
 

 

Assemblea ordinaria dei soci GILS ODV ETS 

 

Oggi 12 aprile 2025 alle ore 10.00, regolarmente convocata, si tiene, con modalità zoom, l’assemblea 

ordinaria dei soci GILS ODV ETS, presieduta dalla Presidente Paola Raffaella Canziani. 

Presente il dott. Lorenzo Magliulo, Organo di controllo monocratico, revisore dei conti; il Consiglio 

Direttivo: Vicepresidente Ilaria Galetti, Tesoriere Rosanna Mazzoni, Paola Cittadini, Miriam Fusco, 

Paola Angela Lidia Muti, Mirella Pasqualini, Anna Maria Pinasco, Maria Grazia Tassini, Anna Paola 

Temperini. Assente Cristina Bassani. 

 Totale soci presenti votanti 24 più 5 deleghe; totale soci votanti: 29. 

Richiesti, i presenti acconsentono alla registrazione dell’assemblea. 

Di seguito il verbale redatto in ossequio della trascrizione.  

La Presidente Paola Raffaella Canziani dà lettura dell’ordine del giorno: 

1. Relazione Presidente  

2. Approvazione bilancio consuntivo 2024 

3. Approvazione bilancio preventivo 2025 

4. Varie ed eventuali 

 

e prende la parola per esporre alcune considerazioni di carattere generale sull’andamento della vita 

associativa. 

Nell’anno sociale 2024/2025 è stata data attuazione di quanto deliberato nell’assemblea dell’aprile 2024: 

nell’ottica di aumentare la visibilità dell’Associazione, con la duplice finalità d’informare il maggior 

numero di persone sulla patologia e di acquisire nuovi soci, è stato progettato un piano editoriale, gestito 

da Didael KTS, che ha consentito la condivisione tramite socials di tutti gli eventi significativi. Abbiamo 

incrementato il numero dei nuovi soci, ma, soprattutto abbiamo recuperato quelli che erano un po' in 

silenzio, un po' latenti e questo è stato possibile non soltanto al programma di diffusione di notizie e di 

comunicazione, ma anche grazie all'intervento di Sandra che è la nostra nuova segretaria e che è molto 

dedicata alle persone. D'accordo con me naturalmente prende in mano il telefono, prende l'elenco dei 

soci che da un po' non hanno rinnovato, che da un po' non si fanno sentire, li chiama e ovviamente non è 

che chieda subito di pagare la quota, ma instaura un colloquio e questo è estremamente positivo perché 

da un lato  fa il lavoro della volontaria e dall’altro, dà un segno, una presenza che noi ci siamo, che ci 

occupiamo delle persone e non solo delle quote. La combinazione di queste due azioni ha fatto sì che 

abbiamo recuperato persone che erano un po' nell'ombra e abbiamo avuto dei riscontri positivi e che sono 

anche le email che le persone mandano, a volte fanno il bonifico mettendo come causale "vi ringraziamo 



per quello che fate". Quando c'è stato il convegno di Ancona molti hanno espresso apprezzamento per la 

nostra associazione e per il lavoro che stiamo facendo. Questa campagna di comunicazione ovviamente 

non è una comunicazione vuota, è una comunicazione con dei contenuti, non è che basta andare su 

Facebook o su Instagram e dire ci sono. Voglio ricordare degli eventi che sono stati eventi un po' topici, 

ad esempio a 29 di febbraio abbiamo realizzato una bellissima iniziativa nelle Marche utilizzando un 

treno per la diagnosi precoce e per l’informazione: questa collaborazione con Trenitalia che è stata una 

cosa molto bella, che ha avuto molto risalto e non solo quello mediatico. La sostanza c'è perché hanno 

aderito quasi un centinaio di persone. Contestualmente sempre nella giornata mondiale delle malattie 

rare abbiamo fatto in Regione Lombardia invece un incontro per presentare Scleronet e anche questo è 

stato un momento che al di là della sede prestigiosa ha avuto un suo senso e poi andando avanti il 

convegno nazionale che è stato anche questo importante perché ci ha dato la possibilità di capire quali 

siano le tematiche che interessano alle persone e una di queste è proprio quella dell'alimentazione e della 

nutrizione. Interessa un po' a tutti noi però in particolare ai pazienti sclerodermici: c'è stata una relazione 

che ha suscitato un particolare interesse e da lì diciamo si è accesa la lampadina. Parliamo di nutrizione, 

parliamo di alimentazione non solo perché è un argomento che funziona, che va bene anche da un punto 

di vista d’ intercettare le esigenze e i bisogni delle persone, ma anche per allargare la platea di chi può 

essere interessato. E infatti abbiamo costruito con Simone Uberti una parte generale in cui la dottoressa 

Tieri parlerà di alimentazione e nutrizione in senso generale, in modo che anche persone che non hanno 

la malattia possono essere interessate, possono intervenire e poi ci sarà una seconda parte che risulta 

essere più specialistica e dedicata alla sclerosi sistemica.  Daremo inizio il 16 di aprile e per adesso sono 

già scritte 110 persone. Se le cose vanno bene ci auguriamo che si diffonderà sempre di più e ci sarà la 

possibilità di avere un esperto risponde alle domande.  Poi proseguendo sempre in corso d'anno abbiamo 

avuto la giornata mondiale della sclerodermia con un evento molto importante: siamo stati a Montecitorio 

in collaborazione con le istituzioni mentre  la seconda parte della giornata è stata dedicata a un convegno  

di natura clinico-scientifica con una tematica che adesso è una hot topic, ovvero l'interessamento 

polmonare. Le nostre giornate del ciclamino che quest'anno hanno avuto forse un esito un po' meno 

brillante rispetto all'anno precedente anche se la partecipazione è stata numerosa ed entusiastica. Sono 

proseguite tutte le altre attività che solitamente facciamo, il counseling psicologico e ringrazio 

naturalmente Laura Paleari, Maria Ape e per quanto riguarda la fisioterapia che è un altro gruppo molto 

seguito, Tiziana Nava, che in effetti continuano un lavoro di grande risalto e di grande importanza per le 

persone, perché l'importante è proprio fare gruppo. Siamo un’Associazione di volontari e   i volontari 

sono persone che danno, sono persone che regalano il proprio tempo, le proprie energie. Non mi 

identifico in un'associazione di pazienti, bensì di volontari. Faccio un ringraziamento particolare a Maria 

Cristina Spanu perché senza Maria Cristina oggettivamente mandare avanti il GILS sarebbe quanto di 

più faticoso sulla faccia della terra.  Maria Cristina è una persona speciale perché lei ha capito cosa vuol 

dire fare la volontaria e quindi al di là del suo rapporto professionale è una persona che davvero regala 

energie e tempo e tanti consigli utili e di buon senso soprattutto perché a volte non serve andare sui 

massimi sistemi ma serve un po' di buon senso, un po' di unità e un po' di pratica nel gestire le cose. Detto 

tutto questo...continuiamo con le positività.  

Le positività sono che tutta questa attività ha consentito di entrare nel campo della comunicazione e di 

riuscire a dire ‘ci siamo’ e ci siamo in realtà significative, quindi istituzionali, cliniche, ma ci siamo anche 



con la presenza accanto alle persone, alle persone che sono in ospedale; quindi, i volontari io non posso 

far altro che ringraziarli, certo ce ne vorrebbero di più, questo è fuori discussione. Per quanto riguarda 

invece le negatività, è una parola grossa, noi siamo una piccola associazione che però si dà molto da fare, 

quindi su questo non c'è dubbio, va premiata la buona volontà, adesso come adesso purtroppo, sottolineo 

un pochettino il purtroppo, bisogna essere anche un po' performanti: non siamo un'azienda e ci 

mancherebbe altro, tuttavia abbiamo seppure nei limiti e nei parametri che vengono richiesti dal terzo 

settore,  degli obblighi che dobbiamo rispettare e che rispettiamo, abbiamo però anche la libertà di essere 

volontari di non essere aziendalisti con  l'obbligo di profitto. Oltre a quanto ho finora presentato abbiamo 

anche donato in termini economici, abbiamo fatto una borsa di studio, abbiamo donato agli ospedali, alle 

Scleroderma  units che avevano bisogno, abbiamo donato dei devices a chi ce li aveva chiesti e 

naturalmente anche queste richieste vengono valutate, non è che basta chiedere e vengono erogati i soldi, 

si valuta come lavorano determinati gruppi, se lavorano bene, se  i pazienti sono contenti, se sono 

soddisfatti, allora nel momento in cui viene fatta una richiesta perché c'è una carenza, è evidente che il 

nostro ruolo è anche e proprio quello di sostenere e di aiutare. Facciamo il giornalino tra le altre cose, 

che è un metodo buono di comunicare alle persone e di restare in contatto. Secondo me tutte queste sono 

delle positività, è un lavoro che è stato fatto ed è stato fatto bene. Personalmente non sono né una persona 

che si limita a dire "ho fatto bene" e "abbiamo fatto bene" perché ricordiamoci che non sono solo io, 

siamo tutti noi insieme, siamo un gruppo, ogni  risultato è frutto del lavoro di tutti io rappresento 

l'associazione, è ovvio, posso dare degli impulsi o posso verificare più da vicino quali sono le necessità 

e quali sono le mancanze, però ognuno apporta con le proprie disponibilità di tempo, di energie, di voglia 

di fare, anche poco va bene lo stesso, purché ci sia qualcosa, perché altrimenti la partecipazione a un 

gruppo risulta un po' passiva, invece è giusto che ognuno contribuisca. Anche dal punto di vista della 

contabilità la situazione è buona, abbiamo anche avuto delle donazioni importanti che, secondo me, 

danno anche un po' il segno che stiamo facendo bene e che le persone hanno fiducia in noi. Sento 

moltissimo la responsabilità del denaro che ci viene donato che ci viene dato, anche i 20 euro della quota, 

io mi sento molto responsabile di questo e mi sento responsabile di dover restituire qualche cosa. Ecco, 

proprio per questo invece apro il capitolo delle, non dico negatività, perché questo è brutto dirlo, diciamo 

delle criticità sulle quali invece bisogna lavorare. Bisogna lavorare su una cosa, secondo me, molto 

importante, abbiamo detto prima fare nuovi soci, secondo me bisogna anche pensare al passaggio 

generazionale. Per esempio, parlando con Annibale Romano, che non c'è oggi, ma io sentirei di definirlo 

volontario doc, perché lui fa un lavoro enorme, lui mi diceva "io mi pongo il problema, perché ho 75 

anni, a chi lasciare il testimone quando non potrò più seguire con tutto questo impegno e con tutta questa 

energia tutta la parte di Brescia, ma non solo Brescia, tutto il territorio bresciano, fino alla Val Camonica 

e fino a Mantova. Sto cercando di individuare qualcuno che possa prendere il mio posto, così mi possa 

affiancare e poi lasciarla o lasciarlo fare da solo o da sola, a seconda delle circostanze.” E questa è una 

domanda che mi pongo anch'io. me la pongo perché, secondo me, è essenziale per la, dico proprio la 

parola, sopravvivenza dell'associazione e soprattutto l'altra questione che pongo è la seguente, non basta 

che uno sia giovane perché sia comunque adatto a interagire a livello di, diciamo, mission 

dell'associazione, serve anche un percorso di lavoro insieme prima di arrivare ad essere in grado di avere 

delle idee, di sapere interpretare i bisogni e saperli dirigerli nella corretta direzione. Questo è il problema 

grosso, è il problema di individuare e di intercettare persone che abbiano voglia di impegnarsi e che 



comincino pian piano a entrare nel ritmo dell'associazione e dopo un po' di tempo, se gli piace, se hanno 

voglia, perché è molto richiedente come lavoro, come attività, possono pensare di avere un ruolo più 

diciamo manageriale, passatemi il termine. 

Devono anche combinare delle competenze, quelle che adesso si chiamano skills che sono da un lato 

quelli di sapere gestire da un punto di vista amministrativo e burocratico l'associazione, di coordinarsi 

con tutta la parte economica finanziaria, ma di avere anche un po' di cuore perché non siamo un'azienda, 

anche se oramai pure le aziende adesso sono indirizzate sull'empatia e hanno capito che se le persone 

stanno bene insieme, lavorano bene insieme, magari producono anche di più. Ora, noi non abbiamo come 

oggetto primario quello della produzione, ripeto, però ha anche senso che nel momento in cui una persona 

si impegna, magari ha anche piacere di farlo e la restituzione del lavoro che fa é vedere un risultato 

positivo, sentire le persone che sono contente riuscire a sistemare alcune cose e siamo gocce in un mare. 

Lo sappiamo benissimo, la sanità italiana è quello che è, non stiamo ad aprire dei dibattiti su questo 

perché tutti noi o lo tocchiamo con mano oppure se siamo più fortunati lo leggiamo solo sui giornali, è 

ovvio che il nostro apporto è minimale rispetto a tutto quello che c'è da fare, che si deve fare, che si può 

fare e che non tutto competa a noi, ovviamente è una parte istituzionale molto ma molto grossa che non 

è nostra chiaramente. Ecco il tema che io mi sento di condividere è proprio questo, cercare delle persone 

che piano piano lentamente si comincino ad inserire, comincino a capire e direi comincino ad 

appassionarsi perché, se su questa cosa tu non appassioni, dopo un po' insomma ti stanchi pure, vai a fare 

qualcosa d'altro e invece bisogna appassionarsi. Quello che io ho capito che nel bene e nel male, nei 

giorni di sole e nei giorni di pioggia, in realtà questa associazione ha delle persone che sono appassionate 

e continua andare avanti perché c'è la passione. Ognuno poi è fatto a suo modo, ognuno ha il suo carattere, 

ognuno ha i suoi lati positivi e quelli negativi. Di base e di fondo c'è un amore, un legame per 

l'associazione che è quello che la tiene in piedi. Quello che io vorrei lasciare è proprio questo: non stiamo 

a guardare le piccole cose, le piccole questioncine che sono banali che sono cose di tutti i giorni che ma 

guardiamo all'essenza e l’essenza è che questa associazione sta lavorando da tantissimi anni continua a 

lavorare sta andando bene ma perché le persone che ci sono e ci lavorano ci credono e a mio parere è 

questo il messaggio più grande che mi sento di trasmettere. 

Dobbiamo infondere questa passione in altri perché possano andare avanti, perché possano contribuire 

in modo positivo, possano dirci cose nuove, possano allargare il campo e gli orizzonti e poi perché è un 

bagaglio umano, culturale e di lavoro che non voglio lasciar perdere. Ora, detto tutto questo, la mission 

dell'anno prossimo qual è? Sicuramente continuare su questa strada perché funziona e perché va bene. 

Quindi allargare il più possibile la platea delle persone che possiamo raggiungere con tutti i modi possibili 

e immaginabili. Ovviamente adesso, nel bene e nel male, con i social media, con internet, con qualsiasi 

cosa, l'importante è che, come dicevo prima, non sia una comunicazione vuota, sia una comunicazione 

di contenuti e soprattutto, nei limiti del possibile, riesca a trasmettere questo messaggio di coesione, di 

passione e di forza che l'unione dà. L'altro punto è sicuramente quello di proseguire nel discorso 

dell'alimentazione adesso vediamo come va. Io non sono né trionfalista né negazionista, adesso 

cominciamo, vediamo come funziona. Se funziona bene possiamo pensare anche un qualcosa per il futuro 

e la mia idea ve l'anticipo, però è un'idea così che ho da un po' di tempo, è quello di fare un piccolo corso 

di cucina, proprio tipo una prova del cuoco. Continuiamo naturalmente l'attività di informazione e di 



formazione, anche questa andrebbe forse magari strutturata in una maniera più continuativa, una sorta di 

learning o qualche cosa del genere, però anche qui bisogna studiarla e bisogna trovare anche le figure 

professionali che possono essere interessate. Continuiamo a sostenere le nostre Scleroderma units con un 

occhio di riguardo però anche al tipo di attività che viene svolta e soprattutto alla customer satisfaction, 

cioè se i pazienti sono contenti o non sono contenti. Faremo certamente una valutazione, ci sono delle 

altre fondazioni che fanno i bollini, valutano dei criteri perché delle strutture possano essere ospedali, 

per esempio, a favore delle donne, noi potremmo vedere se le nostre Scleroderma units sono veramente 

favorevoli ai pazienti e questi sono i pazienti stessi che ce lo devono dire. È chiaro che se dobbiamo 

erogare dei fondi, li erogheremo a quelle strutture che sono virtuose e faremo dei ragionamenti su quelle 

che non sono virtuose, capiremo perché non lo sono e dargli una mano. Un'altra cosa che forse vorrei 

dire è quella di cercare magari di creare, non so, più un'attività di gruppo, perché è chiaro che nelle realtà 

più piccole, dal punto di vista locale, è più facile incontrarsi, più facile trovare dei momenti anche extra 

in cui ci si trova perché si va a mangiare una pizza semplicemente o perché si va a prendersi il tè, qualcosa 

del genere. Sulle città grandi, esemplifico Milano, Roma, Torino e Miriam Fusco fa tante cose in questo 

senso, per cui magari Torino ci riesce. Milano è difficile. Io vi dico che per esempio l'Associazione  AILS 

mi aveva chiesto di organizzare degli incontri. Prendiamo il tè insieme, poi abbiamo fatto i conti e alla 

fine non ci andava nessuno, perché la città è dispersiva. Stiamo preparando degli incontri medico-

paziente che verranno fatti nei singoli ospedali. Si potrebbe magari trovare anche qualche contesto 

diverso, non dico di divertimento, ma proprio così di convivialità semplice in modo tale che le persone 

si possano aggregare.  

Lascio la parola al dottor Magliulo, il nostro revisore. 

Dottor Lorenzo Magliulo 

Sostituisco Daniela Carrà, oggi impossibilitata e quindi illustrerò io quello che è stato l'andamento 

economico dell'ente nel corso dell'ultimo anno. Possiamo dire senza timore che l'attività di quest'anno è 

tranquillamente sovrapponibile a quella del 2023, nel senso che i numeri portano a dei valori molto simili, 

se non proprio sovrapponibili. Le spese per progetti sono state praticamente identiche, oltre 220 mila 

euro in entrambi gli anni. C'è stato un leggero calo del 5 per 1000, ma perché è legato al discorso dei soci 

e degli amici, del GILS. La Presidente già l’ha detto prima, ma lo dico da tanto, perché un'associazione 

possa vivere, possa avere un futuro florido, è aumentare il più possibile il numero dei soci, perché 

comunque i soci portano gli amici, portano i parenti, non portano soltanto la quota associativa, che 

effettivamente è ben poca cosa, ma portano la disponibilità a poter trovare qualcuno che possa aiutarvi 

in quanto situazione di volontariato. Più soci ci sono, più sarà facile trovare dei volontari, delle persone 

di buona volontà che mettono il proprio tempo a disposizione a vantaggio di tutta il GILS. Quindi c'è 

stata una lieve diminuzione del 5 per 1000, il ciclamino è andato sostanzialmente bene perché è vero che 

c'è un leggero caldo rispetto al 2023, ma è anche vero che sono aumentate a dismisura le raccolte fondi 

presso i supermercati, non so quale supermercato voi andiate, tutti quanti penso che lo frequentiamo, 

praticamente quasi tutte le settimane c'è una raccolta. Questo inevitabilmente riduce la disponibilità delle 

persone, perché si dicono ‘ ho appena fatto la mia donazione, non ne faccio un'altra’. Ci sono associazioni 

ben più forti, quelle che fanno raccolta a livello nazionale, quelli che fanno in televisione; quindi, alla 

fine un calo è riscontrabile in tutte le situazioni un po' più piccole. La vostra obiettivamente non ha 



ricevuto questo grandissimo calo, quindi, secondo me, è andato già abbastanza bene, anche perché a 

fronte di una riduzione degli incassi si sono ridotte anche le spese per il ciclamino, il che ha tenuto 

l'equilibrio dell'intera operazione. Sono d'accordo con la Presidente che effettivamente un grosso sforzo 

è stato fatto e va dato merito per quello che riguarda i soci, per il recupero dei soci degli anni scorsi, 

perché in effetti le quote sociali sono aumentate, non tanto i nuovi iscritti quanto il recupero di quelli già 

iscritti. Questo va bene, questo fa bene alla associazione perché le dà un futuro. Poi, la Presidente non 

l'ha detto perché probabilmente non vuole dare eccessiva importanza ai risultati positivi, tuttavia sono 

aumentate molto le erogazioni che il GILS ha ricevuto nel corso del 2024 rispetto al 2023. Vuol dire che 

c'è tanta gente che ha una buona volontà di dare una mano al GILS perché riconosce il valore di quello 

che viene fatto. A questo punto è necessario diventare un po' più chirurgici, cioè, andare a trovare quelle 

strutture che non soltanto danno prestigio all'associazione, ma che assicurano un maggior livello di 

soddisfazione dei pazienti, delle pazienti, quelle che poi tornano al GILS come nuovi associati o come 

nuovi volontari, quelle che possono dire, possono andar dicendo in giro "noi siamo state seguite dal GILS 

e il GILS ci ha dato una grossa mano". E' questo poi che fa la differenza tra le varie organizzazioni di 

volontariato, perché purtroppo ce ne sono diverse, ma non tutte hanno delle capacità adeguate per poter 

avere un riscontro dai pazienti. Voi avete finanziato molti progetti, moltissimi, sono tutti meritori. A 

questo punto però bisogna andare a cercare anche laddove magari non siete ancora state per andare a 

trovare il medico o la struttura che vi dia una maggiore visibilità e che dia un livello di servizio molto 

elevato. Questo non farà altro che aumentare la raccolta del 5 per 1000, la presenza di soci e la presenza 

di volontari. Quindi, oltre al giudizio sul bilancio che è assolutamente positivo perché la solidità 

patrimoniale del GILS è lì da vedere, non crea nessun tipo di problema né per la continuazione nel 

prossimo futuro, né in un futuro a medio periodo. Sul lungo purtroppo non si può mai dire per nessun 

tipo di struttura, vi invito, insieme così come ha fatto la Presidente, a cercare nuovi volontari, cercare 

nuovi soci, ad aumentare la vostra rete associativa e a rispondere anche maggiormente agli stimoli che 

la Presidente di volta in volta vi presenta. Voleva fare il tè con un'altra situazione, se poi non ci sono 

persone che partecipano, significa limitarsi, tagliarsi un po' le gambe da soli. 

State tranquilli per i conti perché i conti sono tutti in regola, sono tutti a posto e non ci sono problemi. 

Bisogna impegnarsi un po' di più nel cercare nuovi soci. È indispensabile se vogliamo dare continuità a 

questo. Grazie. 

Riprende la parola la Presidente. 

Grazie, grazie dottor Magliulo. Sì, è vero, io non l'ho detto, però quest'anno abbiamo ricevuto parecchie 

erogazioni anche significative e questo non può che farci piacere. Però, ripeto, ci sentiamo tutti 

responsabili di come utilizzare il denaro bene e in modo intelligente, oltre che trasparente, ma quello 

l'abbiamo sempre fatto, ovviamente, però come diceva lui io sono d'accordo, bisogna un pochettino 

lavorare  in maniera chirurgica, però bisogna fare delle riflessioni attente prima di donare, un po' perché 

noi siamo, ripeto, responsabili e affidatari di questo denaro che non è nostro, ma è da usare ovviamente, 

e un po' perché bisogna fare delle donazioni che consentitemi siano oculate nel senso che diamo soldi a 

chi in effetti li merita, da un lato e dall'altro lato chiedere anche una sorta di restituzione, laddove, la 

restituzione primaria è l'interesse delle persone che sono in cura e la restituzione secondaria è una qualche 

modalità di aiuto ovviamente non è che chiediamo indietro i soldi, ma modalità di aiuto vuol dire che 



queste strutture ci diano un riscontro positivo anche in termini di pubblicità e da cosa nasce cosa, quindi 

si crea una sorta di circolo virtuoso. L'altra cosa che volevo aggiungere, che però era una mia idea pure 

dell'anno scorso, era quello di un ampliare il numero o la tipologia di donors rivolgendoci anche 

all'ambito aziendale. Adesso sappiamo benissimo che con l’attuale situazione economica, ci troviamo in 

un momento di difficoltà, ma al di là della difficoltà pure di grandissima confusione per noi tutti, sia per 

le società che per i singoli, è veramente di grandissima incertezza per tutti. Tutti navighiamo un po' a 

vista però c'è da dire che se ci dobbiamo rivolgere a un'azienda noi dobbiamo presentare un progetto 

forte perché l'azienda ovviamente fa profitto e potrebbe anche essere interessata ad avere nel suo bilancio 

una parte dedicata anche ai cosiddetti progetti che hanno un valore etico. Non bisogna proporre una 

mezza paginetta o un sentito dire, bisogna andare con un progetto ben strutturato, con chi fa cosa, in 

quanto tempo lo fa, quali sono gli end point primari, quali sono quelli secondari, dove dobbiamo arrivare 

e bisogna fare un progetto strutturato come quelli aziendali e questo è l'altra parte per cui la base di tutto 

ciò è per dirvi che bisogna cercare di collaborare con persone che sono volonterose, professionisti che 

sono volonterosi, ma che sono in grado di fare progetti,  perché non tutti sono in grado di fare progetti. 

Noi stiamo in piedi da soli e siamo qui per aiutare, non siamo dipendenti da nessuno, possiamo scegliere 

e io ribadisco molto, sono anche molto molto convinta di questa idea della priorità dell’associazione; 

infatti, proprio nell'ultimo convegno di Ancona la prima parte è stata la parte dedicata ai pazienti. Il nostro 

convegno non è un convegno medico, non è un convegno clinico, è chiaro che alle persone interessa la 

parte clinico-scientifica, è evidente, non c'è dubbio, però ricordiamoci che noi siamo un'associazione di 

volontari e, secondo me, questo è un elemento fondamentale che fa effettivamente il distinguo. 

Ricordiamocelo perché ripeto, la dignità di questa associazione è di sapersi gestire da sola e non essere 

alle dipendenze di nessuno su questo, finché ci sono io ci credo molto ma molto fortemente, poi dopo chi 

verrà dopo di me è libero naturalmente di vederla in un'altra maniera. Il punto è che le associazioni di 

pazienti o quelle di volontari non devono essere considerate qualcosa di minore rispetto a tutti gli altri, 

siamo alla pari, parliamo tanto di stakeholders eccetera eccetera eccetera, però io non vedo il trattamento 

alla pari delle associazioni di pazienti. Assolutamente non lo vedo. E invece, secondo me, deve esserlo 

perché alla fine i soldi li tiriamo fuori noi, non è che li tirano fuori gli altri, ragioniamo proprio piatti 

piatti. E questo ci dà il diritto anche ad avere una restituzione in termini di rispetto.  

Ho terminato e lascio la parola ai soci. 

Interviene Ilaria Galetti.  

Ho un suggerimento, mai come ora sono in sviluppo farmaci per la Sclero, per cui magari potremmo 

approcciare anche le case farmaceutiche per la sponsorizzazione degli eventi. Quello che stiamo facendo 

adesso con FESCA e possono essere 2.000 euro, 5.000 euro, ma se queste ci consentono di fare un evento, 

un incontro, tanto di guadagnato. E poi sì, sono anch'io d'accordo su quello che hai appena detto, noi 

siamo un'associazione di pazienti che però non viene considerata, ne abbiamo parlato la settimana scorsa 

i medici che da noi tanto hanno ricevuto non restituiscono, ossia non fanno soci, e questo è un problema 

annoso che a me infastidisce parecchio, perché sembra che la collaborazione sia senso unico. Grazie. 

Interviene Carla Garbagnati 



Buongiorno a tutti, mi fa piacere rivedere tante persone amiche. Prima voglio ringraziare la Presidente. 

So cosa vuol dire gestire un'associazione, so cosa vogliono dire i giorni bui, so cosa voglia dire prendere 

delle decisioni magari anche da sola, è duro, è faticoso, lei lo sta facendo con una grande forza e quindi 

la ringrazio, ha messo a punto e ha sottolineato dei punti molto importanti, la questione soci è essenziale, 

ce la stiamo tirando dietro da parecchi anni, dobbiamo assolutamente  penso che ognuno di loro può fare, 

dove dà il suo tempo di volontariato, quindi negli ospedali e deve essere una questione che si dice, o è 

così o è così lo spesso, voi dovete aiutarci. Abbiamo fatto dei bandi, i medici, anche i giovani hanno 

ricevuto dei fondi, quindi anche loro sono tenuti a supportare il GILS e penso che se tutti noi ci uniamo 

e lo mettiamo come scopo principale, riusciremo a farlo, perché hanno molto lavoro, sono molto 

impegnati, ma io credo che magari mettendo anche Paolo un suggerimento, una volta lo facevamo, 

spendiamo un po' qualcosa, ma anche delle locandine GILS, uno entra dentro nella sala d'attesa e vede 

GILS, anche quello può colpire. La presenza nostra se si può in qualche struttura ospedaliera e quello 

oltre social potrebbe fare, senza altro. Io non ho visto, penso che poi magari farete vedere ci siano anche 

fondi da valutare, perché molte sono le priorità che tu hai detto e sottolineato dei bisogni dei pazienti, 

penso anche che si potrebbe valutare, lo potete valutare voi nel corso dell'anno, a seconda dei fondi che 

si ricevono, se si può fare un altro bando ma solamente quest'anno bando GILS, non bando con un'altra 

associazione, per focalizzare che noi ci siamo. Quello che sta facendo Miriam in Piemonte, io ho 

partecipato una volta a questi incontri che fanno online e si ritrovano una volta al mese, chi vuole 

partecipa dei soci, è veramente entusiasmante perché entrano chi vuole va, parla, si confronta, c'è presente 

anche Laura Paleari a cui faccio tutti gli auguri perché non è che stia molto bene di salute, intanto Ilaria 

mi fa tanto piacere vederti, dopo tutto è in costo incontro in ospedale, almeno di sì sei a casa, essere a 

casa è una priorità e una grande gioia per tutti. Quindi questi incontri se si possono fare, io vedo che si 

emozionano, che c'è empatia, che si passano i bisogni e si crea questa rete. dovremmo farlo anche noi, 

ognuno di noi se lo ponga, se è possibile, una volta  la Muti , una volta qualcun altro, una volta nelle 

Marche  una volta a Brescia, perché? Cioè, volta in Brianza, Rosanna io ricoinvolgerei adesso vado a 

Barzanò, però io ricoinvolgerei la nostra Fantoni, vedere ognuno di noi di ricompattare quelli che erano 

molti attivi nel GIS, vedo che c'è presente il nostro bel muso, grazie Luigi, la nostra Mirella, Sara, fatti 

viva batti un colpo, vedere di allargare in questo modo. Poi puntare sulla rete perché è essenziale, cercare 

che passino i famosi hub e gli spoke, ma realmente, ecco, in Lombardia qualcosa si muove, ma farlo 

anche nelle altre regioni dove c'è la possibilità. Quindi Paola, grazie davvero di tutto, io faccio quello che 

posso nel mio piccolo e vado avanti. Sappiate che per esempio io sostengo tanti ammalati che mi 

chiamano da tante parti d'Italia anche solo per chiacchierare, sono diventata un po' una psicologa, però 

mi fa piacere. Quindi penso che tutti noi lo possiamo fare. Grazie.  

Interviene Miriam Fusco 

Ma intanto grazie per quanto hai detto Paola, è uno stimolo a continuare e sarebbe anche bello poter 

trovare chi giustamente come dici tu, anche su Turino potesse continuare l'opera che va avanti ormai da 

tanti anni e Rosanna che è qui presente che saluto è stata la prima a lavorare per noi e quindi sarebbe 

importante. La difficoltà è grande perché comunque i giovani sono impegnati col lavoro e chi ha un 

pochino di anni in più non vuole impegnarsi perché come tu hai detto giustamente fare il volontario se ci 

tieni non è una cosa di poche ore ma è una cosa di vita per cui sei coinvolto praticamente tutti i giorni, 



feste, non feste, perché c'è sempre qualcuno a cui devi rispondere e cercare di dare un sostegno se non 

altro morale insomma. Per quanto riguarda l'ampliamento dei soci sono assolutamente d'accordo, io ho 

adottato, ho sensibilizzato oltre che al medico ma soprattutto il gruppo infermieristico che gli gira intorno 

perché è molto importante che anche da loro venga spiegato questa cosa, quindi ho portato 

documentazione e mi sto battendo anche perché vengano messe anche nell'atrio di entrata delle varie 

entrate e questo sta incominciando a dare qualche piccolo risultato. In più mi sto accordando per avere 

la possibilità una volta alla settimana o una volta ogni 15 giorni di andare, ho un volontario insomma non 

solo io, andare una giornata in cui sono concentrati più le infusioni a parlare di sclerodermia, quindi 

proprio di presenza, cosa che io facevo tempo fa quando facevo l'infusione ma adesso non facendolo più 

diventa un po' difficile. Ho la possibilità soprattutto a San Luigi di avere un volontario che si  presta 

parecchio che è la Nicoletta che oggi non c'è purtroppo e vedremo di farlo in questo senso e anche al 

Mauriziano che in questo momento con questo discorso del rinnovo del piano sanitario piemontese come 

ti ho detto sta cambiando un po' tutto per cui sono in attesa di vedere come si evolverà tutta la situazione. 

Come abbiamo fatto anche noi domanda per partecipare ai tavoli speriamo che la cosa vada bene, a 

maggio dovrebbero convocarci per poter dare e dire anche quelle che sono le nostre necessità insomma. 

E questo per quanto riguarda i soci poi sono molto concorde al discorso dell'alimentazione perché in 

piccole parti, a Piemonte l'abbiamo fatto con nutrizionisti e con biologi farmaceutici ed era molto 

richiesta questa cosa per cui il fatto di poterlo fare anche a livello nazionale mi sembra che sia una buona 

cosa. Sto aspettando, purtroppo Laura è caduta in un momento particolare della sua vita e martedì torna 

a casa per fortuna e speriamo che di lì sia un momento in più per prendere almeno in parte quello che è 

stato fatto fino adesso e per quanto riguarda il resto vado avanti e vedremo i risultati. Grazie ancora e 

buon lavoro Paola.  

Interviene Mirella Pasqualini 

 Buongiorno a tutti, vi saluto anch'io. Sono concorde su quanto ha detto la Presidente e il Dottor Magliulo. 

importantissimo fare i soci e coinvolgere quante più persone possibili. Importante è anche trovare nuovi 

volontari, anche se è difficile trovarli perché comunque viviamo un periodo difficile, però è fondamentale 

sia per la crescita dell'associazione, per lo sviluppo, ma anche per poter fare degli eventi. Quindi 

aumentare il numero di soci, ma aumentare anche il numero di volontari, coinvolgere quante più persone 

possibili e importante anche, come ha sottolineato la Presidente, anche il ricambio generazionale, ma non 

perché non andiamo bene noi, ma perché chiaramente andando avanti con l'età è necessario mettere 

dentro anche altre persone. Questo ecco, per poter far progredire sempre di più l'associazione, è 

fondamentale fare sempre più progetti e coinvolgere, come ha detto la Presidente, anche le aziende. Però 

chiaramente non è che possiamo andare da un'azienda con un progetto mezza paginetta, comunque si 

deve avere un progetto ben strutturato. Per cui cerchiamo di collaborare e di andare avanti su questa linea 

intrapresa. è fondamentale anche la collaborazione di tutto il gruppo, la compattezza e l'empatia, perché 

poi ognuno abbiamo il nostro carattere, però è importante andare avanti collaborando insieme, 

condividendo le proprie idee e stando insieme. Per cui grazie Paola, Presidente, per tutto il lavoro che in 

questo anno hai fatto, perché è stato veramente un grandissimo lavoro, io ti ho supportata e affiancata in 

tutte le attività, in molte che ho supportata di più, in molte meno, però hai fatto veramente un grandissimo 

lavoro e non solo hai fatto un grandissimo lavoro ma soprattutto stai riportando il GILS, lo è sempre 



stato, però lo stai riportando a livello nazionale, perché non ci dimentichiamo che il GILS è Gruppo 

Italiano Lotta alla Sclerodermia, quindi è un'associazione presente su tutto il territorio, per cui pian 

pianino stiamo lavorando per riportarlo su tutto il territorio, su tutte le regioni. Quindi il mio auspicio, 

come quello di Paola, è quello di poter coinvolgere anche volontari di tutte le regioni, insomma, per 

riportarlo proprio a livello territoriale è importante lavorare sul territorio, che sia locale ma nazionale. 

Quindi io mi permetto di ringraziare ancora Paola Canziani, Presidente, perché fa veramente un 

grandissimo lavoro, considerando che Paola, come me, non è dedicata solo al volontariato, ma anche lei 

è un lavoro, quindi svolge veramente una grande passione, una grande dedizione,  perché veramente 

mette tanta passione e tanto cuore. Quindi io gli faccio da parte mia proprio un grandissimo applauso e 

un grandissimo ringraziamento perché lo merita tutto. Ovviamente grazie anche a tutti voi perché, se il 

GILS va avanti è grazie anche a voi che sosteniamo insieme l'Associazione. E mi permetto di ringraziare 

anche il dottor Magliulo e Simone Uberti perché in ogni evento è sempre presente e ci sostiene anche lui 

in tutto. Tutti gli eventi che facciamo, anche nelle Marche quest'anno ne abbiamo fatti tantissimi, dal 

treno, delle malattie rare, ad organizzare l'evento per andare a Roma, il convegno e Simone Uberti ci ha 

sostenuto veramente tantissimo, sempre disponibile. Quindi grazie davvero di cuore. Mi permetto di 

aggiungere che siamo stati contentissimi e ringrazio di nuovo Paola Presidente per aver lanciato l'idea di 

fare il convegno nelle Marche. Io ed Anna Paola Temperini, mi trema un pochino la voce perché siamo 

stati veramente contentissime di avere per la prima volta il convegno nazionale Gils nelle Marche ed è 

stato un grande evento, un'ottima riuscita. Abbiamo ricevuto veramente tantissimi complimenti dalle 

persone presenti ma anche da coloro che hanno seguito online perché sono stati trattati dei temi importanti 

con chiarezza, semplicità e soprattutto la gente è entrata in empatia con l'associazione. Quindi grazie 

davvero per aver avuto il convegno nelle Marche e grazie Paola per essere venuta nelle Marche, grazie 

anche a Paola Muti e ad Anna Maria Pinasco per essere state con noi, ad Annibale Romano, non c'è 

Annibale però grazie perché ci ha fatto piacere averlo con noi e continueremo così a lavorare in questo 

modo. Quindi grazie davvero a tutti e grazie ancora alla Presidente per il lavoro che svolge 

quotidianamente per Gils affiancando il suo lavoro. 

Interviene Rosanna Farinon 

Parlavamo di attivarsi in tutti gli ospedali mettendo come una volta, io ricordo adesso è anni che non 

vengo al Policlinico però da quando mancò la scorsa, c'era parecchio materiale del GILS, dalle locandine 

agli opuscoli, in modo che in sala d'attesa si potesse leggere, si potesse vedere, si potesse che arriva 

insomma anche le nuove, abbiano conoscenza del GILS, cosa che magari i medici non hanno tempo, non 

hanno voglia, però giustamente anche i medici dovrebbero essere coloro che quindi se fosse possibile. Io 

mi farò promotrice sicuramente di questo messaggio anche ad esempio nel gruppo di fisioterapia che è 

un gruppo molto guarda ci sono siamo 80 persone iscritte la dottoressa Nava è veramente deliziosa e 

disponibile, le persone hanno trovato questo gruppo in cui si parla, si dicono le cose, peraltro la 

fisioterapia, e io sono particolarmente, Carla lo sa, legata alla professoressa Scorza, la professoressa 

Scorza ha sempre portato avanti questo discorso della fisioterapia che era importante per noi e mi farò 

promotrice con tutte le mie amiche insomma del gruppo affinché portino anche loro negli ospedali se 

questo è possibile da parte del Gils Milano cioè mandare locandine, mandare materiale ad ogni singola 



struttura oppure alla volontaria che si fa promotrice e porta direttamente nell'ospedale dove si cura questo 

me lo devi dire tu Paola. 

Presidente  

Le locandine e i pieghevoli sono inviati a chi li richiede, ad esempio adesso Miriam li ha richiesti, noi li 

abbiamo ordinati e li invieremo non appena stampati. 

Rosanna Farinon 

Perfetto, secondo me lo trovo abbastanza fondamentale per chi è in sala d'attesa, sapere e informarsi e 

iscriversi, cioè, venire a conoscenza delle iniziative. Peraltro, ecco Paola lo dico a te ma l'ho già detto 

anche alla segreteria, quindi a Sandra, che combinazione, ci sono due iniziative che siamo tutti quanti 

favorevoli, sia questa della fisioterapia, sia quella della nutrizionista, coincidono nello stesso giorno, 

nella stessa data. Non va bene, non va bene perché molte di noi si sono iscritte ma non è corretto e non è 

giusto eliminare mezz'ora, tre quarti d'ora con la dottoressa Nava per poter seguire la mezz'ora con la 

nutrizionista. Se fosse possibile questo...  

Presidente 

Abbiamo già sistemato, risolto la questione e la dottoressa Nava è disponibile ad anticipare il corso di 

fisioterapia in modo che poi dopo si può seguire. Eccettuato per il prossimo mercoledì perché lei 

evidentemente aveva altri impegni quindi non poteva. Simone si è reso disponibile anche lui a valutare 

l'ipotesi di cambiare orario, cambiare giorno, eccetera però se lei fa dalle quattro e mezza alle cinque e 

mezza c'è comunque una mezzoretta libera e poi alle 18 si può mantenere il mercoledì perché un orario 

è un giorno mediano della settimana. 

Rosanna Farinon 

cioè sono proprio un gruppo che da tanto ecco se lo si vede lo si sente come lei parla e come dice le cose 

alle ersone. L'altra cosa era invece la campagna soci. Devo dire che questo è sempre stato un problema 

dal 95, vero Carla? Da quando io mi sono affacciata al GILS, insomma, fare soci è veramente pesante o 

comunque difficile. Ad esempio, l'altro anno sono riuscita a raccogliere  6, 7, 8 miei parenti che anziché 

devolvere in beneficenza piuttosto che comprare fiori ho detto no iscrivetevi al Gils ma secondo me 

quest'anno non lo rifaranno più, cioè l'hanno fatto perché è morta la zia e quindi per carità può anche 

essere andare anche bene. Però mi farò anche qui promotore nel gruppo e lo dirò sicuramente alle persone 

che partecipano, che facciano almeno una, due, socie insomma 20 euro non sono poi la fine del mondo. 

Però è sempre stato un argomento, un problema che non si sa perché ma non viene accettato dalle persone, 

non si è mai capito, forse la comunicazione manca, al di là della raccolta fondi che vabbè facciamo cose 

ma il... piuttosto ecco dire anziché devolvere che ne so muore qualcuno, fare una  raccolta per... facciamo 

soci, fatevi soci, non lo so come è possibile ovviare, è un problema da sempre, da sempre, come dicevo 

parla dal 95 e quindi... perché magari lo fanno per un anno, poi l'anno dopo non lo fanno più, non 

continuano. Questo è stato, ringrazio. Ringrazio ovviamente anche la Paola per il lavoro fatto così come 

era da ringraziare Carla per tanti anni. Grazie. 

Presidente  



Grazie Rosanna.  

 

Ci sono altre domande, osservazioni? Ringrazio, se non l’ho ancora fatto,  sia Simone che il dottor 

Magliulo perché tutte e due veramente ci danno un grandissimo apporto e un grandissimo sostegno. 

Anche il dottor Magliulo c'è vicino, Simone c'è vicino tutti i giorni, anche lui a h24, sempre disponibile. 

Dottor Magliulo grazie perché davvero è stato un apporto, una collaborazione preziosa che ci auguriamo 

di rinnovare per il prossimo anno, lo stesso naturalmente vale anche per Daniela. Se non ci sono altre 

domande, osservazioni, io chiuderei l'assemblea con le votazioni perché dobbiamo approvare sia il 

bilancio consuntivo che quello preventivo. Quindi Simone se mandi per le votazioni? 

E' come l'anno scorso in sostanza. Clicchiamo e inviamo. Ah scusate, un altro ringraziamento che non 

ho fatto, che invece devo fare, è all'ingegnere Laura Mazza perché lei è una persona straordinaria. Ha 

cominciato a lavorare sulla relazione di missione a fine febbraio, quando Maria Cristina le ha mandare 

tutta la documentazione e ha lavorato fino a poche settimane fa, quando poi si è coordinata con Daniela 

per inserire proprio la parte strettamente contabile e anche lei è una grandissima volontaria perché tutti 

gli anni non si sottrae a un lavoro che in effetti è abbastanza impegnativo. Devo dirle veramente grazie, 

non so se oggi c'è, comunque mi fa piacere ricordare a tutti noi che ci sono delle persone che pur non 

apparendo magari e non essendo così conosciute a tutti, però fanno veramente un lavoro notevole e di 

grandissimo livello, devo dire, perché lei è proprio di un'attenzione più unica che rara, quindi proprio 

puntualissima e infatti io le ho detto, mi auguro che anche per l'anno prossimo sarà disponibile, proprio 

perché io con lei mi sento sicura, cioè mi sento sicura col dottor Magliulo, mi sento sicura con Daniela 

Carrà, ma mi sento anche molto sicura con lei, cioè ci sono tre professionisti che valutano veramente 

ogni euro che entra e ogni euro che esce, quindi mi sento in una botte di ferro, l'associazione a seguito si 

sente in una botte di ferro, quindi è un ringraziamento che avevo in mente di fare e secondo me è 

importante. 

Il bilancio consuntivo, punto 2 odg, è approvato all’unanimità. 

Il bilancio preventivo, punto 3 dell’odg, è approvato a maggioranza dei presenti con un astenuto. 

 

Interviene Carla Garbagnati 

Scusa Paola, no, perché ho visto da poco, abbiamo una nuova socia, ha scritto qui, volevo dirtelo, proprio 

si è scritta da poco e vorrei sapere, ha scritto delle cose, che dà il 5 per mille eccetera e quindi si chiama 

Paola Agnese. 

 

Presidente 

benvenuta e fai altri soci subito. Va bene, non mettiamole troppo pressing, benvenuta per adesso va bene 

così. Allora vi saluto tutti, vi ringrazio per la partecipazione, ringrazio proprio tutti, ci vediamo durante 

l'anno perché non voglio dire ci vediamo l'anno prossimo perché tanto siamo sempre qui e poi 



caricheremo ovviamente il bilancio e il verbale sul sito e qualsiasi cosa noi ci siamo. Grazie, un 

grandissimo saluto e un abbraccio a tutte quante. 

 

Alle ore 11.25 l’assemblea si conclude. 

 

Paola Raffaella Canziani 

Presidente e Segretario verbalizzante 
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