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STATO PATRIMONIALE

(in accordo a Decreto 5 marzo 2020, Modello A)

GILS0.D.V- E.T.S

Gruppo Italiano Lotta alla Sclerodermia
via F. Sforza, 35 - Padiglione Litta

20122 - Milano

codice fiscale 57145390155

BILANCIO SOCIALE 2024

STATO PATRIMONIALE

[ ATTIVO [ 3171272024 | 31/12/2023 |
A) QUOTE ASSOCIATIVE O APPORTI ANCORA DOVUTI
TOTALE QUOTE ASSOCIATIVE O APPORTI ANCORA DOVUTI € - € -
B) IMMOBILIZZAZIONI
I-1 bili ioni i iali
Totale il bilizzazioni li € - € -
11 - Immobilizzazioni materiali
1) terreni e fabbricati € - €
2) impianti e macchinari € €
3) attrezzature € - € -
4) altri beni € 1697 € 2.418
5) immobilizzazioni in corso e acconti € - € -
Totale immobilizzazioni materiali € 1.697 € 2.418
11 - Immobilizzazioni finanziarie
Totale immobilizzazioni finanziarie € - € -
TOTALE IMMOBILIZZAZIONI € 1.697 € 2.418
C) ATTIVO CIRCOLANTE
I - Rimanenze
Totale rimanenze € - € -
11 - Crediti
1) verso utenti e clienti
Totale crediti verso utenti e clienti € €
2) verso associati e fondatori
Totale crediti verso associati e fondatori € - €
3) verso enti pubblici
esigibili entro |'esercizio successivo € - € 51.000
oltre l'esercizio successivo € - € -
Totale crediti verso enti pubblici € - € 51.000
4) verso soggetti privati per contributi
Totale crediti verso soggetti privati per contributi € €
5) verso enti della stessa rete associativa
Totale crediti verso enti della stessa rete associativa € - € -
6) verso altri enti del Terzo settore
Totale crediti verso altri enti del Terzo settore € - € -
7) verso imprese controllate
Totale crediti verso imprese controllate € €
8) verso imprese collegate
Totale crediti verso imprese collegate € €
9) crediti tributari
esigibili entro I'esercizio successivo € 480 € 842
oltre I'esercizio successivo € - € -
Totale crediti tributari € 480 € 842
10) da 5 per mille
Totale crediti da 5 per mille € - £
11) imposte anticipate
Totale crediti imposte anticipate € €
12) verso altri
esigibili entro 'esercizio successivo € - €
oltre I'esercizio successivo
Totale crediti verso altri € - € -
Totale crediti € 480 € 51.842
11 - Attivita fi iarie che non costituiscono il bili
1) partecipazioni in imprese controllate € - €
2) partecipazioni in imprese collegate € - € -
3) altri titoli € 737.505 € 737.505
Totale attivita finanziarie che non costituiscono immobilizzazioni € 737.505 € 737.505
IV - Disponibilita liquide
1) depositi bancari e postali € 296.912 € 319.725
2) assegni € - € -
3) danaro e valori in cassa € 154 € 1.319
Totale disponibilita liquide € 297.066 € 321.044
TOTALE ATTIVO CIRCOLANTE € 1.035.051 € 1.110.391
D) RATEI E RISCONTI ATTIVI
TOTALE RATEI E RISCONTI ATTIVI € - € -
| Totale Attivo € 1.036.748 | € 1.112.809
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GILSO.D.V- E.T.S
Gruppo Italiano Lotta alla Sclerodermia

via F. Sforza, 35 - Padiglione Litta STATO PATRIMONIALE
20122 - Milano
codice fiscale 97145390155
BILANCIO SOCIALE 2024
[ PASSIVO | 3171272024 | 31/12/2023 |
A) PATRIMONIO NETTO
| - Fondo di dotazione dell'ente € 15.000 € 15.000
11 - Patrimonio vincolato
1) riserve statutarie € - € -
2) riserve vincolate per decisione degli organi istituzionali € 68.000 € 100.000
3) riserve vincolate destinate da terzi € 234.008 € 234.008
Totale patrimonio vincolato € 302.008 € 334.008
11l - Patrimonio libero
1) riserve di utili o avanzi di gestione € 749.650 € 835.517
2) altre riserve € - € =
Totale patrimonio libero € 749.650 € 835.517
IV - Avanzo/Disavanzo d'esercizio € (78.036) € (117.867)
TOTALE PATRIMONIO NETTO € 988.622 € 1.066.658
B) FONDI PER RISCHI E ONERI
TOTALE FONDI PER RISCHI E ONERI € - € -
C) TRATTAMENTO DI FINE RAPPORTO DI LAVORO SUBORDINATO
TOTALE TRATTAMENTO DI FINE RAPPORTO DI LAVORO SUBORDINATO € 521 € 35.088
D) DEBITI
1) debiti verso banche
Totale debiti verso banche € - € -
2) debiti verso altri finanziatori
Totale debiti verso altri finanziatori € - € -
3) debiti verso associati e fondatori per finanziamenti
Totale debiti verso associati e fondatori per finanziamenti € - € -
4) debiti verso enti della stessa rete associativa
Totale debiti verso enti della stessa rete associativa € € -
5) debiti per erogazioni liberali condizionate
Totale debiti per erogazioni liberali condizionate € - € -
6) acconti
Totale acconti € - € -
7) debiti verso fornitori
esigibili entro |'esercizio successivo € 6.239 € 4.222
esigibili oltre I'esercizio successivo € - € -
Totale debiti verso fornitori € 6.239 € 4.222
8) debiti verso imprese controllate e collegate
Totale debiti verso imprese controllate e collegate € - € -
9) debiti tributari
esigibili entro I'esercizio successivo € 7307 € 1.399
esigibili oltre I'esercizio successivo € - € -
Totale debiti tributari € 7.307 € 1.399
10) debiti verso istituti di previdenza e di sicurezza sociale
esigibili entro I'esercizio successivo € 714 € 2.270
esigibili oltre I'esercizio successivo € € -
Totale debiti verso istituti di previdenza e di sicurezza sociale € 714 € 2.270
11) debiti verso dipendenti e collaboratori
Totale debiti verso dipendenti e collaboratori € - € -
12) altri debiti
esigibili entro I'esercizio successivo € 33345 € 3.172
esigibili oltre I'esercizio successivo € - € -
Totale altri debiti € 33345 € 3172
TOTALE DEBITI € 47.605 € 11.063
E) RATEI E RISCONTI PASSIVI
TOTALE RATEI E RISCONTI PASSIVI € - € -
[ Totale Passivo €  1.036.748 [€  1.112.809
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RENDICONTO GESTIONALE

(in accordo a Decreto 5 marzo 2020, Modello B)

GILS 0.D.V-E.T.S Gruppo Italiano Lotta Sclerodermia 1-
via F. Sforza, 35 - Padigl, Litta - Milano
codice fiscale: 97145390155

BILANCIO SOCIALE 2024

RENDICONTO DI GESTIONE 2024

ONERI E COSTI PROVENTI E RICAVI
A) Costi e oneri da attivita di interesse 2024 2023 A) Ricavi, re‘ndlte e proventi da attivita di 2024 2023
generale interesse generale
1? Matgrie prime, sussidiarie, di consumo e € e . 1) lProvemi dla quote associative e apporti € 14.875 | € 14.620
di merci dei fondatori
2) Servizi € 240165|€ 258312 2) Provgnfi dagli associati per attivita € e )
mutualistiche
3) Godimento di beni di terzi € e 3) Ric‘avi‘per prestaz.ioni e cessioni ad € e )
associati e fondatori
4) Personale € - |€ - |4) Erogazioni liberali € 118.067 | € 62.043
5) Ammortamenti € € 5) Proventi del 5 per mille € 99.882 | € 103.787
6) Accantonamenti per rischi ed oneri € € 6) Contributi da soggetti privati € - |€ -
7) Oneri diversi di gestione € € 7) Ricavi per prestazioni e cessioni a terzi € €
8) Rimanenze iniziali € - |€ - |8) Contributi da enti pubblici € - | € -
9) Proventi da contratti con enti pubblici € - € -
10) Altri ricavi, rendite e proventi € - | € -
11) Rimanenze finali € - |€ -
Totale | € 249.165 | € 258.312 Totale | € 232.824 | € 180.450
Avanzo/Disavanzo attivita di interesse
€ (16.341) | € (77.862)
generale (+/-)
B) Costi e oneri da attivita diverse 2024 2023 BIRIcA, raintits & proyiéut] ca wiaivi 2024 2023
diverse
Totale | € - | € - |€ - | € - | € -
Avanzo/Disavanzo attivita diverse (+/-) | € - | € -
C) Costi e oneri da attivita di raccolta fondi 2024 2023 €} Ricav, tanditee provent.| da attivita di 2024 2023
raccolta fondi
1) Oneri per raccolte fondi abituali € 15.606 | € 16.523 [1) Proventi da raccolte fondi abituali € 63.489 | € 69.694
2) Oneri per raccolte fondi occasionali € = |€ - |2) Proventi da raccolte fondi occasionali € =" € -
3) Altri oneri € - | € - |3) Altri proventi € - | € -
Totale| €  15.606 | €  16.523 Totale | €  63.489 | €  69.694
Avanzo/Disavanzo attivita di raccolta
fondi (+/-) € 47.883 | € 53.171
D) Costi e oneri d? ani\.vit:a finanziarie e 2024 2023 D) Rica\(i, rendit'e e prov.enti ¢'!a 'attivité 2024 2023
patrimoniali fi ie e patr i
1) Su rapporti bancari € 707 | € 657 |1) Da rapporti bancari € 4.392 | € 4.794
2) Su prestiti € - | € - |2) Da altri investimenti finanziari € - | € -
3) Da patrimonio edilizio € € 1.390 |3) Da patrimonio edilizio € € 2.187
4) Da altri beni patrimoniali € € 4) Da altri beni patrimoniali € - | € 9.000
5) Accantonamenti per rischi ed oneri € - |€ S) Altri proventi € 3|€ 3
6) Altri oneri € - |€ -
Totale | € 707 | € 2.047 Totale | € 4.395 | € 15.984
- /D vita fis farie e
patrimoniali (+/-) € 3688 | € 13.937
E) Costi e oneri di supporto generale 2024 2023 E) Proventi di supporto generale 2024 2023
1,) Mate‘ne prime;sussidiare/diconsumo'e - |€ - |1) Proventi da distacco del personale € - € -
di merci
2) Servizi € 54.328 | € 54.319 |2) Altri proventi di supporto generale € -
3) Godimento di beni di terzi € 700 | € 700
4) Personale € 50.273 | € 44.622
5) Ammortamenti € 1.033 | € 799
6) Accantonamenti per rischi ed oneri € - |€ -
7) Altri oneri € 6.932 | € 6.509
Totale | € 113.266 | € 106.949 Totale | € - | € -
Totale oneri e costi| € 378.744 | € 383.831 Totale proventiericavi| € 300.708 | € 266.128
Avanzo/Disavanzo d'esercizio prima delle
2z € (78.036)| € (117.703)
imposte (+/-)
Imposte| € - |€ 164
Avanzo/Disavanzo d'esercizio (+/-) | € (78.036) | € (117.867)
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GILS 0.D.V-E.T.S Gruppo Italiano Lotta Sclerodermia

via F. Sforza, 35 - Padigl. Litta- Milano
codice fiscale: 97145390155

BILANCIO SOCIALE 2024

RENDICONTO DI GESTIONE 2024

COSTI E PROVENTI FIGURATIVI

Costi figurativi 2024 2023 Proventi figurativi 2024 2023
1) da attivita di interesse generale € - |€ - |1) da attivita di interesse generale € €
2) da attivita diverse € - |€ - |2) da attivita diverse € €
Totale | € Totale | € €
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RELAZIONE DI MISSIONE

(in accordo a Decreto 5 marzo 2020, Modello C,
e alle Linee Guida di cui al Decreto 4 luglio 2019)

1)
INFORMAZIONI GENERALI SULL'ENTE
Denominazione sociale e Registrazione

L’Associazione GILS ODV ETS (di seguito GILS) - Gruppo Italiano Lotta alla
Sclerodermia/Sclerosi Sistemica € una Organizzazione di Volontariato (ODV), Ente del
Terzo Settore (ETS), iscritta nel Registro Unico Nazionale del Terzo Settore con numero di
repertorio 41112, CF 97145390155.

La storia

Fondata a Milano nel dicembre 1993, per desiderio della prof.ssa Raffaella Scorza
Immunologa del Policlinico di Milano e la partecipazione di pazienti e non, GILS diventa
ONLUS di diritto nel 1997.

Nel 2006 GILS é 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 lo studio della gestione della malattia e le sue
complicanze e per valutare i progetti di ricerca con un approccio integrato fin dal lontano
1994; nell'ultima assemblea & stato deliberato il Comitato Scientifico dei docenti
benemeriti che hanno accompagnato negli anni 'associazione

GILS ha lanciato nel 2014 le Scleroderma Unit: centri di riferimento per la presa in carico
e gestione del malato sclerodermico con l'intento di creare una rete che possa allargarsi
ad altri centri di secondo livello. Nel 2017 ha creato ScleroNet, riconosciuto dal Ministero
dello Sviluppo Economico, la prima rete integrata di unita operative e ambulatori
specializzati in Lombardia, modello che puo essere esportato in ogni Regione e che viene
incontro alle esigenze di cure sul territorio creando di fatto centri hub e spoke.

Gli organi statutari

L’indirizzo, la gestione e il controllo delle attivita 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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ORGANO

MEMBRI

Assemblea Soci

E I'organo sovrano, ha il potere di modifica e di
scioglimento dell’Associazione, fissa le linee
generali dell’attivita 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.

2023 N° 1249 Soci
2024  N° 1344 Soci (+7,6%)

Presidente
Rappresenta I’Associazione, controlla I'esecuzione
delle delibere del Consiglio Direttivo e I'attivita del
GILS. In carica dal 15 aprile 2023 al 2026

Paola Raffaella Canziani

Consiglio Direttivo
E I'organo di governo dell’Associazione E composto

Canziani Paola Raffaella Presidente

da un minimo di 9 ad un massimo di 15 membri. Galetti llaria Vice Presidente
| principali compiti del Consiglio Direttivo sono: Bassani Cristina Consigliere
e eleggere le funzioni direttive (Presidente, vice | Cittadini Paola Consigliere
presidente, ecc.); o Fusco Miriam Consigliere
e gestione ordinaria e straordinaria ) )
dell’Associazione: Mazzoni Rosanna Tesoriera
e nomina di eventuali collaboratori; Muti Paola Consigliere
e proposta di regolamenti interni da sottoporre Pasqualini Mirella Consigliere
all’approvazione dellAssemblea; . . .
. . . Pinasco Anna Maria Consigliere
e stesura del bilancio annuale consuntivo e - _ _ e
preventivo. Tassini Maria Grazia Consigliere
Il C.D. & stato eletto nel’Assemblea del 15 aprile | Temperini Anna Paola Consigliere

2023 e resta in carica per il triennio 2023-2026

Organo di Controllo e Revisione legale dei conti Dott. Lorenzo Magliulo

Il Comitato Scientifico & composto da medici, ricercatori e tecnici, che collaborano con il
GILS. La base della collaborazione & volontaria. E organo consultivo dell’Associazione ed
il suo parere, obbligatorio, ma non vincolante, deve essere richiesto dal Consiglio Direttivo
riguardo le decisioni attinenti ogni questione avente per oggetto l'attivita e l'indirizzo
scientifico dell’Associazione. Tra gli altri compiti, il Comitato Scientifico propone al
Consiglio Direttivo progetti di ricerca indicandone anche le priorita. | progetti proposti, se
approvati dal Consiglio Direttivo, entreranno nella pianificazione annuale/triennale delle
attivita. Il Consiglio Direttivo promuove, con particolare attenzione, i progetti policentrici,
per favorire al massimo I'interazione dei ricercatori, al fine di accelerare I'acquisizione delle
conoscenze e lo sviluppo di nuove prospettive terapeutiche.

Il Comitato Scientifico che ha valenza internazionale e stato rinnovato nel corso
dellAssemblea dei Soci del 20 aprile 2024 e rimarra in carica fino al’Assemblea del 2027.

Attualmente € composto dai seguenti membiri:
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COMITATO SCIENTIFICO 2024-2027

Prof.ssa Dilia Giuggioli
MD PhD, U.O.C. Reumatologia - AOU di Modena — Universita di Modena e Reggio Emilia

Prof. Sergio Harari

Professore associato, Dipartimento di Scienze Cliniche e di Comunita, Universita degli
Studi di Milano, Direttore U.O. di Pneumologia e terapia intensiva, Ospedale MultiMedica
San Giuseppe, Milano

Prof. Marco Matucci Cerinic

Professore ordinario di Reumatologia, Universita Vita Salute, referente scientifico Unita di
Immunologia, Reumatologia, Allergologia e Malattie Rare IRCCS Ospedale San Raffaele,
Milano, Presidente Italian World Scleroderma Foundation

Prof. Antonino Mazzone
Direttore di Dipartimento Area Medica, ASST Ovest Milanese, Legnano

Prof. Nicola Montano

Professore Ordinario di Medicina Interna, Vice Presidente facolta di Medicina Universita
degli Studi di Milano, Direttore SC Medicina Interna, Allergologia e Immunologia Clinica,
Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico, Milano

Prof Gianluca Moroncini
Professore Ordinario di Medicina Interna, Universita Politecnica delle Marche, Direttore
Clinica Medica, Azienda Ospedaliero-Universitaria Ospedali Riuniti di Ancona

Prof. Antonio Brucato of counsel
Professore di Medicina Interna Universita degli Studi di Milano, Direttore di Medicina
Interna, ASST Fatebenefratelli-Sacco, Milano

Referente Internazionale CS

Prof. Oliver Distler
Direttore Divisione di Reumatologia, University Hospital Zurigo, Reumatologia Zurigo

11
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La struttura operativa

Presidente
Assemblea dei
Soci
Comitato Vice
Scientifico Presidente

Consiglio Direttivo
min. 5 - max. 15 Membri

attualmente 11 memobri
Segretario Tesoriere

] ] . : Organo di Medico Avvocato Convenzioni
Segreteria Psicologhe Tributarista controllo Risponda Risponde Enti/lstituzioni
(2 Dipendenti) (Consulenti) D.Carra d?ﬂoa::;::tjo (Volontari) (Volontari) (Volontari)

MISSIONE PERSEGUITA
La missione e la strategia
La missione del GILS e quella di:

e sostenere i malati e le loro famiglie con attivita d’informazione e formazione
focalizzate sullimportanza della diagnosi precoce e promozione della ricerca
scientifica;

e 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.

| volontari attivi si occupano principalmente del territorio dove risiedono, anche con la
presenza ad incontri Istituzionali, tengono i rapporti con altri soci, coinvolgendoli nei
progetti, con altre associazioni e i centri di riferimento, ne fanno parte i consiglieri del
direttivo che sono quindi definiti non occasionali e i soci che sono presenti, COVID
permettendo, negli ambulatori di riferimento.

Ci sono poi i volontari occasionali che si propongono per molte attivita, principalmente per
la Giornata del Ciclamino, istituzionalizzata da sempre per contribuire alla raccolta fondi
per la Ricerca. L’'organizzazione della Giornata € ripresa nelle principali piazze italiane con
due obiettivi primari: la prevenzione e, appunto, la raccolta fondi per la Ricerca tramite
libera offerta.

| volontari non occasionali e occasionali sono coperti da assicurazione e sono stati inseriti
nel 2022 in un registro vidimato dal notaio come da DM del 6 ottobre 2021.

Come indicato all’Art. 3 dello Statuto vigente, I'attivita di GILS & orientata su tre aree
principali:
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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 finalitd di solidarieta 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 nellarea socio-sanitaria rivolta anche alle famiglie degli
ammalati, formazione riabilitativa via zoom, formazione infermieristica con crediti ECM,
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 fisioterapia ai soci;

corsi di aggiornamento per HCP (specialisti, infermieri, MMG, fisioterapisti ecc.) con

crediti ECM.

e incontri medici pazienti per favorire un aggiornamento costante dei malati sulle novita
in ambito scientifico e il dialogo;

e 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;

e partecipazione a congressi scientifici nazionali e internazionali promossi da Societa

Scientifiche o Associazioni Pazienti per essere sempre aggiornati sulle novita 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
sullimportanza della diagnosi precoce e valorizzare I'approccio multidisciplinare per
la gestione della malattia;

Particolare impegno € dedicato alle campagne di comunicazione, informazione e
sensibilizzazione:

e promozione di campagne e rassegne stampa, mediante I'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;

e 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;

e video interviste con medici e pazienti sulle reti televisive e radiofoniche nazionali per
promuovere I'informazione sulla patologia;

e Giornata del Ciclamino: un’attivita annuale di raccolta fondi organizzata presso le
principali piazze d’ltalia, in genere nell'ultima settimana di settembre ma ultimamente
anche in ottobre. In concomitanza durante l'ultima settimana di settembre. In
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concomitanza di quest’attivita & 'Open Day per eseguire la capillaroscopia presso gl
ospedali su tutto il territorio nazionale e favorire la diagnosi precoce.

La nostra testimonial Mara Maionchi & protagonista attiva delle campagne: 5x1000,
disease awarness, raccolta fondi e incontri

L’Associazione incentiva inoltre, a favore delle persone sclerodermiche, ogni azione atta
allemanazione 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.

Gli stakeholder

Gli stakeholder, cioeé “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 & rivolta prioritariamente I'attivita di GILS e quelli che la
rendono possibile:

e imalati, i caregiver, le loro famiglie e i Soci,
e |e figure istituzionali di GILS
e i volontari che operano sul territorio

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
la testimonial Mara Maionchi

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

organizzazioni nazionali e internazionali
universita ed enti di ricerca

istituzioni pubbliche

organi di stampa e comunicazione

ATTIVITA DI INTERESSE GENERALE DI CUI ALL'ART. 5D.L. N.117 /2017
RICHIAMATE NELLO STATUTO

Come indicato nell’art. 2 dello Statuto vigente, 'associazione non ha scopo di lucro e
persegue finalita civiche, solidaristiche e di utilita sociale mediante lo svolgimento in via
esclusiva o principale di attivita di interesse generale di cui all’articolo 5 D.Igs 3 luglio 2017
n. 117 e successive modifiche ed integrazioni.

In particolare I'Associazione svolge le attivita di sostegno nei settori infra specificati,
avvalendosi, a titolo gratuito, in modo prevalente dell’attivita di volontariato dei propri
Associati o di persone aderenti ad altri Enti del Terzo Settore:

- divulgazione, educazione, istruzione e formazione, nonche le attivita culturali di interesse
sociale con finalita educative; ai sensi della legge 28 marzo 2003 n. 53, e successive
modificazioni, nonché le attivita culturali di interesse sociale con finalita educativa,

- ricerca scientifica di particolare interesse sociale.

L’associazione potra esercitare anche attivita diverse da quelle sopra indicate, anche per
la amministrazione e gestione del patrimonio di cui € titolare. Dette attivita diverse
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saranno, in ogni caso, secondarie e strumentali rispetto alle attivita principali di interesse
generale di cui sopra.

Le prestazioni degli associati vengono effettuate a titolo gratuito (salvo il rimborso delle
spese effettivamente sostenute e documentate), comprese quelle dipendenti da cariche
elettive.

SEZIONE DEL REGISTRO UNICO NAZIONALE DEL TERZO SETTORE IN CUI L'ENTE
E ISCRITTO

Il GILS é stato iscritto nel Registro Unico del Terzo Settore con numero di repertorio
41112, come da comunicazione pec del 26 luglio 2022, prende la dicitura di GILS ODV
ETS.

REGIME FISCALE APPLICATO

Le imposte sul reddito del periodo sono determinate in applicazione della vigente
normativa applicabile alle associazioni di volontariato.

L’associazione svolgendo solo attivita istituzionale, non € un soggetto passivo d’imposta
IRES e non & soggetta all'IRAP per esenzione concessa dalla Regione Lombardia.
L’attivita del’Ente non é soggetta ad I.V.A., & pertanto esclusa dal campo del tributo.

SEDI
L’associazione ha solo una sede nazionale a Milano, in via Francesco Sforza, 35.

ATTIVITA SVOLTE NEL 2024

PARTECIPAZIONE A INCONTRI, EVENTI, GIORNATE DI SENSIBILIZZAZIONE E
FORMAZIONE

8/9 febbraio: Motore Sanita WINTER SCHOOL - Villa Erba, Cernobbio (CO),
“L'innovazione cambia il futuro” GILS ha concesso il Patrocinio.

Giovedi 22 febbraio: Segreteria Piemontese GILS, incontro tematico GILS - AAPRA in
materia previdenziale (Invalidita e Legge 104).

Martedi 27 febbraio: Milano, Incontro in Regione Lombardia, presentazione progetto
ScleroNet e Giornata mondiale delle malattie rare.

Per celebrare la Giornata mondiale delle malattie rare, GILS ha presentato in Regione
Lombardia, al Presidente della Commissione PNRR avvocato Giulio Gallera, il progetto
ScleroNet, una rete intesa come clinica e come ricerca, proponendo il suo sviluppo e la
sua crescita avvalendosi di strumenti tecnologici, presenti Paola Canziani e llaria Galetti.
Un modo concreto di affrontare la diagnosi precoce e la cura della sclerodermia con
un’attivita multidisciplinare e condivisa da cinque Scleroderma Units di aziende
ospedaliere di Milano e hinterland.

Nessun costo.

Mercoledi 29 febbraio: Regione Marche, Giornata mondiale delle malattie rare.

Un viaggio in treno per la prevenzione e cura delle malattie rare con fermate nelle stazioni
ferroviarie delle Marche e stato promosso e organizzato, in occasione della Giornata
Mondiale dedicata alle Malattie Rare (29 febbraio 2024), dalla Clinica Medica dell’Azienda
Ospedaliero-Universitaria delle Marche in collaborazione con Regione Marche, presenti la
nostra Presidente Paola Canziani e le nostre Consigliere Anna Paola Temperini e Mirella
Pasqualini.
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Costo: € 1.324,44
Finanziamento: GILS

Mercoledi 6 marzo: Segreteria Piemontese GILS, Miriam Fusco, consigliera GILS, ed
Ennj Mazzi, volontaria, hanno partecipato all’ incontro presso AOU San Luigi Gonzaga,
per definire la situazione con la Direzione Generale e Sanitaria dell’ospedale per quanto
riguarda la Sclerodermia.

Mercoledi 13 marzo: la Presidente GILS, Paola Canziani ha partecipato alla
Registrazione delle trasmissioni dellaccesso di COREM Lombardia insieme al Dott.
Campochiaro, dellOspedale San Raffaele Milano, su “Sclerosi Sistemica, la diagnosi
precoce puo salvare la vita”; la messa in onda televisiva e radiofonica &€ avvenuta |l
13/4/2024.

14/16 marzo: Congresso mondiale Sclerosi Sistemica a Praga.
La nostra vicepresidente, llaria Galetti, ha partecipato alle diverse sessioni del congresso.

Venerdi 19 marzo: la Segreteria Piemontese GILS ha organizzato un evento tematico su
“Aspetti oggetti e soggettivi nella gestione del dolore” che si & svolto su piattaforma
Zoom, in collaborazione con AAPRA.

Lunedi 25 marzo: Milano, Triennale, GILS riceve I'attestato di Protagonisti del Welfare
Ambrosiano nellambito del progetto Mlama, una voce per le associazioni del territorio di
Osservatorio Metropolitano di Milano e associazione Amici dell’Osservatorio, presenti la
Presidente Paola Canziani e la consigliera Paola Muti.

Mercoledi 22 maggio: Torino, GILS ha partecipato al Convegno di AAPRA “Workability-
work in progress”. Grazie agli interventi di studiosi, ricercatori, medici e giuristi, si é
parlato delle tematiche e degli strumenti utili a promuovere l'inclusione e il reinserimento
nel mondo del lavoro dei pazienti rari cronici attraverso il mantenimento della workability.
Hanno partecipato la vicepresidente llaria Galetti e la consigliera Miriam Fusco che hanno
presentato i loro interventi.

Costo: € 2.720,00
Finanziamento: GILS

24/25 maggio: Bergamo, Ospedale Papa Giovanni XXIIl, GILS é stato invitato al
Convegno “Nuovi orizzonti in reumatologia”, responsabili scientifici il Dott. Oscar Epis e
il Dott. Massimiliano Limonta.

25 maggio e 1° giugno: Brescia Istituto Clinico citta di Brescia “Il trattamento integrato
della Sclerosi Sistemica”

Il Corso per fisioterapisti e terapisti occupazionali, organizzato su due date dal nostro
volontario Annibale Romano in collaborazione con la Dott.ssa Antonioli, ha avuto un
notevole successo, con la partecipazione di diversi fisioterapisti e con l'intervento della
nostra vicepresidente llaria Galetti.

Costo: € 2.947,21
Finanziamento: Il corso é stato finanziato dalla Fondazione Comunita di Brescia, con un
importo di € 63,21 imputabile a GILS.
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Mercoledi 29 maggio: Milano, la Presidente Paola Canziani € stata invita a partecipare
alla Tavola Rotonda: “Malattie rare polmonari: situazioni diverse, bisogni comuni”
coordinata dal Prof. Sergio Harari.

Giovedi 30 maggio: Evento online ERN RECONNET “The Good Practice” ha
partecipato La Presidente, Paola Canziani.

Giovedi 6 giugno: Milano, Regione Lombardia, all'incontro di coordinamento della rete
reumatologica per la definizione del nuovo piano di rete triennale e I'aggiornamento delle
Commissioni, hanno partecipato da remoto la Presidente e la vicepresidente.

Martedi 11 giugno: Segreteria Piemontese GILS ha organizzato un evento tematico
“‘Cataratta secondaria” che si € svolto su piattaforma Zoom, in collaborazione con
AAPRA.

Venerdi 21 giugno: Roma, Palazzo Montecitorio, Evento organizzato da IWSF/GILS “Le
nuove sfide per i pazienti affetti da Sclerosi Sistemica (sclerodermia)”.

Per celebrare la giornata mondiale della Sclerosi Sistemica del 29 giugno, venerdi 21
giugno si € svolto a Roma, nella Sala della Regina di Palazzo Montecitorio, I'evento
organizzato da Italian World Scleroderma Foundation e GILS, al quale hanno partecipato
con i loro interventi, la Presidente Paola Canziani e la vicepresidente llaria Galetti.

Erano presenti esperti della patologia che hanno parlato della Sclerodermia, tra nuove
sfide e prospettive terapeutiche e le azioni da intraprendere per migliorare la qualita di vita
dei pazienti.

Nel pomeriggio, la Presidente Paola Canziani ha partecipato come relatrice al Convegno
Scientifico “ll polmone nella Sclerosi Sistemica — nuovi orizzonti terapeutici” presso
Auditorium Ara Pacis di Roma.

Costo: € 17.902,30
Finanziamento: GILS

Venerdi 21 giugno: Torino, Ospedale San Luigi Gonzaga, si & celebrata la festa di San
Luigi, presente la nostra consigliera Miriam Fusco con un banchetto GILS.

Giovedi 27 giugno: Milano, assemblea soci IID, GILS ha partecipato da remoto, con
delega a Maria Cristina Spanu.

Giovedi 27 giugno: Milano, Fondazione The Bridge, incontro conoscitivo da remoto per
argomenti in previsione dell'incontro di FOFI, ha partecipato la Presidente, Paola Canziani.

Venerdi 28 giugno: Sora, “3° Memorial Fabio Alonzi” si € rinnovato anche quest’anno
'appuntamento con il memorial dedicato a Fabio, con l'evento calcistico a Sora,
responsabile, Maria Grazia Tassini. Sono stati raccolti € 200,00.

Costo: €19,86
Finanziamento: GILS

Giovedi 29 giugno: FESCA “Giornata mondiale della Sclerodermia”, diffusione da sito
e canali social GILS
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Martedi 9 luglio: Milano, Palazzo Lombardia, Johnson & Johnson ha organizzato una
tavola rotonda “Insieme verso la medicina del futuro” alla quale é stata invitata la
vicepresidente llaria Galetti.

Mercoledi 10 luglio: Sesto San Giovanni, nasce la Patient Association Academy,
promossa da Johnson & Johnson, ha partecipato la vicepresidente llaria Galetti.

Giovedi 19 settembre: la Presidente GILS, Paola Canziani, ha partecipato alla
Registrazione delle trasmissioni dellaccesso di COREM Lombardia insieme alla d.ssa
Barbara Vigone, della UO di Immunologia della Fondazione IRCCS Ospedale Maggiore
Policlinico, con I'argomento: “Agopuntura nella Sclerosi Sistemica, per migliorare la
qualita di vita dei pazienti”’; la messa in onda televisiva e radiofonica € avvenuta il 5
ottobre 2024 con repliche del 2 novembre e 30 novembre 2024.

Mercoledi 25 settembre: Brescia ASST Spedali Civili, presso I'Aula Didattica della
Reumatologia immunologia Clinica, presentazione del progetto “Le caratteristiche
cliniche ed immunologiche delle pazienti con Sclerosi Sistemica e protesi
mammarie al silicone”, coordinato dalla Dott.ssa Maria Grazia Lazzaroni, della
Scleroderma Unit Reumatologia, con il generoso contributo della Famiglia Cittadini, e la
partecipazione di Paola Canziani.

Costo: € 76,60 (viaggio)
Finanziamento: GILS

Venerdi 27 settembre: Milano Fondazione IRCCS Policlinico, l'ufficio Comunicazione del
Policlinico ha organizzato, in occasione della Giornata del Ciclamino, un evento
celebrativo con la presenza di Paola Canziani, del Direttor Generale Dott. Matteo Stocco,
del Direttore Sanitario Dott.ssa Laura Chiappa, del Presidente Arch. Marco Giachetti e di
diversi medici della UO di Immunologia Clinica, per ringraziare GILS della donazione di un
videocapillaroscopio.

settembre/ottobre: organizzazione Giornata del Ciclamino, con diversi i banchetti anche
negli Ospedali che hanno aderito su tutto il territorio nazionale.

Mercoledi 2 ottobre: Roma, Direzione ASL Roma 2, Maria Grazia Tassini ha partecipato
come componente del Tavolo Regionale di Lavoro per il PDTA Sclerodermia.

Costo: € 65,50
Finanziamento: GILS

Venerdi 4 ottobre: Rozzano (MI) Centro Congressi Humanitas, evento “Clinical
Challenges in Systemic Sclerosis”, referente scientifico D.ssa De Santis, GILS ha
concesso il Patrocinio.

Sabato 5 ottobre: Ancona, il Comune ha organizzato il Festival della Salute Extra G7 “Le
Malattie Rare, nuove strategie nazionali e regionali per migliorare la qualita delle
cure” presso la Sala del Consiglio Comunale di Ancona, GILS ha concesso il Patrocinio e
la Presidente Paola Canziani ha partecipato come relatore.

Costo: € 801,80
Finanziamento: GILS
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Lunedi 7 ottobre: Torino Evento AAPRA “Un modello organizzativo per le
vaccinazioni in Piemonte per i pazienti con patologie reumatologiche e
autoimmuni”, GILS ha concesso il Patrocinio.

12/13 ottobre: Jesi (AN) A.Ma.R. Marche ODV ha organizzato la Giornata del Malato
Reumatico, GILS ha concesso il Patrocinio.

12 ottobre/11 novembre: Bergamo, ALOMAR ha organizzato il Corso di formazione per
fisioterapisti "Il trattamento riabilitativo nel paziente reumatologico: aspetti clinici e
approccio basato sull'EBM ed EBP", GILS ha concesso il Patrocinio.

Venerdi 18 ottobre: Milano, Regione Lombardia, Convegno ALOMAR “Reumatologia:
insieme per prenderci cura” GILS ha concesso il Patrocinio e la nostra Presidente,
Paola Canziani, ha partecipato come relatrice.

Sabato 19 ottobre: Cerro Maggiore (Ml), Evento FADOI “Reumatologia tra ospedale e
territorio: quali novita nel 2024” responsabile scientifico D.ssa Faggioli, GILS ha
concesso il Patrocinio.

Sabato 19 ottobre: Maltignano (AP), Evento 4°ORSO DAY, un evento organizzato in
ricordo di Matteo Lagnese, fortemente voluto dalla famiglia di Matteo e dai sui amici, riuniti
per una partita amichevole; la giornata si € conclusa con una pesca di beneficenza per
raccogliere fondi per il GILS, presente la nostra consigliera Mirella Pasqualini. Si_sono
raccolti € 690,00.

Martedi 29 ottobre: Roma, Evento Boehringer, avvio campagna di comunicazione e
awareness AiR, llaria Galetti.

Giovedi 14 novembre: AO San Luigi, Orbassano, Conferenza aziendale di
partecipazione, presso la Sala Riunioni della Direzione Generale, partecipa Miriam Fusco.

27-30 novembre: Rimini, 61°Congresso SIR, GILS era presente con le nostre consigliere
Paola Muti e Anna Paola Temperini che hanno partecipato alle diverse sessioni per tutta la
durata del congresso. Diversi gli interventi di numerosi ed illustri medici professionisti e
ricercatori, che hanno trattato lo stato dell’arte delle patologie reumatologiche,
immunologiche e rare come la Sclerodermia/Sclerosi Sistemica. La Presidente Paola
Canziani é stata invitata al Simposio Health Professionals 4RHEUMA del Convegno SIR.

Costo: € 634,17
Finanziamento: GILS

27 novembre: Brescia, Master “Wound care basato su prove di efficacia”, I'infermiera
di Brescia Chiara Filipazzi seguira il master 2024/2025, dell’Universita telematica Pegaso
di 1500 ore.

Costo: € 1.116,00
Finanziamento: Fondazione della Comunita Bresciana

Sabato 30 novembre: Fano (PU) Convegno “Medicina di genere: un approccio
integrato per il benessere al femminile”, organizzato dalle Pari Opportunita della
Regione Marche, GILS ha concesso il patrocinio e la consigliera Mirella Pasqualini,
partecipa con un intervento.
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Nessuna spesa

Martedi 10 dicembre: Roma, presso la Sala Tatarella della Camera dei Deputati, & stato
presentato “Libro Bianco sulla Sclerodermia — storie di malattie tra presente e futuro”
un progetto editoriale a cura di Claudio Barnini, presente la nostra Presidente, Paola
Canziani che ha contributo alla stesura del libro con articoli di alcune testimonianze sulla
Sclerosi Sistemica.

Costo: € 597,75
Finanziamento: GILS

Anna Paola Temperini ha partecipato ai diversi eventi organizzati da SIMEN Narrativa
durante I'arco dell’anno 2024.

llaria Galetti ha partecipato a vario titolo, come Vicepresidente GILS e FESCA, a eventi
organizzati da Eurordis, Eular, ERN Reconnet.

PROGETTI CHIUSI
Progetti SUPPORTO PSICOLOGICO

Torino “Uniti si puo.....”, Sostenere, Informare, Promuovere attivita: progetto
d’intervento psicologico in presenza e a distanza rivolto agli ammalati di Sclerosi sistemica
e ai loro famigliari. Le attivita del progetto sono continuate nel 2024, anche con i corsi
relax (un percorso formativo per acquisire la capacita di utilizzare tecniche di respiro
consapevole e di rilassamento) che si sono tenuti il giovedi pomeriggio.

Costo: € 10.000,00
Finanziamento: GILS

Milano “Con le parole insieme” attivita a distanza con gruppi di mutuo aiuto. Questo
progetto ha continuato ad avere tra i suoi obiettivi principali quello di costituire un punto di
riferimento per tutti coloro che entrano in qualsiasi modo in contatto con la Sclerodermia;
per gli ammalati e per i loro familiari, dal momento della diagnosi e per tutti il decorso della
malattia.

Diverse le attivita contemplate dal progetto, dai colloqui individuali ai colloqui di gruppo.

Il progetto psicologico promosso dal GILS era indirizzato tanto ai malati quanto ai loro
familiari; I'obiettivo & stato quello di guidare le persone nella scoperta e nel riconoscimento
delle risorse a loro disposizione per affrontare efficacemente uno scenario tanto critico

Costo: € 11.497,44
Finanziamento: GILS

Roma “Mettersi in gioco: risposte attive e resilienti nell’affrontare la Sclerosi
Sistemica”. Il progetto ha previsto incontri di gruppo e incontri di terapia individuale, di
coppia e familiare per i pazienti che manifestano problematiche piu complesse. Gli incontri
di gruppo si sono svolti con pazienti in parte in presenza.

Considerato la bassa partecipazione degli iscritti GILS, il progetto non ha avuto la durata
di 10 mesi, ma di 6 (da gennaio a giugno).

Costo: € 2.621,82
Finanziamento: GILS
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Progetto Fisioterapia e Riabilitazione per pazienti con SSc

Anche per il 2024 € proseguito il corso di teleriabilitazione online. Tanti i partecipanti che
hanno frequentato il corso, con diversi nuovi iscritti, un incontro fisso di un’ora e trenta,
tutti i mercoledi, dalle 17 alle 18.30 su Zoom, per i soci.

Costo: € 2.324,00
Finanziamento: GILS

Progetto Convegno nazionale GILS 2024

Sabato 6 aprile: Milano Convegno nazionale GILS presso il Salone Pio Xll - Casa
lldefonso Schuster, Milano. E’ stata una grande giornata con un pubblico numeroso ed
estremamente attento. Le relazioni dei clinici, nella prima sessione, hanno suscitato
particolare interesse, cosi come i casi clinici presentati insieme alle pazienti nella seconda
parte hanno posto questioni interessanti suscitando un vivace dibattito.

Costo: € 27.025,79
Finanziamento: 5xmille 2022 e GILS

Progetto Giornata del Ciclamino 2024

Anche per il 2024, GILS e riuscito ad organizzare piu di 60 banchetti, grazie alla
disponibilita e generosita dei volontari di diverse regioni italiane, che hanno aderito alla
nostra Giornata del Ciclamino, per raccogliere fondi destinati alla Ricerca Scientifica.
Grazie anche ai professori e medici che hanno messo a disposizione la loro competenza
ed esperienza diagnostica, effettuando consulenze e controlli gratuiti per intercettare per
tempo i primi sintomi della malattia, in diverse strutture ospedaliere che hanno aderito su
tutto il territorio nazionale.

Incasso lordo: € 63.489,29
Spese: € 15.606,45
Incasso netto: € 47.882,84

Progetto Donazione Videocapillaroscopio Asst-Ovest di Legnano

Il Prof. Mazzoni e la Dott.ssa Faggioli hanno chiesto la possibilita che GILS potesse
donare un nuovo capillaroscopio per la Scleroderma Unit dell’ospedale, in quanto quello in
dotazione é stato danneggiato. Il direttivo ha deliberato all’'unanimita I'acquisto di un nuovo
capillaroscopio SW VIDEOCAP REUMA.

Costo: € 13.420,00
Finanziamento: 5xmille 2022

Progetto Donazione di una Sonda Ecografica Cardiologica Esaote e Licenza Strain
per SU della AOU di Ancona

In seguito alla richiesta da part del Prof. Gianluca Moroncini, responsabile della
Scleroderma Unit, AOU Politecnica delle Marche, della donazione da parte di GILS di una
sonda Ecografica Esaote, nella riunione del Consiglio Direttivo del 20 novembre viene
deliberato all’unanimita la donazione della sonda, che viene ordinata in seguito all’offerta
ricevuta.

Costo: € 10.237,50
Finanziamento: 5xmille 2022
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Progetto Donazione Videocapillaroscopio per la SU dell Immunologia Clinica della
Fondazione IRCCS Ospedale Maggiore Policlinico Milano.

In seguito alla richiesta ricevuta dal Dott. Beretta e dalla Dott.ssa Caronni, della donazione
da parte di GILS di un nuovo capillaroscopio, il Consiglio Direttivo ha acconsentito
all’'acquisto di un capillaroscopio destinato alla SU della UO di Immunologia clinica.

Costo: € 13.481,00
Finanziamento: 5xmille 2022

Progetto “Lo studio della macroangiopatia degli arti inferiori nei pazienti affetti da
Sclerosi Sistemica: verso una gestione multidisciplinare tra Reumatologia e
Chirurgia Vascolare”

Studio MASSC-REVA, legato alla Scleroderma Unit ASST Spedali Civili di Brescia,
Dott.ssa Maria Grazia Lazzaroni.

Costo: € 20.000,00
Finanziamento: GILS a bilancio 2022

Progetti di ricerca Bando 2022
Chiusi i due progetti vincitori.

Dr. Devis Benfaremo, ricercatore a tempo determinato tipo A Medicina interna, Universita
Politecnica delle Marche, Ancona: “Multi -Omics and approach in SSc-ILD implementing
an innovativ diagnostic pathway and medicine tool”

Dr. Gabriel Dias Rodrigues, PhD Universita degli Studi di Milano: “Respiratory training in
Systemic Sclerosis patients: a promising countermeasure of dyspnea and pain”

Costo: € 50.000,00
Finanziamento: GILS a bilancio 2022

PROGETTI IN ESSERE
Progetto FESCA

II GILS, quale membro fondatore di FESCA (Federazione Europea delle Associazioni
Sclerodermiche), partecipa alle riunioni di FESCA con propri delegati. La decisione di
partecipare al progetto rientra nei compiti della gestione ordinaria del C.D. e nelle attivita
fondamentali previste nello Statuto del GILS. Tutte le attivita si sono svolte esclusivamente
online, compresi ’AGM, il Congresso e la campagna mondiale. Progetto continuativo.

Costo: € 120,00 quota associativa
Finanziamento: GILS

Progetto EURORDIS, ReCONNET ed Europa

Progetto continuativo seguito dalla Vice Presidente, llaria Galetti, sia per quanto riguarda
le malattie rare in genere, sia per la SSc nello specifico a livello europeo.

Costo: € 400,00 per quota associativa annuale
Finanziamento: GILS a consuntivo per spostamenti, vitto, alloggio e varie

Progetto SIMeN R “Esistere. Respiro, ricordo, racconto”

Il progetto continua ed e seguito da Mirella Pasqualini e Anna Paola Temperini, che
partecipano ai vari incontri. Il progetto non ha un limite di tempo.

22



GILS ODV - ETS - Gruppo Italiano per la Lotta alla Sclerodermia

Costo: € 50,00 quota di iscrizione annua
Finanziamento: GILS

Progetto Protocollo d’Intesa ANMAR — GILS

Il protocollo, siglato a marzo 2018, & sempre in essere, dandoci la possibilita di avere una
unica voce a molti tavoli istituzionali su tematiche comuni delle patologie reumatologiche
ma soprattutto sulla SSc.

Nessun costo per il GILS

Progetto Scleroderma Unit

Le Scleroderma Unit del GILS sono al momento 15 e sono lentamente tornate alla
normalita delle visite:

e Dott. Lorenzo Beretta - Responsabile Scleroderma Unit - UOC Medicina Generale,
Immunologia, Allergologia - Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore
Policlinico, Milano

e Dott.ssa Paola Faggioli - Responsabile Scleroderma Unit - Medicina Interna - ASST
Ovest Milanese, Legnano

e Dott. Massimiliano Limonta - Responsabile Scleroderma Unit - UOSD Reumatologia
- ASST Papa Giovanni XXIIl, Bergamo

e Dott. Paolo Aird - Responsabile Scleroderma Unit - UOC di Reumatologia e
Immunologia Clinica - ASST Spedali Civili di Brescia

e Dott. Giacomo De Luca - Responsabile Scleroderma Unit - UOC Immunologia
Reumatologia Allergologia Malattie Rare - IRCCS San Raffaele, Milano

e Dott. Renato Carignola - Responsabile Scleroderma Unit - SSD Day Internistico
centralizzato - Azienda Ospedaliera Universitaria San Luigi Gonzaga, Orbassano
(TO)

e D.ssa Claudia Lomater - Responsabile Scleroderma Unit - SSD Reumatologia -
ASO Ordine Mauriziano,Torino

e Dott. Andrea Guastalla - Responsabile Scleroderma Unit - UOC Medicina Interna
ed Immunologia Clinica - IRCCS Az. Ospedaliera Universitaria San Martino IST,
Genova

e Prof. Gianluca Moroncini - Responsabile Scleroderma Unit - S.0.D. Clinica Medica -
Ospedali Riuniti, Ancona

e Prof.ssa Dilia Giuggioli - Responsabile Scleroderma Unit - UOC Reumatologia -
Azienda Ospedaliero - Universitaria, Policlinico , Modena

e Prof.ssa Silvia Bellando Randone - Responsabile Scleroderma Unit - SODc
Reumatologia - Azienda Ospedaliero-Universitaria Careggi, Firenze

e Prof. Edoardo Rosato - Responsabile Scleroderma Unit - UOC di Medicina Interna
e Nutrizione Clinica - A.O. Umberto | Policlinico, Roma - Universita La Sapienza

e D.ssa Silvia Bosello - Responsabile Scleroderma Unit - UOC Reumatologia -
Fondazione Policlinico Universitario A. Gemelli - IRCCS - Universita Cattolica del
Sacro Cuore, Facolta di Medicina e Chirurgia, Roma
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e Prof. Florenzo lannone - Responsabile Scleroderma Unit affiliata al GILS - UOC
Reumatologia Policlinico, Bari

e D.ssa Maria llenia De Andres - Responsabile Scleroderma Unit - UOD
Reumatologia - Azienda Ospedaliera di Rilievo Nazionale e di Alta Specializzazione
(ARNAS) Garibaldi, Catania

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 I’attivazione di una borsa di studio di
ricercatore di tipo A triennale di 150.00,00 € (50.000,00 € all’anno) presso I’Universita
Statale di Milano

Il progetto, che si propone di analizzare il paziente come “persona” nel suo complesso,
indagando le diverse dimensioni che lo caratterizzano, anche con scale dedicate, vuole
anche tracciare un profilo delle dimensioni psicologica, sociale, della personalita, del
dolore e di tutta la sua sfera in modo olistico, prospettando l'allargamento dello studio
anche ad altre patologie rare rappresentate nellambito di ERN ReCONNET. Siglato il
protocollo di intesa tra il GILS e I'Universita Statale di Milano, nelle persone del Magnifico
Rettore e della Presidente dell’Associazione, il contributo di 153.000,00 € é stato erogato
in toto, con parere favorevole del direttivo, bando espletato, vincitrice la Dott.ssa Chiara
Bellocchi.

La dott.ssa Bellocchi, comunica che, l'incarico prevede una durata complessiva di 3 anni.
Tale incarico, a seguito del periodo di astensione obbligatoria per congedo di maternita
(per il quale I'Universita ha provveduto al versamento degli oneri previdenziali, assicurativi
e fiscali), ha visto il termine di scadenza prorogato per un periodo pari a quello di
astensione obbligatoria ed e stato pertanto prorogato sino al 04 maggio 2026.

Costo: € 153.000,00 per i tre anni erogato in toto con possibilita di aggiornamenti annuali;

Finanziamento: 5x1000 anno 2019 e 2020 (GILS), € 3.653,00 donazione in ricordo di

Emma.

Spese 2024: € 53.902,60 incluso I'adeguamento retribuzioni richiesto dall’'Universita degli
Studi di Milano per il 2023 e il 2024)

Progetti di Ricerca Bando 2023

Dott. Giacomo De Luca, Ricercatore Universitario, Universita Vita-Salute San Raffaele,
Milano

Progetto “Evaluation of efficacy of nintedanib in systemic sclerosis patients with primary
heart involvement, a SCLERONET proof-of-concept prospective study”

Riceviamo relazione intermedia per il 2024

Dott.ssa Giulia Bandini, Dirigente Medico di I livello, Azienda Ospedaliero Universitaria
Careggi, Firenze

Progetto “Multiparametric Ultrasound evaluation of gastrointestinal involvement in
Systemic Sclerosis: A prospective study”

Riceviamo relazione intermedia per il 2024

Dott. Emiliano Marasco, Scienziato Medico, Divisione di Reumatologia, Ospedale
Pediatrico Bambino Gesu. Roma
Progetto “Deep immunophenotyping in Juvenile localized Scleroderma: from pathogenesis
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to biomarkers of disease activity and predictors of response to therapy”
Riceviamo relazione finale a dicembre 2024

A Bilancio 2023

Progetto Bando per laricerca GILS e IWSF

L’associazione GILS ODV e I'ltalian World Scleroderma Foundation hanno deciso di indire
un bando di ricerca di €25.000,00 complessivi per un Progetto Italiano di ricerca clinica,
traslazionale con massima ricaduta clinica sul paziente riguardante il coinvolgimento
polmonare.

Costo: € 12.500,00 (budget 2025)
Finanziamento: GILS Giornata del Ciclamino 2024

Progetto rifinanziamento di erogazione di contributo liberale a favore della UOC di
Reumatologia diretta dal Dott. Gian Domenico Sebastiani, Azienda Ospedaliera San
Camillo Forlanini, Roma

Uno degli obiettivi del progetto & I'ottimizzazione della gestione dei pazienti affetti da
sclerodermia, con la possibilita di poter contare su un collaboratore a contratto che
continui e porti a termine quanto in itinere dal 2019 e cioe: la gestione dati, miglioramento
dell’efficienza nella gestione dei PAC.

Costo: € 10.000,00
Finanziamento: GILS 5x1000 anno 2021

Progetto ScleroNet

Il progetto prevede la costituzione di una rete di ambulatori specialistici per la cura della
sclerosi sistemica e delle sue complicanze, su cinque Aziende Ospedaliere dell’area
metropolitana milanese: Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico
Milano, ASST Grande Ospedale Metropolitano Niguarda, ASST Ovest Milanese Legnano,
IRCCS Istituto Clinico Humanitas, IRCCS Ospedale San Raffaele; note per la loro alta
specializzazione ed interesse nei confronti dei pazienti affetti da Sclerosi Sistemica, per un
significativo miglioramento della qualita della vita dei pazienti e del loro stato di salute,
tramite un accesso rapido alle strutture, con la creazione di una rete operativa tra i vari
ospedali in grado di eseguire particolari procedure diagnostico/terapeutiche.

Si prevedono incontri periodici tra le 5 Aziende Ospedaliere sul territorio milanese.

Costi e finanziamento sono previsti nei progetti afferenti.

Progetto “Registro OSSERVA-Mi” - pianificazione risorse economiche quinquennali

E’ un protocollo dal carattere clinico e scientifico declinato in un registro trasversale,
osservazionale e prospettico a cui parteciperanno tutti i consulenti specialisti coinvolti nel
percorso clinico-diagnostico-terapeutico che negli anni si € consolidato all’interno di
ScleroNet. Lo scopo concreto del progetto sara la realizzazione di un database
complesso, con realizzazione e gestione diretta del Policlinico di Milano. La base dei dati,
comune e condivisa, € stata costruita selezionando i parametri clinici principali di
pertinenza immuno-reumatologica e ultra-specialistica, comprendente varie specialita.
Considerata I'importanza clinica e scientifica del progetto di strutturazione del registro
OSSERVA-Mi, proposto dalla rete ScleroNet e supportato da GILS, si & deciso, nell’ottica
di ottimizzazione delle risorse, di comune accordo con i centri partecipanti, di centralizzare
'inserimento dei dati individuando una figura di data manager condivisa che possa gestire
ed animare il database dei singoli centri per i prossimi 5 anni di attivita del registro.
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Accantonamento fondi per 5 anni: € 100.000,00
Finanziamento: GILS
Spese: € 32.000,00 versati

Progetto Scleroderma Unit — Brescia 2024 “Le caratteristiche cliniche ed
immunologiche delle pazienti con Sclerosi Sistemica e protesi mammarie al
silicone”

L’obiettivo dello studio sottoposto dalla dott.sa Lazzaroni, &€ quello di analizzare le
caratteristiche delle pazienti di sesso femminile affette da SSc con SBI impiantati prima
dellesordio della malattia, con uno studio caso-controllo multicentrico condotto nel
network internazionale di EUSTAR.

Ci si propone in particolare di:

e descrivere le caratteristiche di pazienti SSc con SBI e confrontarle con pazienti SSc
senza SBI, analizzandone caratteristiche cliniche e laboratoristiche, ed in
particolare gli anticorpi specifici della SSc;

e confrontare i diversi sottogruppi tra pazienti SSc con SBI, in relazione a diverse
caratteristiche: rottura della protesi; presenza di neoplasia maligna mammaria;
positivita per anti-RNAP3.

Costo: € 20.000,00
Finanziamento: donazione Famiglia Cittadini

Progetto Donazione Videocapillaroscopio per Ospedale San Camillo Forlanini di
Roma

I GILS ha ricevuto dal prof. Sebastiani la richiesta per la donazione di un
videocapillaroscopio e il Consiglio Direttivo ha deliberato allunanimita l'acquisto del
videocapillroscopio.

Costo: € 13.420,00 (budget 2025)
Finanziamento: GILS

Progetto Donazione Dermatoscopi per la SSC Dermatologia della Fondazione IRCCS
Ospedale Maggiore Policlinico. Milano.

In seqguito alla richiesta della dott.ssa Passoni, di dotare la SSC della Dermatologia di 4
dermatoscopi foto finder skeen, per una diagnosi su immagini, & stata richiesta un’offerta
alla societa Adomedical, alla quale poi sono stati ordinati 4 dermatoscopi.

Costo: € 14.591,20
Finanziamento: donazione

2)

DATI SUGLI ASSOCIATI O SUI FONDATORI E SULLE ATTIVITA SVOLTE NEI LORO
CONFRONTI

Tutte le attivita di cui al punto precedente vengono svolte principalmente nei confronti dei
soci e associati, per il resto vengono svolte a titolo gratuito.
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INFORMAZIONI SULLA PARTECIPAZIONE DEGLI ASSOCIATI ALLA VITA
DELL'ENTE

| soci volontari che operano in modo continuativo nell’associazione sono 17 e svolgono
attivita di rapporti con i soci, con il territorio, con le Istituzioni, le Aziende Ospedaliere e i
medici. Sono dettagliate al punto 13 della presente relazione di missione.

3)

CRITERI APPLICATI NELLA VALUTAZIONE DELLE VOCI DEL BILANCIO, NELLE
RETTIFICHE DI VALORE E NELLA CONVERSIONE DEI VALORI NON ESPRESSI
ALL'ORIGINE IN MONETA AVENTE CORSO LEGALE NELLO STATO

Signori Associati,

La situazione economico - patrimoniale al 31 dicembre 2024 che sottoponiamo al vostro

esame ed alla vostra approvazione e redatta in linea con i precedenti esercizi, corrisponde

alle risultanze delle scritture contabili regolarmente tenute.

L’esercizio chiude con un disavanzo di euro 78.036.

Il bilancio risulta conforme a quanto previsto dall’art. 13 del D.Lgs. 117/2017 e dal decreto

del Ministero del Lavoro e dalle Politiche Sociali del 5 marzo 2020 ed e redatto in

conformita ai principi contabili nazionali cosi come pubblicati dall’Organismo Italiano di

Contabilita, con particolare riferimento al Principio OIC 35 (“Principio contabile ETS”).

Il bilancio:

- rappresenta con chiarezza ed in modo veritiero e corretto la situazione patrimoniale e
finanziaria dell’ente ed il risultato economico dell’esercizio;

- fornisce in modo trasparente informazioni sulle risorse ricevute e su come esse siano
state impiegate nel perseguimento dei compiti istituzionali previsti dal Codice del Terzo
Settore.

Il contenuto dello stato patrimoniale e del rendiconto gestionale € quello previsto

rispettivamente dai modelli A e B dell’allegato 1 del decreto del Ministero del Lavoro e

delle Politiche Sociali del 5 marzo 2020.

La relazione di missione € redatta secondo lo schema previsto dal modello C dell’allegato

1 del decreto del Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali del 5 marzo 2020 e contiene

tutte le informazioni utili a fornire una corretta interpretazione del bilancio.

Vengono inoltre fornite tutte le informazioni complementari ritenute necessarie a dare una

rappresentazione veritiera e corretta della situazione patrimoniale e finanziaria dell'ente e

del risultato economico della gestione.

La valutazione degli elementi componenti le singole voci delle attivita o passivita e

avvenuta separatamente, per evitare che i plusvalori di alcuni elementi possano

compensare i minusvalori di altri. Nei casi in cui la compensazione € ammessa dalla
legge, sono indicati nella relazione di missione gli importi lordi oggetto di compensazione.

Nel bilancio sono stati indicati gli importi delle corrispondenti voci dell'esercizio 2023, resi

comparabili, ove necessario, mediante eventuali riclassificazioni di aggiustamento, con

quelli dell'esercizio in esame.

1) Criteri applicati nella valutazione delle voci di bilancio

La valutazione delle voci esposte é stata effettuata rispettando appieno il principio della
prudenza, nella prospettiva della continuazione della attivita e tenendo conto della
funzione economica degli elementi dell'attivo o del passivo.

Si é tenuto conto degli oneri di competenza dell'esercizio, anche se non ancora incassati o
pagati alla chiusura dello stesso.
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Si é tenuto, inoltre, conto dei rischi di competenza dell'esercizio, anche se conosciuti dopo
la chiusura dello stesso.

Si conferma che nella formazione della Situazione al 31 dicembre 2024 non si e fatto
ricorso a deroghe, né sono stati modificati i criteri di valutazione rispetto all’esercizio
precedente, come consentito per casi eccezionali, rispettivamente, dall’art. 2423, comma
4°, e dall'art. 2423-bis, comma 2°.

Esponiamo di seguito i criteri che sono stati adottati per le poste piu significative in
osservanza dell'art. 2426 del Codice Civile.

1.1) Le immobilizzazioni immateriali

Le immobilizzazioni immateriali sono iscritte al costo di acquisto, inclusivo degli oneri
accessori e dell'lVA (che, per effetto della natura e dell'attivita svolta dall'organizzazione, e
indetraibile) al netto delle quote di ammortamento.

1.2) Le immobilizzazioni materiali

Le immobilizzazioni materiali sono iscritte al costo storico di acquisto comprensivo degli
oneri accessori di diretta imputazione e dell'lVA indetraibile e rettificate dai corrispondenti
fondi di ammortamento.

Le immobilizzazioni sono sistematicamente ammortizzate in ogni esercizio a quote
costanti sulla base di aliguote economico-tecniche determinate in relazione alle residue
possibilita di utilizzo dei beni, secondo le seguenti aliquote di ammortamento:

- Aliguota
Descrizione
ammortamento
Mobili e Arredi 12%
Macchine Elettroniche 20%

| beni il cui costo & inferiore ad Euro 516,46 sono ammortizzati al 100%.

1.3) Crediti
| crediti sono esposti al loro valore nominale. Non sono iscritti crediti in valuta.

1.4) Le attivita finanziarie che non costituiscono immobilizzazioni

Le attivita finanziarie, nell'attivo circolante, che non costituiscono immobilizzazioni sono
relative ad impiego di liquidita e sono costituite da Polizze assicurative e quote di Fondi di
investimento.

| titoli e gli strumenti finanziari sono valutati al valore nominale, o al valore di realizzazione
desumibile dallandamento di mercato, se alla data del 31 dicembre & minore, con
rilevazione della minusvalenza, come meglio dettagliato nel seguito.

1.5) Le disponibilita liquide
Le disponibilita liquide sono iscritte al valore nominale.

1.6) Patrimonio netto
Il patrimonio netto & stato rilevato al valore nominale originale ed é rappresentato dal
Fondo di Dotazione, dai Fondi Vincolati da terzi per specifici progetti o dagli Organi

Istituzionali e dalle riserve provenienti da esercizi precedenti e dal risultato d'esercizio.
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1.7) Trattamento di Fine Rapporto di lavoro subordinato

Il fondo trattamento di fine rapporto viene stanziato per coprire l'intera passivita maturata
nei confronti dei dipendenti, in conformita alla legislazione vigente ed ai contratti collettivi
di lavoro. Tale passivita € soggetta a rivalutazione a mezzo di indici.

Il fondo rappresenta I'effettivo debito maturato verso i dipendenti in conformita di legge e
dei contratti di lavoro vigenti.

Il fondo corrisponde al totale delle singole indennita maturate a favore dei dipendenti alla
data di chiusura del bilancio, al netto degli acconti erogati, ed € pari a quanto si sarebbe
dovuto corrispondere ai dipendenti nell'ipotesi di cessazione del rapporto di lavoro in tale
data.

1.8) | debiti
| debiti sono esposti al valore nominale, non sono iscritti in bilancio debiti in valuta.

1.9) Ratei e risconti

| ratei e risconti sono determinati in base al criterio della competenza temporale e nel
rispetto del principio generale di correlazione degli oneri e dei proventi in ragione
dell'esercizio.

1.10) Proventi e ricavi

Sono iscritti in base al principio della prudenza e della competenza e sono costituiti
principalmente da quote associative, donazioni, liberalitd e da raccolta fondi. La
competenza é verificata quando il valore del provento risulta determinato o determinabile,
0, se derivante da lasciti in natura, al momento del trasferimento della proprieta.

| proventi derivanti dalla raccolta fondi "Giornata del Ciclamino" sono iscritti al momento
dell'incasso.

| proventi derivati dal contributo 5 per mille, vengono contabilizzati al momento della
ragionevole certezza del loro recepimento, che viene prudenzialmente ritenuto coincidente
con il loro effettivo incasso. Per tale contributo viene inoltre predisposto il rendiconto
secondo le linee guide pubblicate dal Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali.

| ricavi di natura finanziaria vengono riconosciuti in base alla competenza temporale.

1.11) Costi per il personale

Sono stati accantonati i costi specifici per il personale ed i collaboratori che sono maturati
in base alle norme di legge ed ai contratti sino alla data di chiusura e gli oneri fiscali a
carico dell’'esercizio.

1.12) Oneri e costi

Gli oneri si riferiscono essenzialmente al finanziamento di progetti, oltre che dai costi per
servizi ed alle spese di funzionamento, comprensivi dell'imposta sul valore aggiunto (IVA
indetraibile). Essi sono iscritti secondo il principio della competenza economica.

1.13) Altre informazioni
Non si sono verificati casi eccezionali che abbiano reso necessario il ricorso a deroghe di
cui all'art. 2423, commi 4 e 5 del codice civile.

EVENTUALI ACCORPAMENTI ED ELIMINAZIONI DELLE VOCI DI BILANCIO
RISPETTO AL MODELLO MINISTERIALE

Non ci sono stati accorpamenti né eliminazioni di voci di bilancio rispetto al modello
ministeriale.
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Immobilizzazioni immateriali
Al 31 dicembre 2024 non vi sono immobilizzazioni immateriali.

Immobilizzazioni materiali
Le immobilizzazioni materiali ammontano a fine esercizio a euro 1.697.
Nella tabella seguente sono esposte le movimentazioni delle immobilizzazioni materiali

iscritte a bilancio:

4)
IMMOBILIZZAZIONI

IMMOBILIZZAZIONI
MATERIALI

Terreni e
fabbricati

Impianti e

macchinari

Attrezzature

Altri beni

Immobilizzazioni
in corso e
acconti

TOTALE

Valore di inizio esercizio

Costo

315

12.636

12.951

Contributi ricevuti

Rivalutazioni

Ammortamenti (Fondo
ammortamento)

315

10.218

10.533

Svalutazioni

[OEETO N IO N TONE O

a |dn |y |an |

ay o (dh  |dh o [dh b

a o (dh | [dh b

Valore di bilancio al 31/12
esercizio precedente

2.418| € - €

2.418

Variazioni nell'esercizio

Incrementi per acquisizione

312

312

Contributi ricevuti

Riclassifiche (del valore di
bilancio)

Decrementi per alienazioni e
dismissioni (del valore di
bilancio)

1.874 | € - -€

1.874

Rivalutazioni effettuate
nell'esercizio

Dismissioni per alienanzioni
fondo amm.to

1.874 €

1.874

Ammortamento dell'esercizio

1.033

1.033

Svalutazioni effettuate
nell'esercizio

Altre variazioni

Totale variazioni

ay (dh |y [dh

ay | |en Ay |

ay (dh |y (b

721

721

Valore di fine esercizio

ay ey |y A |

€

€

€

1.697 | € - €

1.697

Il valore di altri beni ha subito un incremento di euro 312 per acquisto nel corso
dell’esercizio di 3 sedie per la sede, ed ha subito un decremento di euro 2.907, di cui euro
1.874 per la rottamazione di due personal computer e la donazione di un personal
computer ad una associazione ODV (tutti i beni dismessi erano stati acquistati negli
esercizi 2013 e 2014 ed interamente ammortizzati), ed euro 1.033 per la quota di
ammortamento dell’esercizio.

Immobilizzazioni finanziarie
Si segnala che I'associazione non detiene immobilizzazioni finanziarie.
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5)

COSTI IMPIANTO E DI AMPLIAMENTO E COSTI DI SVILUPPO
L’associazione non ha né costi di impianto e di ampliamento, né costi di sviluppo.

Crediti

6)

CREDITI - DEBITI

| crediti ammontano a euro 480 e sono stati valutati al presumibile valore di realizzo.
Nella tabella seguente viene riportato, distinto per ciascuna voce, 'ammontare dei crediti.

Valore di inizio

Crediti . variazioni Valore di fine esercizio
esercizio

Crediti v/ erario ires € 454 | € € 454

Crediti v/ Erario Imposta

sost.TFR. € 388 | € 388 €

Crediti v/ altri Enti € 51.000 | -€ 51.000 | €

Crediti v/ Poste italiane € € 14| € 14

Crediti v/ Inail € € 12| € 12

Totale € 51.842| -€ 51.362 € 480

Nella tabella seguente viene riportato 'ammontare dei crediti distinti per scadenza.

Crediti entro 12 mesi oltre 12 mesi | oltre 5 anni

Crediti v/ erario ires € 454 454

Crediti v/ Inail € 12| € 12

Crediti v/ Poste Italiane € 14| € 14

Totale € 480 € 480 0 0

Tutti i crediti sono esigibili entro 'esercizio successivo.

Attivita finanziarie non immobilizzate
Nella seguente tabella vengono esposte le informazioni relative alle variazioni delle attivita

finanziarie:
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ESERCIZIO VARIAZIONI 2024 RETTIFICHE T
2023 o
2 T g5
o o _ e
Attivita finanziarie S c s SN o o g o
. . . (@) -1 o N N —
non immobilizzate b = (S : N < © E <
® o o £y E 5 o
o = 2 = s = =
S i) e @ 0
< [
> )
A B C D=A+B-C E F G=D+E-F
Polizze assicurative € 100.000 | € -| € - | € 100.000 - -| € 100.000
Fondi di investimento | € 637.505 | € € - | € 637.505 - -| € 637.505
Totale € 737.505 €0 €0| €737.505 €0 €0| €737.505

Nella tabella seguente vengono dettagliati i vari fondi di investimento al 31 dicembre 2024.

Descrizione valore di valore di mercato al | plusvalenza/ minusvalenza
sottoscrizione 31/12/2024 latente

Polizza assicurativa BG

Ri Alancio 2008 € 100.000 |€ 153.053 | € 53.053

€

Fondo di investimento € 280492 |€ 321316 | € 31.824

Anima liquidita

Fondo di investimento € 268.013 | € 284.149 | € 16.136

Eurizon

Fondo Lux Im.Jp Morgan | € 80.000 € 80.977| € 977

Totale € 737.505 € 839.495 € 101.990

Non state rilevate a titolo prudenziale, le plusvalenze latenti di euro 101.990.

Disponibilita liquide

Le disponibilita liquide al 31 dicembre 2024 ammontano complessivamente a euro

297.066 cosi suddivise

Disponibilita liquide 31/12/2024 31/12/2023 Differenza
Depositi bancari e postali:

Conti correnti bancari € 294.847 | € 315.667 | -€ 20.820
Conti correnti postali € 2.065]| € 4.058 | -€ 1.993
Cassa e valori € 154 | € 1.319| € 1.165
TOTALE DISPONIBILITA' LIQUIDE € 297.066 | € 321.044 | -€ 23.978
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Debiti

| debiti sono iscritti al 31 dicembre 2024 al valore nominale e ammontano a euro 47.605.
Ai sensi dell’art. 2427 c.c., si precisa che non esistono debiti di durata residua superiore a
cinque anni, né debiti assistiti da garanzie reali su beni sociali.

Nella tabella seguente vengono dettagliati i debiti per voce e per scadenza.

DEBITI Valore di_ i_nizio e Valore Qi _fine
esercizio esercizio

Debiti verso fornitori € 4222 | € 2017 | € 6.239
Debiti v/ Carte credito € 357 | € 370 | € 727
Debiti verso erario Iperf dipendenti € 1.399 | € 5908 | € 7.307
Debiti v/ Inps € 2.222 | € 1.508 | € 714
Debiti v/ Inall € 48 | -€ 48 | €
Debiti v/ dipendenti retribuzioni € € 31.746 | € 31.746
Debiti v/ dipendenti retribuzioni differite

€ 2.778 | -€ 1.906 | € 872
Debiti diversi € 37| € 37 | € -
Totale € 11.063 | € 36.542 | € 47.605

. oltre 12 oltre 5

DEBITI entro 12 mesi o] -
Debiti verso fornitori € 6.239 | € 6.239
Debiti v/ Carte credito € 727 | € 727
Debiti verso erario Iperf dipendenti | € 7.307 | € 7.307
Debiti v/ Inps € 714 | € 714
Debiti v/ Inail € €
Debiti v/ dipendenti retribuzioni € 31.746 | € 31.746
Debiti v/ dipendenti retribuzioni
differite € 872| € 872
Totale € 47.605 |€ 47.605 |€ 0 € 0

| debiti verso fornitori e verso altri sono stati regolarmente pagati nel 2025.

| debiti verso erario e i debiti verso Istituti Previdenziali sono stati regolarmente pagati con
modello F24 alle relative scadenze.

| debiti verso dipendenti sono retribuzioni relative agli stipendi del mese di dicembre pagati
a gennaio 2025.

7)
FONDI

Fondo Trattamento fine rapporto

Il Fondo accantonamento Trattamento Fine Rapporto pari a euro 521 rappresenta il debito
a fine esercizio verso i dipendenti in forza a tale data, cosi come previsto dal CCNL.

Nella seguente tabella sono riportate le movimentazioni del Trattamento Fine Rapporto.
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Fondo T.F.R 31/12/24

Fondo TFR iniziale € 35.088
Variazioni nell'esercizio

Utilizzi nell'esercizio -€ 37.729
Accantonamento dell'esercizio € 2.541
Rivalutazione T.F.R € 748
Imposta sost. T.F.R. -£ 127
VALORE DI FINE ESERCIZIO € 521

78.036.

8)

PATRIMONIO NETTO

Il Patrimonio netto, pari a euro 988.622, é costituito dal Fondo di Dotazione ammontante a
euro 15.000, dai fondi vincolati ammontanti a euro 302.008, dall’avanzo degli esercizi
precedenti portati a nuovo pari a euro 749.650 e dal disavanzo d’esercizio pari a euro

Nella tabella seguente si illustra il dettaglio delle consistenze e delle variazioni intervenute

nel corso dell’'esercizio.

Patrimonio Netto Saldi ir_1i_zio incrementi decrementi Saldi fir)e
esercizio esercizio

FONDO DOTAZIONE DELL'ENTE

Fondo di Dotazione € 15.000 € - € 15.000

Totale Fondo Dotazione € 15.000 € 15.000

PATRIMONIO VINCOLATO

Riserve vincolate destinate da

Terzi € 234.008 | € - | € -| € 234.008

Riserve vincolate progetto

"Scleronet” € 100.000 | € - | -€ 32.000 | € 68.000

Totale Patrimonio Vincolato € 334.008 | € - | -€ 32.000 | € 302.008

PATRIMONIO LIBERO

Riserve da avanzi di gestione € 835.517 € 85.867 | € 749.650

Totale patrimonio Libero € 835.517 | € - |-€ 85.867 | € 749.650

Avanzo/ disavanzo

d'esercizio -€ 117.867 | -€ 78.036 | € 117.867 | -€ 78.036

Totale € 1.066.658| -€ 78.036 | € - | € 988.622
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Il fondo di dotazione ammonta a euro 15.000, importo previsto per la richiesta della
personalita giuridica, riconosciuta al 28 febbraio 2023.

Il Consiglio Direttivo ha deliberato nell’esercizio 2022 I'accantonato di euro 100.000 per il
fondo vincolato progetto “Scleronet” della durata di 5 anni, nel corso dell’esercizio 2024
sono stati erogati euro 32.000. Pertanto a fine esercizio il fondo vincolato ammonta a euro
68.000.

Nella tabella seguente si forniscono i dettagli relativamente alle riserve che compongono il
Patrimonio Netto, specificando l'origine o natura, la loro possibilita e limiti di utilizzo,
nonché la loro avvenuta utilizzazione nei 3 esercizi precedenti

utilizzazione
. . - possibilita di | effettiva degli ultimi
Patrimonio Netto Importo Origine Natura e —— 3 precedenti
esercizi
FONDO DOTAZIONE DELL'ENTE
Fondo di Dotazione € 15.000 C
PATRIMONIO VINCOLATO
Riserve vincolate dagli organi
istituzionali € 68.000 ) A-B
Riserve vincolate destinate da Terzi € 234.008 U D
Totale Patrimonio Vincolato € 302.008
PATRIMONIO LIBERO
Riserve da avanzi di gestione € 749.650 u A-B-C-D
Totale patrimonio Libero | € 749.650
Totale € 1.066.658 0 0 0

Legenda colonna “Origine/natura”: C = riserva di capitale; U = riserva di utili
Legenda colonna “Possibilita di utilizzazione”: A = per aumento Fondo di dotazione;
B per copertura perdite; C = per vincoli statutari, D = per altro.

9)

INDICAZIONE DEGLI IMPEGNI DI SPESA O DI REINVESTIMENTO DI FONDI O
CONTRIBUTI RICEVUTI CON FINALITA SPECIFICHE

L’associazione al 31 dicembre 2024 non ha impegni di spesa o di reinvestimento di fondi o
contributi ricevuti con finalita specifiche.
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10)
DESCRIZIONE DEI DEBITI PER EROGAZIONI LIBERALI CONDIZIONATE
Non esistono al 31 dicembre 2024 debiti per erogazioni liberali condizionate.

11)
ANALISI DELLE PRINCIPALI COMPONENTI DEL RENDICONTO GESTIONALE

Il rendiconto gestionale e stato redatto secondo gli schemi per gli Enti del Terzo Settore
regolamentati dall’art.13 del D.Lgs 117 del 2017 e successive modificazioni ed
integrazioni, ed in base ai principi contabili OIC 35. Lo scopo fondamentale del rendiconto
e quello di rappresentare le modalita attraverso le quale I’Associazione ha acquisito e
impiegato le risorse nello svolgimento delle proprie attivita.

Da cio0 deriva la classificazione ripartita per aree gestionali.

Nella tabella seguente sono classificati i proventi con gli scostamenti rispetto all’esercizio
2023.

PROVENTI E RICAVI 31/12/20223 Variazione (+/-) 31/12/2024
Attivita di interesse generale € 180.450 | € 52374 | € 232.824
Proventi da quote € 14.620 | € 255 | € 14.875
Erogazioni Liberali € 62.043 | € 56.024 | € 118.067
Proventi del 5 per mille € 103.787 | -€ 3.905 | € 99.882
Attivita diverse _ - -

€ € €
Attivita di raccolta fondi € 69.694 | -€ 6.205 | € 63.489
Proventi da raccolta fondi € 69.694 | -€ 6.205 | € 63.489
Attivita finanziarie e patrimoniali € 15.984 | -€ 11.589 | € 4.395
Proventi da patrimonio edilizio € 2.187 | -€ 2.187 | € -
Da altri beni patrimoniali € 9.000 |-€ 9.000 | € -
Da rapporti bancari € 4.794 |-€ 402 | € 4.392
Altri proventi € 3| € - € 3
Attivita da supporto generale € - € - € -
TOTALE PROVENTI E RICAVI € 266.128 | € 34.580 | € 300.708

Attivita di interesse generale

- Le quote associative al 31 dicembre 2024 ammontano a euro 14.875, con un lieve
incremento rispetto all’esercizio precedente di euro 255.

- Le erogazioni liberali, per complessivi euro 118.067, riguardano donazioni in denaro a
favore dell’Associazione da parte di privati: rispetto all’esercizio precedente si € riscontrato
un incremento di euro 56.024.
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- | proventi del 5 per mille ammontano a euro 99.882, con un decremento di euro 3.905.

Attivita raccolta fondi

- | proventi da raccolta fondi ammontano a euro 63.489, derivano dalle attivita di raccolta
fondi “Giornata del Ciclamino” di cui all'art. 7 D.Lgs 117/2017 e successive modificazioni e
integrazioni, rispetto all’esercizio 2023 hanno subito un decremento di euro 6.205.

Attivita finanziarie e patrimoniali
-I proventi da rapporti bancari ammontano a euro 4.392 e si riferiscono a interessi sui conti
correnti.

Nella tabella seguente sono classificati gli oneri e costi, con gli scostamenti rispetto
all’esercizio 2023.

ONERI E COSTI 31/12/2023 Variazione (+/-) 31/12/2024
Attivita di interesse generale € 258.312 | -€ 9.147 | € 249.165
Servizi € 258.312 | € 9.147 | € 249.165
Attivita diverse € - | € - | € -
€ € € -
Attivita di raccolta fondi € 16.523 | -€ 917 | € 15.606
Oneri per raccolta fondi € 16.523 | -€ 917 | € 15.606
Attivita finanziarie e patrimoniali € 2.047 |-€ 1.340 | € 707
Oneri rapporti bancari € 657 | € 50 | € 707
Costi da patrimonio edilizio € 1.390 | -€ 1.390 | € -
Minusvalenze da Fondi investimento € - € - € -
Attivita da supporto generale € 106.949 | € 6.317 | € 113.266
Servizi € 54.319 | € 9| € 54.328
Godimento beni di terzi € 700 | € - € 700
Personale € 44.622 | € 5.651 | € 50.273
Ammortamenti € 799 | € 234 | € 1.033
Altri oneri € 6.509 | € 423 | € 6.932
TOTALE ONERI E COSTI € 383.831 |-€ 5.087 | € 378.744

Attivita di interesse generale

| costi per attivita di interesse generale ammontano a euro 249.165, si riferiscono ai costi
relativi ai progetti per attivita istituzionale e sono dettagliati al punto 1 alla voce “attivita
svolte 2024,
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Nella tabella seguente sono elencati i progetti effettuati nel corso dell’esercizio, relativi alla
attivita di interesse generale.

Attivita di interesse generale 2024
Servizi

Progetto "Videocapillaroscopio Policlinico Milano" € 13.481
Proeggto "Sonda Ospedale Ancona" € 10.238
Progetto "Videocapillaroscopio Ospedale Legnano" € 13.420
Progetto "Psicologhe Milano" € 11.498
Progetto “Psicologhe Roma" € 2.622
Progetto “Psicologhe Torino" € 10.000
Progetto "Fisioterapia via Web" € 2.324
Progetto "IWSF7 Montecitorio" € 17.902
Progetto "G7 Salute Ancona" € 802
Progetto "Corso fisioterapisti Brescia" € 2.947
Progetto "Workability Torino" € 2.720
Progetto "Bando Triennale Universita Milano" € 53.903
Progetto "Presentazione Libro Bianco Camera Deputati” € 598
Progetto "Sir Rimini" € 634
Progetto "Dermatologia Policlinico Milano" € 14.591
Progetto "Malattie rare Ancona” € 1.324
Progetto "Pegaso Infermiera Brescia" € 1.116
Progetto "Scleroderma Unit - Brescia" € 20.000
Progetto "OsservaMi Policlinico Mllano" € 32.000
Progetto "Pazienti SSC Forlanini Roma” € 10.000
Progetto "Evento memorial Alonzi" € 20
Congresso € 27.026
Totale attivita di interesse generale € 249.165

Attivita di Raccolta Fondi

Gli oneri per raccolta fondi si riferiscono alla “Giornata del Ciclamino” e ammontano a euro
15.606, sono relativi a spese per i ciclamini, spese di spedizione e spese stampati e
grafica.

Il maggior dettaglio € riportato nel prospetto di rendicontazione della raccolta fondi,
nell’apposito punto (paragrafo 24) della presente relazione di missione.

Attivita Finanziarie e Patrimoniali
Gli oneri finanziari e patrimoniali ammontano a euro 707 e sono relativi a commissioni e
spese bancarie.

Attivita di Supporto Generale
| costi e oneri per attivita di supporto generale ammontano a euro 113.266.

| costi per servizi ammontano a euro 54.328.
Nella tabella seguente viene dato il dettaglio dei costi per servizi di supporto generale
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Attivita da supporto generale 2023 variazioni (+/-) 2024
Servizi € 54.319 | € 8 | € 54.328
Consulenze amministrative, fiscali e elaborazioni paghe | € 12.278 | -€ 2492 | € 9.786
Consulenza Personalita giuridiche € - € -
Consulenze assistenza software, gestione sito, spese

comunicazione ufficio stampa € 26.275 | € 2.042 | € 28.317
Spese giornalino € 9.433 | -€ 1.495 | € 7.938
Spese telefoniche € 3.609 | -€ 154 | € 3.455
spese spedizioni e postali € 728 | € 134 | € 863
spese assicurazioni € 1.769 | € 1.000 | € 2.769
spese servizi smaltimento rifiuti € - € 300 | € 300
spese licenze software € 514
spese servizi vari € 159
Servizi Pos € 227 | -€ 0 | € 227

| costi godimento beni di terzi, pari a euro 700, sono relativi al costo di locazione per la
sede.

| costi del personale, pari a euro 50.273, hanno subito un incremento rispetto
all’esercizio precedente di euro 5.651 dovuto all’assunzione part time di una dipendente
dal mese di giugno, in sostituzione della dipendente che ha cessato il rapporto di lavoro a
fine anno.

Gli ammortamenti ammontano a euro 1.033.

Altri_oneri_ammontano a euro 6.932 con un incremento di euro 423. Nella seguente
tabelle viene riportato il dettaglio degli altri oneri.

Attivitd da supporto generale 2023 variazioni (+/-) 2024
Altri oneri € 6.509 | € 423 | € 6.932
Spese cancelleria € 1.488 | € 37 | € 1.525

Spese per struttura Torino € 1.200 | -€ 114 | € 1.086
Spese viaggi € 733 | € 1.483 | € 2.216
Contributi associativi € 1.946 | € 82 | € 2.028
Costi vari € 1.142 | -€ 1.065 | € 77

Imposte

L’ente non ha provveduto allo stanziamento delle imposte d'esercizio in quanto non
esercita attivita commerciale.

Singoli elementi di ricavo o di costo di entita o incidenza eccezionali

Nel corso del presente esercizio non sono stati rilevati ricavi o altri componenti positivi
derivanti da eventi di entita o incidenza eccezionali.
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12)
DESCRIZIONE DELLA NATURA DELLE EROGAZIONI LIBERALI RICEVUTE

Le erogazioni liberali, pari al euro 118.067, sono relative a erogazioni da donatori privati,
hanno subito un incremento rispetto all’esercizio precedente di euro 56.024.

| proventi derivanti dalla campagna 5 per mille ammontano a euro 99.882, con un
decremento rispetto all’esercizio precedente di euro 3.905.

| proventi da raccolta fondi sono relativi alla “Giornata del Ciclamino” derivanti da privati: &
l'iniziativa piu significativa del GILS per la sensibilizzazione in tutta Italia per la raccolta
fondi destinati alla ricerca scientifica, attraverso la disponibilita di medici e volontari e la
vendita del fiore simbolo dell’'associazione.

Nel 2024, la raccolta fondi su tutto il territorio nazionale, grazie all’impegno dei volontari,
ha generato liberalita pari a euro 63.489.

13)
NUMERO MEDIO DEI DIPENDENTI, RIPARTITO PER CATEGORIA
DIPENDENTI NUMERO MEDIO 2024 NUMERO MEDIO 2023
Dirigenti 0 0
Impiegati 2 1
Altro 0 0

Ai dipendenti e applicato il contratto Nazionale dei Servizi Assis. Anaste Confsal.

NUMERO DEI VOLONTARI ISCRITTI NEL REGISTRO DEI VOLONTARI DI CUI
ALL'ART. 17, COMMA 1, CHE SVOLGONO LA LORO ATTIVITA IN MODO NON
OCCASIONALE

| volontari che prestano il loro lavoro in modo gratuito e continuativo sono 14: nella tabella
seguente si riportano le mansioni svolte, il totale delle ore di lavoro mensili e annuali e il
raffronto con le ore di lavoro dei dipendenti.

o . S . ore ore

N° | descrizione attivita dei volontari mensili | annuali

1 gestione di tutte le attivita dell'associazione rapporti con Aziende Ospedaliere, medici 90 990
e Istituzioni, rapporti con i soci

5 rappresenta l'associazione a livello europeo all'interno di EURORDIS, ERN, ePAGS 40 440
partecpando ai vari Convegni

3 | rapporti con il territorio e le Istituzioni 10 110

4 | raccolta fondi Giornata del Ciclamino e rapporti con il territorio e le Istituzioni 10 110

5 | consulente legale per informazioni su legge 104 e richieste invalidita 5 55
organizza incontri medico/paziente di varie tipologie per informare sulla patologia,

6 ; . : Lo L 20 220
oltre ai rapporti con il territorio e le Istituzioni

7 | tesoriere, si occupa dei vari pagamenti relativi alle attivita dell'associazione 30 330

8 | rapporti con il territorio e le Istituzioni e Giornata del Ciclamino 15 165

9 | raccolta fondi Giornata del Ciclamino 10 110

10 | rapporti con il territorio e le Istituzioni 5 55
organizza il webinar e segue il corso di fisioterapia settimanale oltre ai rapporti con il

11 oL L 20 220
territorio e le Istituzioni

40




GILS ODV - ETS - Gruppo Italiano per la Lotta alla Sclerodermia

o .. D . . ore ore
N° [ descrizione attivita dei volontari mensili | annuali
rapporti con il territorio e le Istituzioni oltre a rappresentare GILS a vari Eventi e
12 | <) . . 10 110
Giornata del ciclamino
13 | comunicazione e redazione articoli del Giornale dell' associazione 10 110
14 | informazione su attivita GILS presso UOC Immunologia Policlinico Milano 20 220
| totale ore 295 3.245
Differenza ore lavoro tra volontari e dipendenti anniali %
ore n. 14 volontari 3.245 61,70%
ore dipendente 2014 38,30%
totale monte ore 5259 100,00%

14)

COMPENSI ALL'ORGANO DI AMMINISTRAZIONE, ALL'ORGANO DI CONTROLLO E
AL SOGGETTO INCARICATO DELLA REVISIONE LEGALE

COMPENSI valore

Amministratori € -

Revisore dei conti € 2.600

Il compenso per Il Revisore dei conti ammonta a euro 2.600, mentre non e stato erogato
alcun compenso all Amministratore.

15)

PROSPETTO IDENTIFICATIVO DEGLI ELEMENTI PATRIMONIALI E FINANZIARI E
DELLE COMPONENTI ECONOMICHE INERENTI I PATRIMONI DESTINATI AD UNO
SPECIFICO AFFARE DI CUI ALL'ART. 10 DEL D.LGS. N. 117/2017 E S.M.I.

L’associazione non ha elementi patrimoniali e finanziari destinati ad uno specifico affare.

16)
OPERAZIONI REALIZZATE CON PARTI CORRELATE

L’associazione non ha operazioni realizzate con parti correlate.

17)
PROPOSTA DI DESTINAZIONE DELL'AVANZO O DI COPERTURA DEL DISAVANZO

L’organo amministrativo propone di coprire il disavanzo di esercizio, pari a euro 78.036,
con la riserva avanzi di gestione.
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18)

ILLUSTRAZIONE DELLA SITUAZIONE DELL'ENTE E DELL'ANDAMENTO DELLA
GESTIONE

| dati di bilancio vengono qui ripresi per illustrare 'andamento della gestione nel 2024 e
confrontarla con quella del 2023, raggruppando i dati in categorie funzionali all’attivita di
GILS, in modo da evidenziare le poste piu significative e correlarle alle circostanze e
cause occorse nell’anno.

Proventi 2024: analisi e scostamenti vs. 2023

| proventi nel 2024 sono stati di 300.708 €, con aumento del 13% rispetto allo scorso
anno.

La quota maggiore (39%) e data da erogazioni liberali e donazioni, quasi raddoppiate
rispetto allo scorso anno. E’ un contributo significativo, a testimonianza della sensibilita di
molti sostenitori, ma inevitabilmente legato all’occasionalita.

Significativo e anche il contributo del 5 per mille, di poco inferiore (-4% circa) a quello dello
SCOrso anno, e pari a circa un terzo dei proventi, che si conferma un’importante fonte di
entrate.

La raccolta fondi per la campagna di raccolta programmata a livello nazionale, la Giornata
del Ciclamino, costituisce quest’anno il 21% circa dei proventi, un poco diminuita (-9%
circa) rispetto al 2023, ancora grazie alla ripresa della vendita diretta e a un periodo
prolungato.

Le guote associative (e i Soci) sono un poco aumentate (+2% circa) rispetto allo scorso
anno, ma costituiscono solo circa il 5% dei proventi, mentre dovrebbe fornire una base di
finanziamento sulla quale contare al di la di provvidenziali ma occasionali e imprevedibili
donazioni: € sempre piu opportuno che ogni nostro Socio si impegni in una campagna
acquisizione di nuovi Soci, che sono la forza delle associazioni.

| proventi finanziari sono un contributo minimo (1,5% dei proventi).

PROVENTI 2024
proventifinanziari e
vari o
raccolta fondi 2% quote a;:ouatlve
(]
(ciclamino)
o\

erogazioni liberali e
donazioni
39%

5x1000
33%
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Oneri 2024: analisi e scostamenti vs. 2023

Gli oneri sono stati pari a 378.844 € e sono di pochissimo diminuiti (-1,3% circa) rispetto al
2023, con variazioni modeste sia dei costi legati alle iniziative sia dei costi di gestione.

La maggior parte degli oneri (circa il 70% dei costi totali) riguarda i costi per le attivita
qualificanti e tipiche dell’Associazione (finanziamento di progetti, Congresso, Giornata del
Ciclamino), con una diminuzione del 4% circa rispetto allo scorso anno.

Gli oneri per lo sviluppo dei progetti per gli assistiti costituiscono la maggior parte delle
uscite: sono quasi il 60% dei costi totali, con una piccola diminuzione (-3,7%) rispetto allo
SCOrso anno.

Quote minori permettono di organizzare il congresso annuale (7% circa degli oneri totali) e
la Giornata del Ciclamino (4% circa degli oneri totali), con una lieve diminuzione (-6%
circa) rispetto allo scorso anno.

Gli oneri di gestione dell’Associazione per oneri bancari, supporto/servizi e costi del
personale sono pari circa al 30% dei costi totali, con un lieve aumento (+4,6) rispetto allo
SCOrso anno.

Tra i costi di funzionamento per servizi sono significativi (quasi il 10% degli oneri totali,
+1,5% rispetto allo scorso anno) quelli per assistenza e gestione del sito web e dei canali
social, per spese comunicazione, ufficio stampa e per il giornalino, che viene ancora in
larga misura spedito in copia cartacea. E’ opportuno sottolineare che i costi per migliorare
la comunicazione sono a totale beneficio degli assistiti, cui '’Associazione intende offrire
tutti i mezzi per una approfondita informazione, facilmente accessibile e fruibile da piu
canali, costantemente aggiornata e, aspetto non trascurabile, sicura.

Oneri_per_consulenze amministrative e fiscali sono diminuiti circa del 20% rispetto allo
scorso anno e costituiscono il 2,6% degli oneri; altri servizi e costi di funzionamento sono
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invece aumentati del 18% e rappresentano il 4,5% degli oneri, tuttavia insieme
sostanzialmente si compensano in valore assoluto.

Il costo del personale rappresenta 13% circa degli oneri ed € aumentato circa del 13%
rispetto allo scorso anno per I'assunzione di una dipendente part time dal mese di giugno,
in sostituzione della dipendente che ha cessato il rapporto di lavoro a fine anno.

Gli_oneri bancari sono praticamente irrilevanti.

L’Associazione si adopera per contenere i costi di struttura, in linea con la politica di
efficienza e di rigore seguita dal GILS e grazie alloperato dei volontari e degli amici
dellAssociazione. Ogni spesa edazione intrapresa & sottoposta al vigile controllo del
Presidente e del Consiglio Direttivo e a un’attenta valutazione dei costi, dei rapporti
costi/benefici e, dove possibile, delle alternative di mercato.
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Risultato di esercizio

L’esercizio 2024 chiude, al netto delle imposte, con un disavanzo di 78.036 €, contro un
disavanzo di 117.703 € dello scorso esercizio, grazie soprattutto alle maggiori entrate a
fronte di oneri praticamente invariati.

Il patrimonio netto a fine 2024 ammonta a 988.622 €.

Proventi e ricavi
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19)

EVOLUZIONE PREVEDIBILE DELLA GESTIONE E PREVISIONI DI MANTENIMENTO
DEGLI EQUILIBRI ECONOMICI E FINANZIARI

PROGETTI IN PREVENTIVO PER IL 2025

Il GILS nel 2024 continuera a finanziare i progetti che hanno una rilevante ricaduta sui
pazienti e puntano a migliorarne la qualita di vita, dando spazio a progetti scientifici che
siano il piu possibile in rete e a corsi di formazione che si stanno facendo sempre piu
urgenti, oltre al supporto per I'acquisto di apparecchiature necessarie alla diagnostica.

Progetti SUPPORTO PSICOLOGICO gennaio — dicembre (esclusi luglio e agosto)

Torino “lo-tu-noi...insieme & meglio”, progetto di supporto psicologico, in presenza o a
distanza, rivolto agli ammalati di Sclerosi Sistemica ed ai loro familiari, al fine di sostenere,
informare e lavorare in rete.

Costo: € 10.220
Finanziamento: GILS

Milano “Con le parole insieme”, progetto di intervento psicologico per gli ammalati di
Sclerosi Sistemica e le loro famiglie che fanno riferimento al GILS. Attivita a distanza.
Incontri di condivisione di gruppo, colloqui di sostegno psicologico, attivita di
sensibilizzazione e di informazione continuando la pratica della Mindfulness ed il Training
Autogeno.

Fruitori del progetto proposto saranno, oltre alle persone con Sclerosi Sistemica; il
personale medico e infermieristico operante presso le strutture ospedaliere di riferimento
che collaborano con il GILS e i volontari coinvolti nelle attivita del’Associazione.

Costo: € 12.000
Finanziamento: GILS

Progetto Fisioterapia e Riabilitazione per pazienti con SSc

Il progetto continua, riscuotendo particolare interesse tra le pazienti, ogni mercoledi dalle
17 alle 18.30 su piattaforma Zoom. Attivita motoria e riabilitativa, respirazione e gestione
emotiva, aggregazione e socialita. E tenuto dalla Dott.ssa Tiziana Nava, Docente
Universitario e Master Universita di Milano Bicocca.

Costo: € 80 a seduta, per 10 mesi
Finanziamento: GILS

Progetto Master in Cardio-Immunologia presso I’Universita di Padova

Riceviamo dal Prof. Vicenzi, del Dipartimento Area Cardio-Toraco Vascolare del Policlinico
di Milano, la richiesta di una sponsorizzazione da parte di GILS per frequentare il Master
per il quale e stato incluso nella graduatoria dei candidati.

Il percorso formativo fornisce elementi di comprensione delle malattie cardiache
immunomediate, affronta elementi di eziopatogenesi e di fisiopatologia, nonché di diagnosi
e terapia cardiologica e immunomodulante.

Il focus sono le patologie inflammatorie cardiache connesse a malattie autoimmuni, forme
di cardiomiopatie inflammatorie, miocarditi e pericarditi.

Costo: € 2.025
Finanziamento: GILS
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Progetto SSC Dermatologia “Oncoimmunocare: Ambulatorio per la gestione delle
reazioni avverse cutanee in pazienti in terapia oncologica e immunosoppressiva”

La Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale Maggiore Policlinico, ha emesso una
manifestazione di interesse per sostegno dell’attivita assistenziale destinato alla SSC di
Dermatologia.

GILS ha espresso parere favorevole a partecipare alla sponsorizzazione di € 27.000,00
per la durata di 12 mesi.

Costo: € 27.000,00
Finanziamento: donazione

Progetto rifinanziamento di erogazione di contributo liberale a favore della UOC di
Reumatologia diretta dal dott. Gian Domenico Sebastiani, Azienda Ospedaliera San
Camillo Forlanini, Roma —anno 2025

Riceviamo dal Prof. Sebastiani la richiesta, anche per il 2025, di un contributo per poter
proseguire con l'attivita della gestione dei pazienti affetti da sclerodermia, con la possibilita
di avere un collaboratore a contratto che continui e porti a termine quanto in itinere dal
2019 e cioe la gestione dati e il miglioramento dell’efficienza nella gestione dei PAC.

Costo: € 10.000,00
Finanziamento: GILS

Progetto: Convegno nazionale GILS — Ancona 5 aprile 2025

Il Convegno annuale di GILS nel 2025 avra luogo nella citta di Ancona, presso I'Aula
Magna dell’'Universita Politecnica delle Marche, Via L. Menicucci, 6, cin il titolo “La cura
che vorrei: diagnosi precoce, multidisciplinarieta, nuove terapie. Aspettative e realta
nel trattamento della sclerosi sistemica”

Costo: a consuntivo
Finanziamento: GILS

Progetto “Comunicazione GILS” e gestione sito WEB e social media affidato a
Didael KTS

Anche per il 2025 la comunicazione, gestione sito WEB e social media verra affidato a
Didael KTS, in prosecuzione del contratto precedente, il costo € relativo alle attivita per
tutto I'anno.

Costo: € 13.500
Finanziamento: GILS

Progetto Pediatrico - Clinica De Marchi, Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale
Maggiore Policlinico Milano

In attesa di definizione con I'équipe del Dott. Giovanni Filocamo.

Costo: € 15.000,00
Finanziamento: Famiglia Riccio

Progetto Informazione sul tema Alimentazione con modalita multimediale

In collaborazione con la Dott.ssa Maria Tieri, nutrizionista presso IEO, e Didael KTS per la
realizzazione dei podcast che saranno messi in rete nelle seguenti date:
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e 9 aprile (mercoledi)
16 aprile
23 aprile pausa per vacanze pasquali e ponte 25 aprile
30 aprile
7 maggio
14 maggio
21 maggio
28 maggio
e 4 giugno
Costo: € 8.600
Finanziamento: GILS

Staff segreteria GILS

Lo staff della segreteria GILS, da gennaio 2025, si avvarra di un’impiegata con un
contratto part-time a tempo indeterminato di 6 ore giornaliere, dal lunedi al venerdi, e una
collaborazione part-time a tempo indeterminato della precedente segretaria, che seguira
alcune attivita dell’associazione.

Costo: contratto ANASTE
Finanziamento: GILS

20)

INDICAZIONE DELLE MODALITA DI PERSEGUIMENTO DELLE FINALITA
STATUTARIE, CON SPECIFICO RIFERIMENTO ALLE ATTIVITA DI INTERESSE
GENERALE

Servizi offerti

| soci sono i principali destinatari e attori dell’attivita del’associazione e ad essi sono offerti
servizi specifici ma non esclusivi, per permettere a chiunque di avvalersi di un supporto sia
per la malattia sia per la piu ampia conoscenza delle sue problematiche e degli strumenti
per affrontarla.

e La Segreteria GILS risponde al Numero Verde 800 080 266, dl lunedi al venerdi
dalle 9.00 alle 15.15.

e Mezzi di comunicazione digitale: posta elettronica, sito WEB, pagina Facebook, X,
Whatsapp, Linkedin e Canale YouTube per facilitare l'offerta dei servizi e
'informazione. Per tutti i richiedenti.

e Informazioni sul sito del GILS e al numero verde.

e Psicologo risponde: il martedi dalle 10 alle 12.30. Alla luce della particolare
situazione di emergenza sanitaria avviatasi a febbraio 2020 che si € protratta con alti
e bassi, e stato necessario rivedere le modalita di erogazione dei servizi di sostegno
e accompagnamento psicologico che si sono sviluppati da remoto, privilegiando i
gruppi di mutuo aiuto con piattaforma zoom ma, dove necessario, anche con colloqui
individuali. La risposta dei soci & stata positiva rimarcando come questa modalita ha
dato piu opportunita di coinvolgimento e di raggiungere piu persone.

e Documentazione esplicativa sulla malattia, sulla diagnosi precoce e sui servizi
offerti € a disposizione di tutti sul sito web. Inoltre & possibile ricevere un consulto
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telefonico previo appuntamento da uno specialista in reumatologia e immunologia e,
sempre previo appuntamento, un supporto di consulenza legale.

e “Giornale contro la Sclerodermia”: periodico quadrimestrale per condividere con i
Soci le news sulla ricerca scientifica nazionale, internazionale e tutte le attivita varie
promosse dall’Associazione

Protocolli d’'Intesa e Convenzioni

e |[RCCS Fondazione Policlinico

e ASST Ospedale Maggiore Niguarda
e ASST Ovest Legnano

ASST Fatebenefratelli Sacco
Universita Statale Milano

Istituto clinico Citta di Brescia
ANMAR /GILS

Fondazione the Bridge
GILS-AAPRA

Analisi dei dati di servizio

L’Associazione GILS rende disponibili agli utenti varie possibilita di comunicazione e di
accesso, principalmente: telefono (linea fissa e N° verde) con segreteria telefonica, e-mail,
sito web e social (Facebook e Instagram principalmente, ma anche LinkedIn, YouTube e
X). L’Associazione registra con accuratezza i dati e gli argomenti delle chiamate pervenute
e analizza i parametri di utilizzo disponibili dei diversi canali, per venire incontro alle
esigenze degli utenti e migliorare i servizi offerti.

Linee telefoniche e posta elettronica

Nel 2024 sono stati registrati circa 370 contatti (+7% rispetto allo scorso anno): 66% a
mezzo telefono, 8% tramite segreteria telefonica, 26% per web/e-mail. In percentuale sono
aumentati del 10% i contatti per e-mail a scapito dei contatti telefonici.

La media e ancora di circa 30 contatti ogni mese, con frequenza accentuata (oltre 10%) in
luglio, aprile e ottobre.

La presenza di una segretaria ha potuto garantire circa 250 risposte dal vivo. Le risposte a
email sono state evase nella giornata, eccetto circa il 16%, in genere pervenute in giornate
festive o durante la chiusura di agosto.
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Percentuale contatti per mese e mezzo 2024
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Circa la provenienza, per il 29% circa dei casi non e stata indicata, nel 31% dei casi € la
Lombardia (di cui il 19% dalla provincia di Milano); percentuali inferiori al 7% da tutte le
altre regioni.

Solo circa un terzo (34%, di poco superiore all’anno precedente) delle chiamate proviene
da Soci, mentre il 66% proviene da non Soci.

Anche nel 2024 il servizio telefonico & stato utilizzato e apprezzato, nonostante I'ampia
platea che si informa sul sito web e sui nostri social.

Percentuale contatti per Regione e Soci 2024
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Sito web

Nel 2024 sono stati rilevati circa 78.000 utenti (-13% rispetto al’anno precedente), il 76%
da cellulare, 23% da desktop, i restanti da tablet e marginalmente da smart tv.

Le visualizzazioni sono state circa 185.000, con quasi 109.000 sessioni e un tasso di
coinvolgimento del 59%, avente durata media di 1'17” per sessione. Gli eventi sono quasi
506.000, circa come lo scorso anno, quindi con un maggior coinvolgimento: meno persone
ma piu interessate.
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Sito web — Google Analytics 2024

Circa I'85% degli eventi sono originati in Italia, seguono USA (1,3%), Spagna, Germania,
India, Francia, Svizzera e molti altri, con percentuali minime ma presenti.

Circa nell’86% dei casi si tratta di ricerche organiche, cioé risultati generati da un motore di
ricerca in risposta a una precisa richiesta, non influenzata da pubblicita o sponsorizzazioni.

Gli argomenti di maggior interesse sono il fenomeno di Raynaud, diagnosi precoce e
nuove terapie, apparato gastrointestinale, ulcere, Scleroderma Unit.

Social

| canali maggiormente utilizzati sono Facebook, Instagram e, in misura minore ma non
trascurabile, Linkedin, YouTube e X.

Si riportano in tabella i principali dati di utilizzo, in parte incompleti ma utili per una stima:

Social 2024 FACEBOOK INSTAGRAM LINKEDIN _E

Totale copertura 124.458 85.119 n.a. n.a. n.a. 209.577
59% 41% n.a. n.a. n.a.

Totale impression 143.644 93.207 10.126 23.254 n.a. 246.977
58% 38% 4% 9% n.a

Totale interazioni 6.544 5.033 464 n.a. n.a. 12.041
54% 42% 4% n.a n.a

Visualizzazioni video 18.582 8.095 n.a. 4.023 n.a. 26.677
70% 30% n.a 15% n.a
Numero di post 103 96 103 26 103 -
Numero di stories 159 159 n.a. n.a. n.a. -

Il numero di utenti dei social (copertura) dei soli Facebook e Instagram €& quasi il triplo
degli utenti del sito web: questi canali sono pertanto molto importanti nella comunicazione.
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Il numero di volte in cui i contenuti vengono visualizzati (impression) sono pero circa la
meta degli eventi registrati sul sito e le interazioni molto minori. Significativo € il numero di
visualizzazioni di video, particolarmente su Facebook.

Il maggior numero di visualizzazioni si € registrato in occasione del Convegno di GILS e
per la Giornata del Ciclamino.

21)

INFORMAZIONI E RIFERIMENTI IN ORDINE AL CONTRIBUTO CHE LE ATTIVITA
DIVERSE FORNISCONO AL PERSEGUIMENTO DELLA MISSIONE DELL'ENTE E
L'INDICAZIONE DEL CARATTERE SECONDARIO E STRUMENTALE DELLE STESSE

L’associazione non svolge attivita diverse da quelle istituzionali.

22)
PROSPETTO ILLUSTRATIVO DEI COSTI E DEI PROVENTI FIGURATIVI
Si é ritenuto di non valorizzare costi e proventi figurativi.

23)
DIFFERENZA RETRIBUTIVA TRA LAVORATORI DIPENDENTI

L’associazione al 31 dicembre 2024 conta I'impiego di un solo dipendente a cui viene
applicato il CCNL di riferimento inoltre non ha erogato compensi a nessun membro del
Consiglio Direttivo.

24)
DESCRIZIONE DELL'ATTIVITA DI RACCOLTA FONDI

L’evento principale che I'associazione svolge annualmente su tutte le piazze nazionali nel
mese di settembre € la “Giornata del Ciclamino”, con la vendita di ciclamini, il fiore simbolo
della associazione.

Le donazioni derivanti dal’evento sono devolute per la ricerca.

RENDICONTO SPECIFICO PREVISTO DAL CO. 6, ART. 87 DEL D.LGS. N. 117/2017 E
S.M.L.

RENDICONTO EVENTO "GIORNATA CICLAMINO" 2024

Entrate specifiche

Donazioni libere € 63.489

Totale € 63.489

Spese specifiche

Acquisto ciclamini € 11.460
Spese Stampati e Grafica € 2.740
Spese spedizioni € 782
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Spese varie € 624
Totale € 15.606
AVANZO € 47.883

ALTRE INFORMAZIONI
L’associazione non possiede strumenti finanziari derivati, di cui allart. 2427 bis, primo
comman. 1.
L’associazione non ha in essere accordi non risultanti dallo Stato Patrimoniale, di cui
all'art. 2427, primo comma n. 22-ter.

CONCLUSIONI

Signori associati, vi confermiamo che il presente bilancio, composto da Stato Patrimoniale,
Rendiconto di Gestione e Relazione di Missione, rappresenta in modo veritiero e corretto
la situazione patrimoniale e finanziaria, nonché il risultato gestionale dell’esercizio, e
corrisponde alle risultanze delle scritture contabili.

Vi invitiamo pertanto ad approvare il progetto di bilancio al 31 dicembre 2024, unitamente
con la proposta di coprire il disavanzo d’esercizio, cosi come proposto dall’Organo
Amministrativo.

Paola Raffaella Canziani
Presidente GILS

Pasla &W Cd»?m
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