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Milano, 11 luglio 2019
Relazione fondi S x mille Anno finanziario 2016: importo percepito € 106.133,00

La Ricerca Scientifica, sensibilizzare ed informare sulla patologia e puntare alla diagnosi precoce
sono le finalita del GILS, punti importanti dello Statuto del GILS ODV, Gruppo Italiano per la
Lotta alla Sclerodermia, i fondi del 5x mille vengono cosi suddivisi e destinati.

L’ Assemblea dei soci GILS tenutasi il 16 marzo 2019, tra i vari progetti presentati, ha approvato e
votato all’unanimita i Progetti di Supporto psicologico di Torino e Milano, per I’anno 2019; & stato
approvato il rinnovo delle Scleroderma Unit, di Milano, Genova, per il sesto anno di operativita e
del

Policlinico Umberto I di Roma; integrazione del Progetto “Algoritmo DETECT”, il Progetto
“Mantenimento Centro Malattie autoimmuni reumatiche in Gravidanza presso Asst Papa Giovanni
XXIII di Bergamo per il terzo e ultimo anno di finanziamento; approvato e finanziato il Progetto
“Nuovi strumenti diagnostici per la valutazione polmonare nei pazienti con Sclerosi Sistemica e
interstiziopatia polmonare™ presso UO Reumatologia della AOU Pisana.

Inoltre & stata utilizzata una parte dell’importo percepito, per I’acquisto di apparecchiature e
medicazioni.

a) Votato all’'unanimitd, dall’Assemblea dei soci, si continua con il progetto di supporto
psicologico “...Parole in cerchio... ” — Torino 2019.

Gli obiettivi perseguiti dal progetto per il 2019 fanno riferimento a:
e dare continuitd al servizio di ascolto e sostegno psicologico rivolto agli ammalati e loro
familiari;
e offrire spazi di aggregazione sociale in cui sia possibile:
- apprendere a gestire lo stress con il rilassamento progressivo e la meditazione,
- prendersi cura di sé secondo un approccio di “prevenzione” alle ulcere,
e promuovere la mentalita dell’associazionismo ed il sentimento di appartenenza ad una rete
di auto — mutuo aiuto in grado di fornire sostegno pratico ed emotivo;
e realizzare piccoli opuscoli in grado di fornire informazioni utili e/o dare voce agli ammalati;
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e organizzare incontri “medico-paziente” e “approfondimenti tematici” al fine di creare
occasioni di dialogo “informale” tra ammalati, medici ¢ diversi professionisti per fornire
informazioni utili alla gestione della malattia e delle sue implicazioni bio-psico-sociali;

e promuovere la conoscenza della malattia e del Gils;
incrementare, per quanto possibile, la raccolta fondi/liberalita per la ricerca;
tessere relazioni “in rete” con altre realtd presenti sul territorio (Associazioni di
Volontariato, Socioculturali, Farmacie Comunali Piemontesi, ....);

e collaborare con le Istituzioni ed i luoghi di cura.

Le attivita contemplate nel progetto sono:

- Sostegno psicologico individuale, famigliare e di coppia

- Incontri di gruppo

- Incontri di approfondimento tematico ed incontri “medico-paziente”
- Lavorare “in rete”

- Materiale informativo

Destinate a:

- Ammalati Sclerodermici, loro famigliari e soci del Gils;

- Associazioni, centri culturali ed altre realta presenti sul territorio cittadino;
- Cittadinanza piemontese.

- Istituzioni

1l progetto avra la durata di un anno da gennaio a dicembre 2019

Viene utilizzata una parte del Sxmille 2016 per un importo pari a € 6.500,00 versati alla doit.ssa
Laura Paleari, tramite bonifico bancario a quietanza di relativa fattura.

T L T T

b) All’Assemblea dei soci viene votato anche il proseguimento del Progetto di supporto
psicologico “Con le parole insieme” che copre parte del territorio Metropolitano e Monza
Brianza con la presenza di psicologhe in diversi Centri Ospedalieri.

Un progetto di intervento psicologico per gli ammalati di Sclerosi Sistemica e le loro famiglie.

Il progetto di supporto che coinvolge 5 ospedali; Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale
Maggiore Policlinico, ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda, Istituto Clinico Humanitas,
ASST Ovest Milanese di Legnano, ASST di Monza ¢ il numero verde 800-080266 saranno attivi
dal 1 gennaio al 31 dicembre 2019.

Il GILS propone anche per il 2019 il progetto “Con le parole, insieme”; un percorso di supporto
psicologico con cui accompagnare pazienti e familiari nella loro esperienza di vita con la malattia.

Il primo scoglio che spesso si presenta & la comunicazione della diagnosi; un evento cruciale,
difficile da affrontare e spesso causa di disorientamento, incredulita, dolore e smarrimento.
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La malattia pud poi procedere sconvolgendo il senso di identita globale della persona, tanto sul
piano fisico quanto su quello sociale, comportando modificazioni a vari livelli che la maggior parte
delle volte non sono solo temporanee. Si modifica 1’immagine di sé, del proprio adattamento
sociale, della propria autostima ¢ percezione di autoefficacia; possono emergere dei vissuti emotivi
nuovi, alcuni piu semplici, altri pit complessi e non sempre facilmente gestibili.

I risvolti emozionali che la vita quotidiana richiede di affrontare sono molteplici: dall’ansia per la
novita che ogni cambiamento comporta ed il timore per I’incertezza che questi generano nei
confronti delle aspettative e dei progetti per il futuro, al senso di inadeguatezza, vergogna e
imbarazzo che possono scaturire dalle interazioni sociali, sia a causa di aspetti piti 0 meno manifesti
della malattia, sia a causa nelle nuove richieste che si impongono nelle relazioni con gli altri. Il
supporto psicologico diventa quindi utile per aiutare la persona malata a generare una ridefinizione
della propria immagine, a riorganizzare il proprio stile di vita e a ristrutturare le proprie abitudini e
progettualita.

Gli obiettivi del progetto per il 2019 puntano a:

e Garantire I’esistenza di un punto di riferimento per gli ammalati di Sclerosi Sistemica ed i
loro familiari cui possano rivolgersi in qualsiasi momento per la gestione dei vissuti emotivi
problematici: dalla consegna della diagnosi, alla gestione della malattia ¢ di tutte le
complicanze che da essa possono derivarne;

e stimolare un processo di accettazione ed elaborazione della malattia a diversi livelli:
cognitivo, emotivo ed affettivo-relazionale. Cio significa stimolare la comprensione dei
molteplici legami esistenti tra I’esperienza concreta ed i pensieri, i significati e le emozioni
che ne derivano;

e ridurre 1 fattori si rischio per lo stress psico-fisico, valorizzare il senso di auto efficacia ed il
riconoscimento delle risorse di cui ognuno effettivamente dispone, accrescere le possibilita
di esperire emozioni positive e di percepire maggior senso di autoefficacia e competenza;
tutto cio allo scopo di migliorare la qualita di vita del singolo;

e disporre di momenti privilegiati per lo scambio ed il confronto reciproco dedicati a coloro
che, in un modo o nell’altro, hanno a che fare con la malattia. Questi momenti sono intesi
come contesti gruppali in cui i punti di vista del singolo possano ampliarsi e permettere la
considerazione di modalitd diverse per fronteggiare la malattia e le sue conseguenze,
generare significati originali e creare di relazioni nuove;

e conoscere sempre piu approfonditamente le esperienze cognitive ed affettive di chi vive a
contatto con la Sclerosi Sistemica al fine di comprenderne le esigenze ed affinare il lavoro di
supporto psicologico;

e sensibilizzare ed informare gli ammalati, le loro famiglie, gli operatori socio-sanitari e la
cittadinanza sui temi relativi alla Sclerosi Sistemica: dalle caratteristiche ¢ complicanze
fisiche agli aspetti psico-sociali ad essa connessi;

e consolidare il lavoro di rete tra i Centri specialistici per la Sclerosi Sistemica e le molteplici
figure professionali che lavorano al loro interno ed entrano in relazione, a diversi livelli e
titoli, con gli ammalati ed i loro famigliari (medici, psicologi, infermieri).
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L’intervento si articola nello svolgimento delle seguenti attivita:

1. sostegno psicologico nei regimi ambulatoriali di MAC per la terapia infusionale ad
ammalati di Sclerosi Sistemica (D.H.o MAC)

Il progetto psicologico intende garantire il mantenimento di spazi e momenti dedicati agli interventi
di sostegno agli ammalati ed ai loro familiari, riconfermando la collaborazione fra il GILS e i
seguenti Centri:

- Unita Operativa di Immunologia Clinica e Allergologia, Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale
Maggiore Policlinico: Prof. Nicola Montano - presso la MAC e la Seleroderma Unit;

- Divisione di Reumatologia, ASST GRANDE OSPEDALE METROPOLITANO NIGUARDA:
Dott. Oscar Epis (viene riconfermato il potenziamento del servizio di sostegno psicologico gia
previsto per gli anni precedenti);

- Unita Operativa di Reumatologia, Istituto Clinico Humanitas: Prof. Carlo Selmi; (questo servizio &
stato modificato garantendo la presenza delle psicologhe in Struttura su richiesta, o in alternativa
presso la sede della Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico in via Pace 9 a
Milano);

- Medicina Generale dell” ASST OVEST MILANESE di Legnano: Prof. Antonio Mazzone - presso
la MAC e la Scleroderma Unit; da aprile 2018 il progetto si ¢ esteso attivando una collaborazione
con I’Ospedale di Magenta;

- Unita Operativa Semplice Dipartimentale (UOSD) di Reumatologia dell’ASST di Monza:
Responsabile Dr.ssa Maria Rosa Pozzi.

2. Incontri di condivisione di gruppo
Le attivita di gruppo proseguiranno anche nel 2019; si trattera di dare continuita alla presenza di
gruppi di mutuo-aiuto presso le Strutture Ospedaliere indicate.

3. Colloqui di sostegno psicologico

I colloqui di supporto psicologico continueranno a trovare il loro spazio offrendosi come possibilita
di intervento non solo per il singolo individuo ma, laddove necessario anche per le coppie o le
famiglie che ne sentano il bisogno. Lo scopo si mantiene sempre quello di garantire esperienze di
sostegno emotivo alle persone che stanno attraversando momenti critici pitt 0 meno direttamente
legati alla malattia.

4. Attivita di sensibilizzazione e informazione

All’interno del giornalino quadrimestrale dell’Associazione continuera a trovare il suo spazio
dedicato la rubrica “Pillole spensierate dal GILS™ a cura delle psicologhe.

All’interno di tale rubrica si potranno trovare diversi articoli che spaziano dalla pubblicizzazione
del progetto alla trattazione di tematiche psicologiche ed emotive.

5. Ascolto e supporto telefonico

Pud capitare che le persone sentano la necessitd di doversi confrontare con qualcuno anche in
momenti non formalmente strutturati o programmati, come le attivita psicologiche gia sopra
descritte. Per tale motivo il GILS continuera a rispondere a questa esigenza attraverso il servizio di
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ascolto e supporto telefonico gestito dalle psicologhe, dedicato a tutti i soci in tutta Italia, attivo
ogni martedi mediante numero verde.

6. Fruitori del progetto proposto saranno:

- le persone con Sclerosi Sistemica e le loro famiglie che fanno riferimento al GILS, per un totale di
circa 300 persone;

- il personale medico e infermieristico operante presso le strutture ospedaliere di riferimento che
collaborano con il GILS;

- volontari coinvolti nelle attivita dell’ Associazione.

La durata del progetto ¢ di 12 mesi da gennaio 2019.

Il costo totale del Progetto é di € 17.892,00,viene utilizzata una parte del 5xmille 2016 per un
importo pari a € 7.186,40, versati alle dott.sse Ape Maria e Turati Samuela, tramite bonifici
bancari a quietanza di relative fatture mensili per I'anno 2019.
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¢) Rinnovo Progetto “Scleroderma Unit” sui centri di Milano, Genova, Roma Umberto I per
un importo totale di € 60.000,00.

L’importo viene suddiviso come segue:

% Finanziamento del 6° anno per Centro di “Scleroderma Unit” di un ambulatorio ultra-
specialistico dedicato alla diagnosi e cura della sclerosi sistemica nell’ambito dell” UOC di
Allergologia e Immunologia Clinica della Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale
Maggiore Policlinico di Milano, Direttore Prof. N. Montano, Responsabile S.U. Dott. L.
Beretta, in_seguito al report ricevuto sulle attivita relativa al 5° anno di finanziamento.

Report sull'attivita del Centro di riferimento per la diagnosi e terapia della sclerosi
sistemica, “Scleroderma Unit” relativo al 5° anno.

Report sull'attivita del Centro di riferimento per la diagnosi e terapia della sclerosi
sistemica, “Scleroderma Unit” (determina del 27 maggio 2014), per il periodo
luglio- 2018-fine Marzo 2019.

Nel periodo considerato, la Scleroderma Unit ha consolidato ulteriormente le proprie attivita
cliniche, assistenziali e di ricerca secondo gli obbiettivi della P.27.F della Fondazione:

a) migliorare 1’assistenza del malato sclerodermico
b) favorire percorsi di cura e diagnosi per il malato sclerodermico
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¢) trasferire nella pratica clinica e sul malato le pit aggiornate esperienze e competenze
d) offrire al malato la possibilita di partecipare a studi clinici

Per quanto riguarda il punto a), il miglioramento dell'assistenza al malato, & stato confermato
il servizio di segreteria dedicato e funzionante per tutta la settimana lavorativa dalle 8.30 alle
13.30 (25 ore settimanali). Nel corso dell’anno tramite il servizio di segreteria sono state effettuate
circa 300 prenotazioni per i malati afferenti al centro per visite specialistiche e/o esami di
monitoraggio della malattia (ad es ecocardiografia, prove di funzionalita respiratoria, Tc torace ed
altre) per un totale di 755 prestazioni effettuate.

Sono inoltre state mantenute le principali attivita della Scleroderma Unit:

-Un ambulatorio dedicato all'ipertensione polmonare per un giorno alla settimana (circa 20
accessi/mese).

-Un ambulatorio dedicato alla diagnosi capillaroscopica per un giorno alla settimana (circa 50
procedure/mese).

-Degenza in regime MAC (ex day hospital) per I’infusione di prostanoidi (circa 200
accessi/mese).

-Un ambulatorio dedicato alle medicazioni per ulcere attivo tre giorni alla settimana (circa 90
accessi/mese).

-Pit ambulatori specialistici per le prime visite e per 1 controlli attivi quotidianamente (circa 80
accessi/mese). Dal 2012 sono stati registrati ca 1200 accessi di singoli pazienti presso il nostro
centro per valutazione, controlli o secondo parere.

Per quanto riguarda il punto b), favorimento dei percorsi di cura e diagnosi, sono stati confermati
i percorsi preferenziali per le prenotazioni di servizi diagnostici e di consulenza specialistica. In
particolare, sono stati ulteriormente implementati 1 servizi di rete del progetto ScleroNET
operante nell’area metropolitana di Milano. I malati seguiti presso |’unitd hanno accesso
privilegiato alle attivita del progetto tramite agenda dedicata e accessibile direttamente dalla
segreteria della Unit equali:

-Lipofilling periorale c¢/o Unita di chirurgia maxillo/faciale (40 consulenze richieste).

-Visite ginecologiche c¢/o ambulatorio dedicato (servizio di recente apertura, non presenti dati di
aftlusso)

-Visite dermatologiche e mappatura dei nei per 1’individuazione di NMSC (non-melanoma skin
cancer) in pazienti sottoposti a terapia immunosoppressiva o con biologici c¢/o Unita di
dermatologia (circa 100 valutazionirichieste).

-Visite oculistiche e valutazione della superficie oculare ¢/o ambulatorio dedicato dell’Unita di
oculistica (30 consulenze richieste).

-Visite nutrizionista c/o ambulatorio dell’Ospedale Niguarda di Milano (8 accessi).
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La Unit fa inoltre parte dei centri membri dell’European Receference Network (ERN)
ReCONNECT, dedicato alle malatie immuno-reumatologiche/connettiviti, fra cui la sclerosi
sistemica.

La costante attivita di formazione e ricerca, testimoniata dalle numerose pubblicazioni
scientifiche legate all'unitd (consultabili sul sito www.pubmed.com) permette ai medici della
Scleroderma Unit di trasferire sul malato le pid aggiornate competenze specialistiche,
secondo quanto indicato nel punto c). I medici dell’Unita hanno partecipato inoltre in qualita di
relatori a diversi congressi medici o di aggiornamento a livello nazionale e locale.

In continuita e con quanto effettuato negli anni precedenti, secondo quanto indicato nel
punto d), I’Unita partecipa a studi clinici di tipo locale/nazionale/internazionale.

In fede,

Dott. Lorenzo Eereﬁg l’ﬁ
(\c Vi S N= 0 e bredl

La durata del progetto é di 12 mesi a partire dal ricevimento di accettazione da parte dell’Azienda

Ospedaliera alla comunicazione del GILS.
Viene utilizzata una parte del Sxmille 2016 per un importo pari a € 20.000,00 versati alla

Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico Milano tramite bonifico bancario.
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% Finanziamento del 6° anno per il Centro di “Scleroderma Unit” di un ambulatorio ultra-
specialistico dedicato alla diagnosi e cura della Sclerosi Sistemica nell’ambito dell’UOC di
Medicina Interna e Immunologia Clinica, IRCCS AQU San Martino di Genova, seguito al
report ricevuto sulle attivita relativa al 5° anno di finanziamento.

Relazione sull’attivita della “Scleroderma Unit” dell’ Ospedale Policlinico San Martino

Genova

La “Scleroderma Unit” dell” Ospedale Policlinico San Martino di Genova ¢ attiva dal 16/4/2014 con
deliberazione n°® 000510. Il responsabile della “Scleroderma Unit” ¢ il Prof. Giuseppe Murdaca
(giuseppe.murdaca@hsanmartino.it). La “Scleroderma Unit” ¢ annessa alla U.O. Cl. Medicina
Interna e Immunologia Clinica (Direttore: Prof. Francesco Puppo).
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La costituzione della “Scleroderma Unit™ ha lo scopo di migliorare 1’assistenza globale del paziente
con SSc, istituire percorsi diagnostici piu rapidi e organizzati, permettere 1’accesso a terapie
altamente specialistiche e innovative inclusa la possibilita di partecipare a “trials” clinici e infine la
disponibilita di consulti specialistici organizzati all’interno di una rete multidisciplinare. Contatto
mail: scleroderma.unit@hsanmartino.it. Presso la “Scleroderma Unit” vengono effettuate visite
specialistiche, prenotabili sia tramite CUP regionale sia tramite agenda interna, e accessi di Day
Hospital per terapie infusionali.

Organizzazione della “Scleroderma Unit”

L’istituzione di una agenda dedicata per le visite ambulatoriali (prime visite e visite di controllo
periodiche) ha permesso di rendere piu fluido e piu rapido il percorso assistenziale del paziente con
SSc, manlevando il paziente medesimo dalle difficoltd oggettive della prenotazione delle visite
specialistiche e degli esami di laboratorio e/o strumentali programmati attraverso il centro di
prenotazione unico regionale (CUP Liguria). I pazienti trovano cosi una struttura che li accoglie e li
segue accompagnandoli nel loro percorso diagnostico-terapeutico. A tal fine, grazie al contributo
del GILS, viene attivata annualmente una collaborazione continuativa con un medico specialista in
Allergologia e immunologia clinica che ha permesso di aumentare e migliorare I’attivita del
personale sanitario di ruolo dedicato alla gestione dei pazienti sclerodermici e di ridurre i tempi di
attesa (in media 5-7 giorni) per le prime visite per i pazienti inviati per fenomeno di Raynaud o per
SSc sospetta o gia diagnosticata.

Sono state inoltre attivate le seguenti collaborazioni:

- U.O. CL Dermatologica (Direttore: Prof. Aurora Parodi) con la quale sono stati programmati 3
giorni settimanali per I’accesso dei pazienti sclerodermici nell’ambulatorio per la gestione dei
pazienti con morfea ¢ con ulcere cutanee. Tale collaborazione ha permesso nel tempo di
incrementare i casi di guarigione delle ulcere stesse, riducendo il rischio complessivo di
infezioni cutanee migliorando complessivamente la qualita della vita dei pazienti.

- U.O. ClL Cardiologica (Direttore: Prof. Claudio Brunelli) tramite la quale i pazienti vengono
monitorati annualmente con 1’ecocardiografiadoppler con stima delle pressioni polmonari e i
casi selezionati vengono sottoposti a cateterismo cardiaco destro per la conferma
dell’ipertensione arteriosa polmonare associata a SSc e il follow-up previsto dalle Linee Guida
Internazionali. Tale collaborazione permette di trattare I’ipertensione arteriosa polmonare nelle
fasi precoci migliorando la qualita della vita dei pazienti.

- U.O. Cl. Gastroenterologica (Direttore: Prof. Vincenzo Savarino) per I’effettuazione periodica di
manometria ¢ Ph-metria esofagea ed esofago-gastro-duodenoscopia per permettere [’eventuale
diagnosi precoce di “esofago di Barrett™.

- U.O. Clinica Pneumologia (Direttore: Prof. G. Passalacqua) per programmare celermente
I’esecuzione dei test funzionali respiratori (spirometria con diffusione del CO) utile nei casi
sospetti per fibrosi polmonare per programmare 1’esecuzione della TC torace ad alta risoluzione.

- U.0. Clinica Pneumologia (Direttore: Dott. M. Salio) per ’effettuazione delle visite presso
1I’ambulatorio per le fibrosi polmonari.

- U.0. Cl. Reumatologica (Direttore: Prof. M. Cutolo) per 1’esecuzione di videocapillaroscopia.

- U.O. Radiologia (Dott. Cittadini) per I’esecuzione della TC torace ad alta risoluzione, dell’ETG

reni con la valutazione delle resistenze vascolari intraparenchimali.
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La collaborazione con le suddette U.O. ha permesso la costituzione di un “Disease Management
Team” (DMT) che permette di organizzare il percorso diagnostico/terapeutico dei pazienti con SSc
all’interno dell’Ospedale Policlinico San Martino di Genova e di effettuare incontri mensili tra gli
specialisti che afferiscono al team multidisciplinare finalizzati alla gestione integrata dei pazienti.

Nel corso dei primi quattro mesi del 2019 sono state effettuate le seguenti prestazioni:

- 45 prime visite ambulatoriali o consulenze presso reparti esterni per sospetto fenomeno di
Raynaud (n.25) o SSc (n. 20)

- Circa 950 visite di controllo in Ambulatorio o DH per SSc

- 12 visite per morfea

- 40 accessi per medicazioni di ulcere cutanee presso Ambulatorio Ulcere Complesse

- Circa 900 infusioni di iloprost

- 7 infusioni di ciclofosfamide per fibrosi polmonare

- 15 pazienti sono in trattamento con bosentan per ipertensione arteriosa polmonare o ulcere
cutanee

- 3 pazienti sono in trattamento con macitentan per ipertensione arteriosa polmonare

- 44 pazienti sono in trattamento con micofenolato mofetile per fibrosi polmonare

- 2 pazienti sono in trattamento con Sildenafil Citrato

Le richieste di afferenza alla “Scleroderma Unit” provengono anche da altre regioni italiane (al

momento sono seguiti 16 pazienti).

Infine, il nostro centro ha aderito al “Progetto Spring”, che ha come obiettivo la costituzione di un

registro italiano per la raccolta dei dati clinici dei pazienti con SSc, e al “Progetto Prosit” che ha

come obiettivo I’identificazione del protocollo terapeutico piu adeguato per ['infusione di

prostanoidi (iloprost) nei pazienti con SSc. I progetti sono stati approvati dal comitato etico dell’

Ospedale Policlinico San Martino-IST.

E in via di definizione con la Direzione Sanitaria del Policlinico San martino la strutturazione e

organizzazione del DMT sulla sclerodermia che € ormai attivo da oltre 36 mesi.

Genova, 22/05/2019
Prof. Giuseppe Murdaca

La durata del progetto é di 12 mesi a partire dal ricevimento di accettazione da parte della
Fondazione IRCCS San Martino alla comunicazione del GILS.
Viene utilizzata una parte del Sxmille 2016 per un importo pari a € 20.000,00 versati a IRCCS

AOU San Martino di Genova, tramite bonifico bancario.
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% Finanziamento del 3° anno della “Scleroderma Unit” ambulatorio ultra-specialistico e
Centro di riferimento Regionale per la Sclerosi sistemica, nell’ambito della UOC Medicina
Interna e Nutrizione Clinica, Direttore Prof. M. Muscaritoli, Responsabile S.U. Prof. E.
Rosato; dell’Azienda Ospedaliera Policlinico Umberto I Roma. La Scleroderma Unit negli
ultimi anni si ¢ potenziata diventando un centro HUB, si ¢ deliberato il finanziamento in
seguito all’ultima relazione sull’attivitd, ricevuta.

Relazione attivitd Scleroderma Unit Policlinico Umberto I

La Scleroderma Unit ha continuato, come da molti anni, la sua attivitd di diagnosi precoce del
fenomeno di Raynaud e della Sclerosi sistemica. Ha portato avanti attivita di terapia del fenomeno
di Raynaud sclerodermico, delle ulcere digitali, delle complicanze cardiopolmonari,
gastrointestinali e nutrizionali della sclerosi sistemica. In questo percorso diagnostico si avvale di
una rete di consulenti specialisti presenti in questo nosocomio. Ha instaurato collaborazione attiva
con altri centri HUB e spoke presenti nella regione Lazio offrendo ai pazienti opportunita
diagnostiche e terapeutiche ottimali. L’attivitad della scleroderma Unit ¢ finalizzata non solo
all’attivita assistenziale ma anche a quella scientifica con pubblicazione di manoscritti su riviste
scientifiche internazionali. La scleroderma Unit fa parte del Centro Hub di riferimento regionale per
la Sclerosi sistemica.

L’attivita assistenziale prevede i seguenti percorsi:

- Ambulatorio del fenomeno di Raynaud e sclerodermia:
nell’ Ambulatorio, ubicato nella Palazzina A del DAI di Medicina
Interna e Malattie Infettive II piano-stanza 2, vengono effettuate visite immunologiche di
controllo e prime visite per pazienti affetti da fenomeno di Raynaud e Sclerosi sistemica. Le
prenotazioni possono essere effettuate mediante CUP dipartimentale (n° 0649977934) o nei
casi urgenti mediante mail all’indirizzo edoardo.rosato@uniromal.it. I pazienti con urgenza
di effettuare visite per fenomeno di Raynaud o Sclerosi sistemica vengono visitati in 24-48
ore. | pazienti hanno la possibilita di parlare con il personale dell’ambulatorio telefonando al
numero 06499972075 dalle ore 9.00 alle ore 10.00 tutti i giorni escluso il sabato. Per le
urgenze possono contattare via mail il responsabile dell’ambulatorio all’indirizzo mail
edoardo.rosato(@uniromal.it con risposta immediata. In regime ambulatoriale possono
essere prescritti tutti 1 farmaci per il trattamento del fenomeno di Raynaud sclerodermicio e i
farmaci per il trattamento delle complicanze cardiopolmonari e articolari prescritti in
modalitd di dispensazione come File F. La scleroderma Unit & riconosciuta a livello
regionale come Centro per il trattamento dell’Ipertensione Arteriosa Polmonare con
possibilita di prescrizione di tutti i farmaci necessari per il trattamento di questa complicanza
sclerodermica. A partire da maggio 2018 sono stati inseriti 200 pazienti nel registro delle
malattie rare della regione Lazio (SIMARAL).

- Laboratorio dello studio del microcircolo: in tale ambulatorio, ubicato Palazzina A del
DAI di Medicina Interna e Malattie Infettive Il piano-stanza 2, vengono -effettuati
videocapillaroscopia, laserdopplergrafia a scansione e termofotopletismografia per una
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caratterizzazione del fenomeno di Raynaud. Questi esami possono essere prenotati al CUP
dipartimentale al n°® 0649977934 con tempi di attesa di pochi giorni.

- Day Hospital: Dattivitd di Day Hospital viene espletata nella Palazzina A del DAI di
Medicina Interna e Malattie Infettive II piano. I posti letto per terapia infusionale sono 12 al
giorno. Nel Day Hospital vengono effettuati in media durante 1’anno circa 2700 accessi. Nel
Day Hospital viene effettuata terapia infusionale con Endoprost per 8 ore consecutive al
giorno e le principali terapie immunosoppressive endovena e biologiche per il trattamento
della sclerosi sistemica. In regime di Day Hospital possono essere effettuati tutti gli esami di
laboratorio e strumentali necessari per il monitoraggio della malattia (ad esempio TC del
torace ad alta risoluzione).

- Ambulatorio per la medicazione delle ulcere: collaborazione con I’ambulatorio della
chirurgia plastica (Prof.ssa Onesti) per il trattamento delle ulcere sclerodermiche. I pazienti
possono recarsi senza appuntamento per prima visita il martedi. Gli appuntamenti successivi
vengono stabiliti dai medici dell’ambulatorio della chirurgia plastica.

- Visite pneumologiche e prove di funzionalitd respiratorie con misurazione della
capacitd di diffusione del CO: Le prove di funzionalitd respiratorie possono essere
prenotate al CUP Dipartimentale e vengono eseguite sia in regime ambulatoriale che in
regime di ricovero in DH. E stata avviata una collaborazione con la Pneumologia diretta dal
Prof Palange. I Prof Paone si occupa della diagnosi e del trattamento dell’interstiziopatia
sclerodermica. Nei pazienti selezionati vengono eseguiti test cardiopolmonare ed ecografia
polmonare per il monitoraggio delle complicanze polmonari. In collaborazione con i
colleghi pneumologi possono essere prescritti tutti i farmaci per il trattamento
dell’interstiziopatia polmonare.

- Centri di riferimento regionale per la diagnosi dell’ipertensione arteriosa polmonare:
la scleroderma Unit collabora con i centri del Policlinico Umberto I e del Sant’ Andrea con
possibilita di eseguire sia test di screening (ecocardiocolordopller) che di conferma
(cateterismo cardiaco destro) dell’ipertensione arteriosa polmonare.

- Ambulatorio nutrizionale: La scleroderma Unit ¢ inserita nella UOC di Medicina Intema e
Nutrizione Clinica. E possibile effettuare visite nutrizionistiche e biomidenziometria per il
corretto inquadramento dello stato nutrizionale dei pazienti. Vengono effettuate tutte le
terapie nutrizionali dalla supporto nutrizionale orale alla PEG ¢ alla nutrizione parenterale.

- Ambulatorio Gastroenterologico: possono essere effettuate visite ambulatoriali
gastroenterologiche per il trattamento delle principali complicanze gastrointestinali mediante
prenotazione al CUP dipartimentale. In aggiunta la Scleroderma Unit collabora da sempre
con la UOC di Gastroenterologia diretta dal Prof. Alvaro per la diagnosi e la terapia ella
Colangite Biliare Primitiva.

- Ambulatorio di Fisiatria: collaborazione con la UOC di Fisiatria (Prof. Paoloni) per il
trattamento delle complicanze articolari.

- Ambulatorio di Psicoterapia: collaborazione con il centro di psicoterapia (responsabile
Dott.ssa Carta) per un corretto inquadramento delle problematiche psicologiche. E stato
avviato anche un percorso che prevede 1’ipnosi per migliorare la qualita di vita dei pazienti
sclerodermici.
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-Ambulatorio di Chirurgia III per le patologie anorettali: il centro si avvale nei casi
selezionati della consulenza, sia in regime ambulatoriale che di DH, del Prof. Moncardini
per le patologie del pavimento pelvico e dell’incontinenza fecale. Su richiesta del specialista
viene avviato un percorso diagnostico che prevede manometria rettale, ecografia rettale e
cine RM al fine di valutare un percorso terapeutico ad hoc.
L’attivita di ricerca prevede:

- Partecipazione alle attivita di ricerca del Gruppo European Scleroderma Trials and Research
group (EUSTAR)

- Collaborazioni con i principali gruppi di ricerca internazionali € nazionali

- Partecipazione a protocolli di ricerca per I’utilizzo di farmaci sperimentali
- Elaborazione di progetti realizzati all’interno dell’ateneo con particolare riferimento allo
studio del microcircolo, all’aspetto nutrizionale, alle complicanze cardiopolmonari.

Roma, 27.12.2018
Prof. Edoardo Rosato

La durata del progetto é di 12 mesi a partire dal ricevimento di accettazione da parte dell’Azienda
Ospedaliera alla comunicazione del GILS.

Viene utilizzata una parte del Sxmille 2016 per un importo pari a € 20.000,00 versati all’ Azienda
Ospedaliera Policlinico Umberto I, tramite bonifico bancario.
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d)  L’Assemblea dei soci approva di finanziare il terzo e ultimo anno per il proseguimento del
“Progetto mantenimento Centro malattie autoimmuni reumatiche in gravidanza”

triennio 2018/2020

Progetto che si svolge presso I’Ospedale Papa Giovanni XXIII di Bergamo, e completamento
studio IMPRESS 2 collegato ad una nuova scleroderma Unit legata a GILS, responsabile il dott.
Limonta. Impegno 6.000,00euro per tre anni 18.000,00.

Mantenimento di un centro per la gestione e la cura delle donne con malattie reumatiche
autoimmuni in gravidanza presso Asst Papa Giovanni XXIII (ex ospedali Riuniti) di Bergamo, sia
mn termini di attivita clinica sia in termini di ricerca scientifica. Il miglioramento delle condizioni di
cura e di vita dei malati ¢ uno degli obiettivi primari del GILS. Il poter dare la possibilita di un
consapevole e “garantito” percorso terapeutico che porta ad uno dei piu begli eventi della vita &
un’operazione che pud aprire la strada ad un modo diverso e pit completo di aiutare le giovani

malate.
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Viene utilizzata una parte del 5xmille 2016 per un importo pari a € 6.000,00 come terza e ultima
tranche per attivita del 2020, versati alla ASST Papa Giovanni XXIII di Bergamo tramite bonifico
bancario.
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e) L’Assemblea dei soci ha approvato il finanziamento per 1’integrazione del Progetto
“Algoritmo DETECT” (gia in essere) trasversale al progetto ScleroNet e alle Scleroderma
Unit, quale Studio clinico atto allo screening fattivo mediante algoritmo DETECT delle
popolazioni di pazienti affetti da sclerosi sistemica afferenti alle UOC di Reumatologia
dell’Ospedale Niguarda, dell’ Ospedale di Legnano e dell’Istituto clinico Humanitas di
Rozzano.

Facendo seguito ai dati del progetto “DETECT Plus”, emerge in modo chiaro la necessita di
ampliare la popolazione in analisi. Infatti, i dati sono molto promettenti sia in merito alla metodica
del test cardiopolmonare associata all’algoritmo Detect sia in merito al follow-up delle diagnosi
precoci di malattia vascolare polmonare.

Obiettivo principale del progetto ¢ quello di applicare in modo standardizzato e fattivo 1’algoritmo
Detect alle popolazioni di pazienti affetti da sclerosi sistemica afferenti alle UOC di Reumatologia
citate nell’oggetto. Tale approccio permetterebbe di sottoporre a valutazione cardiologica specifica i
pazienti a rischio per ipertensione arteriosa polmonare ¢ di escludere o confermare diagnosi di
malattia vascolare polmonare in stadio precoce.

Coordinatore dello studio sara il sottoscritto che affidera ad un suo collaboratore, frequentante le
attivitd dell’ambulatorio dedicato, il compito di “screenare” i pazienti dei tre ospedali sopra citati
accedendo direttamente alla documentazione clinica ambulatoriale. Una volta individuati, i pazienti
a rischio per ipertensione polmonare verranno segnalati ai colleghi di riferimento ed inviati ad
eseguire screening presso 1’ambulatorio dell’ipertensione polmonare della Fondazione.

Considerata una popolazione di circa 250 pazienti sui due ceniri in questione, prevediamo di
selezionare nell’arco dei prossimi 12 mesi almeno 30 pazienti positivi al primo step dell’algoritmo
Detect. Il successivo percorso clinico sara definito dopo attenta valutazione cardiologica in accordo
con i colleghi invianti.

Tale progetto permettera di ampliare la popolazione ed eseguire un’affidabile analisi statistica
indispensabile alla strutturazione di un documento con impatto scientifico significativo.

1l costo dell’integrazione per il 2019 é di €10.000,00, si utilizza parte dell’importo di del Sxmille
2016 .
Versati alla Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico Milano tramite

bonifico bancario.
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f) Progetto “Nuovi Strumenti diagnostici per la valutazione polmonare nei pazienti con Sclerosi
Sistemica e interstiziopatia polmonare: una possibile via verso una medicina personalizzata”
responsabile il Dott. Barsotti presso la UO di Reumatologia, AOU Pisana.

L’ Assemblea GILS del 16 marzo 2019 su indicazione del Consiglio Direttivo (C.D.), ha deliberato
all’'unanimita di finanziare con 10.000,00 euro un progetto innovativo che potrebbe rivelarsi di
estrema importanza per gli ammalati di SSc.

Negli ultimi anni sono stati proposti nuovi strumenti utilizzabili per la valutazione dell’impegno
polmonare interstiziale, in particolare 1’ecografia polmonare e 1’imaging mediante risonanza
magnetica (RM) toracica, tuttavia il loro ruolo nell’ambito dei pazienti con SSc rimane ancora da
definire.

Scopo del lavoro ¢, pertanto, quello di indagare il ruolo dell’ecografia polmonare (valutazione delle
linee B e irregolarita della linea pleurica) e RM toracica nell’identificazione precoce,
quantizzazione e differenziazione tra impegno infiammatorio e fibrotico in pazienti con
interstiziopatia polmonare associato a SSc. Si eseguiranno HRCT, ecografia polmonare e RM
toracica in pazienti con SSc e interstiziopatia polmonare prima della terapia immunosoppressiva e
dopo sei mesi dalla stessa.

Queste metodiche innovative, che non espongono il paziente a radiazioni ionizzanti, potrebbero
consentire una migliore selezione e caratterizzazione dei pazienti con SSc. Inoltre, la RM toracica
potrebbe essere in grado di differenziare tra impegno fibrotico e inflammatorio, consentendo una
migliore stratificazione prognostica dei pazienti.

Se positivi, 1 nostri risultati potrebbero consentire di ridurre il numero di HRC a quello strettamente
necessario, riducendo il rischio esposizionale del paziente, e potrebbero aiutare nella selezione dei
pazienti che potrebbero giovarsi maggiormente di un trattamento immunosoppressivo, evitando casi
di over treatment.

La durata del progetto é di 12 mesi a partire dal ricevimento di accettazione da parte dell’Azienda
Ospedaliera alla comunicazione del GILS.

Viene utilizzata una parte del Sxmille 2016 per un importo pari a € 10.000,00 versati all’ Azienda
Ospedaliera Universitaria Pisana tramite bonifico bancario.
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g)Fornitura di un defibrillatore semi automatico Zoll della’azienda Emmezeta Medical, a La
Maddalena Diving.

11 Gils ¢ venuto a conoscenza della necessita di dotare La Maddalena Diving di un defibrillatore, in
occasione del Progetto Nuotiamo a La Maddalena per il GILS.

Il centro diving, che svolge la propria attivita di scuola subacquea, nuoto e salvataggio a mare per
disabili e normodotati, da oltre quindici anni, si trova spesso a svolgere attivita anche di primo
soccorso in caso di necessitd dei numerosi frequentatori ed ¢ intervenuta in soccorso di quattro
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casi gravi che hanno richiesto I'uso del defibrillatore (fortunatamente incluso nel kit di primo
soccorso del 118). La Presidente chiesto il parere del Conmsiglio Direttivo, ha ordinato un
Defibrillatore Semi automatico Zoll della Emmezeta Medical ad un costo di € 1.732,40.

Viene utilizzata una parte del Sxmille 2016 per un imporio pari a € 1.732,40 a quietanza della
Fattura n® 726 di Emmezeta Medical.
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h) Fornitura di un transilluminatore Flebolight s/n 30103 completo di manipolo dell’ azienda
Eufoton Medicalasers, per il SSD internistico — Scleroderma Unit dell’Ospedale di San Luigi
Orbassano (TO)

In occasione di un incontro medico/paziente, ¢ stata richiesta dagli ammalati la possibilita di
donare alla Scleroderma Unit dell’Ospedale San Luigi di Orbassano un transilluminatore per
favorire la ricerca delle vene nei pazienti problematici prima delle infusioni. Il Consiglio Direttivo
del GILS ha dato parere favorevole, considerando un trauma la ricerca della vena per alleviare
P’infusione di Iloprost e un atto dovuto nei confronti degli ammalati.

Il costo dell’apparecchio, scontato & di 2.750,00€, compresa IVA.
Viene utilizzata una parte del Sxmille 2016 per un importo pari a € 2.750,00 a quietanza della
Fattura n® 480 di EUFOTON Medicalasers.

T

1) Fornitura di medicazioni complesse per la cura delle ulcere cutanee per la Scleroderma Unit
presso la UOC Immunologia Clinica Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore

Policlinico di Milano.

I responsabile della Scleroderma Unit di Milano, (Dott. Beretta) si & trovato nella necessita, di
chiedere I’intervento di GILS per acquistare medicazioni complesse per le ulcere degli ammalati
con SSc che la Farmacia dell’Ospedale, in quel momento, non era in grado fornire.

Il presidente del GILS, dopo aver chiesto parere al Consiglio Direttivo, che ha risposto in maniera
positiva, ha deciso di procedere alla “donazione”, acquistando il materiale necessario per le
medicazioni.

Il GILS ritiene molto importante qualsiasi azione necessaria per poter migliorare la vita del
paziente € in questo caso puntare alla cura e alla guarigione delle ulcere complesse in tempi rapidi.
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Gruppo italiano per
la lotta alla Sclerodermia
oDV

Il costo delle medicazioni & pari a € 1.964,20 IVA inclusa.
Viene utilizzata una parte del 5xmille 2016 per un importo pari a € 1.964,20 a quietanza della

Fattura n® 713 di Urgo Medical.
In totale i fondi pervenuti con il 5 x mille 2016 di € 106.133,00 sono stati assegnati come sopra

dettagliato.
In fede
Carla Garbagnati e

/quﬁg (('ICeé
Presidente'\(GILS

Prot. n° 204
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) MINISTERO del LAVORO
Q # ella POLITICIE S0CIALY

RENDICONTO DEGLI IMPORTI DEL “5 PER MILLE DELL’IRPEF”
PERCEPITI DAGLI AVENTI DIRITTO

Anagrafica

Denominazione sociale Gruppo italiano per Ia Iotta alla Sclerodermia - GILS ODV
(eventuale acronimo e nome esteso)

Scopi dell’attivitd sociale Informazione per una diagnosi precoce, formazione e sensibilizzazione, promozione
ricerca scientifica, supporto dei malati e dei loro familiari sono delle prioriti peril GILS
C.F. dell’Ente 97145390155

con sede nel Comune di Milano prov MI
CAP 20122 via E.Sforza,65 -Pad. Litta- Policlinico Milano
telefono 02/55199506 fax 02/54100351 email gils@sclerodermia.net
PEC _gils@pec.net
Rappresentante legale Carla Garbagnati C.F. GRBCRL44C50D416B

Rendiconto anno finanziario Sxmille 2016

Data di percezione del contributo 16/8/2018
IMPORTO PERCEPRITO 106.133.00 EUR
1. Risorse umane EUR

(dettagliare i costi a seconda della causale, per esempio: compensi per personale; rim-
borsi spesa a favore di volontari e/o del personale). N.B. nel caso in cui i compensi per
il personale superano il 50% dell'importo percepito & obbligatorio per le associazioni
allegare copia delle buste paga del personale imputato fino alla concorrenza dell’im-
porto rendicontato.

2. Costi di funzionamento EUR
(dettagliare i costi a seconda della causale, per esempio: spese di acqua, gas, elettric-
ita, pulizia; materiale di cancelleria; spese per affitto delle sedi; ecc..)

3. Acquisto beni e servizi 6.446.60 EUR
(dettagliare i costi a seconda della causale, per esempio: acquisto e/o noleggio ap-
parecchiature informatiche; acquisto beni immobili; prestazioni eseguite da soggetti
asterni all’ente; affitio locali per eventi; ecc...)

4. Erogazioni ai sensi della propria finalita istituzionale EUR
(N.B. In caso di erogazioni liberali in favore di altri enti/soggetti & obbligatorio allegare
copia del bonifice effettuato)

5. Altre voci di spesa connesse alla realizzazione di attivita direttamente 99.686.40 EUR
riconducibili alle finalita e agli scopi istituzionali del soggetto benefi-
ciario

6. Accantonamento EUR

(& possibile accantonare in tutto ¢ in parte l'importo percepito, fermo restando per

il soggetto beneficiario I'obbligo di specificare nella relazione allegata al presente
documento le finalita dell’accantonamento allegando il verbale dell’organo direttivo
che abbia deliberato 'accantonamento. Il soggetto beneficiario & tenuto ad utilizzare
le somme accantonate e a rinviare il presente modello entro 24 mesi dalla percezione
del contributo)

TOTALE 106.133.00 EUR

I soggetti beneficiari sono tenuti a redigere, oltre al presente rendiconto, una relazione che det-
tagli i costi inseriti e sostenuti ed illustri in maniera analitica ed esaustiva Putilizzo del
contributo percepito.

Milano LaalT 203

Firma del rappr% sentante [egale (per esteso e leggibile)

Note: 1l rendiconto deve essere compilato in modalita digitale cliccando sugli appositi spazi e successivamente stampato, firmato - dal legale
rappresentante - e inviato, mediante raccomandata A/R oppure all'indirizzo PEC rendicontazioneSxmille@pec.lavoro.gov.it- completo della
relazione illustrativa e della copia del documento di identita del legale rappresentante.
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& tielle FOLITICHE SOCIALL

Il rappresentante legale, con la sottoscrizione del presente rendiconto, attesta I'autenticita delle
informazioni contenute nel presente documento e la loro integrale rispondenza con quanto
riportato nelle scritture contabili dell'organizzazione, consapevole che, ai sensi degli articoli 47 e
76 del d.P.R. n. 445/2000, chiunque rilasci dichiarazioni mendaci, formi atti falsi ovvero ne faccia
uso € punito ai sensi del codice penale e dalle leggi speciali in materia.

Il presente rendiconto, inoltre, ai sensi dell’articolo 46 del citato d.P.R. n. 445/2000, deve essere
corredato da copia semplice di un documento di identita in corso di validita del soggetto che lo
abbia sottoscritto.
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Firma del rapﬁfresentante E%ale (per esteso e leggibile)

Note: Il rendiconto deve essere compilato in modalita digitale cliccando sugli appositi spazi e successivamente stampato, irma'fo - dal legale
rappresentante - e inviato, mediante raccomandata A/R oppure allindirizzo PEC rendicontazioneSxmille@pec.lavoro.gov.it - completo
della relazione illustrativa e della copia del documento di identita del legale rappresentante.



