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PREMESSA 

Con il documento Bilancio di Missione, il GILS - Gruppo Italiano Lotta alla Sclerodermia ï ODV 

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

fornire informazioni sullôattivit¨ svolta dal GILS, in accordo a quanto indicato dallôAgenzia delle 

Entrate e dal Ministero del lavoro Terzo Settore. 

Il documento si compone della ñRelazione di Missione 2019ò, che illustra gli scopi ed i risultati 

perseguiti dallôAssociazione, e della ñRelazione del Bilancio di Esercizio 2019ò, che presenta la 

parte economica/finanziaria e le previsioni di impegno per lôanno successivo.  

Esso dà evidenza dellôimpegno per aiutare e migliorare la vita dei malati di sclerosi sistemica che è 

il fine primario dellôAssociazione, anche attraverso le azioni intraprese per favorire la diffusione 

della conoscenza, per migliorare la diagnosi precoce, per il sostegno alla ricerca.  

Ulteriori dettagli sono disponibili sul sito dellôassociazione o possono essere richiesti alla segreteria 

(Numero Verde 800 080266). 

 

Relazione del Presidente Carla Garbagnati Crosti 
allôAssemblea dei Soci del 3 ottobre 2020 

Nel 2019 GILS ha adottato un nuovo Statuto e Regolamento per adeguarsi alla Legge del Terzo 

Settore, entrare nel Runts (Registro Unico Nazionale del Terzo Settore) e ottenere la personalità 

giuridica, passare da ONLUS a ODV, mantenendo però gli stessi requisiti fiscali fino a quando la 

riforma non entrerà in vigore, con la speranza che il Governo emani i decreti applicativi, 

confrontandosi con alcune regole europee che sono vincolanti. 

Abbiamo acquisito maggiore visibilità, la rete sta dando i suoi frutti ma va consolidata e ampliata, il 

paziente è consapevole ora di potersi confrontare con gli specialisti in team, su progetti precisi, 

anche farmacologici. La fiducia dei donatori cresce, lo abbiamo visto nei lasciti avuti, nel progetto 

ciclamino con un risultato al di sopra delle aspettative, nelle donazioni libere ma anche finalizzate e 

nel desiderio di organizzare eventi e promuovere la conoscenza della patologia e del GILS. 

Abbiamo partecipato alla stesura dei PDTA (Percorsi Diagnostici Terapeutici Assistenziali) per la 

Sclerosi sistemica progressiva RM0120 in Regione Lombardia, Liguria, Emilia Romagna, e per la 

Sclerosi cutanea diffusa ad alta gravità clinica RL0080 in Lombardia. Partirà a breve il tavolo nelle 

Marche; man mano puntiamo alle altre Regioni con la consapevolezza che debba essere con gli 

stessi indirizzi. 

Abbiamo continuato a investire in ricerca scientifica, formazione, assistenza e nelle necessità dei 

pazienti, con donazioni anche di macchinari. 

Grazie a Ilaria Galetti, vice presidente, ci siamo consolidati in Europa, in EURORDIS e in ERN 

ReCONNET: lei rappresenta tutte le associazioni, ma è targata GILS. 

Ringrazio il Direttivo che mi ha accompagnato in questi tre anni, unito, compatto, affiatato, 

collaborativo; se così non fosse non avremmo fatto così tanto cammino, certa che anche il nuovo 

che oggi sarà eletto continuerà nel solco tracciato, vincente! 

Così come il Comitato Scientifico che controlla e suggerisce, secondo le proprie prerogative e i 

nostri testimonial, Mara Maionchi in primis. 

Le parole volano, i fatti restano! I finanziamenti GILS per ricerca, formazione, supporto psicologico 

e attrezzature dal 2008 al 2019 sono stati 2.617.297,49 ú, cos³ suddivisi: 

Ricerca e Formazione: 1.978.852,15 ú (investiti nel 2019  ú 169.567,15) 

Acquisto attrezzature: 348.267,35 ú (investiti nel 2019  ú   86.132,00) 

Supporto psicologico: 290.177,99 ú (investiti nel 2019  ú   36.027,00) 
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RELAZIONE DI MISSIONE 2019 

La Missione 

Come da Statuto le attivit¨ dellôAssociazione 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 lôAssociazione, a favore delle persone sclerodermiche, promuover¨ ogni azione atta 

allôemanazione ed alla corretta applicazione di una legislazione adeguata, favorendo lôistituzione, 

da parte della Pubblica Amministrazione e/o di enti privati, di centri e servizi di assistenza 

sanitaria/riabilitativa. LôAssociazione potr¨ attivare gruppi di lavoro e quantôaltro potr¨ servire per 

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

lôutilizzo 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 lôorgano sovrano, ha il potere di modifica e di 

scioglimento dellôAssociazione, fissa le linee 

generali dellôattivit¨ 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° 1290 Soci (-7%) 

Presidente 

Rappresenta lôassociazione, controlla lôesecuzione 

delle delibere del Consiglio Direttivo e lôattivit¨ del 

GILS 

Carla Garbagnati Crosti 
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ORGANO MEMBRI  

Consiglio Direttivo  

È lôorgano di governo dellôAssociazione 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 dellôAssociazione; nomina di eventuali 

collaboratori; proposta di regolamenti interni da 

sottoporre allôapprovazione dellôAssemblea; stesura 

del bilancio annuale consuntivo e preventivo. 

Il C.D. ¯ stato eletto nel corso dellôAssemblea 

elettiva del 18 marzo del 2017 e resta in carica fino 

allôAssemblea del 2020. 

Carla Garbagnati Crosti 

Ilaria Galetti 

Fabia Fantoni 

Pia Aina Cittadini 

Claudia De Petris 

Miriam Fusco 

Sara Giudice 

M. Teresa Longobardo 

Maria Clorinda Mazzarino 

Rosanna Mazzoni 

Mirella Pasqualini 

Camilla Sandrucci 

Maria Grazia Tassini 

Anna Paola Temperini 

Presidente 

Vicepresidente 

Tesoriere e Segretario 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

 

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 ¯ volontaria. Ĉ organo consultivo dellôAssociazione ed il suo parere, 

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

attinenti ogni questione avente per oggetto lôattivit¨ e lôindirizzo scientifico dellôAssociazione. Tra 

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

Presidente

Segreteria
(2 Dipendenti)

Psicologhe
(Consulenti)

Tributarista

D.Carrà

Comitato 
Scientifico

Vice 
Presidente

Organo di 
controllo 

monocratico
dott.L.Magliulo

Medico 
Risponde
(Volontari)

Avvocato 
Risponde
(Volontari)

Segretario Tesoriere

Convenzioni 
Enti/Istituzioni

(Volontari)

Assemblea dei 
Soci

Consiglio Direttivo
min. 5 - max. 15 Membri
attualmente 14 membri
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indicandone anche le priorità. I progetti proposti, se approvati dal Consiglio Direttivo, entreranno 

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

attenzione, i progetti policentrici, per favorire al massimo lôinterazione dei ricercatori, al fine di 

accelerare lôacquisizione delle conoscenze e lo sviluppo di nuove prospettive terapeutiche. 

Il Comitato Scientifico che ha valenza internazionale è stato rinnovato nel corso dellôAssemblea dei 

Soci del 17 marzo 2018 e rimarr¨ in carica fino allôAssemblea del marzo 2021. 

 

Attualmente è composto dai seguenti membri: 

 

COMITATO SCIENTIFICO  2018-2021 

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

Torino 

 

Lorenzo Beretta Responsabile Scleroderma Unit, Fondazione IRCCS Caô Granda 

Ospedale Maggiore Policlinico, Milano, ERN ReCONNET 

 

Emilio Berti  Direttore UOC Dermatologia in ERN Skin, Fondazione IRCCS Caô 

Granda Ospedale Maggiore Policlinico, Milano 

 

Antonio Brucato Direttore Medicina Interna, Ospedale Fatebenefratelli, Università degli 

Studi, Milano 

 

Gianfranco Ferraccioli Professore Ordinario, Scuola di Specialità, Università del Sacro Cuore, 

Roma 

 

Clodoveo Ferri Reumatologia, Università di Modena e Reggio Emila 

 

Florenzo Iannone Professore Ordinario di Reumatologia ï DETO, Medicina e Chirurgia, 

Policlinico Università, Bari 

  

Marco Matucci Cerinic Professore Ordinario di Reumatologia, Università degli Studi, Firenze, 

ERN ReCONNET 

 

Antonino Mazzone Direttore di Dipartimento Area Medica, ASST Ovest Milanese, 

Legnano 

 

Francesco Puppo Professore Ordinario di Medicina Interna DIMI, Genova 

 

Edoardo Rosato Professore Associato di Medicina Interna, Dipartimento di Medicina 

Traslazionale e di Precisione, Università la Sapienza, Roma 

 

 

REFERENTI INTERNAZIONALI COMITATO SCIENTIFICO:  

Oliver Distler  Direttore Divisione di Reumatologia, University Hospital, Zurigo 

 

Maria Trojanowska  Professore di Medicina, Director Arthritis Center, University School of 

Medicine, Boston 
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Progetti 

Il GILS si pone lôobiettivo 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 nellôattivit¨ a favore dei beneficiari: malati, 

famiglie, Enti ed Istituzioni; 

- i beneficiari. 

 

Il GILS mantiene i suoi obiettivi nei confronti di: 

 

Finanziatori 

Costruire rapporti di trasparenza e fiducia. 

Rendicontare lôuso delle risorse, renderli partecipi alle 

iniziative e allôutilizzo 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 dellôanno 2019 il GILS, nel perseguimento delle proprie finalità istituzionali, sia per il 

perseguimento diretto della missione, sia per attivit¨ ñstrumentaliò quali raccolta fondi e 

promozione sociale ed istituzionale, ha realizzato i progetti elencati nel seguito. 

 

Progetti chiusi nel 2019 

PROGETTO ñBorderline Pulmonary Arterial Pressure in Systemic Sclerosis: a New Combined 

Assessment for Pathophysiological Characterization and Pulmonary Arterial Hypertension Risk 

Evaluationò/DETECT 

Il progetto in oggetto, finanziato dal Bando pubblico per Giovani Ricercatori Italiani nellôanno 2016 

(25.000,00 ú Marco Vicenzi), e successivamente da altre due erogazioni nellôanno 2018-2019 

(10.000,00 ú cad), si ¯ concluso. In questi anni di attività il progetto ha posto le basi per un nuovo 

filone di ricerca dedicato al coinvolgimento e alle complicanze cardiovascolari nella sclerosi 

sistemica. In questa prima fase una rivista internazionale americana ha pubblicato un articolo in 

extenso sulla ricerca (ref. Santaniello A., Casella R., Vicenzi M. et al., Cardiopulmonary exercise 

testing in a combined screening approach to individuate pulmonary arterial hypertension in 

systemic sclerosis. Rheumatology 2019, link: https://academic.oup.com/rheumatology/advance-

article/doi/10.1093/rheumatology/kez473/5602195), in cui GILS è nominato tra i riconoscimenti. 

Costo: 10.000,00 ú 

Finanziamento:  5x1000 anno 2016 

 

PROGETTO Bando pubblico in ricordo di ñGiovanni Cittadiniò per una borsa di studio di 

25.000,00 euro, da assegnare a un progetto sulla gestione clinica della Sclerosi Sistemica nella 

città di Brescia 

Lo studio vincente è stato: 

https://academic.oup.com/rheumatology/advance-article/doi/10.1093/rheumatology/kez473/5602195
https://academic.oup.com/rheumatology/advance-article/doi/10.1093/rheumatology/kez473/5602195
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Å dott.ssa Stefania Zingarelli ñAnti-pm/ scl antibodies in systemic sclerosis: evaluation of the 

association with malignanciesò.  

Il progetto è stato chiuso con la relazione finale al Convegno del 2019. 

 

PROGETTO ñCon le parole insiemeò ï Lombardia e Nazionale 

Progetto di sostegno agli ammalati e alle loro famiglie con la presenza di una psicologa 

- in sede, tutti martedì dalle 10 alle 17, per colloqui individuali e gruppi di supporto, a richiesta, e 

contatti telefonici attraverso il Numero Verde; 

- nelle macro aree di 6 Ospedali in Lombardia, in occasione delle infusioni di Iloprost, presso: 

V Fondazione IRCCS Caô Granda Ospedale Maggiore Policlinico di Milano,  

Scleroderma Unit (SU) e MAC,  

prof. Nicola Montano, dott. Lorenzo Beretta;  

V Istituto Clinico Humanitas,  

Unità Operativa di Reumatologia,  

prof. Carlo Selmi, dott.ssa Maria De Santis, a richiesta;  

V ASST Grande Ospedale Maggiore Metropolitano Niguarda di Milano,  

UOC di Reumatologia,  

dott. Oscar Epis;  

V ASST Milano-Ovest sede di Legnano e sede di Magenta,  

Medicina Interna Reumatologia, MAC e Scleroderma Unit (SU),  

prof. Antonino Mazzone e dott.ssa Paola Faggioli;  

V ASST Monza, sede San Gerardo,  

UO di Reumatologia,  

dott.ssa Maria Rosa Pozzi 

 

Costo:  17.769,00 ú 

Finanziamento:    7.186,40 ú da 5x1000 anno 2016   

10.582,60 ú da GILS. 

 

PROGETTO ñParole in cerchioò ï Torino  

Il progetto è rivolto a pazienti e caregiver secondo un modello di lavoro in rete.. 

Il progetto si è concluso con una relazione di livello molto alto, condivisa da tutti i partecipanti.  

Un ringraziamento particolare va alla dott.ssa Laura Paleari che, sempre in prima linea, spazia, 

coinvolge, tesse una rete sempre più fitta di collaborazioni ed è presente ogni giovedì nella sede 

GILS come volontaria: un valore aggiunto! 

 

Costo:  6.500,00 ú 

Finanziamento:  5x1000 anno 2016 

 

PROGETTO ñMettersi in gioco 2019 - Risposte attive e resilienti nellôaffrontare la Sclerosi 

Sistemicaò - Roma 

Il progetto si è svolto in una aula del Policlinico. al venerdì, per i gruppi di mutuo aiuto grazie al 

prof. Edoardo Rosato, e allôesterno per i colloqui individuali. 

 

Costo:  5.198,00 ú 

Finanziamento:  GILS 
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PROGETTO Evento ñLa cura della r icerca in Europa non ha muriò, 9 aprile, a Brescia 

Evento di enorme rilevanza, cui ha partecipato Ilaria Galetti per GILS, per portare la testimonianza 

che la cura e la ricerca scientifica debbono travalicare i confini nazionali, lavorando in network 

persino mondiali. 

Nessun costo per GILS. 

 

PROGETTO EURORDIS - ERN ReCONNET ePAGs 2019 

Il progetto ha durata annuale, ma si prolungherà nel tempo e riguarda soprattutto il nostro ERN, 

ReCONNECT, con la figura di Ilaria Galetti che rappresenta tutti gli ammalati in Europa. Ci è 

sembrato corretto, per ora, coprire come GILS le spese che non vengono rimborsate dalla 

UE/EURORDIS. 

Le attività svolte sono: 

 

¶ ReCONNET Meeting, 13/14 gennaio a Pisa  
incontro annuale del nostro ERN per decidere la programmazione e fare una valutazione del 

lavoro svolto. In qualità di ePAG e membro dello Steering Committee vi ha partecipato Ilaria 

Galetti.   

Eôstata sottolineata lôimportanza del documento che gli ePAGs della SC di tutti gli ERNs 

hanno elaborato sullôinserimento degli ERNs nei servizi sanitari di tutta la UE. Eô stato deciso 

di fare una versione semplificata della revisione delle linee guida, comprensibile a tutti. 

¶ EURORDIS Assemblea generale e Steering Committee ePAGs, 16/18 maggio a Bucarest 

sono stati illustrati i risultati ottenuti nel 2018 e il bilancio e sono stati votati i nuovi membri 

del direttivo. Si è tenuta anche la riunione della SC degli ePAGs e la condivisione delle buone 

pratiche del 2018 allôinterno dei 24 ERN. Il lavoro degli ePAGs di ReCONNET sulle linee 

guida è stato presentato da Ilaria Galetti a tutti gli ePAGs dei 24 ERN.   

Costi sostenuti: 19,50 ú 

¶ EULAR, Congresso, 12/15 giugno a Madrid   

Ilaria Galetti ha partecipato allôevento nella duplice veste di membro del board di FESCA e di 

ePAG. Il lavoro sviluppato dagli ePAGs sulle linee guida è stato valutato meritevole di una 

presentazione orale nella sessione PARE. 

¶ ePAGs Steering Committee, 20/21 settembre a Bruxelles  

EURORDIS ha organizzato questo incontro con lo scopo di attuare nuove strategie da 

presentare al Board degli Stati Membri per lôintegrazione degli ERN nei diversi sistemi 

sanitari nazionali. Ha aperto il meeting Enrique Terol che, allôinterno della Commissione 

Europea, ¯ responsabile dello sviluppo degli ERN e dellôanalisi dei sistemi sanitari. Eô stata 

una presenza molto importante, sia a livello simbolico, sia per quanto è stato discusso in sua 

presenza. 

¶ ReCONNET Consensus Meeting su ñPatientsô Pathways nella SScò, 27/28 ottobre a Pisa 
ReCONNET ha deciso di sviluppare dei Patientsô Pathways (percorsi per i pazienti) per ogni 

patologia. Eô stato deciso di partire con la Sclerosi Sistemica. Per la parte riguardante i 

pazienti Ilaria Galetti ha coinvolto altri pazienti europei. Si è proceduto raccogliendo le storie 

dei pazienti e poi il tutto è stato analizzato attraverso lo strumento della medicina narrativa. 

¶ Rare2030, 6/7 novembre a Bruxelles  
EURORDIS ha chiesto a Ilaria Galetti di far parte del Panel di Esperti allôinterno di 

Rare2030, un progetto co-finanziato dallôUnione Europea che si prefigge di raccogliere input 

da un ampio numero di stakeholder, per identificare futuri scenari nellôambito delle malattie 

rare. Alla fine del 2020 verrà prodotto un documento che sarà presentato al Parlamento 
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Europeo con delle raccomandazioni. Il lavoro è iniziato nei mesi di giugno, luglio e agosto 

attraverso riunioni online. A ottobre cô¯ stata il primo meeting ufficiale. Mentre era a 

Bruxelles, grazie allôaiuto della Presidente Carla Garbagnati, Ilaria Galetti ha incontrato 

lôonorevole Patrizia Toia, membro del Parlamento Europeo, nonché vicepresidente della 

Commissione per l'industria, la ricerca e l'energia, e le ha portato le esigenze a lei già note dei 

pazienti sclerodermici. Come sempre ha mostrato grande disponibilità e si è mostrata felice di 

poterci aiutare e supportare. 

¶ EURORDIS Leadership School on Healthcare & Research, 25/27 novembre a 

Barcellona 
Il lavoro online si è svolto da gennaio a settembre attraverso riunioni e corsi. Le lezioni hanno 

aumentato la formazione dei rappresentanti dei pazienti, focalizzando lôattenzione sulla 

potenziale capacità comunicativa con gli stakeholder che ruotano attorno al progetto degli 

ERN, sui percorsi terapeutici e linee guida, assistenza in rete e integrata, ricerca e sviluppo 

terapeutico. Nel meeting si è proseguito il lavoro alla presenza di facilitatori ed esperti nonché 

dello staff di EURORDIS.   

Costi sostenuti: 146,72 ú 

¶ DITA Task Force, 9-10 dicembre a Parigi  
La DITA Task Force di EURORDIS lavora a stretto contatto con lôEMA. Questôanno ¯ stato 

rinnovato il gruppo di lavoro, composto da 16 persone e alcune non hanno rinnovato la 

propria disponibilità. Ilaria Galetti è stata selezionata tra una rosa di candidati. Il primo 

incontro ha presentato il programma dei prossimi tre anni, alla luce di quanto sta facendo 

lôEMA; tra i punti più importanti è il repurposing drug, ossia lôutilizzo di ñvecchiò farmaci per 

nuove indicazioni terapeutiche e anche per la carenza di farmaci. Al momento si sta lavorando 

sulla consultazione pubblica dellôEMA dei farmaci utilizzati in gravidanza e allattamento.  

Costi sostenuti: 20.00 ú 

 

Costi totali:  386,22 ú compresa la quota annuale EURORDIS di 200,00ú 

Finanziamento:  GILS 

 

PROGETTO FESCA 2019 

GILS è socio fondatore di FESCA, un progetto stabile che apriamo e chiudiamo ogni anno. 

Ilaria Galetti, come ePAG, è stata cooptata nel Board di FESCA e ha quindi molti spostamenti 

pagati direttamente. 

¶ Meeting di Praga AGM: ha partecipato Lauretta Bonini come nostra delegata. Si è pensato 

di fare progetti che portino più vantaggi sia alle associazioni sia ai pazienti. Eô stata 

presentata la Social Media Campaign per il World Scleroderma Day 2019. Ilaria Galetti ha 

illustrato quanto è stato fatto in un anno di attività con ERN ReCONNET, in particolare 

riguardo alle CPGs (Clinical Practice Guidelines) esistenti, agli unmet needs per ogni 

patologia, allôimportanza della discussione di casi clinici da parte di professionisti di tutta 

Europa per contribuire alla diagnosi e alle conseguenti cure. Si è parlato del Congresso 

Mondiale del 2020 e delle difficoltà che si incontreranno, vista lôassenza di una 

Associazione che possa aiutare dal punto di vista organizzativo e logistico. 

Costo:   88,00 ú  

Finanziamento:  GILS 

 

¶ Giornata Mondiale Sclerosi Sistemica 26/28 giugno FESCA/WSF a Roma   
Al Parlamento Camera dei Deputati sono intervenute Ilaria Galetti come ePAG e Lauretta 

Bonini con Grazia Tassini. I costi di 303,00 sono stati rimborsati da FESCA. Costo ú10,65 

poste italiane sostenuto da GILS  
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Costo:  218,65 ú di cui 120,00 ú (quota associativa per il 2019)  

Finanziamento: GILS 

 

PROGETTO Eupati Accademia dei Pazienti - Corso per pazienti esperti 

LôAccademia dei Pazienti per lôinnovazione terapeutica ¯ un progetto volto alla formazione di 

pazienti esperti, che possano contribuire attivamente nelle fasi di sviluppo dei farmici e di 

valutazione delle tecnologie sanitarie e regolatorie. Iniziato nel 2018, si concluderà nel 2020.  

Eôun corso prestigioso, sullo sviluppo dei farmaci, frequentato da Ilaria Galetti, con moduli online e 

test mensili e incontri formativi a Roma. A ottobre ha conseguito il diploma, ma seguirà un ulteriore 

incontro sui device. 

 

Costo: 365,14 ú 

Finanziamento: GILS 

 

PROGETTO Giornata M alattie Rare, 26 febbraio a Milano, Palazzo Pirelli  

Eô stata ascoltata la voce delle Malattie Rare, grazie ai loro rappresentanti, per noi Ilaria Galetti, 

ePAG. coniugando il tema su due fronti, assistenza sanitaria e assistenza sociale, coinvolgendo tutti 

gli attori per percorsi trasversali e collegati in rete. 

Nessun costo per GILS. 

 

PROGETTO Giornata Mondiale Malattie Rare ñIntegriamo lôassistenza sanitaria con 

lôassistenza socialeò, 28 febbraio a Milano, Aula Magna, Clinica del Lavoro IRCCS 

Fondazione Caô Granda Policlinico 

La stessa tematica è stata rivolta agli operatori della Fondazione, alla Direzione strategica, aperta 

alla cittadinanza. 

Nessun costo per GILS. 

 

PROGETTO CORECOM - Partecipazione GILS alle trasmissioni dellôaccesso su RAI 3 

Lombardia, anche radiofoniche 

Il GILS è stato selezionato, grazie ai precisi progetti legati alla sua programmazione, per partecipare 

a tre trasmissioni andate in onda durante lôanno, al sabato mattina tra le 7.30 e le 8.00. Vi sono 

intervenuti medici e pazienti. Nessun costo, grande visibilità e le trasmissioni possono essere 

riascoltate su YouTube e sul sito GILS. 

Nessun costo per GILS. 

 

PROGETTO Convegno Nazionale XXV Giornata per la Lotta alla Sclerodermia, ñScleroNet 

al servizio dellôammalatoò, 16 marzo a Milano, Aula Magna Universit¨ Statale 

Il Convegno Nazionale si è aperto ricordando lôadesione del Presidente della Repubblica, la 

medaglia dedicata ai nostri 25 anni di vita, lôAlto Patronato del Parlamento Europeo e delle 

Istituzioni Italiane per questa giornata che ha lanciato un forte segnale e ha lasciato un segno. 

Sintesi di 25 anni di ricerca in collaborazione tra grandi scuole cliniche e reumatologiche che ora 

prosegue in rete allargandosi sempre di più. La Tavola rotonda sulla quotidianità della vita, con il 

dialogo tra gli specialisti e i pazienti ha riscosso enorme successo. Premiati i vincitori del Bando 

pubblico indetto da GILS; ottime le relazioni e intenso il botta e risposta con i medici e gli 

ammalati.  

Nel pomeriggio si ¯ svolta lôAssemblea dei Soci. 

 

Costo:  35.344,48 ú 

Finanziamento:  liberalità 8.680,00 ú; GILS 26.664,48 ú 
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PROGETTO Fornitura di una sonda a integrazione uso Ecogafo per Scleroderma UNIT 

Fondazione IRCCS Caô Granda Ospedale Maggiore Policlinico Milano. 

Grazie a una donazione mirata di un nostro socio, il direttivo ha autorizzato lôacquisto della sonda a 

completamento dellôEcografo GE donato dal GILS nel 2015. Si potr¨ avere diagnosi completa 

dellôapparato muscolo scheletrico. Eô stata inaugurata il 18 marzo. 

 

Costo:  12.200,00 ú 

Finanziamento:  donatore anonimo 

 

PROGETTO Spettacolo Teatrale Compagnia Stabile Teatro San Felice 73 Barrato ñGrosso 

Pasticcio Gialloò di Steven Trow, 23 marzo a Milano 

Commedia brillante, che ha entusiasmato tutti, grandi e piccini, e ha portato una donazione a GILS. 

 

Liberalità: 370,00 ú 

 

PROGETTO Evento cena di beneficenza per GILS 11 aprile presso la Locanda di Spinetoli. 

Enorme successo, grande partecipazione e interesse, con la partecipazione di ben 140 persone, 

grazie alla dinamicità di una nostra socia volontaria e di Mirella del Direttivo, una donazione.  

 

Liberalità: 990,00 ú 

 

PROGETTO Raccolta straordinaria fondi in due tempi 23/24/30 marzo e 11/12 aprile a 

Verona 

Grazie a una socia di Verona che ha realizzato dei piccoli lavoretti artigianali, sono stati raccolti 

fondi per la ricerca. 

 

Liberalità: 1200,50 ú 

 

PROGETTO ñLôapproccio multidisciplinare al paziente con Ipertensione polmonare: dalla 

diagnosi alle terapie pi½ avanzateò, 17 maggio a Roma 

Simposio scientifico organizzato dalla dott.ssa A. Romaniello con crediti ECM, rivolto a cardiologi, 

pneumologi, internisti, reumatologi, immunologi, per mettere in luce gli elementi chiave volti a 

garantire una diagnosi precoce attraverso un dialogo in rete. Per GILS presente Maria Grazia 

Tassini.  

Nessun costo per GILS. 

 

PROGETTO ñLa Prevenzione e la Tempestivit¨ Terapeutica in Reumatologiaò, dott. 

Elisabetta Battaglia, 18 maggio a Catania. 

GILS ha concesso il logo a questo importante incontro, cui ha partecipato la nostra socia Clorinda 

con un intervento mirato sulla SSc.  

Nessun costo per GILS. 

 

PROGETTO Torneo di Burraco, 29 maggio al Circolo Ufficiali Roma 

Grazie a Maria Grazia e alle sue amiche si è organizzato, ancora una volta, il Torneo di Burraco al 

Circolo Ufficiali Caio Duilio, gentilmente concesso, per una serata di solidarietà. 

 

Liberalità: 1000,00 ú 
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PROGETTO Evento Cena di Solidarietà, 8giugno a Montaretto (SP) 

Sono state presenti 100 persone al Circolo Sociale ñCasa del Popoloò, capitanate dalla nostra socia 

Giovanna, con la collaborazione dello chef Carlo Bernardi, che ha predisposto un menù tipicamente 

ligure. Il ricavato è stato tutto donato al GILS. 

 

Liberalità: 3.300,00 ú 

 

PROGETTO Evento raccolta straordinaria fondi per GILS in occasione della 45° mostra del 

vino, 22/30 giugno a Sizzano ( NO) 

ñUn seme per la Vitaò, associazione no profit, ha partecipato con un mercatino alla festa annuale 

donando al GILS parte del ricavato e distribuendo anche materiale informativo sulla patologia. 

 

Liberalità: 850,00 ú 

 

PROGETTO Incontro medico/ paziente, 21 settembre a Genova DIMI 

Incontro sentito e partecipato, dopo anni che non se ne facevano più, ampio dibattito sulla qualità di 

vita con la presenza di medici di pi½ discipline. Eô stato illustrato il nuovo PDTA regionale che vede 

la Scleroderma Unit Hub ligure. Annamaria si è offerta di affiancare Sara nei collegamenti con i 

soci e di essere punto di riferimento da marzo 2020.  

 

Costi: 761,00 ú, comprendente rinfresco, viaggi e spedizioni inviti 

Finanziamento:  GILS 

 

PROGETTO Corso di Formazione FADOI Lombardia - SIMI Lombardia - Istituto Mario 

Negri, 10/12 ottobre presso il Centro di Ricerche Cliniche per le Malattie Rare a Ranica (BG) 

GILS, con la presidente, ha partecipato nella giornata di giovedì 11 ottobre al corso di formazione 

diretto ai giovani internisti e interventisti. Relazioni di altissimo livello e domande pertinenti dai 

giovani medici e anche alle associazioni presenti, risalto sempre di più alle reti e alla creazione di 

network. 

Nessun costo per GILS. 

 

PROGETTO ñSclerosi Sistemica: update diagnostico/terapeuticoò, incontro medici ï pazienti, 

12 ottobre presso AOU Ospedali Riuniti di Ancona 

Incontro fortemente voluto dai professori Gabrielli e Matucci, con la presenza del Direttore 

Generale e delle Istituzioni regionali, che si sono impegnate a far partire il tavolo per il PDTA di 

patologia. Dibattito vivo, aperto, interessantissimo, con la presenza di altre associazioni e di Mirella 

ed Annapaola del direttivo. Molto positivo. 

 

Costi:  82,80 ú solo il costo biglietto del treno della presidente. 

Finanziamento:  GILS 

 

PROGETTO Evento raccolta fondi in occasione del concerto corale di solidarietà, 25 ottobre 

presso la Comunità Evangelica Luterana di Napoli 

Un evento straordinario grazie allôamico Antonio e a Valentina e alla solidariet¨ della Comunit¨ che 

nel 2019 ha scelto di donare al GILS le offerte raccolte. 

 

Liberalità: 830,00 ú 
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PROGETTO Incontro medico/paziente, 26 ottobre presso il Policlinico Umberto1 di Roma 

Grazie a Maria Grazia, a Claudia e al Prof. Rosato, lôincontro ¯ stato apprezzato e molto valorizzato 

per gli argomenti trattati trasversalmente dai relatori e per le risposte concrete e precise anche dalla 

psicologa Milli presente. Esperienza molto positiva.  

 

Costi: 1450,50 ú per catering, albergo e viaggi 

Finanziamento:  GILS 

 

PROGETTO Acquisto e donazione di medicazioni per la cura di ulcere cutanee complesse, 

Scleroderma UNIT Immunologia Policlinico di Milano. 

Come negli anni scorsi, ci ¯ stato chiesto lôintervento per acquistare alcune medicazioni complesse 

e particolari che la farmacia dellôOspedale non passa. Il direttivo ha dato parere favorevole. 

 

Costi: 1.952,00 ú compresa IVA 

Finanziamento: 5x1000 anno 2017 

 

PROGETTO Donazione di un VIDEOCAP 3.0D1 per gli Ospedali di Chiavenna e Morbegno 

ASST della Valtellina. 

Con una parte della raccolta del progetto ciclamino, il direttivo, su sollecitazione della nostra Lina, 

referente in luogo, ha deliberato la donazione di un videocap per le diagnosi precoci che è stato 

inaugurato il 12 dicembre. 

 

Costi: 9760,00 ú  

Finanziamento: Giornata Ciclamino 2019  

 

PROGETTO Fornitura di Upgrade da piattaforma ecografica Arietta V 70 ad Arietta 850 con 

sostituzione main body, UOC Dermatologia Policlinico di Milano. 

Un socio sostenitore anonimo ha donato 62.200,00 ú finalizzati allôupgrade: abbiamo ora 

unôapparecchiatura ultra specialistica per le diagnosi e con la sonda C 252 Convex vi ¯ anche un 

utilizzo fetale, addominale, pediatrico, tiroideo, paratiroideo, seno e biopsia guidata. Il Direttivo ha 

dato consenso unanime. 

 

Costi: 62.220,00 ú  

Finanziamento: 62.200,00 ú donazione finalizzata + 20,00 ú GILS 

 

PROGETTO Incontro medico/paziente, 14 dicembre presso lôAula Convegni dellôAUO San 

Luigi di Orbassano 

Domande e risposte che accompagnano gli auguri di Natale, la conclusione di un anno di incontri su 

tematiche trasversali alla patologia e sullôimportanza della qualit¨ di vita. Una Scleroderma UNIT 

presente al completo anche con Laura Paleari, la psicologa di Torino, e Miriam, responsabile 

Piemonte. 

 

I costi e finanziamenti sono inclusi in quello del progetto ñParole in cerchioò a Torino. 

 

PROGETTO Evento raccolta straordinaria fondi, 14/15 dicembre, con Porsche Club Puglia e 

Old Cars Club, a Bari 

Un nostro sostenitore pugliese ha voluto organizzare due eventi distinti ma connessi in Puglia, a 

Bari, per sostenere alcuni giovani ricercatori e/o necessità dei pazienti a seconda della raccolta 

fondi. A entrambe le manifestazioni ha partecipato il prof. Perosa del Policlinico di Bari.  



Bilancio di Missione 2019  GILS - ODV 

 15/64 

 

Liberalità:  3.137,00 ú 

 

PROGETTO raccolta straordinaria fondi in occasione della Benefit Drag Cena Show, cena 

spettacolo di beneficenza, 7 novembre presso il Circolo Dipartimento di Sanità a Parma.  

Paola, nostra delegata, è stata molto efficiente e, insieme a Claudia, ha raccolto 150 prenotazioni 

per lo spettacolo musicale donato al GILS dai ragazzi della Compagnia Ape Regina. Claudio, 

Alberto e Pasquale, gestendo anche una lotteria allôinterno di una cena con torta fritta, affettati e 

leccornie varie, hanno raccolto fondi per la ricerca. 

 

Liberalità: 2185,00 ú 

 

PROGETTO Bando di Concorso indetto da GILS 2019. 

Il Bando è stato pubblicato il 15 aprile e inviato a tutte le società scientifiche; alla sua chiusura, il 15 

settembre, risultavano 12 progetti inviati, che sono stati valutati dal Comitato Scientifico 

internazionale con schede anonime. Il 13 novembre il Comitato Tecnico Scientifico si è riunito con 

la presidente in sede GILS e, preso atto dei punteggi, ha stilato il verbale, di cui breve estratto:  

ñDopo un attento esame, confronto e discussione, si valuta di assegnare come da bando, un premio 

di 30.000,00 ú al primo classificato e preso atto della delibera del Consiglio Direttivo, che si è 

riunito il 9 di novembre, che cosi recita: ñvisto che dei 20.000,00 ú stanziati per piccoli scambi o 

corsi di formazione per le Scleroderma Unit a tuttôoggi sono stati spesi 5.067,10 ú, si decide di 

premiare anche il secondo progetto riportando la cifra a 20.000,00 úò. 

 
CLASSIFICA NOMINATIVO  TITOLO PROGETTO PUNTEGGIO IMPORTO 

I° classificato 

Dott.ssa R. De Lorenzo 

Ricercatore Dip. di 

medicina Ospedale San 

Raffaele di Milano 

ñPutative role of 

extracellular mitochondria in 

the promotion of vascular 

inflammation and of 

fibroblast activation in 

Systemic Sclerosis 

22.38 ú 30.000,00 

II° classificato 

D.ssa M.G.Lazzaroni 

UO Reumatologia e 

Immunologia Clinica 

ASST Spedali Civili di 

Brescia 

ñLa salute delle donne nelle 

pazienti affette da SSc e 

lôoutcome a lungo termine 

dei figli di madri affette da 

SScò 

21.92 ú 20.000,00 

 

Costi: 50.000,00 ú  

Finanziamento: Giornata del Ciclamino 2019 

 

PROGETTO Partecipazione GILS al Congresso SIR, 27/30 novembre a Rimini. 

AnnaPaola, Mirella e Ilaria si sono alternate alla tre giorni a Rimini partecipando alla SIR/Run, agli 

incontri, alle conferenze stampa, dove si è ampiamente spiegato il passaggio di nomenclatura da 

ñmalattie reumaticheò definite negli anni ô70, a ñmalattie reumatologicheñ e loro classificazione. 

Ilaria, invitata, è intervenuta il sabato mattina alla sessione dei medici in ambito SIR.  

 

Costi: 395.00 ú 

Finanziamento:  GILS 
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PROGETTO Giornata del Ciclamino 2019. 

Obiettivi: informare sulla patologia e lôimportanza della diagnosi precoce anche con incontri e 

dibattiti, allargando la rete con Ospedali che effettuino controlli gratuiti, coinvolgendo maggiori 

piazze e volontari, con lo scopo di raccogliere fondi sia per il Bando di Ricerca di 30.000,00 ú 

indetto dallôassemblea dei soci sia di utilizzare 20.000,00 ú per piccole borse di scambio o corsi di 

formazione. La giornata istituzionale, ultima domenica di settembre, ha visto una grande flessibilità 

di date con risultati sorprendenti. Un grazie particolare a Irene che ha seguito con passione tutto il 

progetto. 

 

Raccolta lorda: 122.027,71 ú 

Costi: 32.917,05 ú  per spese generali 

Raccolta netta: 89.110,66 ú 

 

I fondi raccolti sono stati impegnati come segue:  

Bando 2019 primo classificato dott.ssa R. De Lorenzo  30.000,00 ú 

Bando 2019. Secondo classificato dott.ssa M.G. Lazzaroni  20.000,00 ú 

(vedi delibera Consiglio Direttivo del 9 novembre) 

Borsa di scambio Umberto 1 Policlinico SU Roma formazione ulcere  567,10 ú 

Borsa di scambio Policlinico Milano SU San Diego  2.000,00 ú 

Donazione capillaroscopio a Morbegno ASST Valtellina  9.760,00 ú 

 

Ulteriori importi destinati verranno messi nelle uscite a Bilancio del 2020: 

Borsa di scambio formazione ulcere Orbassano Master  2.501,00 ú 

Donazione 2 poltrone AO Mauriziano To  6.931,30 ú 

 

N. B. Nella riunione del 9 novembre, con precise motivazioni, il Direttivo ha deliberato di premiare 

anche il secondo progetto e gli acquisti del capillaroscopio e delle poltrone con la rimanenza da 

utilizzare a saldo. 

 

PROGETTO ñPresenza di un medico specializzato nella UOC di Dermatologiaò Fondazione 

IRCCS Policlinico di Milano. 

La liberalit¨ di 27.000,00 ú finalizzata alla Dermatologia del Policlinico di Milano, vinta con bando 

dal dott. Nazaro per un contratto di un anno di 23 ore settimanali presso la UOC di Dermatologia, è 

passato al prof. T. Cipollini con la rimanenza di 9.000,00 ú sul progetto: òAsportazione chirurgica 

di tumori cutanei maligni mediante tecnica microtopografica di Mohs e successiva ricostruzione 

plasticaò. A fine dicembre si ¯ concluso. 

 

I costi e il finanziamento sono relativi al bilancio 2018. 

 

Progetti in essere  

PROGETTO Alleanza Italiana per le Malattie Rare - Parlamentari e tecnici insieme per 

favorire politiche a sostegno dei pazienti, con la partecipazioni delle Associazioni. 

Su invito della Direttrice dellôOsservatorio Malattie Rare Ilaria Ciancaleoni, GILS è stato 

promotore con altre associazioni della nascita dellôintergruppo Parlamentare Malattie Rare e 

dellôOsservatorio Malattie Rare il 4 luglio 2017, per individuare obiettivi comuni che si 

identifichino nel lavorare insieme per ottenere un sistema migliore. Il progetto continua su due 

grandi tematiche: Assistenza domiciliare integrata e Aggiornamento dei LEA. 

Nessun costo per GILS 
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PROGETTO Bando di Concorso pubblico indetto da GILS 2018 

I progetti di ricerca ñAnalysis and interventional approach on autonomic nervous dysfunction in 

SScòdella dott. Chiara Bellocchi e ñMediterranean diet on depression, anxiety, gastrointestinal 

symptoms, nutritional status and overall quality of live in SSc patients: an Italian epidemiologic 

surveryò del dott. G. De Luca si chiudono entro il 2020. 

 

I costi e il finanziamento sono relativi al bilancio 2018. 

 

PROGETTO òValutazione del rischio di melanoma e non Melanoma Skin Cancer in pazienti 

affetti da Sclerodermia in terapia Immunosoppressivaò. 

Eô un progetto trasversale a ScleroNet che ha previsto un incarico professionale di 23 ore 

settimanali, presso la UOC di Dermatologia di via Pace, per il follow up dei pazienti. Il bando è 

stato vinto dalla dott.ssa A. Minuti, grazie alla donazione finalizzata di un donatore anonimo.  

 

Costo: 27.000,00 ú 

Finanziamento:  donazione finalizzata 

 

PROGETTO ñSPRING - Systemic Sclerosis Progression Investigation£, Creazione di un 

registro dati in pazienti affetti da SScò - 2015/2019 

Presentato e illustrato dal prof. M. Matucci al convegno GILS di marzo 2015, ha preso avvio e i 

primissimi risultati sono stati enunciati al Convegno della SIR del novembre 2015; si è poi 

allargato, grazie anche alla sollecitazione di GILS e, a oggi, sentito il prof. Ferri, sono stati inseriti 

più di 2200 pazienti. 

Nessun costo per GILS. 

 

PROGETTO Mantenimento centro per la gestione delle donne con malattie autoimmuni in 

gravidanza presso ASST Papa Giovanni XXIII di Bergamo, triennio 2018/2020 e 

completamento IMPRESS 2: ñInternational Multicentric Prospective Study on Pregnancy in 

Systemic Sclerosisò 

Il progetto consiste nella gestione collegiale multispecialistica delle donne affette da malattie 

reumatiche autoimmuni durante la gravidanza, attraverso: counselling di queste donne anche al di 

fuori della gravidanza, con particolare attenzione ad aspetti quali la contraccezione, menopausa e 

osteoporosi; attività di ricerca clinica correlata a tali situazioni; sviluppo ulteriore del centro per lo 

sviluppo delle donne affette da malattie reumatiche autoimmuni durante la gravidanza; 

formalizzazione di una Scleroderma Unit multidisciplinare. 

GILS si ¯ impegnato per tre anni a versare 6.000,00euro allôanno, mentre concorrono con cifre 

diverse minori le associazioni LES e ALOMAR. Finanziamento primo anno 5x mille 2014. 

Il referente del progetto è il dott. Limonta, responsabile della Scleroderma UNIT di Bergamo, che 

ha un PDTA trasversale alle discipline. Il progetto dovrebbe concludersi nel 2020 e GILS ha già 

versato lôultima parte del finanziamento. 

 

Costo: 6.000,00ú/anno (contributo GILS) 

Finanziamento: 5x1000 anno 2016 

 

PROGETTO Sviluppo di un ambulatorio ultraïspecialistico dedicato alla diagnosi e cura 

della sclerosi sistemica (Scleroderma Unit) 

Il progetto viene realizzato con finanziamento di 20.000,00ú per ognuno dei seguenti ambiti: 
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Å UOC di Allergologia e Immunologia Clinica Fondazione IRCCS Caô Granda Ospedale 

Maggiore Policlinico di Milano; 

Å UOC di Medicina Interna e Immunologia Clinica, Policlinico San Martino - Istituto Nazionale 

per la Ricerca sul Cancro di Genova; 

Å Azienda Ospedaliero-Universitaria Policlinico Umberto I di Roma. 

 

Il progetto viene realizzato senza finanziamento nellôambito di: 

Å UOC di Medicina Interna ASST Milano-Ovest sede di Legnano; 

Å Divisione di Reumatologia Università Cattolica del Sacro Cuore di Roma; 

Å UOC di Reumatologia dellôAzienda Ospedaliero-Universitaria Policlinico di Modena; 

Å UOD di Reumatologia Azienda Ospedaliera A.R.N.A.S Garibaldi; 

Å UO di Reumatologia Azienda Ospedaliera Careggi di Firenze; 

Å UOSD di Reumatologia della ASSTT Papa Giovanni XXIII di Bergamo, deliberata il 12 

maggio del 2017; 

Å Å Scleroderma UNIT di Orbassano che ha ancora i fondi dati accantonati; 

Å Å Scleroderma Unit Catania, in attesa di nuovo accordo. 

 

Costo: 20.000,00 ú x 3 = 60.000,00ú 

Finanziamento: 5x1000 anno 2016 

 

PROGETTO psicologico Genova 2019-2020 ñTessere la trama della Salute: un percorso 

multidisciplinareò. 

Il progetto si concluderà alla fine di settembre del 2020 e sarà necessario un altro Bando per poterlo 

continuare uniformandolo agli altri da gennaio a dicembre. 

Positive le relazioni che sono arrivate puntualmente e soprattutto la presenza della psicologa 

durante le visite nella Scleroderma UNIT se richiesta. 

 

Costo: ú 6.600,00 

Finanziamento:  GILS 

 

PROGETTO Implementazione di un algoritmo diagnostico e terapeutico sulle ulcere digitali 

nei malati affetti da SSc 

Il Progetto DUSIR dellôalgoritmo, seguito dalle dott.sse Dilia Giuggioli e Serena Guiducci 

allôinterno della SIR, con la supervisione del prof. Matucci, ha terminato la sua prima parte.  

La seconda parte, creata dai pazienti (circa 150) che hanno risposto al questionario, è alla 

valutazione statistica e siamo in attesa della relazione conclusiva.. 

Nessun costo per GILS. 

 

PROGETTO ñValutazione dellôefficacia dellôinnesto adiposo autologo nel trattamento delle 

ulcere digitali e della fibrosi cutanea nei pazienti affetti da SScò, Reumatologia di Modena  

Scopo del progetto ¯ valutare lôefficacia della tecnica dellôinnesto adiposo autologo/lipofilling nel 

trattamento ulcere digitali e della fibrosi cutanea a livello delle mani e del volto (microstomia) dei 

pazienti affetti da SSc. Ulteriore obiettivo sarà valutare il risultato di questo approccio terapeutico 

sulla qualità di vita; termine dicembre 2019. La dott.ssa Giuggioli, responsabile del centro UOC di 

Modena, ha chiesto una proroga per la relazione entro maggio 2020. 

 

I costi e il finanziamento sono relativi al bilancio 2018. 
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PROGETTO ñNuovi strumenti diagnostici per la valutazione polmonare nei pazienti con SSc 

e interstiziopatia polmonare: una possibile via verso la medicina personalizzataò, dott. S. 

Barsotti UO Reumatologia AOU Pisana 

Il Comitato Etico ha approvato il proseguimento dello studio nella seduta del 1 ottobre 2019; nel 

frattempo sono state eseguite le valutazioni preliminari e il settaggio dei macchinari per valutare 

lôinfiammazione dei pazienti sclerodermici e sono stati individuati i primi pazienti da coinvolgere 

nello studio. Vista la relazione, il Direttivo ha deliberato un ulteriore finanziamento di 10.000,00 ú 

imputato al 5x1000 anno 2017. 

 

Costo:  10.000,00 ú 

Finanziamento: 5x1000 anno 2016 

 

PROGETTO ñAmbulatorio Multispecialistico per la cura delle ulcere Sclerodermiche - 

Spedali Civili di Bresciaò 

Dal 1 giugno 2019, presso l' ASST - Spedali Civili di Brescia, i pazienti con Sclerosi Sistemica 

portatori di ulcere digitali complicate hanno a disposizione un trattamento più articolato e adatto ad 

affrontare anche i casi più gravi. Sono stati riservati presso la Dermatologia 2 posti settimanali e vi 

potranno accedere i pazienti inviati dalla U.O. di Reumatologia e Immunologia Clinica e/o dalla 

Terza Medicina Interna. 

 

Costo: 10.000,00 ú 

Finanziamento:  GILS 

 

PROGETTO Protocollo dôIntesa ANMAR ï GILS 

Il protocollo siglato a marzo 2018 si è consolidato dandoci la possibilità di avere una unica voce ai 

tavoli istituzionali su tematiche comuni. Il progetto continua. 

 

 

PROGETTO ScleroNet  

Il progetto si è strutturato; la rete funziona e si è allargata al Policlinico di Milano anche su 

oculistica, ginecologia, vascolari, odontoiatria. Lo scopo è dare attuazione a quanto scritto nel 

PDTA (Percorsi Diagnostico Terapeutici Assistenziali) e alla nuova legge regionale della sanità. Il 

progetto è sempre più radicato e il confronto serrato, con riunioni mensili presso il GILS. 

Il protocollo ñalgoritmo Detect e Test cardiopolmonare come integrazione di screening per 

lôindividuazione precoce dellôipertensione arteriosa polmonareò ha dato ottimi risultati e ora si 

vuole allargarlo ad altri centri dello ScleroNet. 

Dopo un anno di intenso lavoro, sul sito ci sono le rendicontazioni, mandate alle rispettive Direzioni 

Generali, Sanitarie e Socio Sanitarie (Fondazione IRCCS Caô Granda, Ospedale Maggiore 

Policlinico, ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda, ASST Ovest Milanese Legnano, 

Humanitas). Causa Covi-19,la Relazione del Protocollo è rinviata a fine  2020. 

Nessun costo per GILS. 

 

 

 

 

 

 



Bilancio di Missione 2019  GILS - ODV 

 20/64 

Servizi offerti dallôAssociazione 

- Numero Verde: a disposizione dei richiedenti, risponde dal lunedì al giovedì dalle 13,30 

alle 17,30 ed al venerdì dalle 13.30 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 dellôofferta dei servizi. 

- Psicologa: fornisce, nei giorni ed orari previsti, il supporto psicologico ai malati ed alle 

famiglie. 

- Presenza di una 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 di una psicologa nelle Scleroderma Unit anche di Genova, Roma Policlinico 

Umberto I presso lôambulatorio specialistico UOC Medicina Interna, Torino  presso VOL. 

TO. 

- 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. 

- Don Gnocchi (protocollo con GILS) 

- Hotel Principe ï Abano Terme 

- Università Cattolica 

- Università degli Studi di Pavia  

- Università degli Studi Bicocca Milano 

- Fondazione Casa dellôIndustria Brescia 

- ANMAR/GILS 

- Ottica Cenisio 

- Istituto Clinico Città di Brescia 

- Sport Kinetic Roma 

 

Analisi dei Dati di Servizio  

LôAssociazione GILS rende disponibili agli utenti varie possibilità di comunicazione e di accesso: 

telefono (linea fissa e N° verde), e-mail (Web-Mail), fax, segreteria telefonica e Facebook. Per 

monitorare lôandamento della comunicazione e delle tipologie delle richieste verso lôAssociazione, 

si registrano con accuratezza i dati e gli argomenti delle chiamate pervenute, si esaminano i dati e si 

valutano i risultati. Lôottica dellôanalisi ¯ di venire incontro alle esigenze degli utenti, cercando di 

capire e soddisfare le loro esigenze e migliorare i servizi offerti. 

 

Linee telefoniche e Web-Mail 

Nel 2019 sono stati registrati oltre 700 contatti (-14% rispetto allo scorso anno): 67% a mezzo 

telefono, 2% tramite segreteria telefonica, 31% per e-mail, con un aumento del 6% dei contatti via 

web-mail e una corrispondente diminuzione dei contatti telefonici. 

La media è di circa 62 contatti ogni mese (erano circa 72 lo scorso anno). I contatti sono stati più 

numerosi a marzo (15%), in concomitanza al Congresso annuale, e a febbraio (13%), si sono 
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attestati sul 9%-10% a gennaio, aprile, maggio e settembre, sono inferiori negli altri mesi (4%-8%, 

compreso agosto, mese di semi-chiusura della sede).  

Per circa il 29% delle chiamate non è stata precisata la provenienza, il 16% delle chiamate proviene 

dalla Lombardia, il 7% dal Lazio, da cinque regioni le chiamate si attestano su 5%-7%, da altre 

regioni sono inferiori. Sono praticamente assenti chiamate da altri paesi. 

 

 

Percentuale di contatti per Regione di provenienza 

 

Per poco meno della metà dei contatti è stato dichiarato se Soci (12,5%) o no (36,3%). 

La maggior parte delle richieste (93%) ha riguardato informazioni di carattere generale, in 

particolare per avere riferimenti su centri di cura, per avere informazioni sulla malattia e sostegno 

disponibile, per comunicazioni relative allôassociazione. Nei restanti casi hanno riguardato i servizi 

di supporto psicologico (1,8%) e richieste classificate come informazioni mediche (3,3%). 

 

 

Percentuale di contatti al mese e per mezzo 
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Le risposte alle chiamate sono state fornite nel 92% dei casi dalla Segreteria (segretarie e volontari), 

5% dalla Presidente, 2% dalle psicologhe. Per il dato di servizio delle psicologhe cô¯ da notare che 

questo è un servizio di supporto, in aggiunta o di complemento, al servizio offerto dai progetti 

specifici di supporto psicologico, che hanno dato ottimi risultati e hanno avuto una grande 

partecipazione. 

Nellô78% dei casi la risposta è stata immediata o nella giornata e nel 99% dei casi entro 5 giorni 

solari, solo occasionalmente più dilazionata. Non ci sono state risposte inevase. 

Tutta la documentazione è reperibile sul sito web di GILS e gli interessati non hanno difficoltà ad 

accedervi. 

Anche nel 2019 il servizio telefonico è ampiamente utilizzato e apprezzato, nonostante la 

significativa crescita dellôutilizzo del sito web e di Facebook, che consentono di soddisfare molte 

richieste, ma permettono un contatto meno diretto e personale. 

 

Sito web 

Il sito web ha registrato un ulteriore cospicuo aumento di utenti, passati a 189.484 (+49% circa 

rispetto al 2018), con una media di pagine per sessione (1,43 vs. 1,57) e durata della sessione media 

(1ô35 vs. 1ô41ò) di poco inferiori. La frequenza di rimbalzo (percentuale di visitatori che si limitano 

a visitare una sola pagina del sito) è circa invariata rispetto a quella dello scorso anno (74% vs. 

72%), così come i returning visitors (circa il 13%). 

Gli accessi sono sensibilmente superiori nel primo semestre (da 500 fino oltre 1000 visite), hanno 

un calo nei mesi estivi e aumentano nellôultimo trimestre (mediamente circa 800 visite). 

Le sessioni in lingua italiana sono ancora il 97% circa del totale, il 2,5% sono da visitatori di lingua 

inglese e si rileva una quota minima ma presente di visitatori in lingua francese, tedesca e spagnola. 

Si conferma quindi lôimportanza crescente di questo canale per la comunicazione e per la diffusione 

di conoscenza, supporto e informazione. 

 

 
Confronto sessioni sito web 2018-2019 

Eô interessante notare che sono molti i contenuti pi½ letti con permanenza su una pagina superiore ai 

cinque minuti, come si può verificare sulla tabella che segue. 
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Sito web ï contenuti più letti 2019 

Facebook 

Su Facebook le persone raggiunte con la nostra pagina sono oltre 10.000, i fan sono 4044 (+35% 

rispetto al 2018). 
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Facebook ï distribuzione demografica dei fan 2019 

 

Dai dati si evince che i fan di GILS sono per il 77% donne e per il 23% uomini, con un picco di età 

per entrambi compreso tra 35 e 55 anni, circa come nello scorso anno. 

Per il 94% circa si tratta di italiani, 2,6% circa altri europei, 1,6% asiatici, 0,9% dalle Americhe, 

0,5% africani e ancora 1 australiano. Si nota un notevole aumento dei fan in Italia. 

 

Le persone coinvolte (che hanno interagito con i post) sono oltre 500 (+20% rispetto al 2018), per il 

96% circa italiane, 2,4% europee e 1% nelle Americhe.  

 

Anche questo mezzo di comunicazione si rivela ancora in crescita e utile per condividere, 

commentare e apprezzare i nostri post e le nostre notizie. 
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RELAZIONE DEL BILANCIO DI ESERCIZIO 2019 

Si considera il Bilancio 2019, come da certificazione contabile, e si evidenziano gli andamenti 

significativi, anche con riferimento al Bilancio 2018 e alle previsioni del Budget 2019, al fine di 

delineare lôandamento dellôAssociazione. 

Si presentano nel seguito: 

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

2. Analisi degli scostamenti, rispetto al piano programmato, per lôesercizio 2019; 

3. Utilizzo dei fondi del 5 per mille, anno fiscale 2016; 

4. Verbale dellôAssemblea Ordinaria dei Soci del 3 ottobre 2020; 

5. Verbale dellôAssemblea straordinaria Soci GILS del 16 marzo 2019; 

6. PROGRAMMA ANNO SOCIALE 2020; 

7. Bilancio di Esercizio 2019; 

8. Nota integrativa alla situazione economico-patrimoniale al 31 dicembre 2019; 

9. Relazione del revisore al Bilancio chiuso al 31 dicembre 2019. 

Analisi Dati di Bilancio 

Per facilitare lôanalisi, le voci del bilancio sono state raggruppate, come negli anni precedenti, per 

categorie funzionali allôattivit¨ dellôAssociazione, in modo da rendere più comprensibile e 

confrontabile lôanalisi. 

I dati puntuali sono riportati nellôallegata Tabella 1 (Rendiconto Gestionale anno 2019). 

I dati del Bilancio dôEsercizio sono confrontati, per le voci significative e con le opportune 

valutazioni, con gli equivalenti dati del 2018. 

I proventi dellôAssociazione sono stati pari a 562.454,34 ú (quasi il doppio del previsto e -13,1% 

rispetto al 2018) mentre gli oneri sono stati pari a 466.816,64 ú (+10,6% rispetto al previsto e 

+16,4% rispetto al 2018) con un avanzo di esercizio pari a 95.637,70 ú, invece del previsto 

disavanzo di -132.929,00 ú.  

Il patrimonio netto a fine 2019 ammonta a 1.097.169,88 ú ed ¯ costituito per il 68% da patrimonio 

libero, per il 31% da patrimonio vincolato e per lô1% da fondi di dotazione. 

a) Ricavi 

I proventi sono stati ben superiori alle aspettative a motivo di significative donazioni e lasciti, che 

insieme costituiscono la metà dei proventi. 

Rispetto allo scorso anno, le donazioni sono aumentate del 27,5% e sono quasi il doppio delle 

previste. 

I lasciti, che non erano stati previsti, sono comunque poco meno della metà di quelli del 2018 e 

sono costituiti dalla rivalutazione degli immobili ricevuti nel 2018 e dalle locazioni degli stessi. Si 

ricorda che tali immobili consistono di tre piccoli appartamenti, attualmente affittati, che si intende 

cedere, come evidenziato dal testamento, e da una polizza vita riscossa. 

Il contributo delle quote associative è sostanzialmente stabile e rappresenta solo il 4% dei proventi, 

mentre dovrebbe fornire una base di finanziamento sulla quale contare al di là di provvidenziali ma 

occasionali e imprevedibili donazioni: è sempre più opportuno che ogni nostro Socio si impegni in 

una campagna acquisizione di nuovi Soci, che, poi, sono la forza delle associazioni. 

Le liberalità, pari al 4% dei ricavi, sono diminuite del 40% circa rispetto al 2018, pur risultando ben 

superiori alle previste. Si osserva anche, allôinterno delle liberalit¨, un calo di quasi il 20% di quelle 

in occasione del Congresso: occorre unôazione pi½ efficace nel promuovere il sostegno in tale 

occasione. 
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I contributi raccolti con il 5 per mille dellôanno finanziario 2016 costituiscono il 20% dei ricavi e 

sono leggermente superiori (+5,3%) rispetto al precedente anno. 

La raccolta fondi per la campagna di raccolta programmata a livello nazionale, la Giornata del 

Ciclamino, è aumentata quasi del 12%, e costituisce il 22% dei ricavi.  

In totale, i proventi sono diminuiti circa del 13% rispetto al 2018, ma sono quasi il doppio dei 

previsti. 

 

 

 

 

b) Costi 

Rispetto allo scorso anno, gli oneri sono aumentati del 16% circa. 

Sostanzialmente come lo scorso anno, circa il 79% dei costi è da imputare alle attività 

dellôAssociazione, segnatamente: 65% per progetti (+20% rispetto al 2018), 7% per il Congresso 

annuale (+4% rispetto al 2018), 7% per le spese legate alla Giornata del Ciclamino (+8% rispetto al 

2018). 
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I costi di funzionamento dellôAssociazione per ammortamenti, affitti e costi diversi (Giornale, 

libretti, brochure, locandine e simili) sono pari allô11% dei costi totali, con un aumento del 26% 

circa rispetto al 2018. 

Il costo del personale rappresenta il 10% dei costi ed è aumentato del 5% rispetto al 2018. 

LôAssociazione mantiene costi di struttura contenuti, in linea con la politica di efficienza e di rigore 

seguita dal GILS e grazie allôoperato dei volontari e degli amici dellôAssociazione. Ogni spesa ed 

azione intrapresa è sottoposta al vigile controllo del Presidente e del Consiglio Direttivo e a 

unôattenta valutazione dei costi, dei rapporti costi/benefici e, dove possibile, delle alternative di 

mercato.  

 

 

 

 

 

Analisi degli Scostamenti 

Il budget previsionale del 2019 era stato redatto, pur con tutte le problematiche dei documenti 

previsionali, in forma puntuale, ma con le dovute cautele, in quanto dipendente in massima parte da 

proventi non facilmente programmabili e/o prevedibili. 
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A budget erano previste entrate per 289.000,00 ú a fronte di proventi effettivi di 562.454,34 ú, con 

uno scostamento sulle previsioni del 95%, dovuto alle superiori effettive entrate per donazioni e 

lasciti. 

Il totale degli oneri (uscite) è stato di 466.816,64 ú a fronte di una previsione di 421.929,00 ú 

(+11%), con variazioni virtuose: sono aumentate del 32% le uscite per i progetti mentre sono 

significativamente inferiori alle previste quelle per costi di funzionamento (-20%) e quelle per costi 

del personale (-30%).  

Le entrate molto maggiori del previsto, pur con un aumento delle uscite per i progetti, hanno 

permesso la costituzione di un avanzo di +95.637,70 ú invece del previsto disavanzo di -132.929,00 

ú. 

 

Utilizzo dei fondi del 5 per mille, anno fiscale 2016 

I fondi del 5 per mille dellôanno fiscale 2016, pari a 106.133,00 ú, sono stati accreditati 

allôassociazione nel 2018. I fondi sono stati utilizzati per finanziare i seguenti progetti: 

 

Fornitura defibrillatore a La Maddalena diving (2018) ú 1.732,40 

Fornitura transilluminatore Flebolight lôOspedale San Luigi di Orbassano, 

Torino (2018) 
ú 2.750,00 

ñInsieme ¯ meglioò servizio di ascolto e supporto psicologico a Torino 

(2019) 
ú 6.500,00 

ñCon le parole insiemeò servizio di ascolto e supporto psicologico in sei 

ospedali a Milano e in Lombardia (da gennaio a maggio 2019) 
ú 7.186,40 

Scleroderma Unit della UOC di Allergologia e Immunologia Clinica della 

Fondazione IRCCS Caô Granda Ospedale Maggiore Policlinico di Milano 

ï rinnovo 6° anno (2019-2020). 

ú 20.000,00 

Scleroderma Unit della UOC di Medicina Interna e Immunologia Clinica, 

IRCCS AOU San Martino di Genova ï rinnovo 6° anno (2019-2020) 
ú 20.000,00 

Scleroderma Unit della UOC di Medicina Interna, Policlinico Umberto I 

di Roma (2019-2020) 
ú 20.000,00 

Progetto Nuovi strumenti diagnostici per la valutazione polmonare, dott. 

Simone Barsotti, UO Reumatologia della AOU di Pisa (2019) 
ú 10.000,00 

Progetto ñDetect Plusò, dott. Marco Vicenzi, Fondazione IRCCS Ospedale 

Maggiore Policlinico di Milano (2019) 
ú 10.000,00 

Acquisto di medicazioni per la Scleroderma Unit, Immunologia, 

Policlinico, Milano (2018) 
ú 1.964,20 

Progetto Gravidanza presso ASST Papa Giovanni XXIII di Bergamo 

(2020) 
ú 6.000,00 

Per un totale di: ú 106.133,00 

 



Bilancio di Missione 2019  GILS - ODV 

 29/64 

 

Tabella 1 ï Riepilogo Rendiconto Gestionale 2019 
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Verbale assemblea ordinaria Soci GILS ï 16 marzo 2019 
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Verbale assemblea straordinaria Soci GILS ï 16 marzo 2019 
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PROGRAMMA ANNO SOCIALE 2020 

Il GILS nel 2020 continuerà a finanziare i progetti impostati nel 2019 e quelli presi in esame e 

deliberati, come da Statuto, nelle riunioni del 9 novembre e del 25 gennaio, dal Direttivo via Skype. 

Si deve avere una visione ampia, flessibile su nuovi progetti scientifici anche locali ed esigenze 

assistenziali dei pazienti, far emergere le priorità e tagliare progetti che non siano a lungo termine. 

Occorre privilegiare Bandi nazionali per aiutare i giovani ricercatori italiani, senza tralasciare 

opportunità internazionali. 

 

1. PROGETTI psicologici 

Torino  ñInsieme è meglioò; Milano  ñCon le parole insiemeò presso Policlinico, Humanitas, 

Legnano, Magenta, Niguarda, Monza, Lombardia e numero verde; Genova ñTessere la trama della 

Salute: un percorso multidisciplinareò anticipando il pagamento allôOspedale per il progetto 

dellôanno 2021 su un Bando; Roma, ñMettersi in giocoò, che si svolgerà presso la Chiesa di San 

Ippolito vicino al Policlinico Umberto I. 

In ogni caso i progetti sono flessibili a seconda della richiesta dellôutenza e dellôemergenza 

Coronavirus. 

 

Stanziamento: Torino  6.500,00 ú 

 Lombardia e numero verde  17.380,00 ú 

 Roma  5.180,00 ú 

 Genova 6.600,00 ú 

  Totale 35.660,00 ú 

Finanziamento: GILS  

 

Progetto Pilota ñParole in cerchio, meglio insiemeò per la realizzazione di un supporto 

psicologico rivolto agli ammalati di sclerosi sistemica e reumatici che convergano allôinterno del 

reparto di Reumatologia dellôOspedale Mauriziano di Torino 

 

Stanziamento: 800,00 ú 

Finanziamento: GILS 

 

2. PROGETTO Scleroderma Unit 

Le Scleroderma Unit con finanziamento GILS ci hanno mandato report regolari e positivi.  

La SU di Milano  Policlinico, oltre a essere in ScleroNet, fa parte di ERN ReCONNET, dedicato 

alle malattie del tessuto connettivo e osteomuscolari. 

La SU di Orbassano ha fondi accantonati per potenziare lôambulatorio e, comunque, come da 

ultima comunicazione dalla Direzione Risorse umane, da marzo ci sarà una unità in più per 

affiancare il Responsabile SU. 

La SU del Policlinico San Martino di Genova è allôinterno di un PDTA trasversale a patologia e 

con delibera regionale è diventata HUB, collegandosi in rete con altri Ospedali. 

La SU di Roma, prof Rosato, ha inviato una corposa relazione con un PDTA multidisciplinare; è 

centro di riferimento Regionale di SSc e ha instaurato una attiva collaborazione con altri centri 

HUB e spoke in Regione. 

Alla luce di queste motivazioni, si propone la conferma del contributo di 20.000,00 ú per le SU del 

Policlinico di Genova e Roma e un contributo di 30.000,00 ú per la SU di Milano che è davvero 

punto di riferimento italiano 

 

Stanziamento: 70.000,00 ú (Milano, Genova e Roma) 
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Finanziamento: 5x1000 anno 2017 

 

Eô previsto inoltre lôacquisto di un capillaroscopio per la Scleroderma Unit  di Milano  

Il capillaroscopio, indispensabile per la diagnosi precoce per la patologia ed anche per la Ricerca 

Scientifica, dopo ñonorato servizioò non funziona pi½ e non ci sono i ricambi. Visionati vari tipi, i 

medici optano per lo stesso tipo donato da noi alla ASST di Sondrio. 

 

Stanziamento: 9.760,00 ú 

Finanziamento: donatore 

 

3. PROGETTO ñPet Therapyò, Scleroderma Unit Careggi di Firenze. 

La prof. Guiducci, nella sua relazione sullôattivit¨ della SU di cui ¯ responsabile ha sottolineato 

lôimportanza di un progetto che ha accompagnato negli anni gli ammalati, la Pet Therapy e la 

difficolt¨ di trovare dei fondi. Il Direttivo, letto il progetto e valutato lôimpatto positivo che avrebbe 

sulla qualit¨ di vita dei pazienti, ha dato parere favorevole per un importo di 10.000,00 ú. 

 

Stanziamento: 10.000,00 ú 

Finanziamento: 5x1000 anno 2017 

 

4. PROGETTO ñSecchezza vaginaleò in collaborazione con la Ginecologia del San Raffaele 

di Milano. 

Il progetto osservazionale è passato al CE del proponente e sarà attuato in collaborazione con le 

ASST del Progetto ScleroNet. Si sono raccolti i dati epidemiologici su questa importante 

problematica che tocca da vicino tanti pazienti e il Direttivo lo ha approvato con un finanziamento 

di 10.000,00 ú per giovani ricercatori, individuati dal prof. Stefano Salvatore con lôaccordo del prof. 

Massimo Candiani, primario di Ginecologia del San Raffaele. 

 

Stanziamento: 10.000,00 ú 

Finanziamento: 5x1000 anno 2017 

 

5. PROGETTO ScleroNet, ñRimodellamento miocardico quale equivalente di 

cardiomiopatia sclerodermica in stadio precoce: impatto sul percorso clinico-terapeutico 

di una diagnosi basata su razionale fisiopatologicoò 

Il progetto è strutturato, sempre più radicato, con confronto serrato e riunioni mensili presso il 

GILS. Il contributo economico di 10.000,00 ú assegnato nel 2019 ha permesso di bandire una borsa 

di studio per costituire un database comune tra i centri afferenti lo ScleroNet, al fine di 

caratterizzare clinicamente i pazienti e applicare in modo standardizzato il metodo di screening per 

lôipertensione polmonare che è stato validato. Inoltre, lo stesso database costituirà la base di 

partenza per un ulteriore progetto di ricerca di altri 10.000,00 ú, volto allôarea di intervento di 

Fisiologia, Fisiopatologia degli organi e dei sistemi, tecnologie mediche applicate, diagnostica 

avanzata, nuove terapie e alla definizione e allôindividuazione della cardiomiopatia sclerodermica in 

pazienti affetti da sclerosi sistemica e presentanti sintomi o segni clinici suggestivi. 

 

Stanziamento: 10.000,00 ú 

Finanziamento: GILS 
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6. PROGETTO òValutazione del rischio di melanoma e non Melanoma Skin Cancer in 
pazienti affetti da Sclerodermia in terapia Immunosoppressivaò.continuazione per un 

altro anno 

Eô un progetto trasversale a ScleroNet che prevede un incarico professionale di 23 ore settimanali, 

presso la UOC di Dermatologia di via Pace, per il follow up dei pazienti.Per continuità si spera 

lôincarico venga assegnato alla dott.ssa A. Minuti, grazie alla donazione finalizzata dallo stesso 

donatore anonimo.  

 

Costo: 27.000,00 ú 

Finanziamento:  donazione finalizzata 

 

7. PROGETTO PDTA Ospedale San Camillo, Roma 

Il Direttivo del GILS, letto il progetto di 25.000,00ú inviato dalla Reumatologia del San Camillo, 

che chiede un contributo per poter potenziare lôambulatorio con una forza in pi½, avendo aumentato 

notevolmente lôaccesso dei pazienti, propone un contributo di 10.000,00 ú. 

 

Stanziamento: 10.000,00 ú 

Finanziamento: 5xmille anno 2017 

 

8. PROGETTO di ricerca in memoria di Giovanni Cittadini  

GILS ha avuto tre donazioni per un totale di 10.000,00 ú per un progetto in memoria di Giovanni 

Cittadini. Il Direttivo nella riunione del 23 gennaio 2020, allôunanimit¨, ha deciso di aggiungerli al 

progetto vincitore del 2° premio del Bando GILS 2019 della dott.ssa Lazzaroni di Brescia ñLa 

salute delle donne nelle pazienti affette da SSc e lôoutcome a lungo termine dei figli di madri affette 

da SScò gi¨ finanziato con 20.000,00 ú. Lôintegrazione permetterebbe anche la valutazione 

neuropsichiatrica dellôinfluenza della presenza di una madre con Ssc sullo sviluppo dellôautonomia 

personale dei figli da correlarsi con gruppi di controllo con madri affette da altre patologie. 

Questo studio integrativo canalizzerebbe in modo proficuo le risorse e sarebbe in linea con 

lôapproccio multidisciplinare promosso dal GILS.  

 

Stanziamento: 10.000,00 ú 

Finanziamento: famiglia Cittadini e amici  

 

9. PROGETTO Fornitura di Upgrade da piattaforma ecografica Arietta V70 ad Arietta 850 

con sostituzione main body, UOC di Dermatologia Policlinico di Milano. 

Ad integrazione della macchina donata da un nostro socio che vuole mantenere lôanonimato, per un 

costo di 62.200,00ú, il Direttivo nella riunione del 23 gennaio 2020,vista la richiesta del direttore 

della UOC di Dermatologia di Milano, Prof. Berti, ha deliberato allôunanimit¨ lôintegrazione con 

lôacquisto di un visore di luce pulsata per un ulteriore importo di 3.952,80 ú al netto dello sconto del 

10% sul prezzo di listino di 4.392,00 ú. 

 

Stanziamento: 3.952,80 ú prezzo scontato 

Finanziamento: GILS 

 

10. PROGETTO IPad Coronavirus per pazienti IIRCCS Ospedale Maggiore Policlinico 

Milano 

GILS, grazie ad una donazione mirata, ha potuto acquistare 30 tablets che permetteranno ai pazienti 

isolati di poter chiamare i loro cari ed interagire attraverso video-chiamate con la collaborazione dei 



Bilancio di Missione 2019  GILS - ODV 

 42/64 

medici ed infermieri. Anche questa volta il nostro angelo custode ci ha aiutato a realizzare questo 

piccolo grande progetto di umanità e di speranza donando con un cuore grande.  

 

Stanziamento: 9589,20 ú 

Finanziamento: donazione 

 

11. PROGETTO Questionario online sulla Qualità di Vita dei pazienti sclerodermici 

GILS e Boehringer Ingelheim hanno iniziato una collaborazione gratuita nellôidentificazione dei 

migliori questionari validati esistenti riguardanti la QoL, nel co-design dello studio e nellôanalisi dei 

dati, insieme a metodologi e/o statistici esterni. Il survey viene realizzato da GILS insieme a una 

azienda esterna e diffuso attraverso i propri canali prevalentemente online (website e social media) 

e sarà in forma assolutamente anonima, in modo che non sia possibile risalire allôidentit¨ di chi lo 

compilerà. 

I risultati del survey saranno poi raccolti in un report, di cui GILS sarà unico proprietario, fatta 

salva la possibilità da parte di Boehringer Ingelheim di utilizzarlo in toto o in parte per le proprie 

necessità e attività istituzionali, menzionando sempre GILS negli aknowledgment. Inizio 30 marzo 

conclusione termine alla conclusione della diffusione progetto. 

Nessun costo per GILS. 

 

12. PROGETTO FESCA ERN ePAGs EURORDIS ï EUROPA 2020 

Anche per il 2020 GILS finanzierà questi progetti per le attività riferenti che non saranno coperte 

dagli Enti coinvolti. 

 

Stanziamento: a consuntivo 

Finanziamento: GILS 

 

13. PROGETTO ePAGs ITALIA 2020 

Anche per il 2020 GILS finanzierà le attività riferite a questo progetto che non saranno coperte dalla 

Federazione UNIAMO (cui GILS non è federato), che rappresenta Eurordis in Italia. 

 

Stanziamento: a consuntivo 

Finanziamento: GILS 

 

14. PROGETTO assunzione a tempo determinato part-time in verticale, dal 1 gennaio al 31 

dicembre 2020, di Daniela Cantoni, in sostituzione di Irene Cadeo 

Irene Cadeo ha ottenuto una borsa di studio ed è passata alla Scleroderma Unit: si chiede di 

ratificare lôassunzione di Daniela Cantoni in sua sostituzione, con un contratto part-time in verticale 

a tempo determinato (1 gennaio-31 dicembre 2020). 

 

Stanziamento: 15.000,00 ú costo annuo 

Finanziamento: GILS 

 

15. PROGETTO Identificazione mediante mimotipi di antigeni associati ai fibroblasti 

riconosciuti da autoanticorpi nella SSc: implicazioni patogeniche e terapeutiche  

Progetto presentato dal prof. Perosa dellôUniversit¨ di Bari, Policlinico, per una giovane ricercatrice 

che potrebbe essere sostenuto in parte dai due eventi distinti ma connessi in Puglia, a Bari, voluti da 

un nostro socio, a cui il prof. era presente; il Direttivo lo approva nella riunione del 9 settembre. 

Stanziamento: 10.000,00 ú 

Finanziamento:   3.137,00 ú liberalit¨ + 6.863,00 ú GILS 
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16. PROGETTO Bandi di ricerca 2020 

Il Consiglio Direttivo dellô8 aprile, causa emergenza COVID e nel rispetto delle restrizioni imposte 

dai DPCM del Presidente del Consiglio, allôunanimit¨, ha deciso di sospendere la ñGiornata del 

ciclaminoò 2020 e il conseguente progetto ñOspedali apertiò per effettuare capillaroscopie e visite 

gratuite, rinviandone al 2021 la programmazione. Il Direttivo del 9 settembre decide di proporre 

allôassemblea dei soci un Bando di Ricerca di 50.000,00 euro diviso in due parti, un progetto sulla 

sclerosi sistemica per un giovani ricercatore italiano e 25.000,00 per un progetto condiviso con la 

World Scleroderma Foundation che si è detta favorevole, in cui sia presente almeno un progetto 

italiano, 50.000,00 euro totale. 

 

17. Lasciti testamentari  

I tre appartamenti, avuti con legato testamentario nel 2019, con il vincolo di vendita per la ricerca 

scientifica, hanno avuto parecchie problematiche: rifatto lôimpianto elettrico non a norma, 

riscossioni di affitti di un inquilino abituato a pagare quando voleva, gestione particolare. 

Sono stati fatti valutare dallo Studio Carotenuto SRL che ha dato un valore di 232.000,00ú 

complessivo. Si chiede allôassemblea, un mandato a vendere al meglio, appena possibile e investire 

in ricerca, come chiesto dalla nostra socia che ce li ha lasciati in eredità. 

 

Lo scorso 19 agosto 2019 ci è stata comunicato dal notaio Giarletta di Trieste dello studio notarile 

Paola Pasqua, che una nostra socia, mancata il 22 maggio 2019, ci ha lasciato il 30% della sua 

eredità, titoli e un appartamento che comunque va venduto prima di procedere. Contattato lo studio 

notarile varie volte, non siamo ancora stati convocati. 

 

 

 

Il Direttivo del GILS, con il nuovo Statuto, art. 15, ha il compito di deliberare in merito alla 

gestione ordinaria e straordinaria dellôAssociazione e provvederà pertanto a promuovere e 

finanziare nuovi progetti in linea con la sua missione. 

 

Per i dettagli dei dati si allegano i dati previsionali riportati nella successiva Tabella 2. 
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Tabella 2 - Budget 2020 

RICAVI ENTRATE TOTALE
% 

Voce/Tot.

25.000,00

130.000,00

155.000,00 54,66%

0,00

109.000,00

109.000,00 38,44%

10.000,00

9.589,20
19.589,20 6,91%

0,00

0,00 0,00%

283.589,20 100%

USCITE TOTALE

-1.500,00

-12.000,00

-1.500,00

-120,00

-600,00

-8.000,00  

-4.000,00

-15.000,00

-2.745,00

-6.600,00

-17.500,00

-5.180,00

-7.000,00

-10.000,00

-70.000,00

-27.000,00

-10.000,00

-10.000,00

-10.000,00

0,00

-10.000,00

-10.000,00

-3.500,00

-10.000,00

-9.760,00

-7.000,00

-4.400,00

-9.589,20

-2.500,00

-285.494,20 77,11%

-700,00

-7.000,00

-2.000,00

-4.500,00

-2.300,00

-1.500,00

-2.000,00

-500,00

-2.000,00

-2.000,00

-2.000,00

-250,00

-2.000,00

-28.750,00 7,77%

-54.000,00 14,58%

-1.000,00 0,27%

-1.000,00 0,27%

-370.244,20 100%

-86.655,00

BUDGET 2020
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Bilancio di esercizio 2019 
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Nota Integrativa ï Situazione economica-patrimoniale al 31/12/2019 
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