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PREMESSA 
Con il documento Bilancio di Missione, il GILS - Gruppo Italiano Lotta alla Sclerodermia – Onlus, 

iscritto nel registro Generale del volontariato Regione Lombardia 1671 del 29/04/1997, desidera 

fornire informazioni sull’attività svolta dal GILS, non solo a coloro che ne fanno parte, ma anche ad 

utenti e loro familiari, benefattori, dipendenti, volontari, soggetti finanziatori, fornitori, 

amministratori locali e a tutti coloro che, ad ogni titolo, intrattengono rapporti con il GILS. La 

presente relazione ha preso atto ed ha cercato di seguire le indicazioni dell’Agenzia per le ONLUS, 

contenute nel documento “LINEE GUIDA E SCHEMI PER LA REDAZIONE DEI BILANCI DI 

ESERCIZIO DEGLI ENTI NON PROFIT”. Il documento “Bilancio di Missione 2015” si 

compone della “Relazione di Missione 2015”, che evidenzia gli scopi ed i risultati perseguiti 

dall’Associazione e del “Bilancio di Esercizio 2015”, che evidenzia la parte economica/finanziaria. 

Il documento è, per GILS, un importante strumento per dare evidenza, oltre che ai dati economici 

suddivisi nelle varie voci che lo compongono, all’impegno che è attuato dalle risorse umane per 

aiutare e migliorare la vita dei malati di sclerodermia, che è il fine primario dell’Associazione. Si dà 

evidenza alle azioni intraprese per favorire la diffusione della conoscenza, per migliorare la 

diagnosi precoce, per il sostegno alla ricerca. Nella stesura del Bilancio di Missione 2015 si è 

cercato di evidenziare, nel modo più completo possibile, tutti i processi ed azioni sviluppati nel 

corso dell’Anno Sociale e le previsioni per l’anno 2016. Altri dettagli sono disponibili e possono 

essere visionati sul sito dell’associazione o richiesti alla segreteria NV 800 080266. 

Lettera del Presidente - Carla Garbagnati Crosti 
Apro questa Assemblea, oggi 19 marzo 2016, rivolgendo un ringraziamento particolare al 

Presidente della Repubblica, on. Sergio Matterella, per aver dedicato la Sua Medaglia alla XXII 

Giornata per la Lotta alla Sclerodermia, Convegno Nazionale del GILS. Un dono ed un onore 

inaspettato che vuole sottolineare l’attenzione della più alta carica dello Stato verso il nostro mondo 

proiettato a “fare Bene il Bene”. Socie e Soci, piccoli e grandi donatori, dopo aver esaminato 

attentamente il bilancio del 2015, siete chiamati a votarlo così come quello di previsione del 2016 

che ha tenuto presente molte richieste e suggerimenti pervenuti dagli ammalati. 

Il mio grazie a tutto il direttivo del GILS, il nostro grazie al Comitato Scientifico, ma anche a chi 

lavora al loro fianco nell'ombra, nella quotidianità, senza questa squadra non si andrebbe lontano. 

Alla segreteria di cui Maria Cristina tira le fila, collaboratrice preziosa che è parte integrante 

dell’Associazione, a Francesca con noi per il terzo anno consecutivo che è diventata l'amica e la 

confidente di tante persone al mercoledì, giovedì e venerdì, organizzando la Giornata del 

Ciclamino, ma non solo. A Luigia e Cristina le uniche due volontarie che ci garantiscono la 

continuità in sede con costanza e precisione e a quanti si muovono sul loro territorio, nelle loro 

Regioni e sono davvero moltissimi! Mara Maionchi, Lorenzo Cittadini, Vito Di Tano, Franco One, 

testimonial, basta bussare e la risposta è immediata così come l’amico Maestro Giampietro Maggi, 

la serigrafia che ci ha donato:” la speranza nella malinconia” parla per noi ammalate. 

Siamo più presenti a livello europeo, anche a Bruxelles, grazie a FESCA, Maria Grazia ed Ilaria 

partecipano a tavoli consultivi e sono relatrici in convegni, ed interpellato il Governo per capire una 

volta per tutte se possiamo considerare la Sclerosi Sistemica rara in tutta Italia ed entrare così a 

pieno titolo negli “ERN”, la rete europea dei centri di eccellenza, con le connettiviti. 

Le nostre psicologhe stanno facendo un lavoro estremamente importante, attento, a loro la 

riconoscenza del GILS, Laura, Samuela, Maria e Maria Ape, Milli e Ariela. 

Progetti conclusi, aperti, eventi importanti, hanno caratterizzato questo 2015, punteremo a nuovi 

che dovranno fare rete perché solo così potremo costruire insieme, questo è il futuro. 

La Sanità di oggi lo impone, la sinergia pubblico privato ci porta verso questa direzione e noi del 

GILS dobbiamo raccogliere questa sfida e renderla vincente. 

Chiudo con un particolare ringraziamento all'amico vice presidente Riccardo Brunoldi, le parole 

non servono, la riconoscenza è infinita. 
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RELAZIONE di MISSIONE 
 

La Missione 

Come da Statuto le attività dell’Associazione sono e saranno improntate alla più ampia apertura 

culturale e potranno estendersi anche a temi collaterali a quello principale, avvalendosi anche delle 

competenze del Comitato Scientifico, nelle seguenti aree: 

a) Ricerca e progettazione 

b) Consulenza e formazione 

c) Comunicazione e informazione 

In particolare l’Associazione, a favore delle persone sclerodermiche, promuoverà 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. L’Associazione potrà attivare gruppi di lavoro e quant’altro potrà servire per 

il raggiungimento degli scopi associativi. Promuoverà campagne e rassegne stampa, mediante 

l’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. 

Gli Organi Istituzionali 

Il GILS si avvale dei seguenti organi istituzionali ai fini della gestione della propria attività. 

 

ORGANO MEMBRI 

Assemblea soci 

È l’organo sovrano, ha il potere di modifica e di 

scioglimento dell’Associazione, fissa le linee 

generali dell’attività e ne verifica i risultati, nomina 

il Presidente e i membri del Consiglio direttivo, 

approva il bilancio predisposto dal Consiglio 

direttivo, approva i regolamenti, delibera su 

eventuali comitati Regionali e Provinciali e delibera 

le modifiche dello statuto. 

  

 

 

 

N° 1461 Soci (- 5,20%) 

Presidente 

Rappresenta l’Onlus, controlla l’esecuzione delle 

delibere del Consiglio Direttivo e l’attività della 

Onlus. 

 

 

Carla Garbagnati Crosti 

Consiglio Direttivo 

È l’organo di governo della Onlus. È composto da 

un minimo di 9 ad un massimo di 15 membri. 

I principali compiti del Consiglio Direttivo sono:  

eleggere le funzioni direttive (presidente, 

vicepresidente, ecc.); gestione ordinaria e 

straordinaria dell’Associazione; nomina di eventuali 

collaboratori; proposta di regolamenti interni da 

sottoporre all’approvazione dell’Assemblea; stesura 

del bilancio annuale consuntivo e preventivo. 

Il C.D. è stato eletto nel corso dell’Assemblea 

elettiva del 22 marzo 2014 e resterà in carica fino 

all’assemblea del 22 marzo del 2017.  

Carla Garbagnati Crosti 

Riccardo Brunoldi 

Maria Cristina Masserini 

Margherita Caricato 

Pia Cittadini 

Claudia De Petris 

Fabia Fantoni 

Miriam Fusco  

Ilaria Galetti 

Ennj Mazzi 

Camilla Sandrucci 

Angela Spano 

Maria Grazia Tassini 

Anna Paola Temperini 

Presidente 

Vicepresidente 

Tesoriere e Segretario 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 
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La Struttura del GILS 

 
 

 

Il Comitato Scientifico 

Il Comitato Scientifico è composto da medici, ricercatori e tecnici, che collaborano con il GILS. 

La base della collaborazione è volontaria. È organo consultivo dell’Associazione ed il suo parere, 

obbligatorio, ma non vincolante, dovrà essere richiesto dal Consiglio Direttivo riguardo le decisioni 

attinenti ogni questione avente per oggetto l’attività e l’indirizzo scientifico dell’Associazione. Tra 

gli altri compiti, il Comitato Scientifico propone al Consiglio Direttivo progetti di ricerca 

indicandone anche le priorità. I progetti proposti, se approvati dal Consiglio Direttivo, entreranno 

nella pianificazione annuale/triennale delle attività. Il Consiglio Direttivo promuoverà, con 

particolare attenzione, i progetti policentrici, per favorire al massimo l’interazione dei ricercatori, al 

fine di accelerare l’acquisizione delle conoscenze e lo sviluppo di nuove prospettive terapeutiche. 

Il Comitato Scientifico che ha valenza internazionale è stato rinnovato nel corso dell’Assemblea dei 

Soci del 21 marzo 2015 e scadrà il 24 marzo 2018. 

 

Attualmente è composto dai seguenti membri: 

 

Dott. Elisabetta Battaglia Prof Francesco Indiveri 

Dott. Lorenzo Beretta Prof. Marco  Matucci Cerinic 

Dott. Antonio Brucato Prof. Luc       Mouthon 

Dott. Renato  Carignola Prof Antonino Mazzone 

Prof. Sergio   Del Giacco Prof. Francesco Puppo 

Prof Oliver   Distler Prof Felice  Salsano 

Dott. Lorenzo Emmi Prof.sa Raffaella Scorza 

Prof. Gianfranco  Ferraccioli Prof.sa Maria  Trojanoska 

Prof. Clodoveo  Ferri  

Presidente

Segreteria
(2 Dipendenti)

Psicologhe
(Consulenti)

Commercialista

(Retribuito)
dott.sa C. Oddi

Comitato 
Scientifico

Vice 
Presidente

Revisore
(Volontario)

dott.L.Magliulo

Medico 
Risponde
(Volontari)

Avvocato 
Risponde
(Volontari)

Segretario Tesoriere

Convenzioni 
Enti/Istituzioni

(Volontari)

Assemblea dei 
Soci

Consiglio Direttivo
min. 9 - max. 15 Membri

attualmente 14 membri
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Progetti ed Eventi 

Il GILS si pone l’obiettivo di rafforzare il suo impegno verso una crescita costante. 

Per il raggiungimento dei propri fini sociali il GILS ricerca la collaborazione con: 

 

- I finanziatori che, con le loro risorse, permettono la realizzazione dei progetti. 

- I collaboratori (medici, psicologi, fisioterapisti, paramedici, ecc.). 

- I volontari che sono direttamente implicati nell’attività a favore dei beneficiari: malati, 

famiglie, Enti ed Istituzioni. 

- I beneficiari. 

 

Obiettivi nei confronti di: 

 

Finanziatori 

Costruire rapporti di trasparenza e fiducia. 

Rendicontare l’uso delle risorse, renderli partecipi alle 

iniziative e all’utilizzo delle risorse. 

Beneficiari diretti 
Contribuire alla ricerca del miglior metodo di cura ed 

elevare la loro qualità di vita. 

Risorse umane 
Favorire la crescita e la formazione professionale di 

collaboratori e volontari. 

 

Nel corso dell’anno 2015 il GILS, nel perseguimento delle proprie finalità istituzionali, ha 

realizzato i seguenti progetti ed eventi, che sono raggruppati per attività istituzionali, volte al 

perseguimento diretto della missione e per attività “strumentali”, rispetto al perseguimento diretto 

della missione istituzionale (attività di raccolta fondi e di promozione sociale ed istituzionale). 

 

Progetti per Attività Istituzionali 

 

Progetto “La diagnosi precoce della Sclerodermia, genetica, ambiente, studio del microcircolo e del 

danno d’organo iniziale”. 

Il progetto, lanciato con bando pubblico indetto da GILS nel 2013, ha assegnato finanziamenti, per 

150.000,00€, ai cinque sotto progetti risultati vincitori. I sottoprogetti hanno generato un report ogni 

8 mesi e si sono conclusi a febbraio 2015. Sul sito del GILS sono riportati i risultati dei 

sottoprogetti: 

 Dott. E. Rosato “Studio del microcircolo e del danno d’organo iniziale”. 

 Prof. F. Puppo  “Evaluation of soluble HLA-G serum levels and HLA-G skin 

expression as early diagnostic markers of systemic sclerosis”. 

 Dott. E. Artoni “Micro and Nano Particles as possible causative/prognostic/ cofactors 

of Systemic Sclerosis”. 

 Dott. L. Beretta “Genetic and Microcirculatory Factors Associated with Systemic 

Sclerosis Evolution: from a early to definite scleroderma”. 

 Prof. F. Perosa “Correlation of HLA-G expression with pre - clinical manifestation of 

early Systemic Sclerosis”. 

Il progetto, con i relativi sottoprogetti, è terminato a febbraio 2015 

Finanziamento: Fondi GILS 
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Progetto: “Acquisto di medicazioni per cura Ulcere Cutanee per UOC Immunologia Clinica di 

Milano a saldo del progetto deliberato nel 2014”. 

Il progetto deliberato dal Consiglio Direttivo, nell’ambito delle proprie prerogative, non ha avuto il 

tempo materiale di chiudersi entro dicembre 2014. Le ultime fatture per 665,22€ sono state saldate 

nei primi mesi del 2015. 

Il progetto è terminato a dicembre 2014, contabilizzato, in parte, 2015. 

Finanziamento: GILS. 

 

Progetto: “Acquisto di un Video Capillaroscopio Portatile UOC Medicina Interna ad Orientamento 

Immunologico, IRCCS Azienda Ospedaliera Universitaria San Martino- IST Istituto Nazionale per 

la Ricerca sul Cancro”. 

Il video capillaroscopio portatile, tipo FEDMED 1500 N, è stato acquistato grazie ad una donazione 

liberale ed è in dotazione alla Scleroderma Unit diretta dal prof. G. Murdaca. 

Il progetto è terminato a maggio 2015. 

Finanziamento: Liberalità di donatori  

 

Progetto “Fornitura di un Ecografo per “Scleroderma Unit” dell'UOC Allergologia ed Immunologia 

Clinica dell'IRCCS Ca' Granda Ospedale Maggiore Policlinico Milano”. 

Proposto dal Consiglio Direttivo e votato dall'Assemblea dei Soci, a marzo 2015, l'ecografo è stato 

consegnato e collaudato a maggio. Il GILS ha cofinanziato l'acquisto e ha dotato lo strumento di 

una targhetta con logo GILS a ricordo di Carla e Giovanni. 

Il progetto è stato chiuso a maggio 2015. 

Finanziamento: Fondi GILS, 5 per mille, liberalità 

 

Progetto: “Fornitura di un Ecografo per l’UOC Dermatologia della Fondazione IRCCS Ca’ Granda 

Ospedale Maggiore Policlinico Milano”. 

Grazie ad una liberalità mirata di un donatore che vuole rimanere anonimo, il GILS ha acquistato un 

ecografo Hitachi modello Arietta V 70, completo di accessori, a cui è stato dato il nome di EGGY 

durante la sua presentazione ai medici, infermieri e studenti giovedì 29 ottobre 2015. 

Finanziamento: liberalità 

 

Progetto “Il trattamento integrato della sclerosi sistemica”. 

Corso diretto ai fisioterapisti dell’Istituto Clinico Città di Brescia, con la partecipazione dei 

pazienti. Il progetto è venuto incontro ad un’esigenza molto sentita sul territorio, richiesta sia dai 

medici sia dagli ammalati e ha voluto migliorare la conoscenza e la formazione di fisioterapisti e 

massoterapisti puntando sull’importanza della fisioterapia che dovrebbe entrare a pieno titolo nella 

cura dell’ammalato. 

Il progetto è stato realizzato il 18 ottobre 2015. 

Finanziamento: GILS. 

 

Progetto Partecipazione GILS a: Malati Reumatici in rete- sessione nell'ambito del Congresso SIR: 

“Obiettivo Salute tra Opportunità ed Ostacoli – Giornata del ciclamino e progetto correlato alla 

raccolta fondi” 

Partecipazione GILS al Convegno della SIR (Società Italiana di Reumatologia) con una nostra 

consigliera del Direttivo ed una Socia che hanno presentato, con delle slide, la chiusura del Progetto 

Ciclamino ed il nuovo progetto sull’utilizzo dei prostanoidi. 

Progetto realizzato tra il 27 e 28 di novembre 2015. 

Finanziamento: GILS. 
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Progetto “Con le parole insieme”. - Milano 

Progetto di supporto psicologico per gli ammalati e i loro famigliari che ha visto interventi al 

numero verde al martedì tutto il giorno, in sede, presso il GILS. La presenza nelle macro aree di 4 

Ospedali in Lombardia di una psicologa durante le infusioni di Iloprost, gruppi di mutuo aiuto in 

sede ed un percorso sulla promozione della genitorialità. Partecipazione e gradimento alti. 

Il progetto è terminato il 31 dicembre 2015. 

Finanziamento: GILS. 

 

PROGETTO “Scegliamo di essere felici” - Torino 

Sulla base degli ottimi risultati ottenuti dai progetti di sostegno psicologico precedenti si è pensato 

di continuare nell’attività, per dare continuità ad un processo ormai consolidato ed efficiente. 

Progetto rivolto agli ammalati, ed ai loro famigliari, ed alla promozione del GILS, secondo un 

modello di lavoro in rete che si è concluso con una relazione di altissimo livello, condivisa da tutte 

le partecipanti. 

Il progetto è terminato il 31 dicembre 2015. 

Finanziamento: GILS. 

 

PROGETTO “Tessere la Trama della Salute: un Percorso Multidisciplinare” - Genova 

Sostegno psicologico già nella fase delle visite ambulatoriali della “Scleroderma Unit” con la 

presenza dei medici curanti, per favorire il soddisfacimento delle reali necessità degli utenti. 

Presenza a partire dalla comunicazione della diagnosi e durante tutto il faticoso processo di 

accettazione della malattia e dei suoi risvolti psico-fisici. Gradimento da parte degli utilizzatori. 

Il progetto è terminato il 31 dicembre 2015. 

Finanziamento: GILS. 

 

PROGETTO “Mettersi “in gioco” - Processo di Ricostruzione Attiva e Resilienza nell’ Affrontare 

la Sclerosi Sistemica” - Roma 

L’intervento dedicato ai pazienti sclerodermici ha sviluppato il progetto pilota presentato sulla base 

dell’analisi dei bisogni dei pazienti in cura presso il DH e presso l’ambulatorio. Il progetto è stato 

svolto secondo un’adesione volontaria al setting di gruppo all’interno delle stanze del day hospital 

durante la terapia infusiva e dell’ambulatorio.  

Il progetto è terminato il 31 dicembre 2015. 

Finanziamento: GILS. 

 

PROGETTO - XXI Giornata Italiana per la Lotta alla sclerodermia “Apparato Gastroenterico e 

Nutrizione nel Paziente Sclerodermico”, 22 marzo 2015. 

Evento significativo del 2015 è stato il XXI Congresso Nazionale a Milano, presso la Sala Orlando, 

Unione Confcommercio, Corso Venezia, 47/49. 

Il Congresso ha visto la presenza di autorità, di molti luminari e la partecipazione di un folto ed 

attento pubblico, che ha dimostrato, una volta di più, di gradire la possibilità di rivolgere le proprie 

domande ai medici. Le domande sono state tantissime e a tutte è stata data un’esauriente risposta. È 

stato molto gradito l’intervento delle due ammalate di Sclerodermia. 

Erano presenti i nostri testimonial Vito di Tano e Mara Maionchi. 

Il Congresso è l’ottavo che si fa con il simbolo di IID (Istituto Italiano della Donazione). 

Al pomeriggio si è tenuta l’assemblea dei Soci. 

La Presidente ha letto la relazione annuale e ha evidenziato i punti significativi del bilancio sociale 

nell’ottica della “mission” dell’Associazione: Ricerca e Progettazione, Consulenza e Formazione, 

Comunicazione e Informazione. Punti significativi, votati dall’assemblea, dettagliati nella 

“Relazione finale dell’Assemblea dei soci”, sono stati: 

 Relazione del Presidente 

 Approvazione bilancio sociale 2014 
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 Approvazione bilancio preventivo 2015 delibera finanziamento progetti o borse di studio, 

conferma progetti supporto psicologico ed eventuale delibera di nuovi, autorizzazione al CD 

per gestire fondi finalizzati all’acquisto di apparecchiature e supporti 

 Approvazione regolamento per una nuova struttura del Comitato Scientifico 

 Delibera nuovo comitato scientifico 

 Varie ed eventuali 

Finanziamento: GILS con contributo. 

 

PROGETTO “Apparato gastroenterico e nutrizione nell’ammalato sclerodermico” 

I quattro sotto progetti vincitori sono stati portati a termine con relazione finale da:  

 Dott.ssa Silvia Bosello “Role of microbiota in pathogenesis of scleroderma: correlations 

with nutritional status and with gastroenteric involvement”, stanziamento 15.000,00€. 

 Lorenzo Beretta “An omic approach to assess the nutritional consequences of systemic- 

sclerosis related intestinal involvement”, stanziamento 30.000,00€. Progetto chiuso a 

febbraio 2016. 

Mentre i dottori: 

 Edoardo Rosato “Gastrointestinal damage, gut microbiota alterations and malutrition in 

systemic sclerosis patients: correlatin with digital vasscular damage”, stanziamento 

30.000,00€, ha inviato comunicazione di aver avuto necessità di più tempo per ampliare 

la parte nutrizionale, farlo passare al Comitato Etico e raccogliere gli ultimi dati 

scientifici. 

 Dott. Gianluca Bagnato “Predictive value of adipokinesand thyroid hormones serum 

levels in nutritional status and correlations with gastroentestinal symtomes in systemiuc 

sclerosis patients”, stanziamento 15.000,00€, ha comunicato alla fine di dicembre 2015 

che lo studio osservazionale è stato approvato dal Comitato Etico solo nel maggio 2015, 

coinvolgendo anche il centro di Padova e ne prevede la conclusione a marzo 2016. 

Finanziamento: GILS. 

 

PROGETTO “Sviluppo di un ambulatorio ultra – specialistico dedicato alla diagnosi e cura della 

sclerosi sistemica (Scleroderma Unit)” 

È proseguito l’accordo per gli ambulatori ultra-specialistici “Scleroderma Unit”. I Centri hanno 

ricevuto, ognuno, un finanziamento di 20.000,00€: 

1. UOC di Allergologia e Immunologia Clinica Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale 

Maggiore Policlinico Milano; 

2. UOC di Medicina Interna e Immunologia Clinica, IRCCS Azienda Ospedaliera 

Universitaria San Martino - Istituto Nazionale per la Ricerca sul Cancro di Genova; 

3. Azienda Ospedaliero- Universitaria San Luigi Gonzaga di Orbassano (TO); 

4. Azienda Policlinico Umberto I di Roma, UOC Immunologia Clinica B, Roma 

finanziamento dato il 5 febbraio 2014. Fondi pervenuti da conferimento di altra 

associazione di Roma che aveva cessato l’attività. L’attività è partita nel 2015. 

Finanziamento: GILS. 

Senza finanziamento GILS, ma con accordi tra GILS e Direzioni Generali e Sanitarie degli 

Ospedali interessati all’accordo, che s’impegnano a rispettare le modalità operative delle altre Unità 

già attivate. Le Unità sono: 

5. UO di Medicina Interna dell’AO Ospedale Civile di Legnano; 

6. Divisione di Reumatologia Università Cattolica del Sacro Cuore Roma; 

7. UOC di Reumatologia dell’Azienda Ospedaliero - Universitaria Policlinico Modena. 

8. UOD di Reumatologia Azienda Ospedaliera A.R.N.A.S Garibaldi Catania. 

Finanziamento: non sono finanziate, il GILS fa attività di coordinamento e monitoraggio. 
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PROGETTO “International Multicentric Prospective Study on Pregnancy in Systemic Sclerosis e 

mantenimento centro per la gestione e la cura delle donne con malattie reumatiche autoimmuni in 

gravidanza presso l’Ospedale Papa Giovanni XXIII di Bergamo, anni 2015-2017” 

Miglioramento delle condizioni delle pazienti che avranno gravidanze e percorsi terapeutici noti e 

chiari e potranno garantirsi una maternità serena e consapevole. Buoni i risultati attesi che già sono 

stati pubblicati su prestigiose riviste internazionali. Con questo progetto si arriverà alla conclusione 

del progetto IMPRESS 2. 

Finanziamento: metà finanziamento GILS, restante parte: altre Associazioni. 

 

 

PROGETTO “Acquisto di medicazioni, per cura Ulcere Cutanee, per Scleroderma Unit Milano”  

Con l’apertura dell’unità Scleroderma Unit di Milano, per cui tanto il GILS aveva “lottato”, sono 

state ravvisate alcune necessità di medicazione per pazienti sclerodermici, con ulcere complesse, 

attualmente non fornite dall’Ospedale. Come nel 2014, anche quest’anno il Consiglio Direttivo ha 

deciso di continuare con l’acquisto di queste particolari medicazioni. 

Finanziamento: GILS. 

 

PROGETTO “Valutazione dell’efficacia, della tollerabilità e della safety della paraffinoterapia 

combinata con mobilizzazione delle dita e del polso nella riabilitazione della mano in pazienti con 

sclerosi sistemica” 

Il C.D. del GILS ha deciso di partecipare al Finanziamento dello Studio sviluppato dal centro di 

Reumatologia dell’Azienda Ospedaliero-Universitaria Pisana (AOUP). Il progetto è molto 

interessante e potenzialmente molto utile per poter, se non risolvere, almeno alleviare le difficoltà e 

sofferenze di molti malati di SSc. Dato che il progetto potrebbe essere sviluppato anche in anni 

seguenti, il C.D. ritiene utile che, alla fine del primo anno finanziato, i risultati siano presentati al 

nostro Comitato Scientifico per valutarne l’efficacia e l’eventuale rifinanziamento per la 

prosecuzione dello studio stesso. 

Finanziamento: compartecipazione GILS. 

 

Progetto “Contributo all’acquisto di Arredi per nuova Sala Terapia c/o Scleroderma Unit-Ge”, 

UOC Medicina Interna ad Orientamento Immunologico, IRCCS San Martino –Genova. 

Grazie a liberalità mirate di benefattori, sono stati donati 2.200,00€ per contribuire all’acquisto di 

due poltrone relax, per nuova Sala Terapia, c/o Scleroderma Unit-Ge, reparto UOC Medicina 

interna ad Orientamento Immunologico. 

Finanziamento: GILS. 

 

PROGETTO “Utilizzo dei prostanoidi endovenosi nel trattamento della vasculopatia 

sclerodermica” 

Indagine conoscitiva (di survey) dei pazienti affetti da SSc in trattamento con Iloprost seguiti presso 

9 centri, di cui 8 Scleroderma Unit, individuati dal GILS sul territorio italiano, con ampia casistica, 

eccellenze nel campo del trattamento della patologia e dove la malattia è seguita e trattata secondo i 

migliori standard clinici. Si vuole valutare, inoltre, in che modo una terapia cronica e periodica da 

effettuarsi in regime controllato (ricovero ordinario, regime ambulatoriale, Day-Hospital, MAC) 

abbia un impatto sulla qualità della vita dei pazienti e se i benefici attesi da loro superino i disagi 

legati alla somministrazione.  

Si ritiene che una maggiore conoscenza di tali aspetti possa essere utile per stilare una guida alla 

migliore somministrazione del farmaco destinata ai centri con minore esperienza nella gestione 

della malattia e per disegnare, eventualmente, futuri studi di confronto fra i diversi schemi di 

somministrazione dello stesso. 

Finanziamento: GILS. 
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PROGETTO “FESCA” 

Il GILS è socio fondatore di FESCA, la Federazione Europea che dal 2015 è più presente con 

incontri, dibattiti internazionali e contatti, quindi si è pensato di aprire un contatto continuo con 

FESCA e mantenere aperto negli anni questo progetto che comunque avrà la sua relazione annuale 

e le spese imputate a bilancio. Per far in modo di garantire un lavoro produttivo sono state delegate 

a rappresentare il GILS tre consigliere del C.D.: Maria Grazia Tassini, Ilaria Galetti e Camilla 

Sandrucci. 

 

Progetto “Formazione per Partecipazione a: Progetti della Comunità Europea per il Terzo Settore” 

Il corso si è svolto a Milano il 13 e 14 novembre, vi ha partecipato una Consigliera del Direttivo del 

GILS. Nel corso sono stati illustrati, con ampio respiro, come sono strutturati i fondi europei, gli 

organi istituzionali a cui afferiscono i progetti e gli organi deputati a valutarli. Ampia spiegazione 

della fase 2014/2020 dei fondi diretti ed indiretti e come preparare il cronoprogramma ed il budget. 

Finanziamento: GILS. 

 

PROGETTO “Progetto SPRING - Systemic sclerosis PRogression INvestiGation” Creazione di un 

Registro dati, pazienti affetti da SSc 

I prof. ri M. Matucci Cerinic e C. Ferri, hanno invitato il GILS a partecipare al progetto SPRING 

allo scopo di creare un registro dati dei pazienti affetti da SSc e chiesto di nominare un membro per 

il Comitato Consultivo. Il GILS ha nominato il prof. emerito F. Indiveri. 

Finanziamento: GILS, per le sole spese di partecipazione alle riunioni/convegni. 

 

Progetti per Attività “Strumentali” 

 

PROGETTO “Giornata del Ciclamino” 

Domenica 27 settembre 2015 il GILS, Gruppo Italiano per la Lotta alla Sclerodermia, è sceso nelle 

piazze di tutta Italia per la giornata del ciclamino, fiore simbolo dell’associazione, al fine di 

raccogliere fondi, per la Ricerca Scientifica, che è uno dei punti qualificanti nello Statuto del GILS. 

La raccolta è servita per finanziare il Bando deliberato dall’Assemblea dei soci “Utilizzo dei 

prostanoidi endovenosi nel trattamento della vasculopatia sclerodermica”.  

Gli Obiettivi e Finalità della Giornata del Ciclamino sono: 

 Raccogliere fondi, anche con iniziative collaterali. 

 Sensibilizzare e informare sulla patologia per fare diagnosi precoci in sinergia con Ospedali 

che, in tutta Italia, aderiscono al progetto GILS e che mettono a disposizione degli ammalati 

di Sclerodermia e non, la propria esperienza ed il materiale tecnico diagnostico, effettuando 

controlli gratuiti dalle 9 alle 12. 

I fondi netti raccolti, nel 2015, sono stati versati sul conto della Ricerca scientifica per finanziare il 

Bando deliberato ed il resoconto è stato pubblicato sulla rivista e sul sito dell’Associazione. 

Finanziamento: GILS (per i costi organizzativi) e una Liberalità. 
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Incontri Formativi e di Sensibilizzazione. Raccolte Straordinarie Fondi. 

Accanto alla Formazione vera e propria ci sono stati parecchi Eventi, che ha organizzato e/o a cui 

ha partecipato il GILS, la gran parte con duplice scopo: Informare sulla patologia, sensibilizzare 

da parte di nostri soci e raccogliere fondi per la Ricerca Scientifica. A questi eventi si sono, a volte, 

associate raccolte fondi per obiettivi mirati. Una gara di solidarietà che ha percorso la nostra 

Penisola e ci ha coinvolti tutti. 

 

 10-11 gennaio Pezze di Greco (Brindisi) - “Campionato italiano di ciclocross” 

Il GILS è stato invitato al Campionato Italiano di Ciclocross tramite il nostro testimonial Vito di 

Tano, che era anche il testimonial dell'evento. Il nostro logo è stato messo sui francobolli emessi 

per l'occasione, le nostre finalità e i nostri scopi illustrati a RAI SPORT e in televisioni locali. 

 

 28 febbraio Milano partecipazione del GILS a alla giornata dei Malati Rari.   

Al mattino incontro dibattito su tematiche volute dalle associazioni alla sala Gaber, Regione 

Lombardia, alle 14 la Santa Messa in Duomo e poi la marcia per le strade di Milano. Folta 

partecipazione, importante momento di visibilità per tutti. Contributo liberale GILS di 150,00€. 

 

 11 aprile Torino Sala Consiglio c/o Volontariato, incontro medico/paziente. 

L’occhio e la sclerodermia, dott.ssa Vittoria Aragno con la partecipazione dei dott. Enrico 

Fusaro e Simone Parisi. 

 

 8 maggio Roma Raccolta fondi con Torneo Burraco all’Hotel Polo.  

Organizzato da Maria Grazia Tassini, ha avuto grande successo ed ha raccolto 620,00€. 

 

 Maggio 2015 Sardegna parte la campagna promozionale a favore del GILS dal “Comitato 

Acque Libere Sardegna” che si è tenuto da giugno a fine settembre. V Edizione.  

A tutti gli organizzatori un grazie: Orrù, Antonietta, Massimo, Maria Teresa, Carlo e Franco 

One, anche per le meravigliose gare a La Maddalena, Punta Tegge con Luigi e Mirella! Ma 

soprattutto a Massimo Armanni. 

 

 6 giugno Santa Margherita Ligure “Santa Run I edizione”, con raccolta fondi  

Un grazie a Paola Cittadini, mente ed organizzatrice dell'evento, che ha suscitato grande 

interesse e partecipazione. Manifestazione podistica ludica a latere del 45° Convegno dei 

Giovani imprenditori, la raccolta è proseguita alla cena, versati al GILS 2.800,00€. 

 

 6 giugno Genova al DIMI incontro medico/paziente.  

Informare sulla “neonata” Scleroderma Unit e sul cuore nella patologia: “attore o vittima?”. 

 

 19 e 20 giugno Messina Patrocinio GILS   

Patrocinio GILS al “Congresso di Reumatologia sezione SIR, Regioni Sicilia e Calabria”, 

presso l'AO Universitaria Policlinico di Messina, prof Bagnato. 

 

 20 giugno Milano Patrocinio GILS  

Patrocinio GILS all’incontro “Il Pini parla alle donne: incontro su aspetti di malattie 

autoimmuni che interessano in particolare il sesso femminile”, organizzato dal prof. Meroni. 

 

 26 giugno Roma incontro medico / paziente con Patrocinio GILS  

In occasione della giornata europea della Sclerosi Sistemica al Policlinico Umberto primo UOC 

Immunologia Clinica B, presentazione della “neonata” Scleroderma Unit e delle ricerche 



Bilancio di Missione 2015  GILS - ONLUS 

 13/40 

effettuate negli ultimi 5 anni con dibattito tra medici e pazienti. Costo per il GILS: 1.500,00€ 

per rinfresco. 

 

 28 giugno Torno, Lago di Como “Pedalata da Londra a Como per la Sclerodermia”  

Evento per festeggiare l'arrivo di Keith e Kshanica, cognato e nipote di una nostra socia, che 

hanno pedalato dall’Inghilterra, Londra, all'Italia lago di Como, per far conoscere la malattia. La 

raccolta fondi fatta durante la pedalata è stata divisa tra due associazioni: Scleroderma Society e 

GILS. Al GILS versati al GILS 1.200,00€. 

 

 3 luglio Padenghe sul Garda Patrocinio del GILS  

Patrocinio GILS per la “Cena Festa d'Estate”, con raccolta fondi, organizzata dal Gruppo 

Giovani Imprenditori di Brescia, Mantova, Cremona e Trento. Organizzata dalla nostra Paola 

Cittadini con la presenza di Lorenzo Cittadini, il pilone della nazionale di Rugby. Versati al 

GILS 1.530,00€. 

 

 11 agosto Marina di Pietrasanta, Caffè della Versiliana    

“Caffè, sigaretta e un ciclamino. Istruzioni per l'uso e il non uso”. Presenti le dottoresse di Pisa 

D'Ascanio, Della Rossa, Mara Maionchi e la presidente del GILS. Vasta partecipazione ed 

ottima riuscita. 

 

  5/13 settembre San Sepolcro (AR) Mostra di Pittura i Cretti della Terra  

Asta silenziosa grazie ad un nostro caro amico Grande partecipazione protratta nel tempo con un 

incasso per il GILS di 1.650,00€. 

  

 25/26 settembre Catania Hotel Nettuno Patrocinio GILS  

Patrocinio GILS al IX Seminario di Reumatologia Integrata, organizzato dall'ARNAS 

Garibaldi, dott. Elisabetta Battaglia. 

 

 24/27 settembre Viareggio Festival della Salute, Centro Congressi Principe di Piemonte 

Ottima riuscita con la presenza di 4 medici reumatologi di Pisa che hanno effettuato 

capillaroscopie e fornito indicazioni. Molti Fenomeni di Raynaud inviati per ulteriori controlli. 

Un ringraziamento ai medici e a Camilla del Direttivo che ha gestito il tutto. 

 

 30 settembre Torino Sala Consiglio c/ Volontariato, tavola rotonda  

Tavola rotonda su “Sclerodermia e patologia del cavo orale, quando la masticazione, l’apertura, 

la cura e l’igiene diventano un problema. Come affrontarlo” con la partecipazione dei dottori 

Carlotta Tanteri, Giulia Tanteri, Simone Parisi, moderatore Enrico Fusaro. Ottima riuscita. 

 

 14 ottobre Milano Incontro medico paziente  

“L’esperienza lombarda delle Scleroderma Unit nella gestione della patologia” tenuta nella Sala 

Gonfalone Consiglio Regionale della Lombardia. Incontro medico/paziente con la presenza dei 

Direttori Generali, del consigliere Pedrazzini, dei medici Beretta e Faggioli, della psicologa 

Samuela. Grande interesse, tantissimi i presenti. Costo per il GILS per tipografia e 

spedizioni,139,90€. 

  

 16/17 ottobre Brescia Patrocinio GILS   

Il GILS ha dato il patrocinio all’incontro “Giornata mondiale del malato reumatico: Il destino è 

nelle nostre mani. Usiamole per aiutarci”. Erano presenti, anche alla conferenza stampa, con Pia 

Cittadini, Ilaria Galetti, Annibale Romano e la presidente. 
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 7/ 10 ottobre Bari –Fiera del Levante XIII Congresso Nazionale AIUC   

Il GILS ha concesso il Patrocinio al Convegno “Update in riparazione tessutale: 

dall'organizzazione sanitaria all'appropriatezza clinica”. 

 

 7 novembre Torino Incontro medico/paziente  

Si è tenuto, presso la Sala Consiglio c/o volontariato, l’incontro medico/paziente sul tema 

“Scleroderma Unit, una realtà da conoscere; malnutrizione e apparato gastroenterico”. Sono 

intervenuti: dott. Renato Carignola, dott.sa Valeria Data e dott.sa Erika Montabone. Buona 

partecipazione e discussione. 

 

 14 novembre Genova Incontro medico/paziente DIMI  

Presente il vice presidente, la prof.sa Parodi, direttore Dermatologia, il prof. Puppo, UOC 

Medicina Interna ed Immunologia ed il prof. Murdaca responsabile Scleroderma Unit, sui 

seguenti argomenti: i cambiamenti nel Day Hospital della Scleroderma Unit; il Desease 

Management Team (D.M.T.) di nuova costituzione: cos’è, come funziona, come impatta sul 

paziente; l’Ambulatorio Ulcere Complesse: Cosa fa. Attese e speranze; vita dell’Associazione: 

ultime novità. Buona partecipazione e vivo dibattito. 

 

 27 novembre Milano Concerto in San Marco  

Si è tenuto nella chiesa di S. Marco il “Concerto Coro Amici del Loggione della Scala” a offerta 

libera. Evento strepitoso, orchestra e coro ricchi di passione, musica di altissimo livello, 

Maestro Filippo Dadone impeccabile. Voluto da una nostra socia che ha realizzato il suo sogno. 

Incasso lordo 1.970,00€, spese sostenute 215,90€, versati al GILS 1.754,10€ netti. 

 

 20/22 novembre Roma XII Forum Internazionale della Salute (SANIT)  

Il GILS ha partecipato al Forum organizzato da ASMARA, con la partecipazione di molte 

associazioni. Incontro che ha avuto un riscontro notevole sia per l'informazione passata che per 

le visite effettuate. Costo, a bilancio 2015, per GILS 250,00€. + 264,00 del 2014, totale 

514,00€. 

 

 12 dicembre Torino Orbassano Incontro medico/paziente  

Incontro medico/ paziente con auguri di Natale nell'Aula Magna gentilmente concessa. La 

squadra torinese al completo anche con la nostra psicologa Laura Paleari. Si è fatto il punto 

della situazione sulla Scleroderma Unit e sulla patologia in Piemonte. 

 

 Lombardia Partecipazione GILS alle trasmissioni dell'accesso su RAI 3  

Il GILS, grazie alla domanda e al progetto presentato alla CORECOM ha potuto usufruire, 

durante il 2015, di tre accessi televisivi con registrazioni andate in onda in momenti successivi e 

ripetuti nelle mattinate di alcuni sabati, durante l'anno, Vi hanno partecipato i medici dott.ri 

Beretta e Vigone della Scleroderma Unit di Milano e la nostra Ilaria Galetti del Direttivo. 

Ottima informazione passata sulla diagnosi precoce, la giornata del ciclamino, il nostro essere in 

FESCA, Europa. 

 

 La Sardegna, un'isola dal cuore grande, ha costruito un lunghissimo ponte di note e di 

musica, un dono di Natale al GILS per gli ammalati di sclerodermia: lottare, soffrire, vivere, 

guardando alla speranza che non muore mai. Inno voluto da Massimo, Antonietta e Maria 

Teresa, composto dal Maestro Corda che ha rinunciato ad ogni diritto per la solidarietà, con il 

coro JOY di Sarroch, Cagliari diretto dal musicista -pianista Francesco Betti. 
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Servizi offerti dall’Associazione 

- Numero Verde: a disposizione dei richiedenti, risponde dal lunedì al giovedì dalle 9,00 alle 

17,30 ed al venerdì dalle 9,00 alle 16,00.  

- Centro di Ascolto: lunedì - giovedì dalle 13,30 alle 17,30, venerdì dalle 13,30 alle 16,00. 

- Posta elettronica e sito WEB: per essere al passo dell’offerta dei servizi. 

- Psicologa: fornisce, nei giorni ed orari previsti, tramite il mezzo telefonico, il supporto 

psicologico ai malati ed alle famiglie. 

- Presenza della psicologa nelle Scleroderma Unit e nelle Macro Aree (MAC) di 3 

Ospedali di Milano oltre a Legnano ed al terzo martedì di ogni mese si tengono gruppi 

di aiuto mutuo aiuto in sede. 

- Presenza della psicologa nelle Scleroderma UNIT anche di Genova, a Roma Policlinico 

Immunologia B, Orbassano San Luigi. 
- Medico risponde: servizio svolto da medici volontari, specialisti della malattia, che 

rispondono, nei giorni ed orari previsti, ai quesiti dei richiedenti. 

- Avvocato risponde tramite il GILS ai quesiti degli ammalati ed è consulente volontario. 

- Documentazione esplicativa sulla malattia, sulla diagnosi precoce e sui servizi offerti. 

Convenzioni 

 INAS/CISL, offre ai soci GILS, in tutta Italia i servizi dei propri centri. 

 Ospedale Niguarda, offre ai soci GILS cure odontotecniche a tariffario scontato dei 

dipendenti dell’Ospedale per le protesi 

 Don Gnocchi (protocollo con GILS) 

 Hotel Principe – Abano Terme 

 Banca Generali 

 Università Cattolica 

 Università degli Studi di Pavia  

 Università degli Studi Bicocca Milano 
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Anno Sociale 2015 - Relazione finale Programma.  
Programma Anno Sociale 2016 

 

Come negli anni scorsi, la relazione in oggetto prenderà in considerazione il Budget 2015 ed il 

Bilancio 2015, come da certificazione contabile, e tratterà alcune voci per analisi e considerazioni, 

al fine di tracciare un bilancio sull’andamento dell’Associazione. 

L’analisi si svilupperà su cinque punti: 

1. Analisi di dati di Bilancio, disamina sulle voci di dettaglio. 

2. Analisi degli scostamenti rispetto al piano programmato per l’esercizio 2015. 

3. Utilizzo dei fondi del 5 per mille, anno fiscale 2012. 

4. Analisi dei dati di Servizio. 

5. Impostazione del programma sociale 2016. 

Analisi Dati di Bilancio 

Per rendere più facile l’analisi le voci del bilancio sono state raggruppate, come per gli anni 

precedenti, per categorie funzionali all’attività dell’Associazione in modo da poter rendere più 

comprensibile, e confrontabile, l’analisi. 

I dati puntuali sono riportati nell’allegata Tabella 1.  

a) Ricavi 

I dati del Bilancio d’Esercizio saranno confrontati, per le voci significative e con le opportune 

valutazioni, con gli equivalenti dati del 2014. 

I proventi dell’Associazione sono stati pari a 373.574,70 € (- 1,16%) mentre gli oneri sono stati pari 

a 387.822,57 € (-1,87%) ed il disavanzo di esercizio è stato pari a (-) 14.247,87 €, minore rispetto 

alle previsioni di budget (-52.000,00 €). Si può notare che continua il trend discendente dei 

contributi liberali, che già molto diminuiti negli anni scorsi, sono ulteriormente scesi del 31,01%. 

I proventi sono dovuti per il 38,76% da quote Associative e donazioni. Il numero dei soci, è 

diminuito del 5,20% anche a fronte di una “pulizia” di Soci che non hanno rinnovato la tessera per 

due anni. C’è da notare, che le quote versate sono aumentate e tengono le donazioni (117.974,00 €, 

-0,97%). Vista la notevole attività del GILS sul territorio e la partecipazione agli eventi organizzati 

si dovrebbe ottenere un maggior numero d’iscritti, per cui sarebbe opportuno, che ogni nostro Socio 

si impegnasse in una campagna acquisizione nuovi Soci, che, poi, sono la forza delle associazioni.  

La raccolta fondi per campagne di raccolta programmate a livello nazionale, quali la Giornata del 

Ciclamino e i contributi 5 per mille, sono aumentati rispetto allo scorso anno del 2,88%, e 

rappresentano il 54,94% dei ricavi. I contributi raccolti con il 5 per mille dell’anno finanziario 2012, 

pervenuti e contabilizzati nel 2015, hanno rappresentato il 21,40% dei ricavi, sono aumentati, 

rispetto al precedente anno, dello 0,86%; i dettagli dell’impiego dei fondi sono dettagliati in seguito. 

La raccolta della Giornata del Ciclamino, migliorata del 18,35% rispetto al 2014, è stata pari a 

125.056,74€. Come per gli anni precedenti alcune Regioni restano ancora totalmente assenti, altre 

risentono, nel bene e nel male di variazioni locali, quali contemporanea presenza d’altre 

manifestazioni, particolari condizioni climatiche, problemi degli organizzatori. 

Come gli anni precedenti, il miglior risultato è stato raggiunto dalla Lombardia che, da sola, ha 

raccolto il 40,69% (+20,11%), seguita dall’ottimo contributo del Lazio 22,11% (+33,09%), dalla 

Liguria 9,60% (+5,40%), dal Piemonte 7,42% (+270,62%) e dall’Emilia Romagna 6,26% 

(+33,97%).  

Come segnalato gli anni scorsi si deve migliorare ed essere più presenti sul territorio, almeno in 

questa occasione. Sarà necessario che il Consiglio Direttivo del GILS lanci un forte messaggio, sia 

sul Giornalino Sociale che durante la prossima Assemblea dei Soci, richiedendo un maggior 

impegno a tutti i Soci e ciò è soprattutto vero per le Regioni completamente assenti o presenti in 
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piccola parte. C’è da segnalare che il “seme gettato” nel corso della manifestazione, si traduce, 

spesso, in raccolte e versamenti alla ricerca in tempi successivi. Sicuramente bisogna estendere la 

base di volontariato, a livello regionale, farla diventare più attiva mettendola in grado di garantire i 

ricambi generazionali ed essere più capillari ed utilizzare tutti i nuovi mezzi informatici per rendere 

più evidente la nostra attività e perseguire i fini istituzionali dell’informazione, della diagnosi 

precoce e della ricerca. 

Per il quarto anno non ci sono stati contributi per progetti finalizzati, tale fatto è il risultato evidente 

delle difficoltà dei finanziatori istituzionali.  

I contributi e le liberalità sono state pari a 23.510,79 €, pari al 6,29% delle entrate, diminuite, per le 

cause appena segnalate, del 31,01%. Con un’oculata politica di contenimento dei costi, anche grazie 

all’azione costante ed insuperabile dei volontari, con l’aumento di alcune entrate, soprattutto per la 

giornata del ciclamino ed il mantenimento delle donazioni e del cinque per mille, si è riusciti, 

comunque, a mantenere un buon risultato di gestione. 

b) Costi 

L’analisi dei costi rende evidente che il 76,05% dei costi è da imputare alle attività istituzionali 

dell’Associazione, di cui il 68,02% per finanziare direttamente i progetti e gli eventi, mentre lo 

8,03% sono i costi per organizzare le raccolte fondi istituzionali.  

I costi per i progetti eventi istituzionali sono stati pari a 263.981,10 € (-5.57%), pari al 68,02% dei 

costi totali. I costi totali, rispetto all’anno precedente, sono diminuiti del 1,87% a fronte di una 

diminuzione dei proventi del 1,16%. 

Il costo del personale, 49.247,62 € (+41,27%), rappresenta il 12,70% dei costi, mentre i costi di 

funzionamento dell’Associazione per ammortamenti, affitti e costi diversi, sono pari a 43.654,94 € 

(12,74%), pari al 11,26% dei costi totali. Il costo del personale è aumentato di 14.385,93 € anche 

per un contratto a tempo determinato fatto per l’organizzazione della Giornata del Ciclamino ed il 

supporto alla segreteria, mentre il costo di funzionamento dell’Associazione è diminuito di 

6.344,38€, rispetto all’esercizio 2013, tramite un’oculata politica di gestione. Dei costi di 

funzionamento le maggiori spese sono per le prestazioni del grafico del commercialista, mentre per 

i costi diversi, il grosso dei costi, è rappresentato da spese per il Giornalino dell’associazione. 

Nonostante l‘andamento del periodo sfavorevole, l’Associazione mantiene i costi contenuti, in linea 

con la politica di efficienza e di rigore, seguita dal GILS, grazie, sempre di più, al prezioso operato 

dei volontari e degli amici dell’Associazione. Ogni spesa ed azione intrapresa è sottoposta al vigile 

controllo del Consiglio Direttivo, Presidente in testa, ed è effettuata un’attenta valutazione dei costi, 

dei rapporti costi/benefici e delle alternative di mercato. 
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Tabella 1 (Riepilogo Rendiconto Gestionale) 
 

% %
Oneri

Var.% 14-15

Proventi

 Var.% 14-15

Scaldini 120,78

Progetto Ecografo Dermatologia Mi 71.980,00 Quote associative rinnovi 23.082,75 3,14%

Progetto Ecografo Immunologia Mi 29.908,30 Quote associative nuove 3.731,00 29,55%

Progetto Gravidanze osp. Bergamo 5.000,00 Donazioni 117.974,00 -0,94%

Progetto Psicologhe Milano 13.772,30

Progetto Psicologhe Genova (2014+2015) 13.200,00 Totale quote associative 144.787,75 38,76% 0,30%

Progetto Psicologhe Roma 5.993,76

Progetto Psicologhe Torino 4.210,01 Contributi enti pubblici 0,00

Progetto Prostanoidi 9.150,00 Liberalità Congresso 8.600,00 -57,85%

Progetto Capillaroscopio Genova 891,27 Liberalità 14.780,79 8,86%

Progetto Arredi Genova 2.200,00 Liberalità scaldini 130,00 36,84%

Progetto Medicazioni e libretto 665,22

Progetto Medicaizoni 2015 1.781,94

Progetto Corso fisioterapia Brescia 1.139,22

Progetto Scleroderma Unit  Genova 20.000,00

Progetto Scleroderma Unit  Milano 20.000,00

Progetto Scleroderma Unit Torino 20.000,00

Progetto SIR 281,10

Progetto Convegno Fesca 861,47

Progetto Concerto San Marco 215,90

Progetto L'esperienza Lombarda Unit 139,90

Progetto Eu 448,50

Progetto Incontro Medico Paziente Rm 1.500,00

Progetto Sanit Roma 514,00  

Congresso 39.803,93

Totale attività Istituzionale 263.777,60 68,02% Totale  liberalità 23.510,79 6,29% -5,64% -31,01%

Totale progetti Finalizzati 0,00 0,00% Totale Contributi progetti finalizz. 0,00 0,00%

TOTALE  ATTIVITA' TIPICHE 263.777,60 68,02% TOTALE ATTIVITA' TIPICHE 168.298,54 45,05% -5,64% -5,68%

Spese giornata ciclamino 31.142,41 Raccolta fondi giornata ciclamino 125.326,35 33,55% 7,74%

5 per mille anno fiscale 2013 79.931,31 21,40% 0,86%

Totale raccolta fondi 31.142,41 8,03% Totale raccolta fondi 205.257,66 54,94% 0,47% 2,88%

Costi per servizi  di funzionamento 21.587,97 -14,22%

Costi servizi Torino 966,05

Godimento beni di terzi 700,00

Ammortamento beni materiali 819,08

Costi diversi 18.999,36 -8,20%

Oneri finanziari 582,48 Proventi finanziari 17,37

Totale costi di funzionamento 43.654,94 11,26% -12,33%

Costi del personale 49.247,62 12,70% Proventi finanziari 18,50 0,00% 41,27%

TOTALE ONERI 387.822,57 100,00% TOTALE PROVENTI 373.574,70 100,00% -1,87% -1,16%

DISAVANZO 14.247,87

TOTALE 387.822,57 TOTALE 387.822,57

Patrimonio  libero 443.936,09

Patrimonio fondo di dotazione 7.562,88

Patrimonio vincolato 346.645,15

TOTALE   PATRIMONIO 798.144,12

RENDICONTO GESTIONALE 2015

ONERI PROVENTI

PATRIMONIO
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Analisi degli Scostamenti 

Il budget previsionale del 2015 è stato redatto, pur con tutte le problematiche dei documenti 

previsionali, in forma molto precisa, dando luogo a scostamenti, per eventi non facilmente 

programmabili e/o prevedibili, quali, per esempio, le donazioni e liberalità. 

A budget le entrate previste erano pari a 269.000,00 € a fronte di proventi effettivi di 373.574,70 € 

con uno scostamento sulle previsioni pari al 26,62%, dovuto, in massima parte, alle migliori entrate 

per la giornata del ciclamino (+9.005,73 €), migliori entrate per donazioni (+67.974,00 €), non 

prevedibili nel 2014. Invece il 5 per mille ha prodotto l’introito previsto (-69,00 €). 

Buone le previsioni d’impegno per le attività tipiche (istituzionali), previste in 239.900,00 € e 

realizzate per 263.981,10 €, con uno scostamento del 10,03%. Il totale delle uscite è stato di 

387.822,57 € a fronte di una previsione di 321.000,00 € (+66.822,57 €) dovuto ad un aumento dei 

costi per attività tipiche (+24.081,10) ed all’aumento del costo del personale, pur se compensato 

parzialmente da una diminuzione dei costi di struttura. 

Invece del disavanzo previsto di 52.000,00 €, si è avuto un disavanzo di 14.247,87 € (-72,60%) 

dovuto alle migliori entrate che hanno compensato anche l’aumento dei costi del personale, come 

sopra visto. 

Utilizzo dei fondi del 5 per mille, anno fiscale 2012 

I fondi del 5 per mille dell’anno fiscale 2012, pari a 79.246,32 €, sono stati accreditati 

all’associazione nel 2014. I fondi sono stati utilizzati per finanziare i seguenti progetti: 

 

Centro di “Scleroderma Unit” dell’Azienda Ospedaliero - Universitaria 

San Luigi Gonzaga di Orbassano (To). 
20.000,00 € 

Centro di “Scleroderma Unit” Allergologia e Immunologia Clinica della 

Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico di Milano. 
20.000,00 € 

Centro di “Scleroderma Unit” Medicina Interna e Immunologia Clinica, 

IRCCS AOU San Martino di Genova. 
20.000,00 € 

Acquisto di un Ecografo Digitale compatto LOGIQ E R6, dell’azienda GE 

Healthcare, per “Scleroderma Unit” dell’UOC Allergologia e 

Immunologia Clinica Fond. IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore 

Policlinico Milano. Costo totale dell’attrezzatura 29.890,00 € 

19.246,32 € 

Per un totale di: 79.246,32 € 

 

La raccolta del 5 per mille, in un momento così difficile che fa sparire/ridurre i “grandi” finanziatori 

istituzionali, è di fondamentale importanza per la vita delle associazioni e tutti i nostri soci e 

volontari devono farsi promotori verso amici e parenti per poter aumentare le donazioni. 

Analisi dei Dati di Servizio  

L’Associazione GILS rende disponibili agli utenti varie possibilità di comunicazione e di accesso, che 

sono l’interfaccia telefonica ed il N° verde, le e-mail ed i servizi WEB-Mail, fax, segreteria telefonica e 

Facebook. Per monitorare l’andamento della comunicazione e delle tipologie delle richieste, verso 

l’Associazione, si registrano con accuratezza i dati e gli argomenti delle chiamate pervenute e si 

esaminano i dati e si valutano i risultati. L’ottica dell’analisi è di venire incontro alle esigenze degli 

utenti, cercando di capire e soddisfare le loro esigenze e migliorare i servizi offerti. 

Il numero delle chiamate, rispetto al 2014, sono diminuite, rispetto al 2014, del 33,97% ed il mezzo di 

comunicazione più utilizzato è il telefono (88,91%), seguito dalla comunicazione via WEB-Mail 

(6,32%), poi dalla posta elettronica (1,54%) mentre la segreteria telefonica, per lasciare richieste, è usata 

per il 2,22% delle richieste. Parte delle richieste, pari al 8,21%, con diminuzione rispetto al 2014 del 

67,12%, è completata dall’invio di documentazione e materiale informativo dell’Associazione. 
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Le richieste sono soddisfatte per il 81,54% dalla segreteria (segretaria e volontari), per il 10,97% dai 

medici che ruotano nel servizio di risposta e per il 7,01% dalle psicologhe. Per il dato di servizio delle 

psicologhe c’è da notare che questo è un servizio di supporto, in aggiunta o di complemento, al servizio 

offerto dal progetto di supporto psicologico “Con le Parole Insieme”, che ha dato ottimi risultati ed ha 

avuto una grande partecipazione, ed i cui dati, redatti a parte, sono visibili sul sito dell’Associazione. Le 

risposte rimaste inevase sono pari al 0,68%, per numeri lasciati errati o non funzionanti. Spesso, su 

chiamate lasciate in segreteria telefonica o mail, non si riesce ad avere un successivo contatto (non 

reperibilità del chiamante). 

Da questi dati si deduce che nel corso del 2015 il servizio d’interfaccia continua ad essere apprezzato 

anche se ha preso sempre più sostanza, come vedremo sotto, l’utilizzo di Facebook e del WEB GILS, 

che essendo molto completo, soddisfa parecchie delle risposte degli utenti. 

Il sito WEB del GILS ha avuto un numero di accesi molto superiore a quello dello scorso anno (+45%) 

con circa 58.000 visite, con una media di 1,98 pagine per visita. L’accesso è ben distribuito nei giorni 

della settimana e nei mesi, ma con un picco a marzo (Convegno GILS) e poi, molto alto, a settembre 

(Giornata del Ciclamino). Le visite provengono per la maggior da Google o dal nostro sito. I visitatori 

sono per il 95% italiani, stabili le connessioni europee ed extraeuropee. 

Su Facebook le persone che seguono la nostra pagina e tutte le nostre "azioni" sono 1.413, dai dati si 

può dire che le persone che seguono il GILS sono per il 78% donne con un picco di età compresa tra 35 

e 55 anni e per il 21% uomini, per lo più tra i 35 e 45 anni. Facebook ci segnala che si aggira intorno 

alle 18.000 persone, le quali poi possono decidere di visitarci sempre anche senza diventare fan, 

possono comunque condividere, commentare e apprezzare i nostri post e le nostre notizie. 

Impostazione programma sociale 2016 

Il GILS nel 2016 continuerà con i progetti impostati nel 2015 che sono stati presi in esame dal 

direttivo nella riunione del 24 ottobre 2015, oltre a quelli che saranno proposti all’approvazione 

dell’Assemblea: 

1. Progetti psicologici: Torino, “E nonostante tutto sorrido”; Milano, Lombardia e nazionale, 

“Con le parole insieme”; Genova “Tessere la trama della salute: un percorso 

multidisciplinare” e Roma che si svilupperà al Policlinico presso l’Immunologia Clinica B, 

“Mettersi in gioco”, processo di ricostruzione attiva e di resilienza nell’affrontare la sclerosi 

sistemica, per un totale di costi di 27.850,00€ che potrebbero variare per una flessibilità di 

ore in meno su Roma. La presidente ha presentato il progetto psicologico di Milano 

Lombardia, stralciandolo da quello nazionale, alla Segreteria Generale, Consiglio di 

Sorveglianza, fondo di beneficenza Intesa San Paolo che ha riconosciuto al GILS un 

finanziamento di 15.000,00€ già accreditato sul conto del GILS. Questo progetto sarà 

rendicontato a Intesa San Paolo secondo le modalità richieste. 

2. Nel bilancio 2015 trovate già imputato il costo della psicologa di Genova, richiesto in 

anticipo dall'Azienda Ospedaliera per poter provvedere ai pagamenti per tempo nel 2016. 

Costo 6.600,00€. 

3. Progetto Scleroderma Unit. Le Scleroderma Unit, con finanziamento GILS, ci hanno 

mandato report regolari e positivo è il riscontro degli ammalati anche se ci sono alcuni punti 

da migliorare che dipendono in prevalenza dall’organizzazione delle Aziende Ospedaliere. 

Si propone quindi di mantenere a tre di esse Orbassano, Genova e Milano Fondazione 

IRCCS il contributo di 20.000,00€. Il finanziamento, per un totale di 60.000,00€, sarà fatto 

con i fondi del 5 per mille anno 2013, 79.931,31€ ricevuti il 5 di novembre del 2015. Per la 

Scleroderma Unit del Policlinico Umberto I, che era stata finanziata con una liberalità ad 

hoc, si propone un finanziamento di 10.000,00€, sempre dai fondi del 5 per mille. Positivi i 

report anche per Legnano, Modena e Gemelli Roma. Il 27 novembre è stata deliberata anche 

la Scleroderma Unit di Firenze, Reumatologia prof. Matucci, Careggi responsabile la dott.sa. 

4. Progetto “Valutazione dell’efficacia, della tollerabilità e della safety della paraffinoterapia 

combinata con mobilizzazione delle dita e del polso nella riabilitazione della mano in 

pazienti con sclerosi sistemica” Partecipazione al finanziamento dello studio sviluppato dal 
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centro di Reumatologia dell'Azienda Ospedaliero – Universitaria Pisana (prof.sa Marta 

Mosca). Il consiglio direttivo ha approvato lo stanziamento di 5.000,00€ per il 2016 per 

cofinanziare il progetto contribuendo ad una borsa di studio per una fisioterapista che 

collabora da anni con la reumatologia pisana e con il GILS (fondi 5 x mille 2013). 

5. Progetto “Medicazione ulcere”, per Scleroderma Unit Fondazione IRCCS Ospedale 

Maggiore Policlinico Milano. Il Direttivo, su proposta della Presidente, ha approvato anche 

per il 2015 l’acquisto di medicazioni particolari per le ulcere. Nel 2015 saldato 945,26€, nel 

2016 fattura Monlycke 836,68€, totale 1781,68€. Il progetto potrebbe ripetersi anche per il 

2016. 

6. Progetto comunicazione, Il GILS è molto carente nella comunicazione sul sito web che 

peraltro è stato rinnovato due anni fa e la maggioranza del direttivo propone di farlo 

interamente nuovo. Si sono raccolti preventivi, Ilaria, che ha seguito la questione e si è 

impegnata in prima persona, reputa che sia proponibile la cifra di stanziare 8.000,00€ + IVA 

con un costo di gestione annuale di 1.700,00€+ IVA. 

7. Sempre per la comunicazione si è pensato ad un nuovo spot da poter usare sia sulle TV, 

nelle metropolitane, autobus e aeroporti, ma anche da tutti noi che lanci sì l’appello alla 

giornata del ciclamino, ma possa essere veicolo di informazione per una diagnosi precoce: 

fenomeno di Raynaud. Si è trovato il luogo, concesso gratuitamente dall’Unione 

Commercianti di Milano, Palazzo Castiglioni, la veranda con giardino, le attrici Mara, 

un’ammalata nostra socia, una ragazza, i giovani “Insania film” che ce lo donano, costo per 

le attrezzature 800,00€ + IVA. 

8. Proposte legate al Convegno 2017, ai progetti scientifici, alla giornata del ciclamino 2016. Il 

Direttivo nella riunione del 24 ottobre ha preso in esame tutti i progetti scientifici finanziati dal 

2008 al 2015 e ha pensato di chiedere agli sperimentatori di scrivere degli abstract con parole 

semplice e chiare che dimostrino come la ricerca permetta sì di capire ma anche di curare e di 

farne un piccolo libretto divulgativo. Un esempio che i fondi dei donatori sono serviti ad uno 

scopo preciso: “La Ricerca permette di capire, la Ricerca permette di curare”. Questo sarà, 

se approvato, il titolo della prossima XXIII giornata per la lotta alla Sclerodermia, approvato 

all’unanimità dal Comitato Scientifico, con interventi di medici e pazienti legati da una rete 

invisibile ma stretta. 

9. Finanziamento Progetto per il 2017. Al Comitato Scientifico si sono prospettate due possibilità: 

a) progetti legati ad un Bando pubblico finanziamento di 75.000,00€,  

b) un unico progetto dedicato a ricerca traslazionale clinica con stanziati 90.000,00€. 

La riunione si è tenuta il 18 marzo solo ora posso comunicarvi il loro pensiero per poi passare a 

discussione e votare come assemblea dei soci. 

10. Progetto “Accordo di Rete tra associazioni di Malati Immuno-Reumatici. 18 associazioni 

proponenti, tra cui noi, capofila ANMAR, hanno lavorato su alcuni punti in comune 

scambiandosi informazione e, dove possibile, lavorando in rete, per un anno, abbastanza 

positivo il risultato, si propone un impegno maggiore, un logo comune per progetti sviluppati 

all'unisono, il prolungarsi della rete per tre anni e un contributo annuo di 100,00€. 

11. Progetto sede Brescia. L’ing. Furfari, presidente ABAR ha dato la sua disponibilità a spartire 

con noi la sede che ha presso il Comune a Brescia, Casa della Salute, fino a dicembre 2016. Si è 

attivata la nostra consigliera Pia Cittadini per siglare un accordo direttamente con il Comune 

tramite l’assessore competente. Si comunicherà alla Regione Lombardia questo nostro nuovo 

punto di riferimento istituzionale. Il territorio di Brescia è stato coinvolto anche con corsi di 

formazione, con impegno diretto di medici, di soci, sta decollando in modo costruttivo. 

12. Progetto assunzione a tempo determinato, dal 16 marzo al 31 dicembre 2016, part time in 

verticale, per Francesca Maggioni. Francesca, che da tre anni ormai collabora con noi per il 

progetto ciclamino e non solo, ha terminato il 15 gennaio 2016 la prestazione presso il GILS 

con un costo di 14.568,79€. Secondo la legge Fornero, dopo un periodo di stacco, potrebbe 

ancora essere assunta part time per un altro anno. Il Direttivo, su richiesta esplicita della 
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Presidente, ha valutato la necessità di averla ancora dal 16 marzo fino al 31 dicembre 2016 con 

un costo annuo per GILS di 11.445,88€ che andrà imputato sui costi di gestione essendo 

un'assunzione. Ha gestito con competenza il progetto ciclamino, ha coadiuvato la segretaria, ha 

collaborato ai vari progetti compreso grafica e aggiornamento sito e FB.  

13. Si chiede all’Assemblea, come per gli anni precedenti, che il Direttivo possa disporre della 

somma di 25.000,00€ per eventuali necessità che emergessero durante il 2016, sempre 

riguardante il benessere e le esigenze dell’ammalato, in modo particolare rivolti alla formazione 

per fisioterapisti riabilitativi. 

L’associazione è sempre più convinta che lavorare con grande trasparenza e con la presentazione di 

documenti chiari e condivisi, generali e personali, sia il modo corretto per dare visibilità agli 

“stakeholders” sull’andamento dell’Associazione. Continueranno ad essere registrati ed 

accuratamente monitorati, anche ai fini della verifica statistica, i dati di servizio, anche al fine di 

verificare il gradimento e l’utilizzo dei servizi da parte degli utenti. 

In sede di Budget 2016 si ritiene che le entrate potranno subire una diminuzione a fronte di un 

inalterato impegno di spese. Ciò si potrà fare grazie alle disponibilità e riserve dell’Associazione. Si 

spera, comunque, di poter incamerare più fondi dei previsti grazie a donazioni, non facilmente 

prevedibili in sede di bilancio. 

Soci carissimi, nel 2017 andranno rinnovate le cariche statutarie e già da ora si deve pensare ad un 

reale rinnovamento e a maggiori responsabilità da parte dei soci, dei simpatizzanti, di chi ormai è in 

squadra. GILS ha fatto un grande salto di qualità, spazia su molti fronti, deve consolidarsi su: 

campagna soci e loro fidelizzazione, fundraising, lavoro sui territori creando una rete, raccordo più 

stretto con i medici. 

Servono fatti non parole e persone che affianchino con impegno preciso il direttivo, da questa 

assemblea quindi devono uscire delle proposte operative. 

Come si è visto dal Programma 2015 ci saranno molti progetti e molta attività sul territorio, ciò 

dovrebbe aumentare la nostra visibilità, la prevenzione e la cura degli ammalati di SSc. 

Per i dettagli dei dati si allegano i dati previsionali (Tab. 2).  
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Tabella 2 (Budget 2016) 

RICAVI ENT RAT E T OT ALE
% 

Voce /T ot.

Quote associative 25.000,00

Donazioni 30.000,00

Totale quote associative 55.000,00 22,73%

Giornata Ciclamino 80.000,00

raccolta straordinaria fondi convegno 0,00

5 per mille anno fiscale 2014 80.000,00

Totale raccolta fondi 160.000,00 66,12%

Contributo finalizzato psicologhe - Intesa S.Paolo 15.000,00

Liberalità 12.000,00

Totale contributi, liberalità 27.000,00 11,16%

Interessi / proventi finanziari 0,00

Totale proventi finanziari 0,00 0,00%

TOTALE ENTRATE 242.000,00 100%

COSTI USCIT E T OT ALE

Scaldini -800,00

Spese giornata ciclamino -30.000,00

Spese Congresso -35.000,00

Quote associative  IID 0,00

Spese  giornalino - stampa e spedizione -12.000,00  

Spese grafica + internet -12.000,00

Spese pubbliche relazione / uff. stampa -10.000,00

Progetto psicologhe Genoga   - già erogato nel 2015 0,00

Progetto psicologhe Milano -16.100,00

Progetto psicologhe  Roma -5.200,00

Progetto PsicologheTorino -5.000,00

Progetto Ulcere -1.500,00

Progetti Unit -70.000,00

Progetto Pisa -5.000,00

Progetto accordo di rete malati -100,00

Progetto Prostanoidi -72.550,00

Progetti premi studi -90.000,00

Progetto Gravidanze Bergamo -5.000,00

Progetti vari fisioterapia - riabilitazione -10.000,00

Progetto Fesca -3.000,00

-383.250,00 83,22%

Spese affitto -700,00

Consulenze amministrative/ Compenso revisore -4.500,00

Consulenze Paghe -1.200,00

Spese telefoniche -4.500,00

Assicurazioni -2.150,00

Spese assistenza Hardware/ software -1.500,00

Spese viaggio -2.000,00

Spese manutenzioni varie -500,00

Cancelleria -3.000,00

Spese postali/ spedizioni -2.000,00

Spese ufficio Torino -1.000,00

Canone Pos. /  spese bancarie -250,00

Spese varie -2.000,00

-25.300,00 5,49%

-50.000,00 10,86%

-1.000,00 0,22%

-1.000,00 0,22%

-460.550,00 100%

-218.550,00

BUDGET 2016

GILS Gruppo Italiano per la Lotta alla Sclerodermia 

Organizzazione iscritta nel Registro Generale del volontariato

Regione Lombardia al foglio 543 progr. 2166 sezione A) Sociale

Sede in Milano - Via F. Sforza 35  - Codice Fiscale 97145390155

TOTALE COSTI ISTITUZIONALI

TOTALE USCITE

DISAVANZO 

Totale Costi Struttura 

Costo del Personale 

Ammortamenti 

Oneri Finanziari 
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Verbale assemblea ordinaria del GILS – 21 marzo 2015 
Sabato 21 marzo 2015, presso la sala Orlando di CONFCOMMERCIO, corso Venezia 47, in 

seconda convocazione alle ore 15, si è riunita l’Assemblea dei soci GILS. 

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

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

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

giustificate Angela Spano e Camilla Sandrucci, mentre Agata Dell’Ombra è uscita dal Direttivo del 

GILS. 

ODG: 

1. Relazione del Presidente. 

2. Approvazione bilancio sociale 2014. 

3. Approvazione bilancio preventivo 2015 delibera finanziamento progetti o borse di 

studio, conferma progetti supporto psicologico ed eventuale delibera di nuovi, 

autorizzazione al CD per gestire fondi finalizzati all’acquisto di apparecchiature e 

supporti. 

4. Approvazione regolamento per una nuova struttura del Comitato Scientifico. 

5. Delibera nuovo comitato scientifico. 

6. Varie ed eventuali. 
Apre la seduta la Presidente Carla Garbagnati Crosti che chiama Ilaria Galetti a fungere da 

segretaria e sottolinea come la “parole volano, i fatti restano” passa al primo punto all’ordine del 

giorno sottolineando nella sua relazione che viene approvata all’unanimità, quanto sia necessario 

avere dei referenti attivi, anche se non membri del direttivo. L’importanza del Fundraising, 

l’acquisizione di nuovi soci in quanto, continuando a diminuire fanno diminuire anche il peso del 

GILS presso le Istituzioni, aumentano invece le donazioni. Verranno depennati i soci che non hanno 

rinnovato negli ultimi due anni e quindi il giornalino e l’invito per il prossimo convegno saranno 

riservati ai soli soci che hanno aggiornato la quota. 

La socia di Torino Laura evidenzia l’importanza di una mailing list dei soci aggiornata. Il socio 

Annibale Romano propone l’idea di inserire nel prossimo giornalino un form da restituire compilato 

con un i propri dati aggiornati. 

Si passano a trattare insieme i punti 4 e 5, Rinnovo Comitato Scientifico (CS) e Nuova struttura. 

L’intenzione è di renderlo più snello nella sua operatività. Il CS sarà composto da un Comitato 

Scientifico Consultivo, composto da professori emeriti e dal CS vero e proprio, composto medici, 

ricercatori e tecnici che si siano distinti nella ricerca e cura della sclerosi sistemica. La Presidente 

propone i nomi della prof.ssa Raffaella Scorza, del prof. Sergio Del Giacco, del prof. Francesco 

Indiveri e del Prof. Felice Salsano quali membri del CS Consultivo. Ringrazia la prof.ssa Mazzarino 

che ha dato le dimissioni facendo una staffetta con la dott.ssa Battaglia, essendo quest’ultima 

referente della neonata Scleroderma Unit di Catania. Viene inserito il professor Marco Matucci 

Cerinic, designato all’unanimità dal direttivo del GILS su proposta motivata della Presidente e del 

Vice presidente. Non essendo compatibile per Statuto, GILS art 17, la presenza di due docenti della 

stessa Azienda Ospedaliera nel CS entra in quanto “Ricercatore e clinico, già presidente SIR, 

chairman del progetto SPRING sulla sclerodermia, ha voluto GILS come partner”. 

I referenti internazionali saranno ridotti di numero, solo tre personalità di spicco, di cui si attende la 

risposta e i loro nomi saranno inseriti in una postilla in un secondo tempo. Il Comitato scientifico 

risulta quindi composto dai docenti professori: 

Elisabetta Battaglia, Lorenzo Beretta, Antonio Brucato, Renato Carignola, Lorenzo Emmi, 

Gianfranco Ferraccioli, Clodoveo Ferri, Marco Matucci Cerinic, Antonino Mazzone, Francesco 

Puppo. 

Il Comitato Scientifico Consultivo: Raffaella Scorza, Sergio Del Giacco, Francesco Indiveri, Felice 

Salsano, coadiuvati dai referenti internazionali. L’assemblea approva all’unanimità. 
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Delibere progetti: Progetti di supporto psicologici di Milano, Lombardia e sede numero verde, di 

Torino, Genova, Roma Umberto I, 40.000,00€, l’assemblea approva all’unanimità. 

Scleroderma Unit: Si propone di dare mandato al Direttivo per valutare l’eventuale rifinanziamento 

delle Scleroderma Unit, dopo le relazioni che devono contenere anche come sono stati investiti i 

fondi ricevuti. € 60.000,00 suddivisi tra Milano, Genova e Torino, attingendo a parte dei fondi dal 5 

per mille del 2012. 

L’assemblea dei soci approva all’unanimità. 

Progetto SPRNG (GILS+SIR) presentato dal prof. Matucci al Convegno. Si approva il progetto e lo 

stanziamento di € 1.000,00 per rimborso spese viaggi al prof. Indiveri, quale membro del GILS nel 

progetto stesso. L’Assemblea dei soci approva all’unanimità. 

Assunzione part time tempo determinato. È emersa l’esigenza di assumere con un part time 

verticale a tempo determinato l’ex stagista, Francesca Maggioni. 

Il contratto sarà fino al 15.01.2016 per un costo complessivo di € 14.568,79/anno. L’Assemblea dei 

soci approva all’unanimità. 

L’Assemblea si chiude alle 16,40 circa. 
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Bilancio d'esercizio 2015 

 

  

 

BILANCIO D'ESERCIZIO 2015

GILS  - GRUPPO ITALIANO LOTTA SCLERODERMIA

VIA F. SFORZA 35 - PADIGLIONE LITTA   

20122   MILANO

C.F  97145390155

Organizzazione iscritta nel Registro Generale del volontariato

Regione Lombardia al foglio 543 progr. 2166 sezione A) Sociale

E- MAIL  gils@sclerodermia.net

SITO       www.sclerodermia.net
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STATO PATRIMONIALE

ATTIVO 31/12/2015 31/12/2014

A) CREDITI V/ASSOC.PER VERS.QUOTE 0,00 0,00

B) IMMOBILIZZAZIONI 

I Immobilizzazioni immateriali

Programmi calcolatore 946,96 946,96

F.do Ammortamento -946,96 -946,96

TOTALE IMMOBILIZZAZIONI IMMATERIALI 0,00 0,00

II Immobilizzazioni materiali

Mobili e arredi 3.666,05 3.666,05

Macchine uff. elettroniche 5.093,06 5.093,06

Impianto telefonico 314,80 314,80

Altri beni 476,00 476,00

Beni inferiori 516,46 499,00 499,00

F.di Ammortamento -7.144,82 -6.325,74

TOTALE IMMOBILIZZAZIONI MATERIALI 2.904,09 3.723,17

TOTALE IMMOBILIZZAZIONI 2.904,09 3.723,17

C) ATTIVO CIRCOLANTE

II Crediti

Fornitori C/ anticipi x convegno 5.282,50 5.257,00

Crediti v/arrot.stipendi 1,89 0,76

Erario c/ imposta sostitutiva TFR 2,65 0,00

TOTALE CREDITI 5.287,04 5.257,76

III Attività Finanziarie che non costituiscono imm.

Polizze 100.000,00 100.000,00

Fondi di investimento 471.478,38 471.478,38

TOTALE ATTIVITA' FINANZIARIE 571.478,38 571.478,38

IV Disponibilità liquide

Banca Intesa 79.025,44 105.607,53

Banca Intesa  fondi x ricerca 148.765,28 155.717,78

Banca Generali 2.705,02 1.472,65

230.495,74 262.797,96

Cassa 1.215,15 567,04

Banco Posta 6.411,34 5.039,14

7.626,49 5.606,18

TOTALE DISPONIBILITA' LIQUIDE 238.122,23 268.404,14

TOTALE ATTIVO CIRCOLANTE 814.887,65 845.140,28

D) RATEI E RISCONTI 

Risconti attivi 0,00 0,00

Ratei attivi 0,00 0,00

TOTALE RATEI E RISCONTI 0,00 0,00

TOTALE ATTIVO 817.791,74 848.863,45

BILANCIO D'ESERCIZIO 2015
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31/12/2015 31/12/2014

PASSIVO

A) PATRIMONIO NETTO

I PATRIMONIO LIBERO

1 - Risultato gestionale esercizio in corso -14.247,87 -17.249,90

2 - Risultato gestionale esercizi precedenti 458.183,96 475.433,86

II FONDI DI DOTAZIONE 7.562,88 7.562,88

III PATRIMONIO VINCOLATO

301.445,15 301.445,15

2 - Fondo vincolato psicologhe 15.000,00 15.000,00

3  - Fondo vincolato  Comitato Direttivo 25.000,00 25.000,00

4- Fondo vincolato "Arredi Genova" 2.200,00 0,00

5 - Fondo vincolato Progetto Donazione Umberto I - Roma 0,00 20.000,00

6- Fondo vincolato convegno 2016 3.000,00 2.500,00

346.645,15 363.945,15

TOTALE PATRIMONIO NETTO 798.144,12 829.691,99

C) TRATTAMENTO FINE RAPPORTO 15.133,55 12.474,12

D) DEBITI

Debiti v/ Fornitori 1.465,28 4.693,64

Debiti v/ Inail 33,00 0,00

Debiti v/ imposta sostitutiva 0,00 3,61

TOTALE DEBITI 1.498,28 4.697,25

E) RATEI E RISCONTI

Ratei Passivi 3.015,79 2.000,09

Risconti passivi 0,00 0,00

3.015,79 2.000,09

TOTALE PASSIVO 817.791,74 848.863,45

BILANCIO D'ESERCIZIO 2015

1 - Donazione vincolata per decisione organi istituz.
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31/12/2015 31/12/2014

1 . PROVENTI E  RICAVI

1.1 Proventi da soci ed associati

Quote associative 26.813,75 25.259,00

Donazioni 117.974,00 119.092,29

144.787,75 144.351,29

1.2 Liberalità

Liberalità congresso 8.600,00 20.405,00

Liberalità scaldini 130,00 95,00

Liberalità varie 14.780,79 13.578,10

23.510,79 34.078,10

1.3 Raccolta fondi

Raccolta fondi lotteria 0,00 2.080,00

Raccolta sms solidale 0,00 1.856,40

Raccolta fondi giornata ciclamino 125.326,35 116.320,62

Raccolta 5 per mille 79.931,31 79.246,32

205.257,66 199.503,34

1,4 Contributi progetti finalizzati 0,00 0,00

1.5 Proventi finanziari 18,50 17,37

TOTALE  PROVENTI 373.574,70 377.950,10

2. ONERI 

2.1 Oneri attività istituzionale 

Spese scaldini 120,78 86,62

Progetto ricerca premi studio 0,00 90.000,00

Progetto "Ecografo Dermatologia Mi " 71.980,00 0,00

29.908,30 0,00

Progetto "Ecografo " Genova 0,00 2.684,00

Progetto "Capillaroscopio Genova" 891,27 0,00

Progetto "Prostanoidi" 9.150,00 0,00

Progetto Psicologhe Genova 13.200,00 5.000,00

Progetto Piscologhe Milano 13.772,30 14.203,50

Progetto Piscologhe Torino 4.210,01 4.335,21

Progetto  Psicologhe Roma 5.993,76 3.156,54

Progetto "SIR" 281,10 0,00

Progetto "marcia Malati Rari" 0,00 250,00

Progetto "Convegno Mondiale Fesca" 861,47 0,00

Progetto "Arredi Genova" 2.200,00 0,00

Progetto "Microcircolo  Umberto I Roma" 0,00 50.000,00

Progetto "Scerodermia Unit" Genova 20.000,00 20.000,00

Progetto "Scerodermia Unit" Milano 20.000,00 20.000,00

Progetto "Scerodermia Unit" Torino 20.000,00 20.000,00

Progetto "Gravidanza " Bergamo 5.000,00 5.000,00

Progetto "Corso fisioterapia" Brescia 1.139,22 1.469,90

1.781,94 0,00

Progetto " Medicazioni e libretto " 665,22 1.824,70

Progetto " La Maddalena" 203,50 0,00

Progetto "Concerto San Marco" 215,90 0,00

Progetto " L'esperienza Lombarda Unit" 139,90 0,00

BILANCIO D'ESERCIZIO

rogetto medicazioni 2015

Progetto " ecografo Immunologia Mi" 
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31/12/2015 31/12/2014

Progetto "Eu" 448,50 0,00

Progetto "Incontro medico paziente Roma" 1.500,00 0,00

Progetto " Sanit Roma" 514,00 0,00

Convegno 39.803,93 41.535,21

263.981,10 279.545,68

2.2 Oneri raccolta fondi

Spese giornata ciclamino 31.142,41 30.996,81

31.142,41 30.996,81

2.3 Oneri di funzionamento 

Spese per servizi di funzionamento 21.587,97 25.165,33

Spese per servizi Torino 966,05 960,77

Godimento beni di terzi 700,00 700,00

Ammortamento beni materiali 819,08 1.318,08

Costi diversi 18.795,86 20.695,58

Oneri finanziari 582,48 956,06

43.451,44 49.795,82

2.4 Costi del personale 49.247,62 34.861,69

TOTALE  ONERI 387.822,57 395.200,00

TOTALE DISAVANZO / AVANZO -14.247,87 -17.249,90

IL Presidente

Carla Garbagnati 

BILANCIO D'ESERCIZIO 
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Nota Integrativa – Situazione economica-patrimoniale al 
31/12/2015. 
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Relazione del Revisore al Bilancio chiuso al 31/12/2015. 

 


