazioni
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Prende la parola la Presidente, che ringrazia i soci intervenuti, la Vice Presidente Ilaria Galetti, il
Consiglio Direttivo, Carla Garbagnati, I’ingegnere Laura Mazza per aver steso anche quest’anno la
Relazione di Missione, il revisore dei conti Dott. Lorenzo Magliulo e la ragioniera Daniela Carra che
si € occupata del bilancio economico.

Relaziona sulle attivita dell’anno sociale 2023, sottolineando che per le associazioni ¢ un periodo
complesso soprattutto per la difficolta di inserire soci e nuovi volontari e che € necessario dare spazio
anche ai giovani favorendo cosi la transizione generazionale.

L’obiettivo dell’anno 2024 ¢ incrementare il numero di soci, che consentira di avere un piti importante
‘peso’ nelle trattative istituzionali. Proprio per raggiungere tale finalita, in accordo con il Consiglio
Direttivo che ha approvato il budget annuale, s’intende espandere la visibilita dell’ Associazione, sia
attraverso il sito Internet e i social, sia tramite eventi e incontri volti a fornire informazioni sulla
patologia ¢ a formare i MMG e gli specialisti. Alla fine dello scorso anno ¢ stato deliberato
d’incaricare una nuova societa, la Didael KTS, per la comunicazione e gia nel primo trimestre del
2024 si sono potuti apprezzare risultati positivi, sia nel numero di visualizzazioni/impressioni,
interazioni con riferimento al sito e ai profili social sia con un discreto incremento di nuove iscrizioni.
In particolare, il Convegno del 6 aprile, molto apprezzato sia dai soci sia dai medici per la qualita
delle relazioni e per I’organizzazione, ha rappresentato una felice sintesi tra la parte scientifico-clinica
e le necessita/esigenze dei pazienti, ai quali ¢ stata data voce nella sezione ottimamente diretta da
Ilaria Galetti.

La presidente passa la parola a Daniela Carra che espone il Bilancio economico, lo Stato Patrimoniale
e il Rendiconto Gestionale, dando ampia spiegazione di tutti i punti.

Non essendoci domande, la Presidente da la parola al dott. Lorenzo Magliulo ringraziandolo per avere
ridotto I’ammontare del suo compenso professionale: una donazione molto apprezzata dal Consiglio
Direttivo e dai soci.

Il dott. Magliulo conferma che il GILS ha una gestione molto trasparente ¢ sottolinea il problema
delle quote associative che sono in diminuzione, fatto questo che si ripercuote anche sull’importo del
S5xmille. Ritiene fondamentale I’investimento nella campagna soci, concetto questo ribadito anche da
Daniela Carra.
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Interviene Alessandra Toscano, che chiede chiarimenti sui costi del giornalino. Daniela Carra.e la
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Presidente rispondono alle domande poste, spiegando che i costi sono correlati alla stampa e alla—3v ./

Alessandra Toscano per il suo generoso contributo nella realizzazione del giornalino.

La Presidente riprende la parola chiedendo se ci sono domande su quanto esposto da Daniela Carra e
Dott. Lorenzo Magliulo, quindi prosegue ricollegandosi al problema di avere nuovi soci e ribadendo
quanto gia espresso nella relazione iniziale, prospetta di ampliare il campo della visibilita
dell’associazione con campagne di comunicazione ed eventi formativi coinvolgendo i medici, le
Istituzione € le aziende farmaceutiche su tutto il territorio nazionale. Proprio per dare pieno risalto al
carattere nazionale di GILS, il prossimo anno il Convegno si terra ad Ancona. Le Marche, come altre
regioni, hanno dato un segno importante di diffusione capillare del messaggio GILS, arrivando ad
organizzare, in sinergia con la Scleroderma Unit di Ancona diretta dal Prof. Gianluca Moroncini e
con Trenitalia, una giornata di prevenzione e informazione in occasione del 29 febbraio, giornate
internazionale delle malattie rare. E’stato un evento particolarmente sentito, al quale hanno
partecipato le Istituzioni e i rappresentanti di Confindustria Marche ed Emilia Romagna. Un
ringraziamento di cuore a Mirella Pasqualini ¢ Anna Paola Temperini. L’attivita delle consigliere &
particolarmente vivace: Annamaria Pinasco sta ottenendo ottimi risultati a Genova, presso il San
Martino, e ha instaurato un’ottima collaborazione con i referenti prof. De Palma e dott. Guastalla;
Grazia Tassini ¢ sempre molto attiva e anche lo scorso anno ha ottenuto eccellenti risultati
nell’organizzazione e gestione della giornata del ciclamino, che costituisce uno dei mezzi di raccolta
fondi pit amato dai soci; Rosanna Mazzoni, la nostra tesoriera, svolge un lavoro prezioso e pressoché
quotidiano con precisione e competenza; Paola Cittadini, in rappresentanza della sua famiglia, ha
svolto un ruolo fondamentale nella donazione di una somma importante alla Scleroderma Unit di
Brescia per un progetto in fase di definizione; Paola Muti ha realizzato eventi in Regione Lombardia
molto significativi per la nostra associazione: il concerto in Regione, ’incontro istituzionale nella
giornata mondiale delle malattie rare per presentare ScleroNet, 1’incontro medico paziente presso
I’ospedale Fatebenefratelli Sacco di Milano; Miriam Fusco si sta impegnando per far consegnare,
presso il San Luigi di Orbassano, i nostri pieghevoli unitamente alle SDO e svolge intensa attivita
nell’area torinese; Ilaria Galetti, sempre occupata in Europa sia come vice presidente GILS e FESCA,
ci consente di avere notizie in tempo reale, rappresentandoci con competenza nelle sedi istituzionali.
Un grandissimo ringraziamento a tutte, anche e soprattutto per la partecipazione e I’impegno profuso.
Un ringraziamento anche ad Annibale Romano, volontario di Brescia, che sta organizzando tra la fine
di maggio e gli inizi di giugno incontri formativi per fisioterapisti e fisiatri.

La giornata del ciclamino sara ancora una volta uno dei temi centrali dell’anno e da fine maggio si
comincera a lavorare per definire le date.

La Presidente ricorda, inoltre, che a fine anno ¢ previsto il pensionamento dell’attuale segretaria e
sara necessario identificare una figura part-time per affiancarla per un certo periodo, il che comportera
un costo aggiuntivo che influira sul prossimo bilancio. Riferisce che il Consiglio Direttivo le ha
conferito I’incarico di individuare una persona da assumere a tempo determinato da giugno a
dicembre con I’intento, se di reciproco interesse, di confermarla a tempo indeterminato da gennaio
2025, contando sempre sul supporto, con modalita da definire, di Maria Cristina Spanu.

Prende la parola Ilaria Galetti, vice Presidente, che sottolinea il fatto che I’associazione deve utilizzare
i fondi che ha per le attivita inerenti alla gestione dell’associazione e alla sua visibilitd. Concorda
sull’importanza di una campagna soci ¢ sulla realizzazione di eventi formativi.

Interviene Rosanna Farinon, che chiede la possibilita di visionare il Bilancio economico; risponde la
Presidente che a breve trovera tutta la documentazione sul sito GILS. Rosanna Farinon fa presente
che sono in atto cambiamenti rispetto alla gestione passata, quali ad esempio 1’assemblea on line e la
previsione del convegno 2025 ad Ancona e non a Milano come di consueto. Chiede informazioni
sulle modalita d’invio della convocazione dell’assemblea. Interviene Provvidenza di Lisi, collegata

spedizione, in quanto molti soci gradiscono avere la copia cartacea. Paola Canziani ringrazia™



da Palermo che fa presente come, utilizzando lo strumento telematico, anche lei pu\q\p ecipare

all’assemblea e si dichiara disponibile come volontaria. Ringrazia per quanto l’associazic\)ﬁé;fa'“’per i
pazienti, ribadendo la sua disponibilita a rendersi parte attiva della campagna di diffusione delle
informazioni. La Presidente, in relazione alla richiesta di cui sopra, da la parola a Simone Uberti che
ha provveduto all’invio delle convocazioni online e che riferisce che il 60% delle email su 97% che
ha raggiunto la casella di posta del destinatario, ¢ stato aperto: dato questo verificabile perché il
sistema lo consente. Maria Cristina Spanu riferisce che 386 lettere sono state inviate tramite posta.
Per quanto riguarda la disponibilita dei documenti contabili, la Presidente riferisce che sia Daniela
Carra sia Lorenzo Magliulo le hanno sconsigliato di renderli disponibili sul sito prima
dell’approvazione, in quanto, pur non essendo vietato, non ¢ pratica in uso, neppure da parte delle
societa commerciali. I professionisti confermano. In relazione alla sede congressuale per ’anno 2025,
Paola Canziani risponde che, considerata la natura nazionale di GILS, sembra corretto che vi sia
un’alternanza nella scelta del luogo del congresso per consentire anche ai soci di altre regioni di
partecipare in presenza senza un eccessivo aggravio di costi e di difficolta.

Cristina Bassani, consigliera, comunica in chat che deve lasciare ’assemblea, ma che approva il
Bilancio sia consuntivo che preventivo.

Interviene Ilaria Galetti che ringrazia e sottolinea il fatto che la tecnologia permetta anche a chi &
lontano di partecipare attivamente.

Si procede alla votazione del Bilancio Consuntivo 2023.

Approvato all’unanimita

Prende la parola la Presidente che illustra e spiega le varie voci del Bilancio preventivo.

Si procede alla votazione del Bilancio preventivo 2024/2025

Approvato all’unanimita

Si passa al 4 punto dell’ordine del giorno, presentazione del nuovo Comitato Scientifico e Comitato
Scientifico Nuove Generazioni, come da elenco separato che costituisce parte integrante del presente
verbale.

L’assemblea si scioglie alle ore 12.00

Paola Raffaella Canziani Maria Cristina Spanu
Presidente GILS Segretaria GILS
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