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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 2016” si 

compone della “Relazione di Missione 2016”, che evidenzia gli scopi ed i risultati perseguiti 

dall’Associazione e del “Bilancio di Esercizio 2016”, 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 2016 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 2017. 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 
La sclerosi sistemica è una patologia ad andamento cronico progressivo caratterizzata da alterazioni 

del microcircolo, fibrosi e presenza di autoanticorpi. Malattia autoimmune dai molteplici aspetti sia 

a livello patogenetico che nelle sue forme di espressione clinica. Presenta alcuni sintomi vascolari, 

come il Fenomeno di Raynaud, le ulcere digitali, la nefropatia sclerodermica e l'ipertensione 

arteriosa polmonare. È inoltre una malattia infiammatoria che può portare a fibrosi cutanea e 

viscerale. Gli anticorpi e le molteplici molecole dell’infiammazione determinano anch’essi il danno 

cronico a livello di cute ed organi interni come per esempio il tratto gastro-enterico, i polmoni, il 

cuore, i reni. 

Le cause scatenanti sono attualmente sconosciute, anche se recenti studi clinici hanno messo in luce 

il ruolo fondamentale giocato dalla predisposizione individuale e dal patrimonio genetico quali 

fattori determinanti per l’insorgere della malattia.  

La Ricerca scientifica è una delle priorità del GILS, gruppo italiano per la lotta alla sclerodermia, 

scritta a chiare lettere nel suo Statuto e su di essa abbiamo puntato in questi anni, impegnando dal 

2008 al 2016 in Bandi di ricerca e in studi 1.444.285,00€, coinvolgendo i giovani ricercatori italiani. 

“Le parole volano, i fatti restano, la Ricerca permette di capire, la Ricerca permette di Curare” e noi 

vogliamo sapere. Ai nostri giovani medici abbiamo chiesto una sintesi di cosa sia emerso dalle 

ultime ricerche, sul coinvolgimento intestinale e le conseguenze metaboliche, se sia possibile 

traslare una minima possibilità di cura. A cosa ci portano le alterazioni della regolazione del sistema 

immunitario con una quantità di molecole infiammatorie coinvolte? Come capire i primi 

meccanismi immunologici presenti all’insorgere dei sintomi ed arrivare a cure efficaci? Come 

dimostrare la possibilità che micro e nano particelle possano essere fattori causativi o prognostici 

nella Sclerosi Sistemica? Ma la nostra ricerca è andata oltre puntando ad un progetto ormai a livello 

mondiale, che abbraccia più patologie autoimmuni sistemiche e più associazioni, un progetto che 

parla di vita: Gravidanza, la ricerca che accarezza. 

Io ho mantenuto fede alle promesse fatte, l’ultima la scommessa, più grande ed importante: la 

patologia rara che mette tutti gli ammalati sullo stesso piano in qualsiasi Regione abitino, il 

Ministro Beatrice Lorenzin ha firmato i LEA il 21 dicembre 2016, il Presidente del Consiglio a 

gennaio, l’iter si conclude e così credo di aver esaurito il mio compito di presidente, rimanendo a 

disposizione. 
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 Un ringraziamento speciale al Consiglio Direttivo uscente per il lavoro fatto ed un augurio al nuovo 

C.D. di proseguire e migliorare i risultati ottenuti per il bene del GILS, ma soprattutto dei malati. 

 

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° 1415 Soci (- 3,15%) 

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 resta in carica fino 

all’assemblea del 18 marzo del 2017.  

Carla Garbagnati Crosti 

Riccardo Brunoldi 

Maria Cristina Masserini 

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 
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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 26 marzo 2015 e scadrà alla data del XXIV Convegno, 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 Maria  Trojanoska 

Prof. Gianfranco  Ferraccioli  

Prof. Clodoveo  Ferri  

Presidente

Segretaria
(Dipendente)

Psicologhe
(Consulenti)

Commercialista

(Retribuito)
dott.sa 

Chiara 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 13 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 2016 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 “Con le parole insieme”. - Milano 

Lombardia e Nazionale, di intervento sugli ammalati e le loro famiglie che ha visto la presenza di 

una psicologa in sede, al martedì tutto il giorno, per il numero verde, la presenza nelle macro aree di 

5 Ospedali in Lombardia durante le infusioni di Iloprost, e colloqui individuali, a richiesta, in sede. 

UOC di Immunologia ed Allergologia Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore 

Policlinico Milano, Scleroderma Unit e MAC; Unità Operativa di Reumatologia, Istituto 

Humanitas; UOC di Reumatologia, ASST Grande Ospedale Maggiore Metropolitano Niguarda, 

Milano; Medicina Interna reumatologia, Mac e Scleroderma Unit, ASST Milano-Ovest sede di  

Legnano; Mac di medicina interna reumatologia ASST Monza sede San Gerardo. Il costo di 

16.350,00€ è stato coperto con fondi su progetto presentato ed approvato da, ristampato anche il 

libretto psicologico. 

Il progetto è terminato il 31 dicembre 2016. 

Finanziamento: Fondo di Beneficenza Banca Intesa, integrazione al costo GILS. 

 

PROGETTO “Scegliamo di essere felici” - Torino 

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. Un plauso alla dott.ssa Laura Paleari che, come è nella sua indole, spazia, coinvolge, 

tesse una rete sempre più fitta di collaborazioni anche con i medici di più discipline, certamente un 

valore aggiunto per il GILS. 

Il progetto è terminato il 31 dicembre 2016. 
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Finanziamento: GILS. 

 

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

La relazione finale e il confronto con gli ammalati hanno evidenziato un ottimo approccio, percorso 

e partecipazione proprio per aver saputo lavorare in rete come Scleroderma Unit all'interno 

dell'A.O., coinvolgendo le varie figure professionali e considerando la patologia nella sua globalità. 

Progetto che si è mostrato ancora una volta flessibile ed è venuto incontro alle richieste dei pazienti. 

Il progetto è terminato il 31 dicembre 2016. 

Finanziamento: GILS, imputato a bilancio 2015. 

 

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

la Sclerosi Sistemica” - Roma 

Il progetto quest’anno ha avuto un andamento molto positivo ed ha coinvolto parecchie pazienti con 

incontri più raggruppati soprattutto al giovedì all'interno della Scleroderma Unit e DH.  

Il progetto è terminato il 31 dicembre 2016. 

Finanziamento: GILS. 

 

PROGETTO Pubblicazione libretto riabilitazione: “Piccoli consigli per vivere meglio” 

I fisioterapisti della città di Brescia hanno realizzato con i medici, dopo il corso di formazione del 

GILS, un libretto utile, di grande praticità. Il GILS ha deciso di stamparne 1.000 copie e distribuirle 

su tutto il territorio nazionale; la pubblicazione è anche disponibile sul sito. 

Finanziamento: GILS. 

 

PROGETTO: “La Ricerca da Promotori no-profit in Italia 4° convegno nazionale. “Dalle parole 

all’impegno a fare, subito: si può?” - Roma auditorium Ministero della Salute 8-9 marzo 

La Presidente, ha partecipato in prima persona, portando l’esperienza di GILS sul progetto 

prostanoidi, votato dall’assemblea dei soci con coinvolte 8 Scleroderma Unit. 

Finanziamento: GILS per diaria. 

 

PROGETTO - Convegno nazionale XXII Giornata per la lotta alla Sclerodermia. “La Sclerosi 

Sistemica: dal Fenomeno di Raynaud alle nuove terapie”, 19 marzo 2016. 

Evento significativo del 2016 è stato il XXII Convegno Nazionale con l’Adesione del Presidente 

della Repubblica. 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. Moltissime le domande ed a tutte è stata data un’esauriente 

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

Il Congresso è il nono 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 2015 

 Approvazione bilancio preventivo 2016 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 progetto triennale Ammalati Reumatici in Rete. 

 Proposte e suggerimenti per candidature rinnovo Consiglio Direttivo nel 2017 

 Varie ed eventuali 
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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.sa Silvia Bosello “Role of microbiota in pathogenesis of scleroderma: correlations 

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

Progetto chiuso a febbraio 2016. 

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

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

fine 2016. 

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

systemic sclerosis patients: correlating with digital vascular damage”, stanziamento 

30.000,00€, Progetto chiuso a fine 2016. 

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

levels in nutritional status and correlations with gastrointestinal symptoms in systemic 

sclerosis patients”, stanziamento 15.000,00€, Progetto chiuso a dicembre 2016.  

Finanziamento: GILS imputato a bilancio 2015. 

 

PROGETTO: “Nuovo spot GILS”  

Lo scopo del progetto è di poter avere un filmato che colpisca e punti all’ importanza della diagnosi 

precoce da poter divulgare per tutto l’anno. È stato realizzato da “Insania film”, a Palazzo 

Castiglione, concesso gratuitamente dall’Unione Commercianti, la partecipazione di una nostra 

socia, ammalata e di Mara Maionchi. Si è pagato solo il noleggio delle attrezzature. 

Finanziamento: GILS. 

 

Progetto: Fornitura di un Foto Finder Tower Station ATBM per l'UOC Dermatologia della 

Fondazione IRCCS Ca' Granda Ospedale Maggiore Policlinico Milano 

Grazie ad una liberalità mirata, di 34.160,00€, di un anonimo donatore, il GILS ha acquistato un 

Foto Finder Tower Station ATBM, completo di accessori che permetterà di rendere più veloce la 

scoperta di eventuali tumori della pelle e sarà di grande utilità agli ammalati che assumono 

immunosoppressori. Argo è il suo nome, dai cento occhi, grazie al videodermatoscopio. 

Finanziamento: GILS con fondo donato. 

 

PROGETTO: “Corso di Formazione su due patologie rare per gli specializzandi su Istiocitosi a 

cellule di Langerhans e Sclerosi Sistemica/ Sclerodermia”  

Il corso si e tenuto il 19 ottobre nell’Aula di Dermatologia, Fondazione IRCCS Ca’ Granda 

Policlinico, ed hanno partecipato più di 70 specializzandi e 7 infermieri professionali, insieme per 

capire, per conoscere, per curare. Ottime le relazioni dei medici, la presidente è intervenuta 

presentando il progetto ScleroNet partito in Lombardia con il coinvolgimento di 4 strutture 

Ospedaliere territoriali. 

Finanziamento: metà GILS metà altra associazione. 

 

PROGETTO: Partecipazione GILS alla Sessione della SIR “Malati reumatici in rete, ricerca di 

risposte: il futuro della salute”  

La sessione si è tenuta a Rimini il 25/26 novembre e per GILS erano presenti Anna Paola Temperini 

(C.D.) e Mirella Pasqualini. Molti gli incontri con i medici, le associazioni ed i confronti con le 

Istituzioni. Fattiva collaborazione ai gruppi di lavoro ed ottimo il risultato. 

Finanziamento: GILS. 
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PROGETTO: “Sanit Roma XIII Forum Internazionale della Salute”  

Come ogni anno GILS è stato presente con tre volontarie a questo importane evento di visibilità, di 

informazione, di diagnosi precoce, di collegamento con Eurordis e l’Istituto Superiore di sanità. 

Finanziamento: GILS. 

  

PROGETTO “Acquisto medicazioni per cura Ulcere Cutanee - UOC Immunologia Clinica - 

Milano” 

Il progetto deliberato dal Consiglio Direttivo, nell’ambito delle proprie prerogative, come per l’anno 

passato, ha permesso l’acquisto di medicazioni di secondo livello, necessarie per la miglior cura dei 

malati di SSC. 

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” Partecipazione al finanziamento dello studio sviluppato dal centro di 

Reumatologia dell'Azienda Ospedaliero – Universitaria Pisana” 

Cofinanziato il progetto contribuendo ad una borsa di studio per una fisioterapista che collabora da 

anni con la reumatologia pisana e con il GILS. Il progetto ha dato buone indicazioni ed è terminato 

il 31 dicembre 2016. 

Finanziamento: cofinanziamento GILS. 

 

PROGETTO “Integrazione fornitura ad Ecografo Arietta V 70 “Eggy” Hitachi donato nel 2015 alla 

Dermatologia - Fondazione IRCCS Ospedale Maggiore Policlinico Milano” 

Ad integrazione della donazione fatta, il GILS ha impegnato, con l’approvazione del C.D., ulteriori 

fondi per integrare l’apparecchiatura con un Sop - Arietta 70-43 RTE Software e una Epson C300 

stampante laser a colori. Progetto terminato a dicembre 2016. 

Finanziamento: GILS con fondi donazione mirata. 

 

PROGETTO “Accordo di Rete tra associazioni di Malati Immuno-Reumatici” 

Sono 18 le associazioni proponenti, tra cui noi, capofila ANMAR, che hanno cercato di collaborare, 

anche quest’anno, su interventi mirati scambiandosi informazione e, dove possibile, lavorando in 

rete. È comunque mancata la comunicazione e c’è stato troppo protagonismo che ha qualche 

problema a parecchi. Il GILS ha contribuito, per la sua parte, per materiale divulgativo e striscione 

per la giornata della SIR di novembre. 

Finanziamento: cofinanziamento GILS 

 

PROGETTO “Costituzione BIOBANCA” 

Progetto deliberato che doveva essere finanziato nel 2016. È slittato al 2017, in attesa di una sua 

composizione e progettualità definita. Finanziamento previsto per 5 anni dal momento della sua 

partenza. 

Finanziamento: Spostato al 2017. 

 

PROGETTO “Sede Brescia.” 

Il GILS ha aperto, fino a dicembre 2016, una sede a Brescia, c/o Casa della Salute, e comunicata in 

Regione Lombardia. Si è attivata la nostra consigliera Pia Cittadini per valutare altre locazioni 

gratuite qualora il Comune di Brescia non rinnovasse. 

Finanziamento: non ci sono stati costi per GILS. 
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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 primi tre Centri 

hanno ricevuto, ognuno, un finanziamento di 20.000,00€, il quarto 10.000,00€. 

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: 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. 

9. UO di Reumatologia Azienda Ospedaliera Careggi Firenze 

Finanziamento: non sono finanziate, il GILS fa attività di coordinamento e monitoraggio. 

 

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, a dicembre 2017. 

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

 

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.  

Solo a novembre del 2016 si è sbloccata la situazione, visto i tempi lunghi dei CE, le continue 

richieste di chiarimenti su uno studio osservazionale di una ONLUS, che ha visto ritirato il centro di 

Legnano per una questione di analisi statistica. I dati sono stati consegnati il 29 dicembre e si 

attendono i dati elaborati per presentarli al Convegno. 

Finanziamento: GILS. 

 

PROGETTO “FESCA” 

Il GILS è socio fondatore di FESCA, la Federazione Europea che dal 2014 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 
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Sandrucci. Su questo progetto che si è ampliato in Europa e vede la nostra partecipazione, non 

continua, ma importante, in alcuni incontri di Eurordis, soprattutto di Formazione, e invece la 

presenza di Ilaria Galetti, per FESCA, negli ERN, le reti di riferimento europee per le malattie rare. 

Finanziamento: GILS ad integrazione contributo di FESCA. 

 

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

Registro dati, pazienti affetti da SSc. 

Presentato ed illustrato dal prof. Marco Matucci al convegno GILS del marzo 2015, ha preso avvio 

ed i primissimi risultati sono stati enunciati al Convegno della SIR del novembre 2015. Si attendono 

quelli del 2016. GILS ha chiesto a tutti i centri con cui collabora di aderire, anche se ognuno può 

decidere al meglio. I dati comunque sono del promotore e quindi della SIR, GILS è partner senza 

costi aggiuntivi ed il prof. Indiveri è il rappresentante GILS nel Comitato Scientifico del progetto. 

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

 

PROGETTO “ScleroNet Lombardia” 

Il progetto prevede la costituzione di una rete di ambulatori specialistici di secondo livello per la 

cura della patologia e sue complicanze in centri di Eccellenza che hanno già accordi con GILS, per 

dare attuazione a quanto scritto nel PDTA, approvato a novembre 2015, e alla nuova legge 

regionale della sanità. Parte dalla AST Milano 1 con Fondazione IRCCS Ca’ Granda, Ospedale 

Maggiore Policlinico, Scleroderma Unit; ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda; ASST, 

reumatologia e nutrizione, Ovest Milanese Legnano, medicina, Scleroderma Unit e chirurgia 

plastica; Humanitas, reumatologia e immunologia; a queste afferiscono altre unità operative con 

agende dedicate, percorsi rapidi e protetti, confronti e report ogni mese in sede GILS con all’interno 

un componente del direttivo nominato 

Finanziamento: Non ci sono costi per il GILS 

 

PROGETTO: “Solidarietà Natale” 

La ditta DERMAID ha comunicato al GILS l’intenzione di voler donare 2 pallet di medicazioni 

avanzate per la cura delle ulcere per un valore di 12.000,00€. Il GILS, dopo aver chiesto ai 

responsabili di Immunologia e Dermatologia della Fondazione Policlinico di Milano ed anche alle 

infermiere ed aver avvisato il Direttore Sanitario, ha risposto di sì. Le medicazioni sono state 

consegnate il 23 dicembre ad Allergologia, a disposizione delle necessità dei pazienti, sotto la 

responsabilità della Scleroderma Unit. 

Finanziamento: Non ci sono costi per il GILS 

 

PROGETTO “Bando pubblico 2016, indetto dal GILS, per giovani ricercatori italiani sotto i 40 

anni” 

Bando pubblicato ad aprile, sono pervenuti, entro il 15 settembre, 11 progetti. La graduatoria do 

valutazione è stata stilata dal Comitato Scientifico, con il supporto del Comitato Scientifico 

Consultivo, in base alle valutazioni anonime dei Referee internazionali. Ai primi due classificati, 

dott. Marco Vicenzi, ricercatore tipo A cardiologo Fondazione IRCCS Policlinico Milano e dott.ssa 

Silvia Bosello, Reumatologia Università Cattolica di Roma, il GILS ha assegnato 25.000,00€ 

ciascuno. 

Progetti vincitori:  

1. “Borderline Pulmonary Arterial Pressure in Systemic sclerosis: a New Combined 

Assessment for Pathophysiological Characterization and Pulmonary Arteria Hypertension 

Risk Evaluation”, dott. M. Vicenzi. 

2. “Efficacy and safety of rituximab in Systemic Sclerosis: data from a retrospective Italian 

multicenter database and perspectives for the future”, dott.sa S. Bosello. 

Finanziamento: GILS, con i proventi della Giornata del Ciclamino. 
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Progetti per Attività “Strumentali” 

 

PROGETTO “Giornata del Ciclamino” 

Da venerdì 23, con gli Ospedali aperti, a domenica 25 settembre 2016 il GILS ha realizzato la 

Giornata del Ciclamino che è il punto apicale delle attività dell’associazione. 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 “Bando pubblico 2016, indetto dal GILS, per giovani 

ricercatori italiani sotto i 40 anni”.  

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 2016, sono stati versati sul conto della Ricerca scientifica per finanziare il 

Bando deliberato ed il resoconto della Giornata 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 Evento: Partecipazione GILS alle trasmissioni dell’accesso su RAI 3 Lombardia - I 

trimestre 2016 

Il direttivo ha dato parere favorevole alla partecipazione di una ammalata e di un medico della 

Scleroderma Unit di Milano alla registrazione di una trasmissione andata in onda il 2 e il 30 

gennaio 2016 con replica il 27 febbraio sul Fenomeno di Raynaud e il Convegno. 

 

 Evento: Patrocinio al Congresso “La Sclerosi Sistemica i progressi diagnostici e 

terapeutici nel 2016 Rapallo - 16 gennaio”   

Convegno del prof Marco Scudeletti a cui è intervenuto il vice presidente Riccardo Brunoldi 

con una ottima relazione. 

 

 Evento: Spettacolo teatrale “Il delitto di Lord Arthur Saville” Torino - 7 febbraio 

Miriam ha fatto l’impossibile, la Compagnia teatrale I “Brocchi da Carretta” non hanno reso 

merito al loro nome, meravigliosi, grazie offerta libera 350,00€. 

 

 Evento: “Concerto di Beneficenza” Chiesa di S Maria in Portico in Campitelli Roma – 27 

febbraio  

L’Ensemble Ars Vocalis e il Coro Concertus Vocalis, grazie alla nostra socia del direttivo Maria 

Grazia Tassini, ci hanno donato una serata indimenticabile il 27 febbraio; le offerte raccolte, 

1.120,00€, sono per la ricerca. 

 

 Evento: Cena Rotary Empoli con dibattito informativo sulla SSc - 3 marzo  

Mario Galassi, l’amico farmacista di Empoli, ha organizzato una cena sociale per informare 

sulla patologia insieme al Rotary di San Miniato. Presente la nostra Camilla, il prof Matucci e la 

dott.sa Guiducci. Serata interessante e notevole l’affluenza, di sicuro ci aiuteranno nella giornata 

del ciclamino, lo hanno fatto. 

 

 Cena conviviale Rotary Milano Nord Ovest - 10 marzo  

Ospiti dell’avv. Ilaria Li Vigni, il dott. Beretta e la presidente hanno parlato di Sclerosi 

Sistemica e delle implicanze, una serata entusiasmante, intensa e costruttiva con molte 

domande. 

 

 Evento: “VII Galà delle Lirica in Villa Caproni” Vizzola Ticino, Va, - 12 marzo  

Grazie all’amica Laura Ceron, al Sindaco di Vizzola, alla Corale Arnatese, ai signori Caproni, si 

è tenuto a favore del GILS una serata memorabile, più di 250 persone che erano presenti per 

fare poi “rete” e 1.910,00€ il ricavato per la ricerca! 

 

 “L’importanza di chiamarsi Earnest” Milano Teatro Parrocchiale S. Lorenzo - 16 aprile  

La nostra Corinna, e i suoi amici, ci hanno donato una meravigliosa serata, la loro 

interpretazione superba, la sala piena, incasso 905,00€. 

 

 Evento: “L’impegno di Regione Lombardia per le donne è il benessere di tutti”, Milano - 

22 aprile, Palazzo Lombardia  
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GILS era presente anche in piazza con un banchetto e i propri volontari, interesse da parte dei 

cittadini, si parla di malattie di genere e come affrontarla. 

 

 Evento: Cena conviviale, volontari della Brianza Montevecchia - 6 maggio  

I volontari si conoscono, cenano, chiacchierano, si organizzano per la giornata del ciclamino in 

Brianza, sotto l’occhio vigile di Fabia Fantoni e della presidente. Anche i proprietari della 

trattoria Pasqualino ci aiutano nella solidarietà; hanno partecipato 25 persone.25 persone. 

 

 Evento: “Macramè, piccoli intrecci di danza e solidarietà” Brescia - 8 maggio  

Grazie a Giuliana, nostra socia, ai Carovan Folk, al Comune, ricavato dell’evento 737,00€. 

 

 Evento: “Interrogatorio a Maria” al teatro Out OFF Milano - 10 maggio  

Spettacolo di altissimo livello a cui il GILS ha potuto partecipare ed informare sulla sua attività. 

 

 Evento: Torino, Mauriziano, incontro medico/paziente “Gravidanza e ulcere” - 21 maggio 

Moderatore prof. Pellerito, relatori dott.sa Rosetta Vitetta e Marta Saracco, presente anche la 

psicologa Laura Paleari. Grande partecipazione ed ascolto. 

 

  Evento: 91° Congresso Nazionale SIDeMaST Genova - 25/28 maggio, Porto Antico di 

Genova - prof Aurora Parodi  

GILS ha concesso il suo patrocinio, è stato presente per tutti i giorni, il vice presidente ha 

parlato di “Cosa fa il GILS per gli ammalati di sclerodermia?”. Ottimo incontro propositivo e 

costruttivo. 

 

 Evento: “Festa delle Associazioni” Canegrate - 12 giugno  

Insieme per fare rete, insieme per fa conoscere le nostre patologie, insieme perché la voce è più 

forte, insieme per la solidarietà. Ed eravamo tante, tantissime capitanate dall’amica Patrizia De 

Longis a cui va il grazie di GILS. 

 

 Evento: Congresso di Reumatologia delle sezioni SIR, Regioni Sicilia e Calabria, con il 

Patrocinio GILS, - 17 e 18 giugno  

Il Congresso ha unito gli specialisti di Reumatologia delle due Regioni, con la presenza dei 

medici di famiglia e degli infermieri, tracciando un percorso di più patologie e dando spazio ai 

farmaci Biotecnologici, promuovendo l’importanza di una connessione Ospedale/Territorio per 

una gestione condivisa del paziente. 

 

 Evento “Bordo Lago d’Iseo” Manifestazione collaterale a “The Floating Piers” - 18 giugno 

/ 3 luglio  

Grazie a Pia Cittadini, alla sua disponibilità, al suo esserci, si sono organizzate serate per far 

conoscere la malattia con lo scopo di coinvolgere più donatori possibili per una Borsa Studio, in 

ricordo di Giovanni Cittadini. 

 

 Evento: Campagna promozionale a favore di GILS sostenuta dal “Comitato Acque libere 

Sardegna”, con la manifestazione “VI edizione Nuotiamo a La Maddalena per GILS” – 

20/21 agosto  

L’artefice è l’amico Massimo Armanni con Antonietta, Maria Teresa, Carlo e tutti i 

maddalenini, ultima vittoria di Massimo che ora ci aiuta in altro modo. 

  

 Evento: “International Congress Osteo Rheumatology 2016 Bergamo, Centro Congressi 

Giovanni XXIII Ospedale Bergamo - 24/25 giugno  

GILS ha concesso il patrocinio all’evento scientifico dei dott. Epis e Limonta. Evento che ha 
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avuto gran successo di pubblico e di relazioni traslabili sugli ammalati. Presente per noi la 

dott.ssa Fabia Fantoni del direttivo, entusiasta. 

 

 Evento: Partecipazione GILS alle trasmissioni dell’accesso su RAI 3 Lombardia III 

trimestre Corecom - settembre   

La nostra socia Tina Sabbioni e il dott. Beretta hanno partecipato alla registrazione della 

trasmissione sulla giornata del ciclamino e l’importanza della diagnosi precoce, andata in onda 

il 17 e 24 settembre in concomitanza con gli Ospedali aperti e l’offerta del nostro fiore: ottimo 

risultato. 

 

 Evento: Patrocinio GILS al XI Seminario di Reumatologia Integrata, Catania, Hotel 

Nettuno - 30 settembre, 1° ottobre  

Seminario voluto dalla dott.sa Battaglia, del nostro Comitato Scientifico, responsabile 

Scleroderma Unit di Catania, relatrice per GILS la prof.sa Clorinda Mazzarino. 

 

 Evento: Il GILS mostra la sua maglia alle Hawaii, Triathlon, categoria iron man - 8 

ottobre. 

Sempre grazie a Massimo Armanni l’iron man Maurizio Carta ha indossato la nostra maglia a 

Kona e anche là abbiamo lasciato il segno. 

 

 Evento: “Festival della Salute” Montecatini Terme - 6/ 9 ottobre  

Camilla responsabile GILS Toscana con una sua amica e i medici delle reumatologie di Pisa, e 

Firenze, hanno donato 4 giorni a Montecatini per diagnosi precoci con capillaroscopie e 

diagnosi. Il capillaroscopio è stato prestato gratuitamente da Diamedica, ottimo lavoro grazie a 

tutti, che squadra! 

 

 Evento: La riabilitazione per la persona assistita: un ponte per l’assistenza socio 

sanitaria?” Milano - 22 ottobre  

Incontro dibattito alla Società Italiana Fisioterapisti Lombardi. Integrazione in Lombardia, 

come, dove, con che mezzi e quando? Domande senza risposta alle associazioni dei pazienti, 

domande a cui ha cercato di rispondere l’unico politico presente a cui va il merito di esserci 

stato. GILS ha dato il suo Patrocinio. 

 

 Evento: Ciclocross XXXVIII Memorial Mamma e Papà Guerciotti Milano Idroscalo - 1° 

novembre  

Tina Sabbioni, il dott. Beretta con la sua famiglia, Vito Di Tano, allenatore della squadra, tutti 

in pista per GILS con uno striscione in diretta televisiva mondovisione. 

 

 Evento: incontro medico/paziente Genova, ospedale S. Martino-DIMI - 12 novembre  

Sui temi: “Ecografia polmonare; Qualità della vita del paziente con ulcere cutanee; Desease 

Management Team; Temi vari; Comunicazioni GILS”. Sala piena, tutta l’equipe medica della 

Scleroderma Unit e anche la psicologa, incontro molto sentito e positivo, sotto la supervisione 

del vice presidente R. Brunoldi. 

 

 Evento: “Prendersi cura fino in fondo. Medicina appropriata, Proporzionata o futile? 

Bergamo – 26 novembre 

GILS ha concesso il Patrocinio, presente con Ilaria Galetti che è intervenuta con una relazione 

sui   costi della vita, costi umani, propri e costi sanitari. Altissima l’attenzione, relatori di 

altissimo livello, costante la presenza del Direttore Generale e del dott. Brucato, artefice della 

giornata. Attento e ponderato l’intervento del Vescovo, provocatorio, in qualche spunto, il 
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moderatore Giuseppe Remuzzi. Interrogativi della vita, cure appropriate, il limite della 

medicina, o cure sproporzionate? Mattinata che ha dato da riflettere e molto. 

 

  Evento: “Cena con delitto” Castelmaggiore, Bologna 3 dicembre 

L’assassino è stato trovato, il killer della nostra patologia snidato? Siamo ancora agli inizi ma ci 

arriveremo grazie a queste fantastiche amiche, capitanate dall’amica Carboni che hanno anche 

raccolto 622,00€ con una cena in giallo. 

 

 Evento: Torino/Orbassano 17 dicembre incontro medico/ paziente  

La sala piena, i medici tutti, le Istituzioni, un anno collaborativo al massimo con il San Luigi in 

attesa delle novità del 2017, Miriam, Enny e Laura infaticabili registe. 

 

 

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 e Monza 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, al 

mercoledì pomeriggio dalle 15.30 alle 17. 

- 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 2016 - Relazione finale Programma.  
Programma Anno Sociale 2017 

 

Come negli anni scorsi, la relazione in oggetto prenderà in considerazione il Budget 2016 ed il 

Bilancio 2016, 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 2016. 

3. Utilizzo dei fondi del 5 per mille, anno fiscale 2013. 

4. Analisi dei dati di Servizio. 

5. Impostazione del programma sociale 2017. 

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 384.351,24 € (+2,88%) mentre gli oneri sono stati pari 

a 356.725,29 € (8,02%) e l’avanzo di esercizio è stato pari a 27.625,95 €, non previsto nelle 

previsioni di budget che prevedevano un disavanzo (-218.550,00 €).  

I proventi sono dovuti per il 28,41% da quote Associative e donazioni. Il numero dei soci, è 

diminuito del 3,15% anche a fronte di una “pulizia” dell’elenco Soci che non hanno rinnovato la 

tessera per due anni. C’è da notare, che le quote versate sono diminuite e pure le donazioni 

(83.171,28 €, -29,50%). Vista la notevole attività del GILS sul territorio e la partecipazione agli 

eventi organizzati si dovrebbe ottenere un maggior numero d’iscritti, è sempre più 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 9,89%, e 

rappresentano il 58,69% dei ricavi. I contributi raccolti con il 5 per mille dell’anno finanziario 2013, 

pervenuti nel 2015 e contabilizzati nel 2016, hanno rappresentato il 1,97% dei ricavi e sono 

aumentati, rispetto al precedente anno, dello 0,86%; i dettagli dell’impiego dei fondi sono allegati in 

seguito. La raccolta della Giornata del Ciclamino, ha tenuto, pur diminuendo del 18,35% rispetto al 

2015 ed è stata pari a 122.858,32 €. Purtroppo, come si può notare, alcune Regioni restano ancora 

totalmente assenti, altre risentono, nel bene e nel male, di variazioni locali, quali contemporanea 

presenza d’altre manifestazioni, permessi negati o ridotti, particolari condizioni climatiche, 

problemi degli organizzatori. Come per gli anni precedenti, il miglior risultato è stato raggiunto 

dalla Lombardia che, da sola, ha raccolto il 40,21% (-4,59%), seguita dal Lazio 18,83% (-17,79%), 

dalla Liguria 9,76% (-1,83%), dall’Emilia Romagna 7,36% (+13,55%) e dal Piemonte 6,40% (-

16,67%). C’è stata una donazione, di una casa farmaceutica, di € 5.000,00 pari al 4,67% della 

raccolta totale.  

Come segnalato gli anni scorsi non riusciamo, per questa iniziativa, ad essere presenti sul territorio, 

cosa che il nuovo Consiglio Direttivo dovrà studiare con attenzione, con azioni più mirate visto che, 

fino ad oggi i messaggi, sia sul Giornalino Sociale che all’Assemblea dei Soci, non hanno sortito gli 
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effetti sperati.  C’è da segnalare che il “seme gettato” nel corso della manifestazione, si traduce, 

spesso, in raccolte e versamenti alla ricerca in tempi successivi. Sarà sicuramente necessario fare 

entrare “nuova linfa” e garantire ricambi generazionali ed essere più capillari, sul territorio, nel 

perseguire i fini istituzionali dell’informazione, della diagnosi precoce, della ricerca e nel dare la 

massima diffusione alle nostre azioni ed iniziative. 

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 40.117,50 €. Quest’anno c’è stata una ripresa dei 

contributi liberali, ma la situazione è ancora lontana dagli anni “splendidi”, ma che, comunque, 

rappresentano il 10,44% delle entrate GILS. Quest’anno abbiamo avuto un notevole incremento dei 

contributi finanziari, pari a 9.485,00 €, che rappresentano il 2,47% delle entrate GILS 

Con un’oculata politica di contenimento dei costi, anche grazie all’azione costante ed insuperabile 

dei volontari, con il sostanziale mantenimento della situazione precedente e l’aumento del cinque 

per mille, si è riusciti, comunque, a mantenere un ottimo risultato di gestione, nel rispetto degli 

impegni assunti con i Soci. 

b) Costi 

L’analisi dei costi rende evidente che il 80,11% dei costi è da imputare alle attività istituzionali 

dell’Associazione, di cui il 69,68% per finanziare direttamente i progetti e gli eventi, mentre il 

10,42% sono i costi per organizzare le raccolte fondi istituzionali.  

I costi per i progetti eventi istituzionali sono stati pari a 248.568,54 € (-11,08%), pari al 69,68% dei 

costi totali. I costi totali, rispetto all’anno precedente, sono diminuiti del 8,02% a fronte di aumento 

dei proventi del 2,88%. 

Il costo del personale, 42.424,27 € -13,86%), rappresenta il 11,89% dei costi, mentre i costi di 

funzionamento dell’Associazione per ammortamenti, affitti e costi diversi, sono pari a 28.545,15 € 

(-34,61%), pari al 8,00% dei costi totali. Il costo del personale è diminuito per la più corretta 

imputazione dei costi per il contratto a tempo determinato fatto per l’organizzazione della Giornata 

del Ciclamino ed il supporto alla segreteria. Il costo di funzionamento dell’Associazione è 

diminuito di 15.109,79 €, rispetto all’esercizio 2015, tramite un’oculata politica di gestione. Dei 

costi di funzionamento le maggiori spese sono per le prestazioni del grafico e 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, dove possibile, delle alternative di mercato. 
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Tabella 1 (Riepilogo Rendiconto Gestionale) 

 

% %
Oneri

Var.% 15-16

Proventi

 Var.% 15-16

Progetto Fotofinder Dermatologia Mi 34.160,00

Progetto Premi giovani ricercatori 50.000,00 Quote associative rinnovi 22.531,00 -2,39%

Progetto Ecografo Dermatologia MI 3.940,60 Quote associative nuove 3.480,00 -6,73%

Progetto Gravidanze osp. Bergamo 5.000,00 Donazioni 83.171,28 -29,50%

Progetto Psicologhe Milano 15.313,52

Progetto Psicologhe Roma 5.137,76 Totale quote associative 109.182,28 28,41% -24,59%

Progetto Psicologhe Torino 5.000,00

Progetto Corso formazione Policlinico 1.595,00 Contributi enti pubblici 0,00

Progetto Prostanoidi 8.007,42 Liberalità Congresso 17.840,00 107,44%

Progetto rete malati reumatici 200,00 Liberalità 22.241,50 50,48%

Progetto Libretto Piccoli Consigli x SSc-Bs 1.342,00 Liberalità scaldini 36,00 -72,31%

Prog. Corso Form. x Cura Ulcere S.Camillo 1.015,70

Progetto Medicaizoni Policlinico 1.951,67

Progetto Scleroderma Unit  Roma 10.000,00

Progetto Scleroderma Unit  Genova 20.000,00

Progetto Scleroderma Unit  Milano 20.000,00

Progetto Scleroderma Unit Torino 20.000,00

Progetto SIR 225,00

Progetto Convegno Fesca 440,45

Progetto Teatro Milano 250,00

Progetto Mano Pisa 5.000,00

ProgettoSpot Milano 978,11

Progetto Volontari Brianza 300,00

Progetto Sanit Roma 199,99  

Congresso 38.511,32

Totale attività Istituzionale 248.568,54 69,68% Totale  liberalità 40.117,50 10,44% -5,77% 70,63%

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

TOTALE  ATTIVITA' TIPICHE 248.568,54 69,68% TOTALE ATTIVITA' TIPICHE 149.299,78 38,84% -11,08% -16,33%

Spese giornata ciclamino 37.187,33 Raccolta fondi giornata ciclamino 122.858,32 31,97% -1,97%

5 per mille anno fiscale 2014 102.708,14 26,72% 28,50%

Totale raccolta fondi 37.187,33 10,42% Totale raccolta fondi 225.566,46 58,69% 19,41% 9,89%

Costi per servizi  di funzionamento 12.099,64 -43,95%

Costi servizi Torino 1.057,19

Godimento beni di terzi 700,00

Ammortamento beni materiali 998,08

Costi diversi 13.012,58 -31,51%

Oneri finanziari 677,66 Proventi finanziari 9.485,00

Totale costi di funzionamento 28.545,15 8,00% -34,61%

Costi del personale 42.424,27 11,89% Proventi finanziari 9.485,00 2,47% -13,86%

TOTALE ONERI 356.725,29 100,00% TOTALE PROVENTI 384.351,24 100,00% -8,02% 2,88%

AVANZO 27.625,95

TOTALE 384.351,24

Patrimonio  libero 471.562,04

Patrimonio fondo di dotazione 7.562,88

Patrimonio vincolato 341.445,15

TOTALE   PATRIMONIO 820.570,07

RENDICONTO GESTIONALE 2016

ONERI PROVENTI

PATRIMONIO
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Analisi degli Scostamenti 

Il budget previsionale del 2016 era 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, come si vedrà di seguito. 

A budget erano previste entrate per 242.000,00 € a fronte di proventi effettivi di 384.351,24 € con 

uno scostamento sulle previsioni pari al +37,04%, dovuto, in massima parte, alle migliori entrate 

per la giornata del ciclamino, migliori entrate per donazioni e liberalità, per il 5 per mille, per i 

proventi finanziari, non prevedibili nel 2015. In totale i proventi sono aumentati di 142.351,24 € 

(+37,04%). 

Le previsioni d’impegno per le attività tipiche (istituzionali) sarebbero state perfettamente in linea 

con le previsioni di Budget se si fossero portati a termine il Progetto Prostanoidi, che ha subito 

ritardi per l’approvazione tardiva dei Comitati Etici, il Progetto Biobanca, che ha avuto 

rallentamenti burocratici e dovrebbe partire nel 2017. Quasi coincidente alle previsioni le spese per 

i costi di funzionamento e per il personale. Il totale degli oneri (uscite) è stato di 356.725,29 € a 

fronte di una previsione di 383.250,00 € (-6,92%). La contemporanea presenza di aumento delle 

entrate a fronte della diminuzione delle uscite ha prodotto, al posto del disavanzo previsto, un 

avanzo di gestione di 27.625,95 €. Come l’anno scorso l’oculata gestione delle risorse e l’attività 

dei tanti volontari ha permesso di mantenere i costi ridotti al minimo, con la possibilità di 

reinvestire il massimo delle risorse nelle attività istituzionali.  

Utilizzo dei fondi del 5 per mille, anno fiscale 2013 

I fondi del 5 per mille dell’anno fiscale 2013, pari a 79.931,31 €, sono stati accreditati 

all’associazione nel 2015. 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 € 

Centro di “Scleroderma Unit” dell’Azienda Policlinico Umberto I di Roma 

UOC Immunologia Clinica B, Roma. 
10.000,00 € 

Partecipazione al progetto tollerabilità e della safety della paraffinoterapia 

combinata con mobilizzazione delle dita e del polso nella riabilitazione 

della mano in pazienti con sclerosi sistemica – Reumatologia, Pisa  

5.000,00 € 

Progetto di supporto psicologico “E…nonostante tutto sorrido”, (per 

Torino e provincia). 
4.931,31 € 

Per un totale di: 79.931,31 € 

 

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. 
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Il numero delle chiamate nel 2016, sono aumentate, rispetto al 2015, del 12,99% ed il mezzo di 

comunicazione più utilizzato è il telefono (81,09%), seguito dalla comunicazione via WEB-Mail 

(16,64%), poco usata la posta elettronica (0,15%) mentre la segreteria telefonica, per lasciare richieste, è 

usata per il 2,12% delle richieste. Parte delle richieste, pari al 4,24%, con diminuzione rispetto al 2015 

del 41,67%, è completata dall’invio di documentazione e materiale informativo dell’Associazione. La 

diminuzione delle richieste di materiale e dovuta al fatto che ormai tutto il materiale è reperibile sul sito. 

Le richieste sono soddisfatte per il 91,07% dalla segreteria (segretaria e volontari), per il 4,69% dai 

medici che ruotano nel servizio di risposta e per il 4,24% 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. 

Non ci sono risposte rimaste inevase. 

Da questi dati si deduce che nel corso del 2016 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 

(+43,19%) con circa 65.743 utenti, con una media di 1,92 pagine per visita. L’accesso è ben distribuito 

nei giorni della settimana e nei mesi, ma è cresciuto parecchio da settembre a fine anno. 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 circa 18.000, i mi 

piace sono 1.942. Dai dati si evince 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 22% uomini, per lo più tra i 35 e 45 anni. Le persone che 

ci seguono, possono poi decidere di visitarci sempre anche senza diventare fan, possono, comunque, 

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

Impostazione programma sociale 2017 

Il GILS nel 2017 continuerà con i progetti impostati nel 2016 che sono stati presi in esame dal 

direttivo nella riunione del 21 ottobre 2016 e del 12 gennaio 2017, oltre a quelli che saranno votati 

dall’Assemblea dei soci: 

1. Progetti psicologici: Torino, “Stai in Rete”; Milano, Lombardia Policlinico, Humanitas, 

Legnano, Niguarda, Monza, e nazionale, “Con le parole insieme”; Genova “Tessere la trama 

della salute: un percorso multidisciplinare” e Roma che si svilupperà al Policlinico presso la 

Scleroderma Unit, medicina  interna e nutrizione clinica; “Mettersi in gioco”, processo di 

ricostruzione attiva e di resilienza nell’affrontare la sclerosi sistemica, per un totale di costi di 

36.537,00€, che potrebbero diminuire avendo la presidente, con le psicologhe, presentato un 

progetto di cofinanziamento di 10.000,00 sull’8 X mille alla Chiesa Valdese e intende 

avvalersi di altre eventuali sponsorizzazioni. Progetti comunque flessibili a seconda della 

richiesta dell’utenza. 

2. Progetto Scleroderma Unit: Le Scleroderma Unit, con finanziamento GILS, ci hanno 

mandato report regolari e positivo è il riscontro degli ammalati. Su Orbassano nel 2017 si 

aprirà un progetto che dovrebbe coinvolgere il territorio e diventare punto di riferimento 

regionale. Si propone, quindi, di mantenere alle stesse, 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 x mille anno 2014, 102.708,14€, ricevuti a novembre del 2016.  

3. Progetto: Mantenimento centro per la gestione e la cura delle donne con malattie 

reumatiche autoimmuni in gravidanza presso l’Ospedale Papa Giovanni XXIII di 

Bergamo, triennio 2018-2019-2020 e completamento dello studio IMPRESS 2: 

“International Multicentric Prospective Study on Pregnancy In Systemic Sclerosis”  

Il progetto ricalca quello già finanziato da GILS, da Alomar e LES che sarebbero ancora 

presenti con quote differenziate. Al GILS vengono chiesti 6.000,00€ annui per 4 anni, totale 

24.000,00€.  I fondi servirebbero per finanziare borse di studio per incrementare 
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l’ambulatorio, ma anche una Scleroderma Unit, legata al GILS, nell’Ospedale Papa Giovanni 

XXIII, responsabile il dott. Brucato coadiuvato dal dott. Limonta. Il Progetto potrebbe essere 

trasversale per la sclerosi sistemica al progetto ScleroNet che si sta attuando su Milano AST . 

4. Progetto borsa di studio: Progetto Borsa di studio per Dermatologia, via Pace 9 Milano, di 

45.000,00€ l’anno, rinnovabile per più anni. Un nostro donatore, che vuole rimanere anonimo, 

si è impegnato per più anni a consentirci di supportare un medico che diventa specializzato a 

luglio 2017, in modo che sia parte attiva non solo nella Dermatologia, Fondazione IRCCS 

Ospedale Maggiore Policlinico Milano, ma anche nel progetto ScleroNet.   

5. Si propone ai soci un Bando pubblico, in ricordo di Giovanni Cittadini, per un progetto sulla 

gestione clinica della SSc delineato al territorio di Brescia, delimitato dalla ATS (ex ASL), con 

fondi raccolti dai donatori bresciani amici della famiglia Cittadini che saranno integrati in 

piccola parte con il 5x mille 2014, come proposto dal Direttivo del GILS e portati a 

25.000,00€. 

6. 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 due anni. Il GILS, nella 

riunione tenuta il 21 gennaio a Milano, ha proposto di continuare la collaborazione ma con 

progetti di scopo, in modo da essere più operativi, con un minimo contributo e di darsi un 

Regolamento interno. 

7. Progetto Sclerosi Sistemica e i medici di famiglia Brescia: Proposto dai soci bresciani con 

la collaborazione dei farmacisti e dei medici Paolo Airò e Rita Antonioli. Una giornata di 

formazione rivolta ai medici di famiglia per puntare ad una diagnosi precoce e ad un 

collegamento stretto con il territorio. Accanto agli sponsor al GILS è chiesto un contributo di 

2.000,00€. 

8. Finanziamento Progetto per il 2017 legato alla giornata del ciclamino: Si propone 

all’assemblea dei soci, sentito il C.S., di stanziare 50.000,00€ per un Bando pubblico su due 

progetti da 25.000,00€, su ricerca specifica sulla patologia che sia al massimo traslazionale. I 

fondi saranno reperiti dalla giornata del ciclamino, ultima domenica di settembre con la 

possibilità per la Regione Lazio di farlo domenica 1° ottobre. 

9. Proposta di un progetto sperimentale di fisioterapia e riabilitazione da potersi poi 

esportare in più Regioni proposta dalla dott.sa Tiziana Nava: Sarebbe formato un gruppo 

da un minimo di 12 ad un massimo di 20 persone, con un incontro settimanale di 3 ore per un 

totale di 12 ore mensili. Costo 1.000,00€ al mese. Si propongono 6 mesi, per un costo totale di 

totale 6.000,00€. Programma del progetto sperimentale: Fisioterapia di gruppo: riabilitazione 

respiratoria, riabilitazione oro facciale, riabilitazione arti superiori e inferiori, riabilitazione 

mani e piedi, tecniche di rilassamento, rieducazione posturale, rieducazione gestuale, 

informazione alla persona nelle differenti fasi di malattia rispetto agli ambiti organicistici e 

muscolo-scheletrici, informazione della persona e dei suoi familiari e care giver alla gestione 

fisioterapica della patologia a livello domiciliare, educazione della persona attraverso un 

percorso teorico-pratico.   

Si era pensato di partire sul progetto ScleroNet che abbraccia 4 Ospedali e punto di 

riferimento ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda, Brescia che ha avuto già un 

corso di formazione. 

10. Delibera eventuale per ingresso in Federazione di II livello: L’essere diventata la Sclerosi 

Sistemica “patologia rara” implica un percorso comune con altre patologie per costruire reti di 

scopo.  

11. Progetto assunzione a tempo determinato, dal 1 gennaio al 31 dicembre 2017, part time 

in verticale, per Viviana Vitali: Il Direttivo, su richiesta esplicita della Presidente, ha 

valutato la necessità di avere ancora una persona ad hoc su progetti finalizzati e di supporto 

alla segreteria con un costo annuo per GILS di 13.772,04€, che andrà imputato sui costi di 

gestione. Essendo un’assunzione, nella rendicontazione però ricadrà, in percentuale delle ore 
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spese, sui singoli progetti. Il progetto ricalca quello di Francesca Maggioni con uno sguardo 

più allargato su una maggiore attenzione verso i soci per un loro maggiore coinvolgimento, 

ma soprattutto un contatto costante e diretto anche con i donatori, tramite notizie con mail o 

newsletter. Su questo punto GILS deve avere un file sempre aggiornato di quanti ci scrivono e 

ci contattano anche con il supporto di Simone Uberti che cura il sito del GILS. 

12. 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 2017, 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, sia generali che 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 2017 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 come negli anni, scorsi di poter incamerare più fondi dei previsti grazie a 

donazioni, non facilmente prevedibili in sede di bilancio. 

Soci carissimi, in questo Convegno saranno 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 più 

reti e raccordi più stretti con i medici. 

Servono fatti non parole, Soci ed amici che affianchino con impegno preciso il Direttivo che deve 

affrontare tante contingenze e necessita di supporto. 

Come si è visto dal Programma 2017 si manterranno attivi 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 2017) 

RICAVI ENT RAT E T OT ALE % Voce /T ot.

Quote associative 22.000,00

Donazioni 50.000,00

Totale quote associative 72.000,00 29,51%

Giornata Ciclamino 80.000,00

5 per mille anno fiscale 2015 80.000,00

Totale raccolta fondi 160.000,00 65,57%

0,00

Liberalità 12.000,00

Totale contributi, liberalità 12.000,00 4,92%

Interessi / proventi finanziari 0,00

Totale proventi finanziari 0,00 0,00%

TOTALE ENTRATE 244.000,00 100,00%

COSTI USCIT E T OT ALE

Scaldini -800,00

Spese giornata ciclamino -30.000,00

Spese Congresso -35.000,00

Quote associative -1.200,00

Spese  giornalino - stampa e spedizione -10.000,00  

Spese marketing -500,00

Spese grafica + internet -12.000,00

Spese pubbliche relazione / uff. stampa -10.000,00

Progetto Biobanche -20.000,00

Progetto psicologhe Milano -18.300,00

Progetto psicologhe  Roma -5.200,00

Progetto PsicologheTorino -6.500,00

Progetto Psicologhe Genova -6.600,00

Progetto apparecchio vene Pertini Roma -3.000,00

Progetti Unit -60.000,00

Progetto Prostanoidi -61.648,00

Progetti premi studi -50.000,00

Progetto premi studio cittadini -25.000,00

Progetto(ex  Gravidanze) Bergamo nuovo -6.000,00

Progetti vari fisioterapia - riabilitazione -6.000,00

Progetto Fesca -5.000,00

Totale Costi Istituzionali -372.748,00 82,88%

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 -1.220,00

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

Totale Costi Struttura -25.020,00 5,56%

Costo del Personale -50.000,00 11,12%

Ammortamenti -1.000,00 0,22%

Oneri Finanziari -1.000,00 0,22%

TOTALE USCITE -449.768,00 100%

DISAVANZO -205.768,00

BUDGET 2017
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Verbale assemblea ordinaria del GILS – 19 marzo 2016 
Sabato 19 marzo 2016 presso l’Aula Magna dell’Università Statale di Milano, via Festa del Perdono 

7, alle ore 15, in seconda convocazione, si è riunita l’Assemblea dei soci GILS. Presenti 110 soci, il 

Direttivo nelle persone di: Riccardo Brunoldi, Fabia Fantoni, Cristina Masserini, Ilaria Galetti, Ennj 

Mazzi, Miriam Fusco, Anna Paola Temperini, Maria Grazia Tassini, Claudia De Petris, Camilla 

Sandrucci, assenti giustificate Margherita Caricato, Pia Cittadini e Angela Spano. Presenti anche il 

revisore dei conti dott. Lorenzo Magliulo, e la commercialista Claudia Clementina Oddi. 

ODG: 

1. Relazione del Presidente  

2. Approvazione bilancio sociale 2015 

3. Approvazione bilancio preventivo 2016 

4. Sede Brescia eventuale delibera 

5. Delibera finanziamento progetti o borse di studio, conferma supporto psicologico ed 

eventuale delibera di nuovi, autorizzazione al CD per gestire fondi finalizzati all’acquisto di 

apparecchiature e supporti 

6. Approvazione progetto triennale malati reumatici in rete 

7. Proposte e suggerimenti per candidature rinnovo incarichi 2017 

8. Varie ed eventuali 

Apre la seduta la Presidente Carla Garbagnati che chiama Cristina Masserini a fungere da segretaria 

e chiede venga inserito all’ODG anche la voce “Codice Etico” da far approvare all’Assemblea che 

possa diventare uno dei documenti del GILS; l’Assemblea approva. 

Si passa subito alla lettura dello stesso che viene fatta del vice presidente che ne motiva i vari punti, 

l’Assemblea approva all’unanimità. 

Approvata all’unanimità anche la Relazione della presidente, si passa quindi ad analizzare il 

bilancio sociale, voce per voce, i progetti realizzati sia scientifici che strumentali ed illustrato dal 

vice Presidente il rendiconto gestionale del 2015 che chiude con un disavanzo di 14.247,37 €. 

Presidente e vice presidente sottolineano la necessità di aumentare il numero di soci, non tanto per 

una questione di entrate economiche, quanto per l’importanza che un cospicuo numero di associati 

riveste ad un tavolo di trattative istituzionali. 

Camilla Sandrucci propone di creare una nuova tipologia di socio o di abbassare la quota 

associativa per incentivare le iscrizioni. Si entra in un’impasse e viene incaricato il CD di trovare 

un’eventuale soluzione. 

Interviene il revisore dei conti, dott. Lorenzo Magliulo che sottolinea come il bilancio sia stato 

redatto in modo corretto e rappresenti in modo veritiero la gestione patrimoniale e finanziaria del 

GILS ONLUS.  

L’Assemblea approva all’unanimità il bilancio sociale 2015. 

Approvazione bilancio preventivo 2016. 

La presidente legge l’impostazione del programma sociale 2016 che prevede progetti per: supporti 

psicologici in Piemonte, Liguria, Lazio e Lombardia con sportello di ascolto per un totale di 

27.850,00€, essendo stato finanziato quello di Lombardia con una liberalità di Intesa San Paolo 

“Fondo di beneficenza ed opere di carattere sociale e culturale” per 15.000,00 €. 

Progetto per Scleroderma Unit per un totale di 70.000,00 €, fondi 5 x mille: vengono stanziati per 

Orbassano, Genova, Milano Policlinico 20.000,00€ l’uno; 10.000,00 € o per Roma Immunologia B. 

Progetto per spot GILS con Mara Maionchi per un totale di 800,00 €, progetto comunicazione, sito 

web nuovo con un esborso che non superi gli 8.000,00 €. L’assemblea delega su questo punto il 

direttivo che se ne sta già occupando nella persona di Ilaria Galetti. 

Partecipazione al finanziamento dello studio sviluppato dal centro di Reumatologia di Pisa con 

fondi 5x mille 2013 di 5000,00 € per una borsa di studio per fisioterapista che collabora da anni. 

Progetto assunzione Francesca Maggioni per il 2016 con un esborso di 11.445,88 €, già deliberato 

dal Direttivo nella seduta di ottobre. 
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Progetti presentati dal Comitato Scientifico, nella seduta del 18 marzo 2016, per un totale di 

90.000,00€:  

a) Progettare una Biobanca per Sclerodermia, laboratorio dove saranno conservati i campioni 

biologici (es. siero, tessuti, DNA) per essere in seguito utilizzati per studi scientifici. Questo 

promuove la condivisione e la collaborazione tra i diversi centri, evita la frammentazione dei 

dati e della ricerca, promuove ricerche condivise tra centri rispetto a ricerche nei singoli 

centri, favorisce la comprensione di aspetti particolari della malattia difficilmente studiabili 

se non raccogliendo campioni diversificati. NON ESISTE IN ITALIA. Finanziamento 

previsto 20.000,00 € all’anno per 4-5 anni. 

b) Raccolta dati relativamente all’impiego di farmaci innovativi non ancora registrati per la 

sclerodermia; tale raccolta dati sarà sollecitata dando un contributo per paziente arruolato; 

solo per ora riservato alle Scleroderma Units. Finanziamento previsto 20.000,00 €. 

c) È stato sottolineato dal prof. Ferri l’importanza della integrazione nel progetto “Spring” con 

la SIR. 

d) Finanziare dei bandi di concorso per giovani ricercatori italiani. Finanziamento previsto 

50.000,00 €. 

La prima proposta (biobanca) durerà nel tempo 4 o 5 anni ed eventualmente anche la seconda, a 

meno che la patologia non passi rara. Biobanche ufficiali sono rare.  A Pavia c’è la Biobanca di 

riferimento del CNR. 

Una Biobanca riconosciuta a livello nazionale è anche presso la Fondazione del Policlinico di 

Milano. 

L’Assemblea vota all’unanimità tutta la prima parte fino al punto c), quindi anche il bilancio 

preventivo, facendo presente che: 

i dati raccolti dai progetti a e b che saranno finanziati con 20.000,00 € ciascuno sono di proprietà di 

GILS, e che GILS, avviata la piattaforma sulla Biobanca, potrà aprire alle società scientifiche 

collaborando in sinergia con loro. 

Si apre una vivace discussione sul punto c) in merito al bando di ricerca se farlo internamente o 

renderlo pubblico. Si passa a votazione e a maggioranza si delibera di indire un Bando per giovani 

ricercatori italiani sotto i 40 anni in strutture che collaborano con GILS, senso lato quindi, fino ad 

un massimo di 50.000,00 € ripartiti in parti uguali e saranno previlegiati i progetti in rete. 

Si ribadisce che tutti i dati sono di proprietà GILS, che si preferisce la Biobanca della Fondazione 

IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico di Milano, se non ci sono contro indicazioni, lo 

appurerà il dott. Beretta che ha presentato il progetto e se ne farà carico e che il prof. Ferraccioli 

coordini invece il progetto da lui presentato sui farmaci innovativi. 

Progetto triennale malati reumatici in rete: l’Assemblea si esprime per rinnovarlo solo per un anno, 

di esplicitare i compiti dei coordinatori, di non aggiungere loghi sulla carta del GILS, di chiedere 

che la rete promuova in tutti i tavoli regionali il PDTA della sclerosi sistemica votato in Regione 

Lombardia e che ci si linki tra di noi. L’Assemblea demanda al direttivo ulteriori dettagli da 

decidere. 

La Presidente dà appuntamento al 18 marzo 2017 sempre nell’Aula Magna dell’Università Statale 

per il rinnovo delle cariche statutarie ricordando il titolo del prossimo Convegno:” la Ricerca 

permette di capire, la Ricerca permette di curare”. In quella sede i giovani ricercatori illustreranno 

le ricadute cliniche degli ultimi progetti finanziati da GILS. Un plauso da tutti di encomio per i 

relatori di questa XXII Giornata per la Lotta alla Sclerodermia, che ha avuto la MEDAGLIA DEL 

PRESIDENTE DELLA REPUBBLICA, ai dottori: Silvia Bosello, Dilia Giuggioli, Simone Negrini, 

Edoardo Rosato, Alessandro Santaniello e Lorenzo Beretta. 

La seduta si chiude alle 17. 

 

Carla Garbagnati       Cristina Masserini 

Presidente GILS       Segretaria GILS 

Prot. 087 
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Bilancio d'esercizio 2016 
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Nota Integrativa – Situazione economica-patrimoniale al 
31/12/2016. 
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Relazione del Revisore al Bilancio chiuso al 31/12/2016. 
 

 

 

 


