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RELAZIONE	DI	MISSIONE	-	sintesi	
LA	NOSTRA	IDENTITÀ	

Denominazione	sociale	
L’Associazione GILS ODV ETS (di seguito GILS) - Gruppo Italiano Lotta alla 
Sclerodermia/Sclerosi Sistemica è oggi una Organizzazione di Volontariato (ODV), Ente del Terzo 
Settore (ETS), iscritto al Registro del Volontariato della Regione Lombardia (Decreto N° 1671 del 
29/04/1997), foglio n.543, progressivo 2166, sezione A.  
Ha sede dal 2007 nel Padiglione Litta, Via F. Sforza, 35, 20122 Milano (presso la Fondazione 
IRCCS Ca’ Granda, Ospedale Maggiore Policlinico di Milano) e punti di riferimento su tutto il 
territorio nazionale. 

La	storia	
Fondato a Milano nel dicembre 1993, GILS diventa ONLUS di diritto nel 1997. 
Nel 2006 GILS è socio fondatore di FESCA (la Federazione Europea di Associazioni Pazienti per 
la Sclerodermia) e aderisce nel dicembre 2017 come socio a EURORDIS. 
GILS ha un Comitato Scientifico per gestire la malattia e le sue complicanze e per valutare i 
progetti di ricerca con un approccio integrato fin dal lontano 1994; il Comitato Scientifico si è 
ampliato negli anni. 
GILS ha lanciato nel 2014 le Scleroderma Unit: centri di riferimento per la presa in carico e 
gestione del malato sclerodermico, presenti su tutto il territorio nazionale. Tali unità costituiscono 
ScleroNet, la prima rete integrata di unità operative e ambulatori specializzati. ScleroNet è stato 
anche riconosciuto come marchio d’impresa dal Ministero dello Sviluppo Economico. 

I	riconoscimenti	istituzionali	
16 marzo 2019 XXV Anniversario di Fondazione  
Conferita Medaglia dal Presidente della Repubblica 
7/12/2018 conferita l’onorificenza Ambrogino D’oro 
17/3/2018 XXIV Giornata italiana lotta  alla sclerodermia  
Ricevuto Alto Patrocinio  Parlamento Europeo 
18/3/2017 XXIII Giornata italiana lotta alla sclerodermia  
Conferita Medaglia del Presidente della Repubblica 
19/3/2016 XXII Giornata italiana lotta alla sclerodermia  
Conferita Medaglia del Presidente della Repubblica 
21/3/2015 XXI Giornata italiana lotta alla sclerodermia  
Adesione del Presidente della Repubblica 
22/3/2014 XX Giornata italiana lotta alla sclerodermia  
Adesione del Presidente della Repubblica 
16/3/2013 XIX Giornata italiana lotta alla sclerodermia  
Adesione del Presidente della Repubblica 
24/3/2012 XVIII Giornata italiana lotta alla sclerodermia  
Adesione del Presidente della Repubblica 
19/3/2011 XVII Giornata italiana lotta alla sclerodermia  
Conferita Medaglia del Presidente della Repubblic 
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13/3/2010 XVI Giornata italiana lotta alla sclerodermia  
Conferita Medaglia del Presidente della Repubblica 
14/3/2009 XV Giornata italiana lotta alla sclerodermia  
Alto Patronato  Presidente della Repubblica  
15/3/2008 XIV Giornata italiana lotta alla sclerodermia  
Alto Patronato Presidente della Repubblica 

La	missione	e	la	strategia	
La missione del GILS è quella di:  

• sostenere i malati e le loro famiglie con attività d’informazione e formazione focalizzate 
sull’importanza della diagnosi precoce e promozione della ricerca scientifica; 

• dialogare con le istituzioni per sensibilizzarle riguardo i bisogni e la tutela dei diritti dei 
malati. 

Per favorire la promozione e la diffusione della conoscenza sulla Sclerodermia/Sclerosi Sistemica, 
tra i malati e in campo medico e sociale, GILS si avvale principalmente di volontari e del supporto 
di un Comitato Scientifico.  
Come indicato all’Art. 3 dello Statuto vigente, l’attività è orientata su tre aree principali: 
a) Ricerca e progettazione:   
elaborazione di progetti e collaborazione a ricerche attivate da altri enti; produzione di materiale 
informativo, raccolta materiali, documentazione e pubblicazione di materiali. 
b) Consulenza e formazione:   
perseguimento di finalità di solidarietà sociale, promozione di gruppi di mutuo aiuto per gli 
ammalati e le loro famiglie in modo tale da poter ottenere una maggiore integrazione nel sociale, 
iniziative formative nell’area socio-sanitaria rivolta anche alle famiglie degli ammalati, iniziative 
seminariali, consulenza a centri di ricerca, consulenza a strutture sanitarie.  
c) Comunicazione e informazione:  
individuazione e coordinamento di risorse, predisposizione di canali comunicativi mirati, campagna 
di sensibilizzazione delle istituzioni e dell’opinione pubblica, attivazione di iniziative culturali 
mirate. 

L’impegno si concretizza in: 

• progetti di ricerca scientifica e finanziamento di borse di studio per la ricerca; 
• investimenti in attrezzature e strumenti medicali; 
• supporto psicologico ai malati; 
• corsi di aggiornamento per HCP (specialisti, infermieri, MMG, fisioterapisti ecc…) con 

crediti ECM. 
• incontri medici pazienti per favorire un aggiornamento costante dei malati sulle novità in 

ambito scientifico e il dialogo; 
• stampa di opuscoli scritti da medici specialisti con un linguaggio “chiaro e accessibile” per 

permettere ai malati e familiari di approfondire diversi argomenti sulla malattia. Gli opuscoli 
sono distribuiti presso gli ambulatori medici e sono disponibili in formato PDF sul sito 
dell’associazione; 

• partecipazione a congressi scientifici nazionali e internazionali promossi da Società 
Scientifiche o Associazioni Pazienti per essere sempre aggiornati sulle novità del panorama 
internazionale e per contribuire alla conoscenza e alla cura della malattia organizzazione di 
convegni e tavole rotonde per sensibilizzare tutto il target HCP sull’importanza della diagnosi 
precoce e valorizzare l’approccio multidisciplinare per la gestione della malattia; 
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Particolare impegno è dedicato alle campagne di comunicazione, informazione e 
sensibilizzazione: 

• promozione di 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; 

• celebrazione della Giornata Mondiale delle Malattie Rare (28 febbraio) e della Giornata 
Mondiale della Sclerodermia (29 giugno) attraverso una campagna di sensibilizzazione sulla 
patologia in collaborazione con FESCA (Federazione Europea di Associazioni Pazienti per la 
Sclerodermia) su tutti i media TV, stampa, radio e social media; 

• video interviste con medici e pazienti sulle reti televisive e radiofoniche nazionali per 
promuovere l’informazione sulla patologia; 

• Giornata del Ciclamino: un’attività annuale di raccolta fondi organizzata presso le principali 
piazze d’Italia, durante l’ultima settimana di settembre. In concomitanza di quest’attività è 
l’Open Day per eseguire la capillaroscopia presso gli ospedali su tutto il territorio nazionale e 
favorire la diagnosi precoce. 

La nostra testimonial Mara Maionchi è protagonista attiva delle campagne: 5x1000, disease 
awarness, raccolta fondi. 
L’Associazione incentiva inoltre, a favore delle persone sclerodermiche, 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.  

 

Servizi	offerti	dall’Associazione	

• Centro di ascolto telefonico al Numero Verde 800 080 266 a disposizione dei richiedenti: 
dal lunedì al giovedì dalle 13,30 alle 17,30 ed al venerdì dalle 13.30 alle 16,00. Per tutti i 
richiedenti. 

• Mezzi di comunicazione digitale: posta elettronica, sito WEB, pagina Facebook, Twitter e 
Canale YouTube per facilitare l’offerta dei servizi e l’informazione. Per tutti i richiedenti. 

• Supporto psicologico: una psicologa fornisce, nei giorni ed orari previsti, il supporto 
psicologico ai Soci GILS e ai loro familiari  

• 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, per i Soci GILS (a motivo del periodo di Pandemia). 

• Presenza di una psicologa nelle Scleroderma Unit anche di Genova, Roma Policlinico 
Umberto I presso l’ambulatorio specialistico UOC Medicina Interna, Torino presso VOL. 
TO. Per i Soci GILS. 

• Medico risponde: servizio svolto da medici volontari, specialisti della malattia, al mercoledì 
pomeriggio dalle 15.30 alle 17. Per tutti i richiedenti. 

• Avvocato risponde tramite il GILS ai quesiti degli ammalati ed è consulente volontario. Per i 
Soci GILS: 

• Documentazione esplicativa, sulla malattia, sulla diagnosi precoce e sui servizi offerti sono a 
disposizione di tutti. 

• “Giornale contro la Sclerodermia”: periodico quadrimestrale per condividere con i Soci le 
news sulla ricerca scientifica nazionale, internazionale e tutte le attività varie promosse 
dall’Associazione  
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• Convenzioni per i Soci 
- INAS/CISL, offre ai Soci GILS, in tutta Italia i servizi dei propri centri. 
- Don Gnocchi (protocollo con GILS) 
- Hotel Principe – Abano Terme 
- Università Cattolica 
- Università degli Studi di Pavia  
- Università degli Studi Bicocca Milano 
- Fondazione Casa dell’Industria Brescia 
- ANMAR/GILS 
- Ottica Cenisio 
- Istituto Clinico Città di Brescia 
- Sport Kinetic Roma 

Gli	stakholders	
Gli stakeholder, cioè “tutti gli individui e i gruppi organizzati che possono influenzare o essere 
influenzati dall’agire di una organizzazione nel perseguimento dei propri scopi” (E. Freeman, 
1984), possono essere individuati nelle seguenti categorie: 
Stakeholder di missione: quelli cui è rivolta prioritariamente l’attività di GILS e quelli che la 
rendono possibile: 

• i malati, le loro famiglie e i Soci, 
• le figure istituzionali di GILS 
• i volontari che operano in esso, 

Stakeholder prioritari: sono le persone e gli enti coinvolti direttamente nella missione: 

• il personale medico e sanitario 
• ospedali e ambulatori 
• la Pubblica Amministrazione 
• i sostenitori attraverso donazioni e prestazioni 
• il testimonial Mara Maionchi 

Stakeholder di affiancamento: le persone e gli enti con cui GILS collabora per la missione 

• organizzazioni nazionali e internazionali 
• università ed enti di ricerca 
• istituzioni pubbliche 
• organi di stampa e comunicazione 

Gli	organi	statutari	
L’indirizzo, la gestione e il controllo delle attività sono assicurati dagli organi dell’Associazione, 
come previsto all’Art. 8 e ss. dello Statuto: 

• Assemblea 
• Consiglio Direttivo 
• Presidente 
• Organo di Controllo e Revisione legale dei conti. 
• Comitato Scientifico 
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Analisi	dei	dati	di	servizio	
L’Associazione 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 l’andamento della comunicazione e delle tipologie delle richieste verso l’Associazione, 
si registrano i dati significativi dei contatti intercorsi. 
Linee telefoniche e posta elettronica 
Nel 2020 sono stati registrati poco più di 500 contatti (-31% rispetto allo scorso anno): 60% a 
mezzo telefono, 6% tramite segreteria telefonica, 34% per e-mail. Nonostante la chiusura a motivo 
della pandemia, la presenza della segretaria ha potuto garantire oltre 300 risposte dal vivo e tutte le 
risposte via e-mail. 

 
Percentuale di contatti per mese e mezzo 

Circa la provenienza, per il 40% circa dei casi non è stata indicata, nel 15,7% dei casi è la 
Lombardia e per il 6,5% il Lazio, percentuali inferiori da tutte le altre regioni. 

Solo il 40% degli interlocutori ha dichiarato se Socio (12%) o no (28%). 
Nel 75% dei casi la risposta è stata immediata o nella giornata e nel 99% dei casi entro 6 giorni 
solari, solo occasionalmente più dilazionata. Non ci sono state risposte inevase. 
Sito web 
Il sito web ha registrato un ulteriore aumento di utenti, passati a 221.568 (+17% rispetto al 2019), 
con una media di pagine per sessione (1,35 vs. 1,43) e durata della sessione media (1’27 vs. 1’35”) 
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 (75% vs. 74%), così come i 
returning visitors (circa il 13%). 
Le sessioni in lingua italiana sono ancora il 96% circa del totale, il 4% sono da visitatori di lingua 
inglese e si rileva una quota minima ma presente di visitatori in lingua francese, tedesca e spagnola. 
Si conferma l’importanza crescente di questo canale per la comunicazione e per la diffusione di 
conoscenza, supporto e informazione. 
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Confronto sessioni sito web 2019-2020 

 
Facebook 
Su Facebook le persone raggiunte sono state quasi 15.000 (69% donne), con un aumento circa del 
36% rispetto al 2019, per lo più in Italia (94%), cui si aggiungono un 3% in Europa, 2% nelle 
Americhe e quote marginali negli altri continenti. 
I follower sono stati 4540 (+12% rispetto al 2019) e i fan circa 4800 (77% donne, +18% rispetto al 
2019), per lo più dall’Italia (95%), 2,4% altri europei, 1,4% asiatici, 1% dalle Americhe, e quote 
marginali negli altri continenti. 
Le persone coinvolte (che hanno interagito con i post) sono circa 750 (87% donne) con un  aumento 
del 29% rispetto al 2019, per il 97% circa italiane, circa 2% europee e da 1 a 5 persone negli altri 
continenti. 
In tutte le categorie l’età è compresa principalmente tra 36 e 64 anni (circa 70-75%), circa come 
nello scorso anno. 
Si notano una crescente prevalenza della presenza femminile e uno spostamento su età maggiori con 
l’approfondimento della frequentazione.  
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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Facebook – distribuzione demografica delle persone raggiunte nel 2020 

 
Facebook – distribuzione demografica delle persone coinvolte nel 2020 

 

LE	NOSTRE	ATTIVITÀ	NEL	2020	

Progetti	chiusi	nel	2020	
PROGETTO SUPPORTO PSICOLOGICO “Con le parole insieme” – Lombardia e nazionale 

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

• in sede tutti i martedì dalle 10 alle 17, per colloqui individuali e gruppi di supporto, a 
richiesta, e contatti telefonici tramite numero verde; 

• nelle macro aree di 6 ospedali in Lombardia, in occasione delle infusioni di Iloprost. 
Entrambi i servizi hanno subìto una battuta d’arresto da marzo a causa della pandemia. Nel mese di 
settembre i servizi di ascolto e supporto psicologico hanno ripreso in modalità da remoto “Corpi 
lontani… cuori e menti vicini”, con attività di call center di supporto telefonico tramite numero 
verde per i primi contatti, colloqui psicologici tramite video chiamata, colloqui di gruppo tramite 
video conferenza. 
Costo: € 10.048,00 
Finanziamento: GILS 
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PROGETTO SUPPORTO PSICOLOGICO “Parole in cerchio” – Torino e Piemonte 
Progetto di supporto psicologico per pazienti, loro familiari e caregiver realizzato secondo un 
modello in rete. A partire da marzo 2020 si è attivata la modalità a distanza, causa pandemia da 
COVID-19, per poter continuare gli incontri. Appena possibile si è proceduto con modalità miste (a 
distanza o in presenza) a seconda della situazione epidemiologica.  
Costo: 6.500,00 € 
Finanziamento: GILS  
PROGETTO SUPPORTO PSICOLOGICO “Mettersi in gioco 2020” - Roma 
A partire da aprile 2020 il progetto ha subìto delle modifiche a causa della pandemia da COVID-19 
e gli incontri, per rispettare i criteri di sicurezza, sono stati realizzati tramite piattaforma web. Il 
lavoro di psicoterapia per i pazienti sclerodermici si è svolto, in modo conforme ai progetti delle 
scorse annualità, focalizzandosi sulle possibili interconnessioni tra la sclerodermia e le emozioni, 
secondo un approccio integrato “mente-corpo-relazione”.  
Costo: 4.195,44 €  
Finanziamento: GILS 
PROGETTO SUPPORTO PSICOLOGICO “Tessere la trama della Salute: un percorso 
multidisciplinare” - Genova 2019-2020  
Il progetto di supporto psicologico per i pazienti e i loro familiari afferenti alla Scleroderma Unit 
dell’Ospedale Policlinico San Martino si è articolato, da settembre 2019 a settembre 2020, nelle 
seguenti attività:  

• presenza della psicologa presso il Day Hospital della Clinica di Medicina Interna, 
Immunologia Clinica e Medicina Traslazionale; co-presenza della psicologa durante le visite 
ambulatoriali;  

• discussione e confronto sui casi clinici con i medici;   
• partecipazione al Disease Management Team sulla Sclerodermia, gruppo di lavoro 

specialistico e interdisciplinare nel quale si discutono e decidono le strategie diagnostiche e 
terapeutiche;   

• colloqui individuali e di coppia di sostegno psicologico e psicoterapeutico;  
• incontri di gruppo dedicato alle/ai pazienti;  
• colloqui online di sostegno e gestione crisi (da fine febbraio 2020); 
• colloqui online di psicoterapia (da fine febbraio 2020);  
• mantenimento della relazione di gruppo attraverso periodico scambio di e-mail (da fine 

febbraio 2020). 

Il progetto si è concluso a settembre del 2020.  
Costo: 6.600,00 € è stato caricato a Bilancio 2019 
Finanziamento: GILS 
PROGETTO EURORDIS - ERN ReCONNET ePAGs - EUROPA 2020 
Il progetto ha durata annuale, ma si prolungherà nel tempo; riguarda soprattutto il nostro ERN, 
ReCONNET, con la figura di Ilaria Galetti che rappresenta tutti gli ammalati in Europa e le attività 
di EURORDIS. Ci è sembrato corretto coprire come GILS le spese che non vengono rimborsate 
dalla UE/EURORDIS/EMA. 
Costo: quota associativa annuale Eurordis 400 € 
Finanziamento: GILS 

Le attività svolte sono state: 
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• EMA SAG (European Medicine Agency Scientific Advisory Group) Meeting, 22 gennaio 
ad Amsterdam  
EMA (Agenzia Europea del Farmaco) ha chiesto a Ilaria Galetti di partecipare a una riunione 
del SAG (Scientific Advisory Group) per un approfondimento durante la valutazione di un 
farmaco con possibile indicazione per la Sclerosi Sistemica. Tutte le informazioni sono 
coperte da confidenzialità assoluta. 
Costo: 114.53 € 
Finanziamento: GILS 

• Boehringer Ingelheim CAB Meeting, 31 gennaio - 2 febbraio a Lisbona 
La casa farmaceutica Boeringher Ingelheim ha portato avanti un trial clinico (SENSCIS) 
riguardante un farmaco che potrebbe aiutare una delle complicanze della Sclerosi Sistemica. 
Ilaria Galetti fa parte del CAB (Community Advisory Board), ossia di un gruppo di pazienti 
provenienti da varie nazioni del mondo che aiuta a mantenere sempre l’attenzione sulle reali 
necessità dei pazienti, anche quando si tratta di sviluppare nuovi farmaci o promuovere 
campagne di sensibilizzazione. Quanto discusso durante l’incontro è coperto da 
confidenzialità assoluta. 

• SRUK – FESCA – WSF meeting 5 – 7 febbraio a Londra 
La SRUK (Scleroderma Raynaud UK) ha chiesto a Ilaria Galetti, in quanto ePAG in ERN 
ReCONNET, di partecipare insieme alla World Scleroderma Foundation e ad alcuni membri 
di FESCA a un incontro propedeutico a Londra per disegnare una possibile strategia per 
accedere a bandi di ricerca a livello internazionale. Ilaria e gli altri rappresentanti di pazienti 
sono stati chiamati per portare i bisogni dei pazienti proprio per quanto riguarda gli ambiti 
non ancora sufficientemente coperti dalla ricerca, sia essa clinica o traslazionale. La 
discussione è stata molto costruttiva, in quanto sono state tenute in considerazione i criteri sia 
delle diverse iniziative europee, sia dei clinici e dei pazienti che ruotano attorno al mondo 
della sclerosi sistemica. 

• 29th Workshop of the EURORDIS Round Table of Companies (ERTC) 18 -20 febbraio 
a Bruxelles  
Lo scopo di questa tavola rotonda, che coinvolge case farmaceutiche rappresentanti di 
pazienti e policy maker, è di evidenziare i vantaggi del cosiddetto repurposing drugs, ossia far 
sì che farmaci approvati con una indicazione vengano studiati per un’altra indicazione. Questo 
perché solo il 6% delle malattie rare ha un farmaco approvato e poi perché il costo sarebbe 
notevolmente ridotto. Si deve altresì trovare il modo per fornire incentivi alle case 
farmaceutiche perché per loro, attualmente, il beneficio economico non esiste. Ilaria è stata 
chiamata a partecipare all’incontro in quanto membro della DITA Task Force che si occupa 
anche di questa questione. 
Costo: 81,47 € 
Finanziamento: GILS 

• EMA (Agenzia Europea del Farmaco) ha chiesto a Ilaria Galetti, in quanto membro della 
DITA Task Force di EURORDIS, di far parte di un gruppo volto alla valutazione della 
piattaforma elettronica per i trial clinici (CTIS) che l’EMA metterà a disposizione 
presumibilmente entro la fine dell’anno.   

PROGETTO FESCA 2020 
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 avrà quindi molti spostamenti pagati 
direttamente. 
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• Ogni due anni viene organizzato il Congresso Mondiale della Sclerosi Sistemica. Una parte è 
riservata ai medici, che illustrano le nuove scoperte scientifiche e terapeutiche, mentre una è 
destinata ai pazienti. Quest’anno, a causa dell’emergenza COVID-19, per tutelare la salute dei 
partecipanti, molti dei quali pazienti immunosoppressi e anche con problematiche polmonari, 
il Congresso è stato spostato e si è tenuto online a luglio, dal 12 al 14. 

• Ogni anno si svolge l’Annual General Meeting (AGM) delle associazioni che fanno parte di 
FESCA. Quest’anno, a causa dello spostamento del Congresso Mondiale dovuto 
all’emergenza COVID-19, l’incontro è avvenuto online, via Skype. Lauretta Bonini ha 
rappresentato il GILS. Nell’occasione sono state elette la nuova presidente Sue Farrington 
(UK) e la nuova vicepresidente Ilaria Galetti, del GILS. 

Costo: quota associativa 120 € 
Finanziamento: GILS 

PROGETTO ePAG Italia 
Uno degli scopi più importanti per i pazienti è l’integrazione degli ERN nei sistemi sanitari 
nazionali. Per questo motivo, Ilaria ha contribuito alla creazione del gruppo ePAG Italia, in cui è 
stata eletta membro del Comitato Esecutivo (CE) e che collabora, pur mantenendo totale 
indipendenza, con l’Alleanza Nazionale delle Malattie Rare, UNIAMO. Ogni terzo lunedì del mese 
si tiene una riunione e training per gli ePAG meno esperti. 

• Genova 10-12 gennaio 2020 Il CE di ePAG Italia si è riunito a Genova per la 
programmazione del 2020. È stato pianificato il poster da presentare all’ECRD di maggio 
2020, per evidenziare questa prima esperienza di portare un lavoro europeo in un gruppo 
italiano che si possa interfacciare con le istituzioni per l’integrazione degli ERN nel SSNN. 
Sono stati anche programmati webinar di formazione da tenersi nel corso del 2020 e il lancio 
del sito web. 
Nessun costo per il GILS 

• Pisa 22 febbraio ERN ReCONNET ha organizzato un evento con i rappresentanti dei vari 
ERN Italiani. Ilaria vi ha partecipato nella duplice veste di ePAG e di membro del CE di 
ePAG Italia. L’intervento dei rappresentanti di pazienti ha destato molto interesse, ed è stata 
particolarmente apprezzata l’iniziativa di creare il primo gruppo nazionale in ambito europeo, 
in modo da poter interloquire ufficialmente sia con i medici, sia con le istituzioni a tutti i 
livelli. 

Nessun costo per il GILS 
PROGETTO Beohringer Ingelheim 2-4 febbraio Roma 2020 
Ilaria, in quanto membro del CAB (Community Advisory Board) della casa farmaceutica 
Boehringer Ingelheim per lo sviluppo di un farmaco potenzialmente utile per la cura di una delle 
complicazioni della SSc, ha avuto l’opportunità di parlare di Sclerosi Sistemica a oltre 400 persone, 
tutte operanti nell’ambito farmaceutico. GILS ha mostrato di lavorare a livello locale (ScleroNet), 
regionale (PDTA), europeo (FESCA e ERN ReCONNET) e regolatorio (EMA), fornendo un 
esempio unico di quello che un’associazione riesce a fare per aiutare i malati in modi diversi. Da 
tutte le parti sono arrivati i complimenti e le congratulazioni e si sono detti stupiti anche della 
trasparenza dei dati e finanziamenti che si trovano tutti sul nostro sito internet, cosa che accade 
molto raramente. 
Costo: 40,00€ 
Finanziamento: GILS 
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PROGETTO Partecipazione GILS al webinar di OMAR 7 ottobre 2020 
Alla luce della pandemia di COVID 19, è sorta la necessità di un confronto sulla gestione dei 
pazienti a rischio per malattie del polmone. OMAR ha organizzato un webinar dal titolo “Le 
malattie fibrosanti del polmone. Dalla fibrosi polmonare idiopatica alla sclerosi sistemica 
polmonare: gestire i pazienti a rischio durante la pandemia causata dal COVID 19 e oltre”.  
Sono stati spiegati gli aspetti clinici e radiologici della fibrosi polmonare ma anche i PDTA di 
Regione Toscana (cui il GILS ha partecipato in maniera attiva). Il punto di vista del paziente 
sclerodermico è stato portato da Ilaria, che ha parlato del fortissimo impatto che la patologia ha 
sulla qualità di vita del malato, a livello emotivo, sociale, familiare, lavorativo ed economico. 
L’incontro è stato molto partecipato e la discussione vivace. 

Nessun costo per il GILS. 
PROGETTO CORECOM – Partecipazione GILS alle trasmissioni dell’accesso su RAI 3 
Lombardia, anche radiofoniche 
Il GILS è stato selezionato per partecipare alle due trasmissioni andate in onda durante l’anno il 
sabato mattina tra le 7.30 e le 8.00 su Rai3 Regionale nell’ambito dei “Programmi dell’accesso”, 
riascoltabili su YouTube e sul sito del GILS. Un’occasione ha visto la partecipazione di un medico 
e di un volontario, nell’altra si è dato vita a una video-chiacchierata informale tra Carla Garbagnati 
e la nostra testimonial Mara Maionchi. Le interviste sono state trasmesse anche su Rai Radio 1 in 
orario serale.  
Nessun costo per il GILS. 
PROGETTO Acquisto e donazione di medicazioni per la cura di Ulcere Cutanee per 
Scleroderma Unit, UOC Immunologia Clinica – Fondazione IRCCS Ca’ Granda – Ospedale 
Maggiore Policlinico – Milano 
Costo: 1.964,20 € IVA inclusa 
Finanziamento: 5x1000 anno 2018 
PROGETTO Donazione n. 30 tablet Samsung Galaxy al dipartimento di Medicina Interna e 
Immunologia Clinica, Policlinico di Milano, direttore prof. Montano 
GILS si è fatto carico della situazione di isolamento nella quale si sono trovati molti pazienti in 
degenza negli ospedali durante l’ondata di pandemia, impossibilitati a parlare con i loro cari.  
Costo: 9.589,20 € IVA inclusa 
Finanziamento: donazione mirata 
PROGETTO Fornitura di un VIDEOCAP 3.0 D1 5MPX alla UOC Immunologia Clinica, 
prof. Nicola Montano, Scleroderma Unit, dott. Lorenzo Beretta, Ospedale Policlinico di 
Milano 
Il VIDEOCAP della DS Medica S.R.L è un biomicroscopio destinato ad applicazioni diagnostiche 
per tutte quelle aree che necessitano la valutazione di micro anomalie morfologiche sulla cute del 
paziente e valutazione del microcircolo ed è uno strumento imprescindibile per una adeguata 
diagnosi precoce. 
Costo: €9.760,00 scontato per il GILS (costo effettivo di listino 12.550,00 € + IVA) 
Finanziamento: GILS 
PROGETTO Acquisto di n. 2 poltrone per infusione a favore dell'Ospedale Mauriziano di 
Torino4630+ 
Era stata segnalata la difficoltà da parte dell’Ospedale Mauriziano di Torino nel soddisfare le 
richieste di infusioni di Iloprost per i pazienti affetti da Sclerosi Sistemica, essendo stati tagliati 
alcuni letti nella MAC di Reumatologia. A seguito dell’approvazione del Direttivo GILS sono stati 



 13 

donati 2 poltrone specialistiche ZOE2, 2 cuffie di protezione gambale ZOE, 2 aste flebo regolabili a 
4 ganci. Il giorno dell’inaugurazione, sulle poltrone sono state apposte le targhette del GILS.  
Costo: 6.931,30 € 
Finanziamento: Giornata del Ciclamino 2019.  
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 l’anonimato, il 
Direttivo ha deliberato all’unanimità l’integrazione con l’acquisto di un visore di luce pulsata. 
Costo: 3.952,80 € prezzo scontato 
Finanziamento: GILS  
PROGETTO Erogazione di contributo liberale a favore della UOC di Reumatologia diretta 
dal dott. Gian Domenico Sebastiani, Azienda Ospedaliera San Camillo Forlanini, Roma 
Finalizzato a implementare l’attività dell’ambulatorio dedicato alla SSC con l’attivazione di una 
figura di medico specialista in Reumatologia o in Allergologia e Immunologia Clinica incaricato di 
eseguire valutazioni clinimetriche, organizzare il percorso diagnostico, gestire il database 
elettronico. 
Costo: 10.000,00 € 
Finanziamento: 5x1000 anno 2017 
PROGETTO Mantenimento centro per la gestione delle donne con malattie autoimmuni in 
gravidanza presso AST Papa Giovanni XXIII di Bergamo, triennio 2018/2020 e 
completamento IMPRESS 2: “International Multicentric Prospective Study on Pregnangy in 
Systemic Sclerosis”  
Un progetto di gestione multispecialistica delle donne affette da malattie reumatiche autoimmuni 
durante la gravidanza, attraverso counselling anche al di fuori della gravidanza (contraccezione, 
menopausa e osteoporosi), attività di ricerca clinica correlata a tali situazioni, sviluppo ulteriore del 
centro dedicato alle donne affette da malattie reumatiche autoimmuni durante la gravidanza e 
formalizzazione di una Scleroderma Unit multidisciplinare.  
Importante risultato: il centro è ormai diventato un ambulatorio conosciuto e stimato, in grado di 
proseguire il proprio lavoro in autonomia, senza più necessità di sovvenzioni. Il progetto ha avuto 
rilevanza mondiale ed è stato inserito in varie riviste scientifiche. Il prof. Antonio Brucato ha rivolto 
a GILS un ringraziamento particolare per la forza e l’impegno con cui ha voluto questo progetto. 
Costo: 6.000,00€/anno (contributo GILS) costo totale nel triennio € 18.000,00  
Finanziamento: 5x1000 anno 2016 
PROGETTO VII Marcia Malati Rari 29 febbraio 2020 Milano “Mostraci il tuo supporto”. 
Manifestazione annullata 
La “Giornata Mondiale delle Malattie Rare” (Rare Disease Day, nata nel 2008) è il più importante 
appuntamento del mondo per i malati rari, le loro famiglie e i caregivers. Purtroppo, causa epidemia 
da Coronavirus, la manifestazione è stata sospesa in data 23 febbraio.  
Costo:  138,00 € per depliant e foglio Santa Messa 
Finanziamento: GILS 
PROGETTO Fornitura di Dermatoscopio Heine Delta 30 alla UOC di Dermatologia della 
Fondazione IRCCS Ca’ Granda – Ospedale Maggiore Policlinico – Milano 
Il Dermatoscopio Heine Delta 30 con piastrina di contatto con scala, per scopi di diagnostica va ad 
integrare quello già donato.  
Costo: 1.389,64 € IVA inclusa 
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Finanziamento: 5x1000 anno 2018 
 

Progetti	in	essere	
PROGETTO Convenzione tra Fondazione “Casa Industria Onlus” e GILS per l’apertura 
sede bresciana 
Il progetto di durata triennale, avviato nel 2017, che nello spazio messo gratuitamente a 
disposizione dalla Fondazione “Casa Industria Onlus” ha dato vita a iniziative comuni sulle 
patologie di genere con incontri con medici e pazienti anche per fisioterapia / riabilitazione, è stato 
riconfermato per un altro triennio sottoscrivendo nuova convenzione tra le parti. 
Costo: la sola copertura assicurativa dei volontari presenti compresa nella assicurazione totale 

Finanziamento:GILS 
PROGETTO AMR – Antibiotico Resistenza 
GILS è stato contattato dalla Fondazione The Bridge per fare advocacy sul problema 
dell’antibiotico resistenza (AMR). Dal momento che ricorrenti infezioni a carico degli organi 
interni e della cute costringono i pazienti sclerodermici (prevalentemente quelli immunodepressi) 
all’utilizzo di antibiotici, GILS ha ritenuto opportuno aderire alla proposta di collaborazione 
nominando Ilaria come responsabile. 
PROGETTO “SPRING - Systemic Sclerosis Progression Investigation, Creazione di un 
registro dati in pazienti affetti da SSc” – 2015 ad oggi  
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; il progetto 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 Implementazione di un algoritmo diagnostico e terapeutico sulle ulcere digitali 
nei malati affetti da SSc 
Il Progetto DUSIR dell’algoritmo, seguito dalle dott.sse Dilia Giuggioli e Serena Guiducci 
all’interno 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 che causa COVID non ci è ancora 
pervenuta. 

Nessun costo per GILS. 
PROGETTO Protocollo d’Intesa ANMAR – GILS   
Il protocollo siglato a marzo 2018 si è consolidato e ampliato dandoci la possibilità di avere una 
unica voce ai tavoli istituzionali su tematiche comuni delle patologie reumatologiche. Il progetto 
continua. 
Nessun costo per il GILS 

PROGETTO Bando di Concorso pubblico indetto da GILS 2018 
I progetti di ricerca “Analysis and interventional approach on autonomic nervous dysfunction in 
SSc” della dott.ssa Chiara Bellocchi e “Mediterranean diet on depression, anxiety, gastrointestinal 
symptoms, nutritional status and overall quality of live in SSc patients: an Italian epidemiologic 
survery” del dott. G. De Luca, causa COVID, non si sono ancora conclusi ed anche le relazioni 
intermedie sono slittate, quindi sono ancora in atto. 
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I costi e i finanziamenti sono relativi al bilancio 2018. 
PROGETTO Bando di Concorso pubblico indetto da GILS 2019 
I progetti di ricerca“Putative role of extracellular mitochondria in the promotion of vascular 
inflammation and of fibroblast activation in Systemic Sclerosis” della dott.ssa R. De Lorenzo e 
Progetto “La salute delle donne nelle pazienti affette da SSc e l’outcome a lungo termine dei figli di 
madri affette da SSc” della dott.ssa M.G. Lazzaroni dovevano essere premiati al Convegno GILS  
del 2020, annullato causa COVID-19, quindi anche i risultati delle ricerche sono slittati. 
I costi e i finanziamenti sono relativi al bilancio 2019. 
PROGETTO “Valutazione dell’efficacia dell’innesto adiposo autologo nel trattamento delle 
ulcere digitali e della fibrosi cutanea nei pazienti affetti da SSc”, Reumatologia di Modena  
Scopo del progetto è valutare l’efficacia della tecnica dell’innesto 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 che si è prolungata causa 
COVID. 

I costi e il finanziamento sono relativi al bilancio 2018 
PROGETTO “Nuovi strumenti diagnostici per la valutazione polmonare nei pazienti con SSc 
e interstiziopatia polmonare: una possibile via verso la medicina personalizzata”, 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 
l’infiammazione dei pazienti sclerodermici e sono stati individuati i primi pazienti da coinvolgere 
nello studio. Vista la relazione, il Direttivo, nonostante il prolungamento dello studio causa COVID, 
ha deliberato un ulteriore finanziamento. 
Costo: 10.000,00 € 
Finanziamento: 5x1000 anno 2017 
PROGETTO Sviluppo di un ambulatorio ultra-specialistico dedicato alla diagnosi e cura della 
sclerosi sistemica (Scleroderma Unit) sempre presenti durante Emergenza COVID  

• UOC di Allergologia e Immunologia Clinica Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale 
Maggiore Policlinico di Milano; finanziamento di 30.000,00 € aprile 2020 

• UOC di Medicina Interna e Immunologia Clinica, Policlinico San Martino - Istituto Nazionale 
per la Ricerca sul Cancro di Genova; finanziamento 20.000,00 € aprile 2020 

• Azienda Ospedaliero-Universitaria Policlinico Umberto I di Roma; finanziamento 20.000,00 
€ aprile 2020 

Il progetto viene realizzato senza finanziamento nell’ambito di: 

• UOC di Medicina Interna ASST Milano-Ovest sede di Legnano; 
• Divisione di Reumatologia Università Cattolica del Sacro Cuore di Roma; 
• UOC di Reumatologia dell’Azienda Ospedaliero-Universitaria Policlinico di Modena; 
• UOD di Reumatologia Azienda Ospedaliera A.R.N.A.S Garibaldi; 
• UO di Reumatologia Azienda Ospedaliera Careggi di Firenze; 
• UOSD di Reumatologia della ASSTT Papa Giovanni XXIII di Bergamo, deliberata il 12 

maggio del 2017; 
• Scleroderma Unit di Orbassano che ha ancora i fondi dati accantonati; 
• Scleroderma Unit Catania, in attesa di nuovo accordo. 
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• UOC di Reumatologia Bari, associata GILS 
Costo: € 20.000,00 x 2 + €30.000 x 1 = 70.000,00€ 
Finanziamento: 5x1000 anno 2017 
PROGETTO Alleanza Italiana per le Malattie Rare - Parlamentari e tecnici insieme per 
favorire politiche a sostegno dei pazienti, con la partecipazione delle Associazioni 
Su invito della Direttrice dell’Osservatorio Malattie Rare Ilaria Ciancaleoni, GILS è stato 
promotore con altre associazioni della nascita dell’intergruppo Parlamentare Malattie Rare e 
dell’Osservatorio 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 tre 
grandi tematiche: Assistenza domiciliare integrata, Aggiornamento dei LEA e Continuità 
terapeutica in periodo COVID. 

Nessun costo per GILS. 
PROGETTO Partecipazione GILS in qualità di partner al Progetto ANMIC per la 
partecipazione al Bando per il Servizio Civile Universale 
Il GILS affronta le problematiche della disabilità anche appoggiando le iniziative di Associazioni 
che si spendono per il miglioramento della qualità di vita dei disabili e dei malati cronici. Poiché si 
rileva la necessità di implementare e migliorare le iniziative volte a garantire la possibilità di 
spostamento di tutte le persone con problemi di mobilità legati a disabilità o malattia cronica, il 
Direttivo del GILS ha risposto positivamente alla richiesta della Presidente di ANMIC diventando 
partner nel progetto di partecipazione al Bando per il Servizio Civile Universale. 
Obiettivi: offrire un servizio di trasporto a minori disabili e invalidi in genere; ampliare/rafforzare le 
connessioni tra le Associazioni che si occupano di temi legati alla disabilità e di conseguenza la rete 
dei servizi offerti a malati cronici e persone affette da disabilità. 

Nessun costo per GILS. 
PROGETTO "Effetti del trattamento con laser a CO2 frazionato sui sintomi vaginali e sulla 
disfunzione sessuale in donne affette da sclerosi sistemica"  
Il Direttivo di GILS ha approvato un progetto di qualità di vita per il paziente con sclerosi sistemica 
presentato dal prof. Stefano Salvatore dell’equipe del prof. Massimo Candiani UOC di Ginecologia 
Ospedale IRCCS San Raffaele Milano. 
Lo studio si propone una valutazione dell’efficacia del laser a CO2 sui sintomi vaginali e sulla 
disfunzione sessuale di donne affette da sclerosi sistemica. L’obiettivo primario dello studio è  
valutare la generale soddisfazione delle pazienti nei confronti del trattamento con laser, attraverso 
l’utilizzo di una scala Likert. Gli obiettivi secondari sono costituiti dai cambiamenti sintomatologici 
osservabili attraverso le VAS per la secchezza vaginale e per la dispareunia e il miglioramento della 
funzionalità sessuale indagato con FSFI. 
Costo: 10.000 €  
Finanziamento: 5x1000 anno 2017 
PROGETTO “Ambulatorio Multispecialistico per la cura delle ulcere Sclerodermiche - 
Spedali Civili di Brescia” 
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. Si aspetta relazione conclusiva del progetto 
Costo: 10.000,00 € 
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Finanziamento: GILS 
PROGETTO di ricerca in memoria di Giovanni Cittadini: “L’outcome neuropsichiatrico dei 
bambini nati da madri affette da Sclerosi Sistemica”: uno studio multidisciplinare collegato al 
Bando 
GILS ha ricevuto tre donazioni per un totale di 10.000,00 € per un progetto in memoria di Giovanni 
Cittadini. Il Direttivo, all’unanimità, ha deciso di aggiungerli al progetto vincitore del 2° premio del 
Bando GILS 2019 della dott.ssa Lazzaroni di Brescia “La salute delle donne nelle pazienti affette 
da SSc e l’outcome a lungo termine dei figli di madri affette da SSc” già finanziato con 20.000,00 €. 
L’integrazione permetterà anche la valutazione neuropsichiatrica dell’influenza della presenza di 
una madre con Ssc sullo sviluppo dell’autonomia personale dei figli da correlarsi con gruppi di 
controllo con madri affette da altre patologie. Questo studio integrativo canalizza in modo proficuo 
le risorse ed è in linea con l’approccio multidisciplinare promosso dal GILS.  
Costo: 10.000,00 € 
Finanziamento: famiglia Cittadini e amici  
PROGETTO ScleroNet - Erogazione di contributo liberale a favore della UOC di Cardiologia 
equipe Marco Vicenzi - Fondazione IRCCS Ca’ Granda - Ospedale Maggiore Policlinico, 
Milano   
Il Direttivo ha dato parere favorevole a sostenere il progetto di ricerca “Rimodellamento miocardico 
quale equivalente di cardiomiopatia sclerodermica in stadio precoce: gestione clinica guidata da 
una diagnosi precoce basata su concetti di fisiopatologia sistemica”. Rivolto a pazienti 
sclerodermici afferenti alle unità di Immunologia e Reumatologia incluse nella rete ScleroNet, è 
parte del più vasto Progetto ScleroNet (già finanziato da GILS nel 2019) e rappresenta un ulteriore 
studio volto all’area di intervento di Fisiologia, Fisiopatologica degli organi e dei sistemi, 
tecnologie mediche applicate, diagnostica avanzata, nuove terapie e alla definizione e 
individuazione della cardiomiopatia sclerodermica.  
Costo: 10.000,00 € 
Finanziamento: 5x1000 anno 2018 
PROGETTO “Pet Therapy – Interventi assistiti dagli animali: un nuovo approccio alla 
riabilitazione nei pazienti affetti da Sclerosi Sistemica”, Scleroderma Unit Ospedale Careggi, 
Firenze 
La prof.ssa Guiducci, nella sua relazione sull’attività della SU di cui è responsabile, ha sottolineato 
l’importanza di un progetto che ha accompagnato negli anni gli ammalati, la Pet Therapy, e la 
difficoltà di trovare dei fondi. Il Direttivo, letto il progetto e valutato l’impatto positivo che avrebbe 
sulla qualità di vita dei pazienti, ha dato parere favorevole per un importo di 10.000,00 €. 
Costo: 10.000,00 € 
Finanziamento: 5x1000 anno 2017 

PROGETTO Questionario sulla Qualita’ della Vita  
GILS e BI hanno iniziato una collaborazione gratuita nell’identificazione dei migliori questionari 
validati esistenti riguardanti la QoL, nel co-design dello studio e nell’analisi dei dati, insieme a 
metodologi e/o statistici esterni. Il survey è stato realizzato da GILS insieme a una azienda esterna e 
diffuso attraverso i propri canali prevalentemente online (website e social media), in forma 
assolutamente anonima. I risultati del survey saranno 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. 
Nessun costo per il GILS. 
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PROGETTO SIMeN R “Esistere. Respiro, ricordo, racconto” 
Maddalena Pelagalli, vicepresidente di SIMeN, ha chiesto a GILS la collaborazione ed il patrocinio 
al progetto proposto, con il supporto in qualità di partner organizzativo di McCann Health, 
consultabile sul sito https://www.resistere.medicinanarrativa.it/ 
Sentito il Direttivo, la Presidente ha aderito individuando Maria Grazia Barbero, direttivo GILS, 
quale responsabile per la comunicazione e la collaborazione con SIMeN. 

Il progetto non ha un limite di tempo e nessun costo per GILS 
PROGETTO “Identificazione mediante mimotipi di antigeni associati ai fibroblasti 
riconosciuti da autoanticorpi nella SSc: implicazioni patogeniche e terapeutiche” 
Progetto presentato dal prof. Perosa dell’Università di Bari, Policlinico, per una giovane 
ricercatrice, sostenuto in parte dai due eventi di raccolta fondi distinti ma connessi in Puglia, a Bari, 
voluti da un nostro socio: il Direttivo ha approvato il sostegno. 
Costo: 10.000,00 € 
Finanziamento: 3.137,00 € liberalità + 6.863,00 € GILS 
PROGETTO “Valutazione del rischio di melanoma e non Melanoma Skin Cancer in pazienti 
affetti da Sclerodermia in terapia Immunosoppressiva”. Continuazione per un altro anno 
È un progetto trasversale a ScleroNet che ha visto un incarico professionale di 23 ore settimanali, 
presso la Dermatologia di via Pace, per il follow up dei pazienti. La dott.ssa Minuti ha dovuto 
interromperlo, perché assunta altrove a tempo indeterminato, e il Bando è stato ripubblicato con il 
resto dei fondi per 20.250,00 €, quindi il progetto prosegue anche per parte del 2021 
Costo: 27.000,00 €  
Finanziamento: già totalmente finanziato marzo 2020 grazie a un anonimo donatore 
PROGETTO “Scleroderma Unit” Convenzione firmata con il Direttore Generale AO 
Mauriziano, 19 novembre 2020 con un contributo di euro 20.000,00 per l’anno 2021 
Con un ambulatorio dedicato alle persone affette da Sclerosi Sistemica e un team specializzato e 
integrato in una realtà multidisciplinare, la nuova Scleroderma Unit sotto la guida dalla dott.ssa 
Claudia Lomater – Dirigente Responsabile della SSD Reumatologia – si prefigge di migliorare la 
qualità di vita dei malati fornendo il più alto standard di assistenza clinica, favorendo l’accesso alle 
cure e promuovendo corsi di educazione alla malattia per i pazienti e i loro familiari. 
Costo: 20.000,00€ 
Finanziamento: 5x1000 anno 2018 
PROGETTO Bando di Ricerca 2020/2021 GILS 
L’assemblea dei soci del 3 ottobre ha deliberato all’unanimità di indire due Bandi di ricerca sulla 
Sclerosi sistemica: uno GILS di 25.000,00 euro da destinare a un giovane ricercatore sotto i 40 anni; 
l’altro da condividere con la World Scleroderma Foundation di 50.000,00 euro (25.000 euro a testa) 
con all’interno un centro italiano, entrambi con nuovi criteri per la presentazione dei progetti fatta 
per step. 
Costo: 50.000,00€ 
Finanziamento: 5x1000 anno 2019 
Il Bando WSF e GILS si è chiuso con la nomina dei vincitori il 3 marzo 2021: 
Dott.ssa Silvia Bosello, MD, PHD Reumatologia Fondazione Policlinico Universitario A. Gemelli 
Roma: “Telemonitored physiotherpy exercise for scleroderma patients in Covid -19 Era” 
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Dott.ssa Shelly Tartakover Matalon, phD Senior Lecturer, The Autoimmune Research 
Laboratory Kfar Saba Israel: “In search of miRNAs that can identify and predict vascular disease in 
patients with Systemic Sclerosis” 
Il Bando GILS si è chiuso con la nomina del vincitore il 31marzo 2021: 
Dott. Cosimo Bruni, MD, Dipartimento di Medicina Clinica Sperimentale, Divisione di 
Reumatologia Università di Firenze, affiliato al Dipartimento di Reumatologia Università di Zurigo 
“Interstitial Lung Desease Risk in systemic Sclerosis ( ILD-RISC) score: creation of a screaming 
tool for pulmonary fibrosis detection on chest CT”. 

 

Partecipazione	a	incontri	e	a	giornate	di	sensibilizzazione	e	formazione	
GILS ha partecipato, spesso promuovendo e offrendo il proprio contributo con relatori alle 
seguenti iniziative, a nessun costo, in qualche caso sostenendo solo spese vive. 

Corso Teorico Pratico di Formazione con crediti ECM “Reumatologia: Breaking News” – 
FADOI, Hotel Diamante, 1° febbraio 2020, Magenta “Diagnosi difficili e malattie rare: una 
sfida per il giovane internista”. Invitata la Presidente alla Tavola Rotonda 
La presidente di GILS ha partecipato alla tavola rotonda di apertura dell’incontro formativo che ha 
visto la presenza di oltre 150 medici di famiglia. Insieme ad Alomar e GILS, erano presenti i proff. 
Sinigaglia (Presidente SIR) e Montecucco (Presidente del Collegio dei Docenti di Reumatologia). 
Tra i temi in evidenza l’importanza di comunicare in rete, le aspettative del mondo delle malattie 
reumatologiche e l’importanza di una diagnosi precoce. Sottolineata la domanda, da parte di 
pazienti, di competenza, multidisciplinarietà, ascolto, empatia, approccio olistico; determinante il 
riconoscimento dell’importanza della qualità di vita e la collaborazione tra medici e specialisti. 
Lettura magistrale sulla Sclerosi sistemica. Un capitolo è stato dedicato alle terapie e al ruolo delle 
campagne di sensibilizzazione delle Associazioni dei pazienti. 
GILS non ha avuto alcun costo. 
Confronto in diretta web su Sclerodermia e ricerca scientifica 
14 maggio 2020, tra Carla Garbagnati e Mara Maionchi  
XVI Meeting Online: COVID 19 e malattie rare del tessuto connettivo 
26 maggio 2020, ore 15, Istituto Superiore di Sanità. Ha presentato Ilaria Galetti 
Webinar - COVID-19 Clinical Management Support System 13th webinair on “COVID-19 
and Rare Connective Tissue and Musculoskeletal diseases and conditions” 
15 giugno 2020 ore 16.30. Ilaria Galetti portavoce dei pazienti a questo Webinair con la 
Commissione Europea sull’esperienza dei pazienti di malattie rare del tessuto connettivo.   
Webinar - Clinical Practice Guidelines: cosa bisogna sapere 
20 luglio 2020 ore 15. Webinair organizzato da GILS. Ha presentato Ilaria Galetti 
XV Seminario di Reumatologia: Associazioni cliniche e terapeutiche in reumatologia 
4-5 settembre 2020, Catania. Con il patrocinio GILS. 
“Giornata Mondiale del Malato Reumatico. Valorizziamo la tutela dei pazienti e la loro 
qualità di vita fra COVID, disparità di cure e scelte regionali”  
12 ottobre 2020 a Roma 
Webinar - “Il paziente reumatologico lombardo. Percorsi di cura post COVID” 
27 ottobre dalle 11.00 alle 13.00. Mondosanità con il patrocinio GILS. 
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Pazienti Protagonisti Podcast 
9 novembre 2020: testimonianza di Tina Sabbioni, che racconta la sua esperienza di malata 
sclerodermica e di membro del Consiglio direttivo GILS 
Osservatorio Integrato del Servizio Sociosanitario Lombardo, Decreto N. 11271 del 
25/09/2020 della Direzione Generale Welfare. 
GILS, rappresentato da Presidente e Vice Presidente, è stato inserito tra i componenti 
dell'Assemblea dell'Osservatorio Integrato del Servizio Sociosanitario Lombardo. Obiettivo: portare 
alle Istituzioni la voce dei pazienti per risposte sempre più complete al bisogno di cura e di presa in 
carico. 
Webinar – XIII Meeting scientifico: “COVID-19 e malattie rare” 
12 novembre 2020, ore 15, Istituto Superiore di Sanità 
Webinar - “Infezione da SARS-COV-2, possibile fattore scatenante di una risposta 
autoimmune” 
17 novembre, ore 18.00. Con il patrocinio GILS.  
57° Congresso Nazionale SIR 
25-28 novembre 2020, a Rimini. La presidente e Mirella Pasqualini presenziano alla due Sessioni 
dedicate alle Associazioni Pazienti (26-27 novembre 2020). 
Alleanza Malattie Rare - Guida dello Sportello Legale di OMAR 
GILS ha ricevuto da OMAR (Osservatorio Malattie Rare) e pubblicato sul sito l’utile guida 
"Invalidità Civile e Legge 104, tutti i diritti dei malati rari" (collana "Dalla parte dei Rari"). 

 

Attività	strumentali	di	raccolta	fondi	
A motivo della pandemia non è stato possibile svolgere manifestazioni ed eventi per la raccolta 
fondi, ma non abbiamo rinunciato alla Giornata del Ciclamino, trovando un’altra modalità di 
coinvolgimento dei nostri sostenitori e senza privarli dei ciclamini. 
PROGETTO Giornata / Progetto del Ciclamino 2020 
Il Consiglio Direttivo dell’8 aprile 2020 ha deliberato la sospensione, causa COVID-19, della 
Giornata del Ciclamino 2020 sia nelle piazze (per evitare assembramenti) sia negli Ospedali aperti 
per diagnosi precoce. Alla decisione ha contribuito anche la preoccupazione di non voler pesare 
sugli italiani con ulteriori donazioni. 
Nel mese di luglio, grazie a Claudia del direttivo GILS, si è raggiunto un accordo con Interflora 
(nella persona di Francesco De Petris) che si è resa disponibile a donare al GILS 5 € su ogni 
spedizione di piante o fiori della domenica 27 settembre, in coincidenza con la nostra giornata 
istituzionale del ciclamino, e 10 € per ogni ciclamino venduto nel mese di ottobre. Tramite TISS, 
GILS ha realizzato e seguito comunicati e campagna stampa anche sui social, con Mara Maionchi 
nostra testimonial sempre al fianco anche con uno spot. A iniziativa conclusa la donazione di 
Interflora al GILS è stata di 4.630,00 €. Si aggiunge a questo la raccolta realizzata attraverso le tante 
donazioni spontanee giunte da volontari, soci, pazienti, gente comune.  
La solidarietà da parte di tutti è stata entusiasmante; le donazioni hanno raggiunto l’importo 
complessivo di 13.170. Detratti i costi di 1.164 €, nel suo complesso il progetto si chiude con un 
incasso totale di 12.006,00 € 
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ANALISI	DEI	DATI	DI	BILANCIO		

Andamento	generale	e	confronto	con	il	Budget	previsto	
I documenti di bilancio vengono qui ripresi per illustrare l’andamento della gestione nel 2020 e 
confrontarla con quella del 2019, raggruppando i dati in categorie funzionali all’attività di GILS, in 
modo da evidenziare le poste più significative e correlarle alle circostanze e cause occorse 
nell’anno. 
Il budget previsionale per il 2020 era stato redatto, pur con tutte le problematiche dei documenti 
previsionali e, in aggiunta, con le incertezze legate al manifestarsi della pandemia, in forma 
puntuale, con cautela rispetto alle previsione delle entrate, ma senza rinunciare a continuare i 
progetti più importanti e storici per il sostegno delle malate/i, per la ricerca e per la formazione e 
informazione. 
La pandemia ha avuto effettivamente anche per l’Associazione un significativo impatto, riducendo 
molte entrate, ma la generosità dei nostri sostenitori ne ha limitato l’effetto ed è stato possibile 
portare a termine i progetti previsti in budget. 
I proventi dell’Associazione sono stati pari a 477.084,53 €, molto superiore (+68%) di quelli 
previsti, grazie alla corresponsione del 5x1000 di due anni (2018 e 2019) invece che di uno solo, a 
liberalità e lasciti imprevisti e alla raccolta nella Giornata del Ciclamino, che non si prevedeva si 
potesse realizzare e che, effettuata online, ha dato un contributo. 
Gli oneri sono stati pari a 335.165,6 €, con una diminuzione circa del 10% rispetto ai previsti, 
legata principalmente a minori costi di funzionamento. 

 

 
 
Il Budget 2020 è stato rispettato quanto alle attività e alle spese, mentre consistenti maggiori entrate 
hanno consentito di ottenere un avanzo di esercizio pari a 141.919,37 €, invece del previsto 
disavanzo di 86.655,00 €. Occorre segnalare anche la difficoltà, spesso l’impossibilità, in questo 
anno, di svolgere attività e quindi di investire maggiormente in servizi ulteriori; inoltre si è ritenuto 
prudente mantenere a disposizione del prossimo esercizio la quota anticipata del 5 per 1000 
dell’anno 2019. 
Il patrimonio netto a fine 2020 ammonta a 1.269.973,53 € ed è costituito per il 53% da patrimonio 
libero, per il 46% da patrimonio vincolato e per l’1% da fondi di dotazione. 
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Proventi	2020:	analisi	e	scostamenti	vs.	2019	
I proventi totali hanno una riduzione solo circa del 15% rispetto al 2019, che fu un anno di inattese 
entrate: un risultato rilevante, considerando la difficile situazione causata dal Covid-19 che ha non 
ha permesso iniziative di promozione e incontro. 
Il contributo delle quote associative è sostanzialmente stabile e rappresenta solo il 3,4% 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 donazioni sono il 29% delle entrate, con una diminuzione del 22% rispetto al 2019, non elevata 
considerando la crisi generata dalla pandemia. 
Lasciti in parte inattesi costituiscono il 13% delle entrate, con una diminuzione del 39% rispetto al 
2019, che aveva avuto un lascito consistente. 
I lasciti sono costituiti da polizze vitae e dalle locazioni degli immobili ricevuti nel 2018. Si ricorda 
che tali immobili consistono di tre piccoli appartamenti, attualmente affittati, che si intende cedere, 
come evidenziato dal testamento della nostra socia. 
In totale i proventi da associati costituiscono quasi metà dei proventi (46%): grande riconoscenza va 
a quanti hanno generosamente sostenuto l’Associazione anche in quest’anno critico. 

Anche le liberalità, pari a quasi il 6% delle entrate, sono aumentate (+17% circa) rispetto al 2019.  
Una quota (46%) pari circa alla metà dei proventi è costituita dai contributi 5 per mille relativi a due 
anni (2018 e 2019) e quindi quasi il doppio dei contributi registrati per il 2019. 
La raccolta fondi per la campagna di raccolta programmata a livello nazionale, la Giornata del 
Ciclamino, costituisce quest’anno solo meno del 3% dei ricavi (un decimo dello scorso anno), ma, 
considerando la modalità online con cui è stata realizzata, può ritenersi un successo inatteso. 
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Oneri	2020:	analisi	e	scostamenti	vs.	2019	
Gli oneri sono diminuiti circa del 28% rispetto al 2019, con riduzioni in tutte le categorie di spesa. 
Circa il 73% dei costi (poco meno dello scorso anno) è da imputare alle attività dell’Associazione, 
quasi totalmente (69%) devoluta per i progetti (-23% rispetto al 2019). I restanti 3% per il 
Congresso annuale (-70% rispetto al 2019), che è stato annullato, e meno dell’1% per le spese 
legate alla Giornata del Ciclamino (irrilevanti rispetto al 2019), che si è svolta online. 
I costi di funzionamento dell’Associazione per ammortamenti, affitti e costi diversi (Giornale, 
libretti, brochure, locandine e simili) sono pari all’12,5% dei costi totali, con una diminuzione  del 
17,2% circa rispetto al 2019. 
Il costo del personale rappresenta circa il 15% degli oneri ed è aumentato del 6% rispetto al 2019; 
tuttavia, tenendo conto che nel 2019 parte del costo del personale era stato caricato nelle spese della 
Giornata del Ciclamino, mentre ciò non è stato fatto per il 2020 (in quanto la Giornata si è svolta 
online), il costo del personale è in realtà diminuito. 
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Allegato	1	-	RENDICONTO	GESTIONALE	
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Allegato	2	-UTILIZZO	FONDI	5x1000	anno	2017	
I fondi 5x1000 anno 2017 assegnati sono stati pari a 111.802,75 €. 
Ricevuti il 7 agosto 2019, sono stati rendicontati il 28 maggio 2020 (entro il termine previsto di 
luglio 2020) e devoluti con bonifico come segue: 

Rinnovo Progetto UO Reumatologia Barsotti Pisa 10.000,00 € 
Progetto Erogazione Osp. San Camillo Forlanini RM 10.000,00 € 
Scleroderma Unit Milano 2020-2021 30.000,00 € 
Scleroderma Unit Genova 2020-2021 20.000,00 € 
Scleroderma Unit Roma 2020-2021 20.000,00 € 
Medicazioni Policlinico 2019 1.952,00 € 
Progetto Ginecologia San Raffaele 10.000,00 € 
Progetto Pet Therapy Firenze  10.000,00 € 
TOTALE EROGATO 111.952,00 € 
TOTALE RICEVUTO 111.802,75 € 
DIFFERENZA A CARICO GILS 149,25 € 

 

PROGRAMMA	ANNO	SOCIALE	2021	

Progetti	in	preventivo	
PROGETTI SUPPORTO PSICOLOGICO 
Alla luce della particolare situazione di emergenza sanitaria avviatasi a febbraio 2020, è stato 
necessario rivedere le modalità di erogazione dei servizi di sostegno e accompagnamento 
psicologico che saranno sviluppati da remoto fino a chiusura emergenza COVID con diverse 
modalità scritte nei singoli progetti  
Torino “Insieme è meglio” con anche un progetto pilota “parole in cerchio, meglio insieme” rivolto 
agli ammalati di sclerosi sistemica e reumatici che convergano all’interno del reparto di 
Reumatologia dell’Ospedale Mauriziano di Torino 
Milano “Con le parole insieme” presso Policlinico, Humanitas, Legnano, Magenta, Niguarda, 
Monza, Lombardia e numero verde; Genova “Tessere la trama della Salute: un percorso 
multidisciplinare” anticipando il pagamento all’Ospedale per il progetto dell’anno 2021 su un 
Bando; Roma, “Mettersi in gioco”, che si svilupperà da remoto 
In ogni caso i progetti sono flessibili a seconda della richiesta dell’utenza e dell’emergenza 
Coronavirus. 
Stanziamento: Torino  8.500,00 € 
 Lombardia e numero verde  8.740,00 € 
 Roma  4.130,00 € 
 Genova 7.875,00 € 
  Stanziamento Totale 29.245,00 € 
Finanziamento: 5x1000 anno 2018 per Torino e Genova (con durata di un anno dal momento in 

cui viene espletato il Bando di Concorso); GILS per Lombardia e Roma 
PROGETTO Scleroderma Unit 
Tutte le Scleroderma Unit del GILS, settimanalmente, da marzo a dicembre, ci hanno notificato le 
Emergenze per COVID che hanno coinvolto gli ambulatori e i DH in modo da essere presenti con 
comunicazione in tempo reale sul sito per i pazienti. 

• UOC di Medicina Interna ASST Milano-Ovest sede di Legnano; 
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• Divisione di Reumatologia Università Cattolica del Sacro Cuore di Roma; 
• UOC di Reumatologia dell’Azienda Ospedaliero-Universitaria Policlinico di Modena; 
• UOD di Reumatologia Azienda Ospedaliera A.R.N.A.S Garibaldi; in attesa di nuovo accordo 
• UO di Reumatologia Azienda Ospedaliera Careggi di Firenze; 
• UOSD di Reumatologia della ASSTT Papa Giovanni XXIII di Bergamo, deliberata il 12 

maggio del 2017; 
• UOC Reumatologia Universitaria Policlinico di Bari 
• Scleroderma Unit Catania, in attesa di nuovo accordo. 

L’assemblea dei soci, nella continuità, ha deliberato di sostenere con una liberalità finalizzata su 
progetto specifico e rendicontazione: 

• La SU di Milano Policlinico, che oltre a essere in ScleroNet, fa parte di ERN ReCONNET, 
dedicato alle malattie del tessuto connettivo e osteomuscolari; 

• La SU di Roma, prof Rosato che ha inviato una corposa relazione con un PDTA 
multidisciplinare; centro di riferimento Regionale di SSc e ha instaurato una attiva 
collaborazione con altri centri HUB e spoke in Regione Lazio; 

• La SU di Torino AO Mauriziano dott.ssa Lomater per un potenziamento assistenziale 
dell’ambulatorio visto l’incremento dei pazienti e l’ampliamento della UOSD di 
Reumatologia; 

• La SU di Orbassano ha ancora fondi accantonati per potenziare l’ambulatorio e, comunque, 
stiamo sempre aspettando il potenziamento mai arrivato dalla Direzione Risorse umane; 

• La SU del Policlinico San Martino di Genova è all’interno di un PDTA trasversale a 
patologia e con delibera regionale è diventata HUB, collegandosi in rete con altri Ospedali; 
non ha rendicontato ancora su come siano stati utilizzati i fondi dati nel 2019. 

Alla luce di queste motivazioni, è stanziato un contributo di 20.000,00 € per le SU del Policlinico di 
Roma e Torino Mauriziano e un contributo di 30.000,00 € per la SU di Milano che è davvero punto 
di riferimento italiano 
Stanziamento: 70.000,00 € (Milano, Torino e Roma) 
Finanziamento: 5x1000 anno 2018 
Il Direttivo del GILS, sabato 6 febbraio 2021 ha deliberato la costituzione di altre due 
Scleroderma Unit, da anni in attesa: UOC Reumatologia di Pisa, prof Marta Mosca, responsabile 
dott.ssa Alessandra Della Rossa; SOD Clinica Medica, A.O.U Ospedali Riuniti Ancona, prof 
Gianluca Moroncini 

PROGETTO Coordinamento Reuma 
Il coordinamento  lanciato il 27 novembre 2020 durante le giornate SIRha in fieri uno Statuto che 
garantisce la libertà di ogni associazione e vuole promuovere momenti di formazione, informazione, 
analisi di contesti e di leggi che riguardino tutte le Associazioni, per supportare obbiettivi e finalità 
comuni per migliorare la qualità di vita dei pazienti  immunoreumatici e garantire la stessa qualità 
di cura su tutto il territorio nazionale, lavorando per ora sui PDTA, sui LEA e  sulle stesse reti 
multidisciplinari  sulla transizione. Coordinato da Silvia Tonolo e Maddalena Pellagalli, si riunisce 
una volta al mese, di norma con ODG precisi. Progetto che proseguirà negli anni 

Nessun costo per ora  
PROGETTO di Fisioterapia e Riabilitazione per pazienti con SSc 
Le persone con SSc necessitano di interventi riabilitativi precisi e modulati sulla situazione 
sintomatologica e lo stato fisico della persona. Il Direttivo ha deliberato, nella riunione del 7 
gennaio 2021, di offrire ai soci GILS, da remoto con zoom, una volta a settimana da marzo, un’ora 
e mezza di interventi riabilitativi precisi e modulati con l’intervento della dott.ssa Tiziana Nava, che 
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collabora da anni con noi, esperta in Fisioterapia reumatologica, docente Universitaria Milano 
Bicocca. 
Stanziamento: 2500,00€ 
Finanziamento: 5x1000 anno 2018 
PROGETTO Corso online con crediti ECM per infermieri dedicati alla cura delle ulcere in 
pazienti affetti da Sclerosi Sistemica.  
Il corso prevede una parte teorica e una pratica con riprese dal vivo delle medicazioni effettuate da 
infermiere esperte   
Referente Progetto: Prof Serena Guiducci direttore SODc Reumatologia; Responsabile SU, AO 
Careggi, Università di Firenze 
Stanziamento: €20.000,00 
Finanziamento: GILS 5.000,00 e liberalità, attuabile solo se si trovano i fondi 
Rifinanziamento PROGETTO Erogazione di contributo liberale a favore della UOC di 
Reumatologia diretta dal dott. Gian Domenico Sebastiani, Azienda Ospedaliera San Camillo 
Forlanini, Roma 
Gli obiettivi che si prefigge il progetto sono: gestione dati, esecuzione clinimetria, miglioramento 
dell’efficienza nella gestione dei PAC. Gli indicatori qualitativi e/o quantitativi che consentono di 
misurare il raggiungimento degli obiettivi sono: numero di PAC attivati; numero esami clinimetrici 
eseguiti; numero di PAC portati a conclusione nel tempo previsto. Risultati attesi: mantenimento 
numero PAC attivati rispetto al 2019/2020; incremento degli esami clinimetrici; incremento 
rapporto PAC attivati / PAC conclusi nel tempo previsto. 
Stanziamento: 10.000,00 € 
Finanziamento: 5x1000 anno 2019 
PROGETTO Giornata del Ciclamino 2021 
Il Direttivo di GILS, nella riunione del 3 marzo, ha deciso, causa COVID, di demandare ai volontari 
delle singole Regioni la decisione di poter effettuare la giornata del ciclamino, a seconda 
dell’andamento dell’epidemia, sperando che per settembre sia vaccinata la quasi totalità degli 
italiani. Con ogni probabilità sarà con noi come partner ancora Interflora, 
PROGETTO scientifico sulla sclerosi sistemica “Analisi del profilo del paziente con patologia 
cronica rara: un approccio multidimensionale”, legato alla medicina interna prof Nicola 
Montano Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico Milano e alla 
Scleroderma Unit, per l’attivazione di una borsa di studio di ricercatore di tipo A triennale di 
150.00,00 € (50.000,00 € all’anno) presso l’Università Statale di Milano 
Il progetto si propone di profilare il paziente come “persona” nel suo complesso, indagando le 
diverse dimensioni che lo caratterizzano; con scale dedicate si propone di tracciare un profilo delle 
dimensioni psicologica, sociale, della personalità, del dolore, di tutta la sua sfera in modo olistico, 
prospettando l’allargamento dello studio anche ad altre patologie rare rappresentate nell’ambito di 
ERN e ReCONNET. 
Stanziamento: 150.000,00 € su tre anni (50.000,00 annui da accantonare su capitolo ad hoc del 
bilancio) 
Finanziamento: GILS con il 5x1000 anno 2019 per il primo anno di ricerca  
PROGETTO FESCA ERN ePAGs EURORDIS – EUROPA  
Anche per il 2021 GILS finanzierà questi progetti per le attività che non saranno coperte dagli Enti 
coinvolti. Referente Ilaria Galetti come ePAG e in ERN ReCONNET, volontaria di Eurordis.  
Negli ERNs il paziente è al centro della rete; a viaggiare saranno le informazioni, non più le 
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persone. Si tratta, infatti, di una legge di assistenza sanitaria transfrontaliera. In ognuno dei 24 
ERNs ci sono rappresentanti eletti di pazienti (ePAGs), che hanno il compito di affiancarsi agli 
HCPs (Health Care Providers) nella realizzazione del progetto stesso, che si articola in 10 gruppi di 
lavoro, in ognuno dei quali i pazienti sono partner a tutti gli effetti dei medici.   
Il progetto si prefigge di rendere incisiva la voce di tutti i pazienti affetti da Sclerosi Sistemica, in 
modo da portare gli unmet need e la qualità di vita al centro del dibattito e far sì che gli ERN 
vengano integrati nei singoli Servizi Sanitari Nazionali.  
La maggior parte degli incontri e delle riunioni avviene via Zoom.  
Attraverso DITA si porta la visione di un gruppo di pazienti rari nelle consultazioni pubbliche 
dell’EMA ma anche in altri contesti regolatori. 
Stanziamento: flessibile entro i 3.000,00 € 
Finanziamento: GILS 

 

Lasciti	testamentari	
Dei tre appartamenti avuti con legato testamentario nel 2019 da una nostra socia, con il vincolo di 
vendita per la ricerca scientifica, il sub 19 via Quinto Romano 66 a Milano si è liberato. E’ stata 
fatta perizia che ha fissato il valore in 68.175 euro. Il Direttivo all’unanimità (art. 15 dello Statuto) 
ha deliberato di venderlo al valore asseverato, dando mandato esclusivo per sei mesi all’Agenzia 
Immobiliare Colicci, chiedendo poi all’assemblea le linee da seguire anche per la realizzazione 
degli altri due nello stesso stabile. 
Si attendono invece altre comunicazione dallo studio del notaio Giarletta di Trieste in merito al 30% 
dell’eredità che ci ha lasciato un’altra socia, sapendo ora che l’appartamento è stato messo in 
vendita dall’esecutrice testamentaria. 
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Budget	2021	

 
 

RICAVI ENTRATE TOTALE % 
Voce/Tot.

Quote associative 15.000,00
Donazioni 50.000,00

Totale quote associative 65.000,00 35,33%
Giornata Ciclamino 10.000,00
5per mille anno fiscale 2020 109.000,00

Totale raccolta fondi 119.000,00 64,67%

Liberalità 

Totale contributi, liberalità 0,00%
Interessi /proventi finanziari 0,00

Totale proventi finanziari 0,00 0,00%
TOTALE ENTRATE 184.000,00 100%

COSTI USCITE TOTALE

Spese giornata ciclamino -1.500,00
Spese Congresso- -2.000,00
Quote associative  IID -1.500,00
Quota associativa Fesca -120,00
Quota associativa Eurordis -400,00
Spese  giornalino - stampa e spedizione -8.000,00  
Spese sito+ internet -5.000,00
spese grafica -4.000,00
Spese pubbliche relazione /uff. stampa /camp.social -20.000,00
Progetto psicologhe Genova   -7.875,00
Progetto psicologhe Milano -8.740,00
Progetto psicologhe  Roma -4.130,00
Progetto PsicologheTorino -8.500,00
Progetto "PDTA Ospedale San Camillo" Roma -10.000,00
Progetti Unit -70.000,00
Progetto Corso Fisioterapia -2.500,00
Progetti premi studi Bando Naz./WSF -50.000,00
Progetto ricerca d.ssa Bellocchi  accant.2022 -50.000,00
Progetto Corso ulcere on line  con ECM -5.000,00
Progetto Fesca- Eurordis - Ern- Epags -3.500,00

-262.765,00 75,61%
Spese affitto -700,00
Consulenze amministrative/Compenso revisore -7.000,00
Consulenze Paghe -2.000,00
Spese telefoniche -4.500,00
Assicurazioni -2.300,00
Spese assistenza Hardware/software -1.500,00
Spese viaggio -2.000,00
Spese manutenzioni varie -500,00
Cancelleria -2.000,00
Spese postali/spedizioni -2.000,00
Spese ufficio Torino -2.000,00
Canone Pos -250,00
Spese varie -2.000,00

-28.750,00 8,27%
-54.000,00 15,54%

-1.000,00 0,29%
-1.000,00 0,29%

-347.515,00 100%
-163.515,00

BUDGET 2021

GILS Gruppo Italiano per la Lotta alla Sclerodermia 
Organizzazione iscritta nel Registro Generale del volontariato

Regione Lombardia al foglio 543 progr. 2166 sezione A) Sociale
Sede in Milano - Via F. Sforza 35  - Codice Fiscale 97145390155

TOTALE COSTI ISTITUZIONALI

TOTALE USCITE
DISAVANZO 

Totale Costi Struttura 
Costo del Personale 

Ammortamenti 
Oneri Finanziari 


