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

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

fornire informazioni sull’attività svolta dal GILS, non solo a coloro che fanno parte del GILS 

stesso, ma anche ad utenti e loro familiari, benefattori, dipendenti, volontari, soggetti finanziatori, 

fornitori, amministratori locali e a tutti coloro che, ad ogni titolo, intrattengono rapporti con il 

GILS. 

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

ONLUS, contenute nel documento “LINEE GUIDA E SCHEMI PER LA REDAZIONE DEI 

BILANCI DI ESERCIZIO DEGLI ENTI NON PROFIT”. Il documento “Bilancio di Missione 

2013” si compone della “Relazione di Missione 2013”, che evidenzia gli scopi ed i risultati 

perseguiti dall’Associazione e del “Bilancio di Esercizio 2013”, che evidenzia la parte 

economica/finanziaria. Il documento è, per GILS, un importante strumento per dare evidenza, oltre 

che ai dati economici suddivisi nelle varie voci che lo compongono, all’impegno che è attuato dalle 

risorse umane per aiutare e migliorare la vita dei malati di sclerodermia, che è il fine primario 

dell’Associazione. Si dà evidenza alle azioni intraprese per favorire la diffusione della conoscenza, 

per migliorare la prevenzione, per il sostegno alla ricerca. Nella stesura del Bilancio di Missione 

2013 si è cercato di dare evidenza, nel modo più completo possibile, di tutti i processi ed azioni 

sviluppate nel corso dell’anno sociale e le previsioni per l’anno 2014. Altri dettagli sono disponibili 

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

Lettera del Presidente 
Socie, soci, piccoli e grandi donatori, abbiamo terminato il 2013, venti anni di vita del GILS, con 

una grande soddisfazione per  essere riusciti, al di là delle aspettative, ad integrare il Bando di 

concorso,  indetto dopo l’assemblea  del 16 marzo 2013, di altri 30.000,00€, grazie alla tenuta ed 

ottima riuscita della “giornata del ciclamino, portandolo quindi a 150.000,00€. La speranza è la 

forza che ci sostiene, la volontà di arrivare alla meta ci sprona a ragionare in modo “ 

multidisciplinare” ampliando gli orizzonti ed i nostri sforzi danno frutti. Oggi 22 marzo 2014 

termina anche il triennio di mandato del direttivo, di persone che, ognuna con la propria sensibilità e 

la propria personalità ha lavorato in squadra, ma soprattutto il mio grazie va a chi ha veramente 

fatto sentire la sua presenza sul territorio coinvolgendo amici, parenti, Istituzioni, pensando ed 

agendo, senza fermarsi mai. Accanto un Comitato Scientifico che è stato molto attivo nel 2013, 

soprattutto un grazie al Comitato Tecnico che ha seguito il percorso del Bando pubblico e mi 

riferisco ai professori Emeriti: Sergio Del Giacco, Francesco Indiveri e Felice Salsano. 

Lasciamo al nuovo Direttivo, e lo dico con orgoglio, un’Associazione con grandi potenzialità che 

può fare un balzo in avanti, molto forte, se riuscirà ad organizzarsi in modo strutturato, con una 

comunicazione circolare, con un impegno che deve essere carico di passione e di gioia nel compito 

che ci si assume, che deve dialogare sempre di più con altre Associazioni di spessore, senza paura 

di federarsi in un futuro, mantenendo il proprio logo e visibilità. Lasciamo delle linee guida 

importanti e precise che possono essere validate o no, chiediamo una continuità sulla Ricerca, 

sull’Informazione e Formazione, una flessibilità maggiore, chiediamo di lanciare una campagna 

“nuovi soci amici” e puntiamo a diventare un faro splendente ed un porto sicuro per gli ammalati, 

tenendo alta la guardia sul riconoscimento di patologia rara, facendo leva anche sulla mozione 

deliberata dal Consiglio Regionale Lombardo. 

Permettetemi un ringraziamento particolare per la fiducia che l’Associazione Raynaud-Onlus ha 

avuto nei confronti del GILS, decidendo di sciogliersi e di far confluire i fondi sul nostro bilancio. 

Giustamente sono vincolati per migliorare la vita dei / delle pazienti afferenti al Dipartimento di 

Medicina Clinica dell’AO Policlinico Umberto I di Roma, centro che era diretto dal prof Salsano: al 

professore un “grazie” che racchiude una scalata verso la vetta sempre fatta insieme, in positivo. 

Carla Garbagnati Crosti 
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RELAZIONE di MISSIONE 
 

La Missione 

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

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

competenze del Comitato Scientifico, nelle seguenti aree: 

a) Ricerca e progettazione 

b) Consulenza e formazione 

c) Comunicazione e informazione 

In particolare l’Associazione, a favore delle persone sclerodermiche, promuoverà ogni azione atta 

all’emanazione ed alla corretta applicazione di una legislazione adeguata, favorendo l’istituzione, 

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

sanitaria/riabilitativa. L’Associazione potrà attivare gruppi di lavoro e quant’altro potrà servire per 

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

l’utilizzo di mezzi cartacei e/o informatici, per le proprie manifestazioni atte a favorire la diffusione 

della conoscenza, la prevenzione e la raccolta di fondi a favore della ricerca scientifica. 

Gli Organi Istituzionali 

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

 

ORGANO MEMBRI 

Assemblea soci 

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

scioglimento dell’Associazione, fissa le linee 

generali dell’attività e ne verifica i risultati, nomina 

il Presidente e i membri del Consiglio direttivo, 

approva il bilancio predisposto dal Consiglio 

direttivo, approva i regolamenti, delibera su 

eventuali comitati Regionali e Provinciali e delibera 

le modifiche dello statuto. 

  

 

 

 

N° 1652 Soci (+2,67%) 

Presidente 

Rappresenta l’Onlus, controlla l’esecuzione delle 

delibere del Consiglio Direttivo e l’attività della 

Onlus. 

 

 

Carla Garbagnati Crosti 

Consiglio Direttivo 

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

un minimo di 9 ad un massimo di 15 membri. I 

principali compiti del Consiglio Direttivo sono:   

eleggere le funzioni direttive (presidente, 

vicepresidente, ecc.); gestione ordinaria e 

straordinaria dell’Associazione; nomina di eventuali 

collaboratori; proposta di regolamenti interni da 

sottoporre all’approvazione dell’Assemblea; stesura 

del bilancio annuale consuntivo e preventivo. 

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

elettiva del 19 Marzo 2011 e resterà in carica fino 

all’assemblea del 22 marzo del 2014.  

Carla Garbagnati Crosti 

Riccardo Brunoldi 

Maria Cristina Masserini 

Margherita Caricato 

Agata Dell’Ombra 

Fabia Fantoni 

Miriam Fusco  

Ilaria Galetti 

Maria Grazia Leonardi 

Ennj Mazzi 

Angela Spano 

Maria Grazia Tassini 

Anna Paola Temperini 

Presidente 

Vicepresidente 

Tesoriere e Segretario 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 

Consigliere 
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La Struttura del GILS 

 

             
 

 
 

            

             

             

             

             

             

             

             

             

             

             

             

             

             

             

             

             

             

             

             

             

             

             

             

             

             

 

 
 

Presidente 

 
Segretaria 

(Dipendente) 
n.  1 

 
Psicologhe 
(Consulenti) 

Commerciali
sta 
(Retribuito) 
Dott. F. Bursi 

 
Comitato 

Scientifico 

 
Vice 

Presidente 

Revisore 
(Donatore) 

Dott. L. 

Magliulo 

 
Medico 

Risponde 
(Volontari) 

 
Avvocato 
Risponde 
(Volontari) 

 
 

Segretario 

 
 

Tesoriere 

 
Convenzioni 
Enti/Istituzioni 

(Volontari) 

 
Assemblea dei 

Soci 

 
 

Consiglio Direttivo 

min. 9 - max. 15 Membri 
(attualmente 13 Membri) 
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Il Comitato Scientifico 

 

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Soci del 24 Marzo 2012. Nel corso del 2013 la prof.sa Scorza, a cui rivolgiamo il più sincero 

ringraziamento per l’attività svolta a favore del GILS, è andata in pensione. 

Attualmente è composto da: 

 Dott. Antonio  Brucato  Membro 

 Dott. Renato  Carignola  Membro 

 Prof Sergio  Del Giacco  Membro 

 Dott. Lorenzo Emmi   Membro 

 Dott. Carol  Feghali-Bostwich Membro 

 Prof. Gianfranco  Ferraccioli  Membro 

 Prof. Clodoveo  Ferri   Membro 

 Prof Francesco  Indiveri  Membro 

 Prof.sa Clorinda Mazzarino  Membro 

 Prof Antonino Mazzone  Membro 

 Prof. Francesco Puppo   Membro 

 Prof. . T.R.D.J. Radstake  Membro 

 Prof Felice  Salsano  Membro 

 Prof.sa Raffaella Scorza   Membro 

 Dott. Richard M. Silver   Membro 

 Prof.sa Maria  Trojanoska  Membro 

 Prof Frederick M. Wigley   Membro 
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Progetti ed Eventi 

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

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

 

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

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

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

famiglie, Enti ed Istituzioni. 

- I beneficiari. 

 

Obiettivi nei confronti di: 

 

Finanziatori 

Costruire rapporti di trasparenza e fiducia. 

Rendicontare l’uso delle risorse, renderli partecipi alle 

iniziative e all’utilizzo delle risorse. 

Beneficiari diretti 
Contribuire alla ricerca del miglior metodo di cura ed 

elevare la loro qualità di vita. 

Risorse umane 
Favorire la crescita e la formazione professionale di 

collaboratori e volontari. 

 

Nel corso dell’anno 2013 il GILS, nel perseguimento delle proprie finalità istituzionali, ha 

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

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

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

 

Progetti per Attività Istituzionali 

 

Progetto “Patient’s Academy”. 

Una primaria società farmaceutica ha invitato la Presidente del GILS ad un progetto pilota di 

formazione per responsabili e rappresentanti delle Associazioni di pazienti. Il percorso formativo si 

propone di rispondere ad una diffusa esigenza di formazione interdisciplinare da parte delle 

Associazioni, attraverso la realizzazione di un ambiente “laboratorio”, dove il coinvolgimento attivo 

dei partecipanti e l’apporto di qualificati docenti possono consentire di affrontare le difficoltà 

proprie di un progetto caratterizzato da un’elevata eterogeneità di partecipanti e dei docenti. 

Il progetto è iniziato ad ottobre 2012 ed è terminato nel 2013. 

Finanziamento: Casa Farmaceutica. 

 

Progetto “Continuità di cura e di ricerca presso la Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale 

Maggiore, Policlinico di Milano”. 

Essendo la prof.sa Scorza andata in pensione, con questo progetto si è voluto garantire un passaggio 

graduale e non traumatico delle attività di ricerca e cura, pur considerando, comunque, ben separati 

i ruoli all'interno dell'U.O.C., all’interno nella quale la figura professionale della prof Scorza è stata 

propositiva/consultiva e a latere. Preso atto che la Fondazione con lettera (prot. 1556/2012) del 4 

dicembre ha comunicato al GILS il pieno e soddisfacente raggiungimento degli obiettivi connessi 

alla realizzazione del progetto, lo stesso si è, quindi, concluso il 31 dicembre. 

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

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

numero verde al martedì tutto il giorno, in sede, presso il GILS, la presenza nelle macro aree di 5 

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

sede ed un corso di Formazione per infermiere. 

Il progetto è terminato il 31 dicembre 2013. 

Finanziamento: GILS, liberalità Rotary Lomellina. 

 

PROGETTO “ANCORA PER MANO” 

Il progetto di Torino è terminato a dicembre 2013 ed ha avuto un’ottima partecipazione e tante 

lodevoli iniziative di coinvolgimento e di incontri, anche in casa. 

Finanziamento: GILS. 

 

PROGETTO “I sentieri si costruiscono viaggiando” 

Il progetto di Genova, pur con le sue difficoltà iniziali è partito con entusiasmo. Positivo il riscontro 

delle ammalate, positiva la partecipazione. Il suo primo anno sperimentale è terminato a dicembre 

2013 ed ha avuto una buona partecipazione, in attesa della riconferma le attività di supporto 

proseguono per non creare un vuoto. 

Finanziamento: GILS. 

 

PROGETTO “Acquisto di Doppler Palmare per l’Ambulatorio Ulcere Complesse- Dermatologia 

Sociale, IRCCS Azienda Ospedaliera Universitaria San Martino- IST Nazionale per la Ricerca sul 

Cancro” 

Il GILS, tramite donazioni “ mirate”,di 938,00€, ha provveduto all’acquisto di un Doppler Palmare 

(937,75€) per il nuovo Ambulatorio di Ulcere Complesse Dermatologia Sociale, diretto dalla 

prof.sa A. Parodi. 

Finanziamento: Donazioni locali. 

 

PROGETTO - XIX Giornata Italiana per la Lotta alla sclerodermia ”La Mano nel Paziente 

Sclerodermico: Esistono Nuove Prospettive Terapeutiche?”, 16 Marzo 2013. 

Evento significativo del 2013 è stato il XIX Congresso Nazionale a Milano, presso l’Aula Magna 

dell’Università Statale.  

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

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

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

Era presente il nostro testimonial Vito di Tano e, via spot, la nostra testimonial Mara Maionchi. 

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

Al pomeriggio si è tenuta l’assemblea dei Soci. 

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

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

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

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

1. Relazione Presidente. 

2. Approvazione Bilancio Sociale 2012. 

3. Presentazione Bilancio preventivo 2013. 

4. Bando di Concorso pubblico GILS Onlus. 

5. Conferma dei progetti di supporto psicologico. 

6. Delibera per aderire a Federazioni di malattie rare 

7. Autorizzazione al Consiglio Direttivo per gestire fondi finalizzati all’acquisto di 

apparecchiature e supporti. 

8. Varie ed eventuali. 



Bilancio di Missione 2013  GILS - ONLUS 

 9/35 

Finanziamento: GILS con contributo. 

 

PROGETTO “Quattro Borse di studio per giovani ricercatori 2012-13” 

I quattro progetti scientifici deliberati dall’assemblea del 24 marzo 2012: 

Dott. Edoardo Rosato “La vasculopatia renale sclerodermica, correlazione con la disfunzione 

endoteliale e con il danno digitale; Dott. Stefania Lenna : “Ruolo di ER stress/UPR e HLA-B 35 

nelle cellule immunitarie”; Dott. Silvia Bosello “Possibili biomarcatori clinici e molecolari per la 

diagnosi precoce di sclerodermia: una finestra  di opportunità nella gestione dell’ammalato 

sclerodermico”; Dott. Martina Burlando “Valutazione dei livelli circolanti di markers di attivazione 

endoteliale in pazienti con Sclerosi Sistemica con e senza ulcere cutanee prima e dopo trattamento 

con prostanoidi o prostanoidi più inibitori dell’endotelina”, si sono chiusi a dicembre 2013 e sono 

state presentate le relazioni finali. 

Finanziamento: GILS. 

 

PROGETTO Bando di Concorso pubblico - “La diagnosi precoce della Sclerodermia, genetica, 

ambiente, studio del microcircolo e del danno d’organo iniziale ” 

Il Bando prevedeva inizialmente quattro vincitori e 120.000,00€ di stanziamento. Vista la situazione 

di pari merito di progetti, molto validi, il Consiglio Direttivo ha deciso di stanziare 150.000,00€, di 

cui 87.230,55€ proveniente dall’incasso della giornata del ciclamino 2013, e 33.769,45€ da una 

parte del 5 per mille del 2011. 

I progetti, scelti dalla Commissione giudicatrice, sono: 

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

2. Prof. F. Puppo: “ Evaluation of soluble HLA-G serum levels and HLA-G skin expression 

as early diagnostic markers of systemic sclerosis”. 

3. Dott. E. Artoni: “ Micro and nano Particles as possible causative/prognostic/ cofactors of 

Systemic Sclerosis”. 

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

Sclerosis Evolution: from a early to definite scleroderma”. 

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

early Systemic Sclerosis”. 

I progetti sono partiti, sarà presentata una relazione ogni 8 mesi e si concluderanno a febbraio 2015. 

Finanziamento: GILS. 

 

PROGETTO “Implementazione di un Centro per la gestione e la cura delle donne con malattie 

reumatiche autoimmuni in gravidanza, presso gli ospedali Riuniti di Bergamo. Anni 2012-2014” 

Il progetto è aperto ad una maggiore multidisciplinarietà partecipandovi anche istituti europei e ed 

extraeuropei per lo scambio di dati e di esperienze. L’obiettivo del finanziamento è quello di 

mantenere una borsa di studio per un medico che avrà come suo compito principale quello di 

seguire tale ambulatorio. Il progetto ha avuto un ulteriore finanziamento di 25.000,00€ grazie ad 

una borsa di studio vinta presso la FIRA che consente così il proseguimento dello studio a livello 

mondiale: ” International Multicentric Prospective Study on Pregnancy in Systemic Sclerosis”. 

Progetto che sta suscitando un grande interesse, anche internazionale, da ottimi risultati, già 

finanziato nel 2013, si concluderà a dicembre 2014. 

Finanziamento: metà finanziamento GILS, restante parte: altre Associazioni. 
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Progetti per Attività “Strumentali” 

 

PROGETTO “Giornata del Ciclamino” 

Domenica 29 settembre 2013 il GILS, Gruppo Italiano per la Lotta alla Sclerodermia, è sceso nelle 

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

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

La raccolta serve per finanziare progetti/lavori di ricerca scientifica sulla Sclerosi Sistemica, con 

particolare riguardo alla patogenesi e alle nuove terapie. Le linee di utilizzo dei fondi raccolti 

saranno deliberate dall’assemblea dei Soci del 22 marzo 2014. La linea da seguire, quali tipologia 

dei progetti, argomenti, suddivisione tra progetti e supporti, sarà fornita, come proposta, prima 

dell’Assemblea, dal Comitato Scientifico al Consiglio Direttivo e poi all’Assemblea dei Soci. Si 

dovrà decidere se, anche quest’anno il GILS tenterà di far coincidere la raccolta della Giornata del 

Ciclamino, sulle piazze italiane, con una raccolta solidale da effettuare tramite SMS. 

Gli Obiettivi e Finalità della Giornata del Ciclamino sono: 

 Raccogliere fondi, anche con iniziative collaterali. 

 Sensibilizzare ed informare sulla patologia per fare prevenzione, in sinergia con Ospedali 

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

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

controlli gratuiti dalle 9 alle 12. 

I fondi netti raccolti, nel 2013, sono stati versati sul conto della Ricerca scientifica per finanziare le 

attività dell’Associazione nel campo della ricerca ed il resoconto è stato pubblicato sulla rivista e 

sul sito dell’Associazione. 

Finanziamento: GILS (per i costi organizzativi) e parte di una Liberalità. 

 

PROGETTO “Raccolta Straordinaria Raccolta Fondi- XIX convegno Nazionale – Offerta magliette 

con Logo GILS” 

La raccolta fondi straordinaria, in occasione del XIX Convegno GILS, visto anche il particolare 

momento di crisi economica, non ha avuto il successo sperato e sono state vendute solo 55 

magliette per una raccolta di 550,00€. Il progetto ha evidenziato una perdita di 598,00€ che si sta 

recuperando con l’offerta delle magliette in altre manifestazioni GILS. 

Finanziamento: GILS. 

 

PROGETTO “Raccolta Fondi Straordinaria tramite SMS solidali” 

Da valutare se vale la pena ritentare. Le esperienze del primo tentativo (2013) sono state non 

proprio incoraggianti. Abbiamo riscontrato metodi poco chiari per la selezione delle ONLUS che 

potrebbero avere diritto, i tempi stringati, l’obbligatorietà per essere ammessi ad un’eventuale 

selezione sulla RAI di pubblicare il bilancio su un quotidiano nazionale con costi esorbitanti e 

nessuna certezza: infatti siamo stati tagliati fuori e lo spazio ci è stato dato da Mediaset con cui già 

da anni abbiamo collaborato con unno spot girato da Mara Maionchi a scopo solidale e da LA 7 per 

promozione di visibilità. Sicuramente è aumentata la visibilità, ma a fronte di costi per 2.219,77€ 

sono stati raccolti 1.941,00€. Sono previste, nel corso del 2014, delle piccole entrate. 

Finanziamento: GILS. 

 

Incontri Formativi e di Sensibilizzazione 

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

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

da parte di nostri soci e raccogliere fondi per la Ricerca Scientifica. Una gara di solidarietà che ha 

percorso la nostra Penisola e ci ha coinvolti tutti. 
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 Milano 27 gennaio 34° trofeo Mamma e Papà Guerciotti che ha visto Vito Di Tano, 

campione mondiale di ciclocross, allenatore della squadra, testimonial del GILS, 

rappresentarci con tutti gli onori. 

 Roma 8/9 febbraio Convegno annuale della Società Italiana d’Allergologia ed 

Immunologia Clinica sezione Lazio/ Abruzzo, Policlinico Umberto I Auditorium I Clinica 

Medica coordinatore prof Felice Salsano. “La malattia Sclerodermica”. Il GILS è presente. 

 Milano 2 marzo “Marcia Malati Rari” e di quelli che ancora sono in lista di attesa, NOI. 

Marcia non competitiva che ha visto presenti le Istituzioni, i Presidenti di molte associazioni 

venute da tutta Italia, genitori, bambini, famiglie intere che hanno testimoniato il perché 

della loro presenza.  Hanno focalizzato l’attenzione sulla patologie rare, la carenza di fondi 

per la ricerca ed hanno riacceso la speranza ascoltando al termine , nella Basilica di San 

Marco il coro “SOL Quair” che ci ha donato un’ora di fratellanza e di gioiosa commozione. 

 Naxos 7/8/9 marzo La nostra socia Elsa di Messina ci rappresenta al Congresso di 

C.O.R.T.E terzo meeting internazionale, “le ferite complesse e complicate”. 

 Milano 16 marzo Raccolta fondi straordinaria in occasione della XIX Giornata della lotta 

contro la sclerodermia, offrendo le nostre magliette con logo GILS e ciclamino a 10,00€ 

l’una, incasso 598,00€. 

 Firenze 22 marzo “Vasculiti Sistemiche: un approccio multidisciplinare”, Congresso 

nazionale, prof. L. Emmi, il GILS è invitato. 

 Roma 20 aprile “Spettacolo di danze tradizionali greche” Circolo sportivo “ Ferratella” con 

una raccolta straordinaria di fondi: 2.600,00€ grazie a Maria Grazia e alle sue amiche, ma 

anche alla disponibilità dell’Accademia Ellenica di Vassilis Polizois e del Circolo messo 

gratuitamente a disposizione. 

 Mola di Bari- Margherita di Savoia 9 maggio, Sesta tappa del Giro d’Italia. La Filatelia di 

Puglia proiettata in un giro, c’è Vito Di Tano e c’è il GILS. 

 Genova 10 maggio Incontro aperto Medico – Paziente per la presentazione 

dell’Ambulatorio “Ulcere Cutanee Complesse” con la presenza dei Prof A. Parodi, F. Puppo 

e lo staff medico-infermieristico. 

 Giugliano Il 22 e 23 maggio presso lo Stabilimento Selex-Es di Giugliano, Napoli, si è 

tenuta una raccolta fondi a favore del GILS, durante l’intervallo mensa, voluta e gestita da 

una nostra socia a amica in collaborazione con il CRA ed il Fondo di Solidarietà Interno di 

Selex- Es. I Lavoratori hanno devoluto una quota del proprio salario a favore della Ricerca 

donando ben 1.606,08€. 

 Milano 23 maggio “Piccole azioni per costruire la speranza del futuro” Asta di Solidarietà 

straordinaria fondi In favore della Reumatologia dell’UOC di Niguarda, e la UOC 

dell’Immunologia Clinica della Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore, 

Policlinico di Milano. Un momento di aggregazione tra due unità importanti vicine al GILS 

nella meravigliosa sala Barozzi dell’Istituto dei Ciechi, un battitore eccellente, il notaio 

Malberti, una raccolta netta di 4.405,00€. E’ stato comperato un congelatore per Niguarda 

2.202,50€ e delle medicazioni per le ulcere speciali per l’Immunologia Clinica 1.762,00€. 

Alcuni oggetti non venduti della gioielleria Leonardi sono stati messi oggi alla raccolta 

fondi straordinaria che accompagna il nostro Convegno. 

 Seregno 30 maggio “Una Nessuna, Centomila, Famiglie ed empowerment genitoriale in 

una rete possibile” progetto realizzato nell’ambito della sperimentazione dell’ASL Monza e 

Brianza ( DGR N° 3239) che ci ha visto protagonisti grazie a Maria e Samuela le nostre 

psicologhe. L’informazione è volata, il percorso continua anche quest’anno. Rimborsate 

399,30€ per volantini fatti. 

 Abano Terme 31 maggio – 1 giugno Incontro dibattito tra Associazioni voluto da Gabriella 

Voltan, l’attiva presidente di ANMAR, “La Persona al centro”, Paola Canziani ci ha 

rappresentato. Costo del viaggio 97,00€. 
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 Brescia 4 giugno “Malattie Rare: approccio clinico e inquadramento diagnostico 

nell’ambulatorio del Medico di medicina generale e del Pediatra di libera scelta”. Vi hanno 

partecipato la nostra Giuliana e Annibale, sempre in movimento sul territorio lombardo, con 

un banchetto e materiale informativo. 

 Sizzano (NO) Raccolta straordinaria fondi a favore del GILS in occasione della Festa 

Patronale dal 16 al 23 giugno: 1.400,00€ versati. 

 Milano, Regione Lombardia 21 giugno Conferenza Stampa GILS – AILS con l’Assessore 

alla Salute sen. Mario Mantovani. Obiettivo: “dichiarare rara in Lombardia la sclerosi 

sistemica”,conferenza organizzata insieme a FESCA per la giornata mondiale della 

sclerodermia, 29 giugno. Presenti anche due medici in rappresentanza dei rispettivi Comitati 

Scientifici: dott.ssa Del Papa e dott. Beretta che hanno presentato un documento comune a a 

supporto del riconoscimento di patologia rara. 

 Forte dei Marmi La Versiliana , “Anteprima del Festival della Salute 2013, La Sanità in 

Italia tra Pubblico e Privato,” incontro al caffé della Versiliana martedì 27 agosto. Il GILS 

ha fatto la sua parte tra l’Assessore regionale, la Presidente Dianora Poletti, il Sindaco di 

Pietrasanta, il Presidente della Casa di cura di San Rossore e ha avuto la possibilità di 

parlare dell’importanza della diagnosi precoce lanciando la giornata del ciclamino e 

l’Ospedale di Santa Chiara a Pisa, reumatologia con le dottoressa Anna ed Alessandra a 

disposizione per gli ammalati. 

 Cagliari Settembre, Consegna di tre targhe ai primi vincitori del Circuito Regionale di 

Nuoto Acque libere, da parte della nostra socia Maria Teresa, si è conclusa la terza edizione 

sostenuta dal GILS che ha visto l’isola di La Maddalena protagonista di due gare 

fondamentali nel mese di agosto a Punta Tegge. Un appuntamento ormai fisso di 

informazione e formazione che vede presenti i nostri Belmuso, Luigi e Mirella con 

Massimo, Carlo , Maria Teresa e Franco One. 

 Scopello 8 settembre 18° Pedalata non competitiva Busto- Scopello. Una manifestazione 

cicloturistica che permette agli appassionati delle due ruote e della buona cucina di passare 

una giornata insieme all’insegna dello sport e dell’amore per il territorio pensando anche 

alla solidarietà. La manifestazione ha avuto enorme successo ed ha prodotto una raccolta di 

500,00€. 

 Roma 23 settembre Si parla di Sclerosi Sistemica con il prof Minisola, Maria Grazia 

Tassini a canale 11 Romauno TV. 

 Milano Settembre. Partecipazione GILS alle trasmissioni dell’accesso su RAI 3 

Lombardia. L’intervista ad Ilaria, membro del direttivo GILS e al dott. Beretta 

sull’importanza di una diagnosi precoce, legata alla giornata del ciclamino è andata in onda 

il 24 settembre dando risalto alla nostra manifestazione. 

 Genova 25 Settembre, Intervista, in diretta, del vicepresidente GILS a Primocanale TV 

sulla Giornata del Ciclamino ed attività del GILS. La trasmissione è andata in onda in più 

riprese. 

 Bergamo 24 settembre TELECLUSONE ospita nella rubrica medica: DICA 33 il dott. A. 

Brucato, sempre di sclerodermia per lanciare la giornata del ciclamino. 

 Catania 11/ 12 ottobre VIII Seminario di Reumatologia Integrata “La diagnosi precoce e 

l’approccio terapeutico nel mantenimento della spesa sanitaria in reumatologia” Dott. E. 

Battaglia, il GILS è rappresentato dalla prof C. Mazzarino. 

 Torino 25 ottobre Spettacolo magi-comico “TIRIETICHETITACHI” della compagnia TRE 

AL TRAC, ha avuto un enorme successo sotto tutti i punti di vista e il GILS ha avuto un 

ricavato netto di 800,00€. Da qui parte una collaborazione con altre associazioni che ci 

hanno aiutato e fatto incontrare nuove realtà. 

 Milano Incontro medico / Paziente 26 ottobre Aula Magna di Dermatologia GILS / LES. 

“Strumenti per stare meglio dalle medicine non convenzionali: La cura del paziente 

autoimmune”, dott.sa E. Portalupi omeopata nutrizionista. 
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 Città del Vaticano 13 novembre I Malati Rari d’Italia incontrano Papa Francesco e il GILS 

è presente senza logo né bandiera, con gli ammalati, le loro famiglie, i bambini e gli amici. 

Grazie a Trenitalia un Frecciarossa gratuito ha trasportato i lombardi a Roma alla stazione di 

San Pietro e ritorno in giornata. Una gioia immensa e indescrivibile! 

 Genova 16 Novembre Incontro medico / Paziente, aula DIMI. “Malati sclerodermici: 

Quanto hanno usufruito dell’ambulatorio ulcere complesse”? Punto della situazione.(prof.sa 

Parodi); Progetto di supporto Psicologico, relazione della psicologa e discussione per una 

prosecuzione del progetto.(prof.sa Ferrandes); Fibrosi polmonare: Presentazione di una 

nuova tecnica diagnostica possibile.(prof. Puppo). Buona partecipazione di persone. 

 Genova 27 Novembre, il GILS, nella figura del vicepresidente, è stato invitato al Convegno 

organizzato dall’IRCCS S. Martino su: “Ulcere Cutanee Complesse: La Nuova Realtà 

dell'ambulatorio a Gestione Infermieristica”. L’intervento del GILS è stato su “La solitudine 

dei pazienti affetti da lesioni cutanee”. Erano presenti al convegno circa 300 iscritti più un 

folto pubblico molto partecipativo. 

 Roma 16 novembre, Raccolta fondi straordinaria al Circolo Ufficiali Marina Militare  

“Caio Duilio”, grazie al Burraco di Maria Grazia e delle sue amiche, 1.467,00€ per la 

ricerca! 

 San Luigi Orbassano 14 dicembre, un brindisi natalizio con un dibattito medico/ paziente, 

un momento di gioia sabato un grazie a Miriam, Enny e Laura! 

Servizi offerti dall’Associazione 

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

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

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

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

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

psicologico ai malati ed alle famiglie. 

- Presenza della psicologa nelle Macro Aree (MAC ) di 3 Ospedali di Milano oltre a 

Legnano e a quello di Merate ed al terzo martedì di ogni mese si tengono gruppi di aiuto 

mutuo aiuto in sede. 

- Medico risponde: servizio svolto da medici volontari, specialisti della malattia, che 

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

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

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

Convenzioni 

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

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

dipendenti dell’Ospedale per le protesi 

 ATM Milano 

 Don Gnocchi (protocollo con GILS) 

 Hotel Principe – Abano Terme 

 Banca Generali 

 Fabriano Basket 

 Università Cattolica 

 Università degli Studi di Pavia  

 Università degli Studi Bicocca Milano 
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Anno Sociale 2013 - Relazione finale Programma.  
Programma Anno Sociale 2014 

 

Come negli anni scorsi, la relazione in oggetto prenderà in considerazione il Budget 2013 ed il 

Bilancio 2013, come da certificazione contabile, e tratterà alcune voci per analisi e considerazioni, 

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

L’analisi si svilupperà su cinque punti: 

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

2. Analisi degli scostamenti rispetto al piano programmato per l’esercizio 2013. 

3. Utilizzo dei fondi del 5 per mille, anno fiscale 2010 e 2011. 

4. Analisi dei dati di Servizio. 

5. Impostazione del programma sociale 2014. 

Analisi Dati di Bilancio 

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

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

comprensibile, e confrontabile, l’analisi. 

I dati puntuali sono riportati nell’allegata Tabella 1.  

a) Ricavi 

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

valutazioni, con gli equivalenti dati del 2012. 

I proventi dell’Associazione sono stati pari a 313.631,61 € (+ 4,44%) mentre gli oneri sono stati 

pari a 285.586,36 € (-10,45%) ed l’avanzo di esercizio è stato pari a (+) 28.045,25 €, dovuto a 

maggiori entrate rispetto alle  previsioni di budget. Si può notare che continua il trend discendente 

dei contributi liberali, che già molto diminuiti negli anni scorsi, sono ulteriormente scesi del 

37,35%. 

I proventi sono dovuti per il 23,05% da quote Associative e donazioni. Il numero dei soci, è, più o 

meno, stabile. C’è da notare, che pur a fronte di una diminuzione percentuale (-51,57%) delle quote 

versate da nuovi soci, i vecchi hanno versato quote più alte dell’anno precedente (+18,31) e sono 

aumentate notevolmente le donazioni (+37,77%). Vista la notevole attività del GILS sul territorio e 

la partecipazione agli eventi organizzati si dovrebbe ottenere un maggior numero d’iscritti, per cui 

sarebbe opportuno impegnarsi in una campagna acquisizione nuovi Soci, che, poi, sono la forza 

delle associazioni.  

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

Ciclamino, gli SMS solidali, l’asta di beneficenza e i contributi 5 per mille, sono aumentati rispetto 

allo scorso anno del 11,77%, rappresentano il 66,63% dei ricavi. I contributi raccolti con il 5 per 

mille dell’anno finanziario 2010, pervenuti e contabilizzati nel 2013, hanno rappresentato il 28,00% 

dei ricavi; i dettagli dell’impiego dei fondi sono visti in seguito. Il primo tentativo di raccolta fondi 

tramite SMS solidali non ha dato i risultati sperati, ed il rapporto spese/ricavi è leggermente in 

passivo. C’è da dire che si è avuta, al contrario, una notevole visibilità mediatica che si può essere 

ribaltata positivamente sulla Giornata del Ciclamino. Le procedure per fare la richiesta sono lunghe 

e laboriose e si pensa di parlarne all’Assemblea dei Soci, per verificare se si pensa di riprovare. 

L’asta di beneficenza ha dato un buon risultato ed ha permesso di raccogliere fondi per sostenere 

progetti mirati e necessari a due Ospedali milanesi: AO Niguarda, Fondazione Policlinico. 

La raccolta della Giornata del Ciclamino, migliorata del 3,56% rispetto allo scorso anno, è stata pari 

a 111.065,88 €. Come per gli anni precedenti alcune Regioni restano ancora totalmente assenti, altre 

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

manifestazioni, particolari condizioni climatiche, problemi degli organizzatori. 
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Il miglior risultato è stato raggiunto, principalmente grazie alla Lombardia che, da sola, ha raccolto 

il 37,67% (-3,56%), dal grande contributo del Lazio (21,87%) (+14,47%) e dall’exploit della 

Liguria (8,97%) (+14,48%). Le tre regioni hanno raccolto assieme il 68,51% della raccolta totale. 

Le regioni che, singolarmente, superano il 5% del totale sono solo quattro ( le precedenti, più 

Sardegna (5,50%), arrivando ad una percentuale di raccolta pari al 74,00%. Come per gli anni 

precedenti la G.d.C. risente di fattori plurimi che andranno analizzati sito per sito, al fine di 

verificare la possibilità di migliorare la raccolta e superare i problemi. C’è da segnalare che il “seme 

gettato” nel corso della manifestazione, si traduce, spesso, in raccolte e versamenti alla ricerca in 

tempi successivi. Sicuramente bisogna estendere la base di volontariato, a livello regionale, farla 

diventare più attiva, vivace in grado di garantire i ricambi generazionali ed essere più capillari nel 

perseguire i fini istituzionali dell’informazione, della prevenzione e della ricerca. 

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

evidente delle difficoltà dei finanziatori istituzionali. 

I contributi e le liberalità sono state pari a 32.337,15 € diminuite, per le cause appena segnalate, del 

37,35%, pari al 10,31% delle entrate. Con una oculata politica di contenimento dei costi, anche 

grazie all’azione costante ed insuperabile dei volontari, con l’aumento delle entrate, soprattutto per 

la giornata del ciclamino e dal 5 per mille, si è riusciti a mantenere un ottimo risultato di gestione. 

b) Costi 

L’analisi dei costi rende evidente che il 75,54% dei costi è da imputare alle attività istituzionali 

dell’Associazione, di cui il 63,93% per finanziare direttamente i progetti e gli eventi, mentre il 

11,61% sono i costi per organizzare le raccolte fondi istituzionali.  

I costi per i progetti eventi istituzionali sono stati pari a 182.563,29 €, pari al 63,93% (-4,79%) dei 

costi totali. I costi totali rispetto all’anno precedente sono diminuiti del -10,45% a fronte di aumento 

dei proventi del 4,44%. La diminuzione della percentuale dei costi per progetti, per quest’anno è, in 

parte, dovuta all’accantonamento di 25.000 € e alla ormai cronica scomparsa dei progetti finanziati. 

Il costo del personale rappresenta il 12,28% dei costi, mentre i costi di funzionamento 

dell’Associazione per ammortamenti, affitti e costi diversi, sono pari a 34.783,48 (+5,85%), pari al 

12,18% dei costi totali. Il costo di funzionamento dell’Associazione è aumentato del 5,85% rispetto 

all’esercizio 2012, pur a fronte di un contenimento dei costi per servizi di funzionamento, dovuto 

principalmente all’aumento dei costi diversi (+25,74%), che sono dovuti a minusvalenza cespiti per 

furto e ad aumentati costi di cancelleria. Nonostante l‘andamento del periodo sfavorevole, 

l’Associazione mantiene i costi contenuti, in linea con la politica di efficienza e di rigore, seguita 

dal GILS, grazie, sempre di più, al prezioso operato dei volontari e degli amici dell’Associazione. 

Ogni spesa ed azione intrapresa è sottoposta al vigile controllo del Consiglio Direttivo ed è 

effettuata un’attenta valutazione dei costi, dei rapporti costi/benefici e delle alternative di mercato. 
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% %
Oneri

Var.% 11-12

Proventi

 Var.% 11-12

Scaldini 355,57 Quote associative rinnovi 28.509,00 18,31%

Progetto Ricerca - premi studio 125.000,00 Quote associative nuove 1.795,00 -51,57%

Progetto Prof. Scorza 958,00 Donazioni 42.003,00 37,77%

Progetto Psicologhe Milano 7.007,72

Progetto Ecografo - Genova 937,75 Totale quote associative 72.307,00 23,05% 24,04%

Progetto La Maddalena 11,70

Progetto Premi studi - Rotary 5.000,00 Contributi enti pubblici 0,00

Progetto Marcia Malati Rari - Milano 117,00 Liberalità Congresso 11.655,00 -53,38%

Progetto DGR 3239 Seregno 399,30 Liberalità 20.288,45 -22,17%

Progetto Convegno Mondiale Fesca 325,85 Liberalità scaldini 393,70 -28,09%

Progetto Abano 97,00

Congresso 42.353,40

 

Totale attività Istituzionale 182.563,29 63,93% Totale  liberalità 32.337,15 10,31% -19,20% -37,35%

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

TOTALE  ATTIVITA' TIPICHE 182.563,29 63,93% TOTALE ATTIVITA' TIPICHE 104.644,15 33,36% -19,20% -4,79%

0,00

Spese giornata ciclamino 22.835,33 Raccolta fondi giornata ciclamino 111.065,88 -7,03% 3,56%

Spese asta solidarietà 8.111,14 Raccolta asta solidarietà 8.152,30

Spese sms solidale 2.219,77 Raccolta sms solidale 1.941,00

5 per mille anno fiscale 2011 87.804,04 13,18%

Totale raccolta fondi 33.166,24 11,61% Totale raccolta fondi 208.963,22 66,63% 35,03% 11,77%

Costi per servizi  di funzionamento 13.303,21

Costi servizi Torino 665,81

Godimento beni di terzi 700,00

Ammortamento beni materiali 410,52

Costi diversi 18.963,66

Oneri finanziari 740,28 Proventi finanziari 24,24

Totale costi di funzionamento 34.783,48 12,18% 5,85%

Costi del personale 35.073,35 12,28% Proventi finanziari 24,24 0,01%

TOTALE ONERI 285.586,36 100,00% TOTALE PROVENTI 313.631,61 100,00% -10,45% 4,44%

AVANZO 28.045,25

TOTALE 313.631,61 TOTALE 313.631,61

Patrimonio  libero 475.433,86

Patrimonio fondo di dotazione 7.562,88

Patrimonio vincolato 351.445,15

TOTALE   PATRIMONIO 834.441,89

ONERI PROVENTI

PATRIMONIO

RENDICONTO GESTIONALE 2013

 
 

Tabella 1 (Riepilogo Rendiconto Gestionale) 
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Analisi degli Scostamenti  

Il budget previsionale del 2013 è stato redatto, pur con tutte le problematiche dei documenti 

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

facilmente programmabili e/o prevedibili. 

A budget le entrate previste erano pari a 247.500,00 € a fronte di proventi effettivi di 313.631,61 € 

con uno scostamento sulle previsioni pari al 21,08%, dovuto, in massima parte, alle migliori entrate 

per la giornata del ciclamino (+23.065,88 €), migliori entrate per quote associative (+17.307,00 €) 

dovute a aumentate donazioni (+37,77%), asta di solidarietà, non prevedibile nel 2012. Anche il 5 

per mille ha prodotto un introito migliore di 12.804,04 €, questo grazie ai nostri fedeli amici. 

Buone le previsioni d’impegno per le attività tipiche, previste in - 264.750,00 € e realizzate per 

285.586,36 €, con uno scostamento del 7,87%. Invece del disavanzo previsto per 17.250,00 €, si è 

avuto un avanzo di 28.045,25 € a causa delle migliori entrate. 

Utilizzo dei fondi del 5 per mille, anno fiscale 2010 e 2011 

I fondi del 5 per mille dell’anno fiscale 2010, pari a 77.582,48 €, sono stati accreditati 

all’associazione il 23/11/2012. I fondi sono stati utilizzati per finanziare i seguenti progetti: 

 

Progetto di Supporto Psicologico “I sentieri si costruiscono viaggiando”,  

presso IRCCS Ospedale S. Martino (2013) 
6.600,00 € 

Progetto di Supporto Psicologico “Ancora per mano” Torino (2013) 4.320,00 € 

Progetto di Supporto Psicologico “Con le parole insieme”, Milano (2013) 2.262,48 € 

Progetto “Borse di studio per giovani Ricercatori 2012” (Saldo) 39.000,00 € 

Progetto Dott. Rosato "Studio del microcircolo e del danno d’organo 

iniziale" ( Borse di studio 2013, anticipo) 
25.000,00 € 

Per un totale di: 77.582,48 € 

 

Dei fondi del 5 per mille dell’anno fiscale 2011, pari a 87.804,00 €, sono stati utilizzati, 

nell’esercizio 2013, 36.769,45 € come anticipo per una parte dei finanziamenti progetti di ricerca 

2014-15. 

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

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

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

Analisi dei Dati di Servizio 

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

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

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

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

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

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

Il numero delle chiamate è diminuito del -2,49% ed il mezzo di comunicazione più utilizzato è il 

telefono (69,34%) con una variazione del -10,09% rispetto all’anno precedente, seguito dalle 

comunicazione via WEB-Mail (24,94%) con variazione di + 40,41%, poi dalla posta elettronica 

(3,77%) diminuita del 26,19% rispetto al 2012, meno usata anche la segreteria telefonica per 

lasciare richieste (1,95%). Una parte delle richieste, pari al 16,2%, diminuite del 22,67% rispetto al 

2012, è poi completata dall’invio di documentazione e materiale informativo. 

Le richieste sono soddisfatte per il 75,91% dalla segreteria (segretaria e volontari), per il 14,84% dai 

medici che ruotano nel servizio di risposta, per il 8,88% dalle psicologhe. Per il dato di servizio 
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delle psicologhe c’è da notare che questo è un servizio di supporto, in aggiunta, o di complemento, 

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

risultati ed ha avuto una grande partecipazione, ed i cui dati sono visibili sul sito dell’Associazione. 

Le risposte rimaste inevase sono pari al 0,4%, per numeri lasciati errati o non funzionanti. Qualche 

volta, su chiamate lasciate in segreteria telefonica o mail non si riesce ad avere un successivo 

contatto (non reperibilità del chiamante). Da questi dati si deduce che nel corso del 2013 è stato 

molto più utilizzato il servizio web-mail. 

Il sito WEB del GILS ha avuto un numero di accesi simile a quello dello scorso anno con circa 

40.000 visite, con una media di 1,37 pagine per visita. L’accesso è ben distribuito nei giorni della 

settimana, le visite sono più frequenti nei primi mesi dell’anno con un picco a marzo (Convegno 

GILS) e poi a settembre (Giornata del Ciclamino).  Le visite provengono per più del 50% o da 

Google (27%) o dal nostro sito (31%). I visitatori sono per il 96% italiani, stabili le connessioni 

europee ed extraeuropee.  

 

Impostazione programma sociale 2014 

Il GILS nel 2014 continuerà con i progetti impostati nel 2013 oltre a quelli che saranno proposti 

all’approvazione dell’assemblea, che nel dettaglio sono: 

1. Progetto per tre “Scleroderma Unit”, con la costituzione di un ambulatorio 

ultraspecialistico, integrato in una realtà multidisciplinare che metta al centro l’ammalato 

favorendone percorsi di cura, migliorandone l’assistenza, supportandolo psicologicamente, 

ottimizzando la prevenzione e il trattamento delle complicanze della malattia. La quarta 

“Scleroderma Unit” al Policlinico Umberto I Dipartimento di Medicina Clinica di Roma, 

sarà finanziato con i fondi, che pervenuti dall’Associazione Raynaud Onlus. 

2. Progetto “Le Mani ….Parlano di Te” presso il V.S.S.P. di Torino, prosecuzione del 

precedente “Ancora per mano”. 

3. Progetto di supporto psicologico dei malati e delle loro famiglie, sede GILS, integrato su 

vari Ospedali, “Con le parole insieme”. 

4. Progetto di supporto psicologico dei malati e delle loro famiglie presso IRCCS - S: Martino 

di Genova, “I sentieri si costruiscono camminando insieme”. 

5. Progetto di supporto psicologico dei malati e delle loro famiglie “Mettersi in gioco- 

Processo di Ricostruzione Attiva e Resilienza nell’Affrontare la Sclerosi”, presso il 

Policlinico Umberto I di Roma. 

6. Continuazione del progetto IMPRESS 2 “Implementazione di un Centro per la gestione e la 

cura delle donne con malattie reumatiche autoimmuni in gravidanza”, in collaborazione con 

l’ospedale di Bergamo, che s’integrerà con altri Istituti a livello mondiale. 

7. Continuerà il progetto delle quattro borse di studio 2013. I risultati finali saranno presentati 

al Convegno GILS 2015. 

8. Si proporranno tre borse per studi di ricercatori italiani con temi che saranno definiti dal 

Consiglio direttivo in stretta collaborazione con il Comitato Scientifico. 

9. Progetto scientifico sullo studio del microcircolo finanziato con i fondi pervenuti 

dall’Associazione Raynaud Onlus, per mantenere l’ottima ed avanzata posizione di ricerca 

nel campo del microcircolo, avrà come “supervisor”, all’attuale ambulatorio – laboratorio, 

un medico di grande esperienza nel campo della malattia sclerodermica. 

10. Progetto, con finanziamento del Rotary, sulla “Determinazione precisa della risposta 

immunitaria cellulare per monitorare l’attività di malattia e predire outcome clinici nei 

pazienti affetti da sclerodermia”, presso il Johns Hopkins Hospital di Baltimora, sarà 

affidato ad un  giovane ricercatore italiano che sta per essere individuato. 

11. Progetto sulla “comunicazione visiva”per aumentare la visibilità. 
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12. Anche quest’anno, il Comitato Direttivo ha proposto di finanziare, se s’individueranno 

particolari necessità, l’acquisto d’apparecchiature/accessori per favorire gli esami e/o il 

confort dei pazienti sclerodermici, per un importo in linea con gli anni scorsi e da definire 

in sede d’assemblea. In questi interventi possono confluire raccolte dedicate allo scopo. 

Uno dei primari obiettivi del GILS sarà quello di impegnarsi, a tutti i livelli e con tutte le sue forze e 

senza cedimenti, nella strenua battaglia per far dichiarare la Sclerosi Sistemica malattia rara. La 

Sclerosi Sistemica è ora nell’elenco dei nuovi LEA, ma la legge non ha finito il suo iter di 

approvazione. Si è sempre più convinti di favorire, pur mantenendo la propria autonomia e libertà 

d’azione, ogni rapporto federativo e/o protocollo d’intesa con altre associazioni che condividano 

con noi, pur nell’ambito delle proprie autonomie istituzionali, gli stessi obiettivi e scopi sociali. 

Si manterranno inalterati tutti i servizi che attualmente sono a disposizione dei soci e del pubblico, 

ma come si è visto dal programma si apriranno nuove disponibilità per gli ammalati con l’apertura 

delle “Scleroderma Unit”. Si spera in nuove convenzioni, purché l’associazione resti libera da 

vincoli ed obblighi che potrebbero limitare la sua libertà e/o imparzialità. L’associazione è sempre 

più convinta che lavorare con grande trasparenza e con la presentazione di documenti chiari e 

condivisi, generali e personali, sia il modo corretto per dare visibilità agli “stakeholders” 

sull’andamento dell’Associazione. Continueranno ad essere registrati ed accuratamente monitorati, 

anche ai fini della verifica statistica, i dati di servizio, anche al fine di verificare il gradimento e 

l’utilizzo dei servizi da parte degli utenti. 

In sede di Budget 2014 si ritiene che le entrate saranno buone, anche grazie all’entrata dei fondi 

dall’Associazione Raynaud Onlus, anche se saranno subito reinvestiti in progetti mirati. Quest’anno 

il Consiglio Direttivo ha deciso per una politica “più aggressiva” di spesa, prelevando dai fondi 

disponibili. Come si è visto dal Programma 2014 ci saranno molti progetti e molta attività sul 

territorio, ciò dovrebbe aumentare la nostra visibilità, la prevenzione e la cura degli ammalati di 

SSc. 

Per i dettaglio dei dati si allegano i dati previsionali (Tab. 2).  
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RICAVI ENTRATE TOTALE

% 

Voce/Tot.

Quote associative 24.000,00

Donazioni 25.000,00

Totale quote associative 49.000,00 16,42%

Giornata Ciclamino 2014 95.000,00

raccolta straordinaria fondi convegno 2.000,00

5 per mille anno fiscale 2012 75.000,00

Totale raccolta fondi 172.000,00 57,62%

Contributo Cariplo  Congresso 5.000,00

Liberalità 20.000,00

Totale contributi, liberalità 25.000,00 8,38%

Fondo Vincolato Assoc. Raynaud Salsano 50.000,00

Interessi /proventi finanziari 2.500,00

Totale proventi finanziari 52.500,00 17,59%

298.500,00 100%

COSTI USCITE TOTALE

Scaldini -800,00

Spese giornata ciclamino -20.000,00

Spese Congresso -26.000,00

Quote associative -1.500,00

Spese  giornalino - stampa e spedizione -11.000,00  

Spese grafica + internet -7.000,00

Spese pubbliche relazione /uff. stampa -14.000,00

Progetto Psicologhe Mi-To-Ge-Rm-Prog. RiabilitazioneBs -20.000,00

Progetto Gravidanza Bg (cont.prec.) -5.000,00

Scleroderma Unit ( Center) 3 sperimentali -60.000,00

Scleroderma Unit ( Center) 1 Roma (fondi Rynaud) -20.000,00

Progetti comitato scentifico (borse studio 3x30K€) -39.000,00

Progetto Microcircolo RM (Fondi Raynaud) -30.000,00

Fondi x Depliants e Comunicazioni Visive -15.000,00

Totale Costi Istituzionali -269.300,00 79,99%

Spese affitto -700,00

Consulenze amministrative/Compenso revisore -4.500,00

Consulenze Paghe -1.000,00

Spese telefoniche -4.500,00

Assicurazioni -1.600,00

Spese assistenza Hardware/software -1.500,00

Spese viaggio -2.000,00

Spese manutenzioni varie -500,00

Cancelleria -4.000,00

Spese postali/spedizioni -2.500,00

Spese ufficio Torino -1.000,00

Canone Pos. / spese bancarie -250,00

Spese varie -2.500,00

Totale Costi Struttura -26.550,00 7,89%

Costo del Personale -38.000,00 11,29%

Ammortamenti -1.700,00 0,50%

Oneri Finanziari -1.100,00 0,33%

-336.650,00 100%

-38.150,00

IL DISAVANZO VERRA'  FINANZIATO  CON:

PATRIMONIO GILS 38.150,00

BUDGET 2014                                        

DISAVANZO 

TOTALE ENTRATE

TOTALE USCITE

 
 

Tabella 2 (Budget 2014)  
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Verbale assemblea ordinaria del GILS – 16 marzo 2013 

Sabato 16 marzo 2013, alle ore 15, nell’Aula Magna dell’Università Statale di Milano, in via Festa del 

Perdono 7, si riunisce in seconda convocazione l’Assemblea ordinaria del GILS. La Presidente apre la 

seduta chiamando a fungere da segretaria Cristina Masserini e, constatato che il numero legale è di 78 

soci più il Comitato Direttivo, signori: Riccardo Brunoldi con delega Ilaria Galetti, Cristina Masserini, 

Fabia Fantoni, Margherita Caricato, Miriam Fusco, Carla Garbagnati, Enny Mazzi, Anna Paola 

Temperini, Agata Dell’Ombra, Grazia Tassini; assenti giustificati: Maria Grazia Leonardi, Angela 

Spano, Giuseppina Sica, Carla Bertone. 

 

Punto 1 - Relazione Presidente. 
La Relazione della Presidente, allegata agli atti, sull’andamento sociale 2012, è votata all’unanimità. 

Punto 2 - Approvazione Bilancio Sociale 2012. 
La Presidente cede la parola al Commercialista dott. Federico Bursi che illustra le principali voci del 

Bilancio e poi al Revisore dei conti dott. Lorenzo Magliulo che concorda con la relazione del 

commercialista ed esprime il suo parere favorevole alla gestione dell’Associazione che punta ad 

investire in progetti e a contenere le spese istituzionali. 

Si apre il dibattito e l’Assemblea all’unanimità approva il Bilancio sociale 2012. 

Punto 3 - Presentazione Bilancio preventivo 2013. 

Il Bilancio preventivo è illustrato dal Vice Presidente dott. Riccardo Brunoldi. 

Alla luce dell’incremento del finanziamento del Bando del Progetto:” la Diagnosi Precoce della 

Sclerodermia”, il Bilancio preventivo viene votato all’unanimità dall’Assemblea con una variazione  di 

20.000,00 € (vedere Punto 4) in più imputati a bilancio per accantonamento che  portano ad una 

chiusura negativa di 37.350,00 €. 

Punto 4 - Bando di Concorso pubblico GILS ONLUS. 

La Presidente, coadiuvata dal Vice Presidente illustra il Progetto “ La Diagnosi Precoce della 

Sclerodermia”, genetica, ambiente, studio del microcircolo e del danno d’organo iniziale, che prevede 

un Bando di concorso pubblico per sottoprogetti di Ricerca sulla Sclerodermia riservata a ricercatori 

italiani che facciano riferimento a centri di documentata e consolidata esperienza nello studio della 

patologia. Il Bando emanato entro il 31 marzo prevede la selezione dei vincitori entro il 18 settembre del 

2013 e la reale partenza entro il primo novembre con chiusura nel febbraio del 2015. Il GILS metterà a 

disposizione 120.000,00 € di partenza, 20.000,00 € in più di quanto il Direttivo aveva proposto e 

punterà sull’attivazione di SMS solidali per la giornata del ciclamino puntando anche ad una massiccia 

campagna di informazione. La modifica si è resa necessaria per poter finanziare 4 progetti da 30.000 €, 

nel caso che non si potessero incrementare i fondi con gli SMS solidali. L’Assemblea dei soci, dopo 

ampio dibattito approva all’unanimità. 

Punto 5 - Conferma dei progetti di supporto psicologico. 

L’Assemblea all’unanimità approva i progetti di supporto psicologico già deliberati dal Direttivo, nelle 

sue prerogative per l’anno 2013 e preventivamente anche il proseguimento per l’anno 2014. 

Punto 6 Delibera per aderire a Federazioni di malattie rare. 
La Presidente illustra l’importanza per il GILS di essere coeso con altre Associazioni e Federazioni  per 

battaglie e documenti comuni e chiede l’eventuale adesione ad entrare a far parte della Consulta 

Nazionale malattie rare o del Movimento malati rari con cui si sta già lavorando. L’Assemblea dei soci, 

all’unanimità, decide di soprassedere per quest’anno e di riparlarne l’anno prossimo, continuando, 

comunque, a lavorare sempre di più in rete. 

Punto 7 - Autorizzazione al Consiglio Direttivo per gestire fondi finalizzati all’acquisto di 

apparecchiature e supporti. 
L’Assemblea dei soci all’unanimità rinnova la fiducia al Direttivo consentendo una spesa eventuale pari 

a quella dell’anno passato di 25.000,00 €. 

Punto 8 - Varie ed eventuali. 

La Presidente comunica che la prossima Assemblea si terrà nello stesso luogo, a seguire la XX Giornata 

per la Lotta alla Sclerodermia, sabato 22 marzo 2014. 

Non essendoci altro da deliberare la seduta si chiude alle 16.30. 
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Bilancio d'esercizio 2013 
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 Nota Integrativa – Situazione economica-patrimoniale al 
31/12/2013. 
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Relazione del Revisore al Bilancio chiuso al 31/12/2013. 

 
 

 


