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MINISTERO del LAVORO
e delle POLITICHE SOCIALL 5 per mille rendiconto contributo, anno 2023

Anagrafica Ente

Codice Fiscale 97145390155
Denominazione GILS ODV GRUPPO ITALIANO LOTTA ALLA SCLERODERMIA
Link Rendiconto

Data Ultimo Aggiornamento 26-11-2025
Link Rendiconto

Presentazione Ente INFORMAZIONE PER UNA DIAGNOSI PRECOCE, FORMAZIONE E
SENSIBILIZZAZIONE, PROMOZIONE DELLA RICERCA SCIENTIFICA, SUPPORTO
DEI MALATI E DEI LORO FAMIGLIARI SONO DELLE PRIORITA PER IL GILS,
GRUPPO ITALIANO PER LA LOTTA ALLA SCLERODERMIA, NATO A MILANO NEL
1993, CHE HA SEDE PRESSO IL PADIGLIONE LITTA DELLA FONDAZIONE IRCCS
CA’ GRANDA OSPEDALE MAGGIORE POLICLINICO DI MILANO CON PUNTI DI
RIFERIMENTO SU TUTTO IL TERRITORIO NAZIONALE.

SCLERODERMIA, “PELLE DURA” E IN REALTA UNA MALATTIA SISTEMICA CHE
COLPISCE | PICCOLI VASI ARTERIOSI E ORGANI INTERNI IMPORTANTI QUALI
CUORE, POLMONE, ESOFAGO, INTESTINO E RENE, MALATTIA AUTOIMMUNE
CHE COINVOLGE PREVALENTEMENTE LE DONNE, CON UN RAPPORTO DI 7-8 A
1.

E’ QUINDI IMPORTANTE ESSERE SEGUITI E MONITORATI DA UN CENTRO
SPECIALIZZATO CON POSSIBILITA DI INTERVENTO DEI VARI SPECIALISTI, PRIMI
TRA TUTTI LIMMUNOLOGO E IL REUMATOLOGO.

GILS HA LANCIATO 15 SCLERODERMA UNIT IN ITALIA PROPRIO PER DARE
ALL’AMMALATO LA POSSIBILITA DI RICEVERE IN TEMPI BREVI L’ASSISTENZA DI
UN TEAM INTEGRATO OFFRENDO ANCHE L'ACCESSO A PROTOCOLLI DI
RICERCA CON CURE SPERIMENTALI.

SCLERONET E UN NUOVO PROGETTO SPERIMENTALE SU 4 OSPEDALI IN
LOMBARDIA AREA METROPOLITANA CHE INDIVIDUA UN PERCORSO “AD
PERSONAM” PER IL PAZIENTE, CREANDO UNA REALE RETE DI CURA,
COSTRUITA SU ALLEANZE TRA STRUTTURE OSPEDALIERE E UNIVERSITARIE,
CON UNA SORTA DI SCAMBIO OSMOTICO, VOLTO AL SUO ESCLUSIVO
INTERESSE.

LE NOSTRE FINALITA
*SENSIBILIZZARE ED INFORMARE SULLA PATOLOGIA E PUNTARE ALLA
DIAGNOSI PRECOCE
*PROMUOVERE INIZIATIVE PER UNA MAGGIORE CONOSCENZA SOCIALE DEI
PROBLEMI DI QUESTA PATOLOGIA E SOLLECITARE SOPRATTUTTO | MEDICI DI
FAMIGLIA
*CREARE OCCASIONI DI INCONTRO SIA TRA MEDICI, SIA TRA MEDICI E
PAZIENTI CON TAVOLE ROTONDE, CONVEGNI;
*FAVORIRE LA RACCOLTA DI FONDI PER LA RICERCA, IN QUANTO IN UN CAMPO
COSI SPECIFICO LA SENSIBILIZZAZIONE DEI PRIVATI E AL MOMENTO L'UNICA
FORZA PROPULSIVA; PRIORITARIA E LA QUALIFICAZIONE DI PERSONALE
SCIENTIFICO CON L'ASSEGNAZIONE DI PREMI STUDIO SU QUESTO TEMA;
* COLLEGARSI CON LE ASSOCIAZIONI MONDIALLI, GILS E SOCIO FONDATORE DI
FESCA, LA FEDERAZIONE

EUROPEA SULLA PATOLOGIA PER UN CONFRONTO COSTRUTTIVO DI
UTILITA COMUNE.
*GILS E RAPPRESENTATO A LIVELLO EUROPEO NEI COMITATI E NEI BOARD
CON DIRITTO DI VOTO.

Sede Legale
Provincia MILANO Comune MILANO
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Indirizzo VIA FRANCESCO CAP 20122
SFORZA 35
Telefonol 0255199506 Emaill GILS@SCLERODERMIA.N
ET

Telefono2 Email2
Telefono3 Email3
Pec GILS@PEC.NET

Sede Operativa Principale

Sede Operativa coincide con la sede legale

Dati Legale Rappresentante

Codice Fiscale ko

Data di Nascita ko Sesso *kkkk
Nome PAOLA RAFFAELLA Cognome CANZIANI
Cittadinaza Fkkk Stato di Nascita Fhkkk
Comune bl Citta ko

Domicilio Elettivo

Provincia Fkkkk Comune Hekok
Indirizzo Fkkekck CAP —
Telefonol Fkkk Telefono2 hxkk
Telefono3 ok Email *kkkk
Pec S——

Rendiconto Delle Spese

Anno Esercizio 2023 Importo Percepito €99.882,43 Data Percezione  27-12-2024
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Spese Da Rendicontare

Tipo Spesa Altre spese per attivita di Importo €54.615,48
interesse generale
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Relazione Illustrativa

PROGETTO: “Con le parole insieme” 2025

Il progetto ha coinvolto in particolare i malati sul territorio lombardo ma anche i pazienti
residenti in qualsiasi altra parte d’ltalia, con attivita in modalita a distanza attraverso la
piattaforma Zoom; cosi da creare spazi di confronto con persone in grado di condividere
in prima persona la loro stessa condizione di patologia.

Diversi gli obiettivi del progetto alcuni dei quali di notevole importanza:

ecostituire un punto di riferimento per gli ammalati di Sclerosi Sistemica ed i loro familiari
al quale potersi rivolgere per la gestione dei vissuti emotivi di volta in volta emergenti a
partire dalla diagnosi di malattia e per tutto il suo corso;

eaiutare gli utenti a trovare le risorse e le strategie per ridurre lo stress-psicofisico e
mantenere una qualita di vita soddisfacente;

«favorire il difficile processo di accettazione ed elaborazione della malattia in tutte le sue
componenti (cognitiva, emotiva ed affettivo-relazionale) attraverso la comprensione del
legame esistente tra I'esperienza vissuta dal malato ed i pensieri, i significati e le
emozioni che ad essa vengono attributi;

«offrire una specifica tipologia di supporto psicologico mirata al soddisfacimento dei
bisogni di cui sono portatori gli ammalati di Sclerosi Sistemica.

sinformare gli ammalati, i familiari, gli operatori socio-sanitari e la cittadinanza sulle
tematiche fisiche e psico-sociali riguardanti la Sclerosi Sistemica;

econtinuare a favorire il lavoro di rete tra le varie figure professionali che lavorano
all'interno dei Centri specialistici per la Sclerosi Sistemica (medici, psicologi, infermieri)
e che, a vario titolo, entrano in relazione con 'ammalato ed i loro familiari.

Viene utilizzato un importo pari a € 9.473,76 del 5xmille 2023, a fronte di diverse fatture,
versati alla dott.ssa Maria Ape tramite bonifici bancari.
PROGETTO: “lo-Tu-Noi... insieme € meglio” 2025

Progetto d’intervento psicologico, in presenza o a distanza, rivolto agli ammalati di
Sclerosi Sistemica ed ai loro famigliari
Finalita del Progetto:

Il progetto ha dato continuita a quanto gia svolto in questi anni di collaborazione col
GILS e si & avvalso di interventi organizzati sia in presenza sia in modalita remota al
fine di poter dare la possibilita, a livello nazionale, a tutti i soci di poter partecipare alle
attivita di gruppo.

*Fornire sostegno psicologico individuale e di gruppo

sInformare sulla malattia e promuovere la diagnosi precoce
*Costruire e incentivare reti di auto mutuo aiuto

*Attivare gruppi “relax” in rete per tutti i soci a livello nazionale
*Promuovere la conoscenza del GILS e il senso di appartenenza
*Sostenere il lavoro in rete con altre associazioni

Viene utilizzato un importo pari a € 8.176,32 del 5xmille 2023, a fronte di diverse fatture,
versati alla dott.ssa Laura Paleari tramite bonifici bancari.

PROGETTO: Incontri di teleriabilitazione

In seguito alle richieste da parte dei malati di sclerosi sistemica, anche per il 2025 si &
deciso di proseguire con il programma di teleriabilitazione, a cura della d.ssa Nava, a
cadenza

settimanale su piattaforma ZOOM.

Il Progetto ha offerto un programma completo di fisioterapia e riabilitazione specifico per
le

persone con la sclerodermia, organizzato on line, con modalita da remoto per dare la
possibilita a tutte le persone a livello nazionale di poter partecipare.

Tra gli obbiettivi chiave:

-Informazione ed educazione alla persona a corretti stili di vita

-Fisioterapia e riabilitazione: incremento dell’attivita fisica e percorso riabilitativo di
correzione di atteggiamenti posturali scorretti dovuti alla malattia al lavoro a distanza
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senza adeguata attrezzatura.

-Aggregazione e socialita: opportunita di aggregazione rivolta al recupero di una
socialita

-e interrelazione.

Viene utilizzato un importo pari a € 1.522,00 del 5xmille 2023, a fronte della fattura n.
44, versati alla dott.ssa Tiziana Nava tramite bonifico bancario.
PROGETTO: Nutrire la salute- 8 videoclip sulla nutrizione

Essendo la sclerodermia una patologia multidisciplinare, si riscontra un problema
importante a livello gastroesofageo, con serie difficolta per le persone affette da questa
patologia.

Consapevoli di questa problematica abbiamo pensato di poterle aiutare ideando il
progetto “Nutrire la salute”, una preziosa serie di webinar dedicati ad approfondire il
tema dell’alimentazione sana. Gli incontri hanno offerto consigli pratici e semplici da
applicare quotidianamente, uniti a informazioni scientifiche accurate e comprensibili.

Il progetto & stato pensato per tutti coloro che desiderano migliorare il proprio stile
alimentare, con particolare attenzione alle esigenze specifiche delle persone con
sclerodermia. Durante gli appuntamenti la D.ssa Tieri, dietista e nutrizionista ha guidato
i partecipanti verso un approccio piu salutare della propria alimentazione, basato sulle
pit recenti evidenze scientifiche e linee guida internazionali.

Sono stati forniti spunti e suggerimenti per comporre pasti equilibrati e indicazione sulla
scelta degli alimenti al supermercato attraverso la lettura consapevole delle etichette.
Inoltre, e stato approfondito il ruolo della nutrizione nella gestione di alcune
manifestazioni della sclerodermia.

Viene utilizzato un importo pari a € 8.540,00 del 5xmille 2023, a fronte della FT.30 di
Didaelkts, versati tramite bonifico bancario.

PROGETTO: Giornata esperienziale in Orto botanico: il benessere oltre la malattia
cronica — 18 maggio 2025

Il Prof. Vicenzi, ci ha proposto questo progetto con la motivazione che evidenze
scientifiche sostengono che un ripristino di un rapporto diretto con la natura, intesa
come frequentazione di ambienti vivi e floridi di essere viventi vegetali, induce un
miglioramento della bilancia simpato-vagale agendo su diversi livelli.

Da qui I'idea di organizzare una giornata presso I'orto botanico di Toscolano Maderno,
che ha previsto una fase iniziale di approccio all’orto botanico e alle sue essenze, con
un momento di meditazione guidato all’aria aperta, finalizzato alla consapevolezza del
proprio corpo e della respirazione.

La mattina é stata dedicata alla scoperta dell’'orto botanico e delle sue piu particolari
specie di piante e alcuni loro segreti. L'atmosfera si € subito riempita di curiosita e tra i
partecipanti incominciava a crescere la voglia di confrontarsi per rispondere alle
domande intriganti della nostra guida.

Nel pomeriggio, il gruppo, seguito dall'ortoterapeuta, ha saggiato, toccato, annusato |l
terreno e messo a dimora piantine aromatiche e di insalata. Un’esperienza sensoriale,
utile a comprendere la cura necessaria affinché un essere vivente, come una piccola
pianta, possa crescere bene e sano.

Il Prof. Vicenzi e i suoi collaboratori hanno provato a misurare il beneficio di questa
giornata chiedendo ai partecipanti di rispondere a dei questionari e sorprendentemente i
risultati sono stati davvero positivi.

La giornata si € conclusa con dei grandi sorrisi e degli arrivederci.

Il GILS ha contribuito alla giornata con la copertura dei costi di trasporto da Milano a
Toscolano Maderno, Milano.

Viene utilizzato un importo pari a €1.435,00 del 5xmille 2023 a fronte delle fatture n.240-
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247 di Autoservizi Carnelli, versati tramite bonifico bancario.
EVENTO: Celebrazione della Giornata mondiale della Sclerodermia

Come ogni anno, al 29 giugno cade la giornata mondiale della sclerodermia, in
occasione della giornata, GILS, ha rinnovato il suo impegno quotidiano a favore delle
persone con sclerosi sistemica.

Quest’anno per sottolineare il valore tra associazioni e istituzioni, abbiamo organizzato e
proposto una breve conversazione tra Paola Canziani, Presidente GILS ed Emanuele
Monti, Presidente della Commissione Welfare di Regione Lombardia.

Nel video disponibile sul sito di GILS, sono stati affrontati diversi temi, quali:

ela necessita di azioni concrete per sostenere e assistere chi vive con la sclerodermia
«il supporto psicologico e sociale ai pazienti e alle loro famiglie

«il ruolo fondamentale dei caregiver, anche in funzione della recente legge lombarda
dedicata a queste figure

*'importanza dell'innovazione (telemedicina e intelligenza artificiale) per migliorare i
collegamenti tra centri di eccellenza e territorio

«il riconoscimento del valore delle associazioni dei pazienti come partner preziosi nella
costruzione di una sanita pubblica piu umana e accessibile

Questa conversazione/incontro ha dimostrato che il fine della collaborazione tra GILS e
Regione Lombardia non & solo rivolto alla sensibilizzazione, ma & un continuo lavoro
per rendere concreti i diritti delle persone affette da sclerodermia.

Viene utilizzato un importo pari a € 1.830,00 del 5xmille 2023 a fronte della fattura n°32
di Didael KTS, versati tramite bonifico bancario.

ATTIVITA DI INFORMAZIONE — GIORNALE CONTRO LA SCLERODERMIA

La vita associativa della nostra associazione & composta da diverse attivita che ci
mettono a contatto con le persone con difficolta; tra queste c’e il materiale informativo e
la pubblicazione periodica quadrimestrale del “Giornale contro la sclerodermia”, che e
un mezzo per informare e rendere partecipi i nostri soci, illustrando le varie attivita che
I'associazione fa durante I'anno e che viene inviata a tutti i nostri soci in formato
cartaceo e via e-mail, con la possibilita anche di scaricarlo dal nostro sito
www.sclerodermia.net.

Ci avvaliamo del supporto di un grafico per i relativi layout e il tipografo per la stampa.

Viene utilizzato un importo pari a € 9.047,52 5xmille 2023, a fronte di diverse fatture,
versati alla grafica Paola Castiglione e tipografia Mastergraph tramite bonifici bancari.
Organizzazione del Convegno Annuale GILS — 2025

I1'5 aprile 2025, dalle ore 8.30 alle 13.00, si & svolto presso la Facolta di Medicina e
Chirurgia dell'Universita Politecnica delle Marche di Ancona, il Convegno annuale del
GILS, dal titolo:

“La cura che vorrei — Diagnosi precoce, multidisciplinarieta, nuove terapie: aspettative e
realta nel trattamento della sclerosi sistemica”.

L’evento ha proposto diverse sessioni tematiche, affrontando le principali problematiche
legate alla patologia: dalla gestione multiprofessionale e dall’esperienza diretta dei
pazienti, alla diagnosi precoce della malattia e delle sue complicanze, fino alla cura
della mano nel paziente sclerodermico.

La giornata ha registrato un’ampia partecipazione e ha visto interventi di grande valore
scientifico e clinico, tanto che il convegno continua a riscuotere interesse anche online,
attraverso il nostro canale YouTube.

Per I'edizione 2025, si € scelto di cambiare sede, optando per la citta di Ancona. Questa
decisione nasce dalla volonta di rafforzare I'identita nazionale dell’associazione,
promuovendo una presenza attiva e attenta alle diverse realta locali. L'obiettivo € stato
quello di favorire la partecipazione in presenza e il dialogo diretto tra pazienti, specialisti,
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docenti universitari e clinici

Viene utilizzato un importo pari a € 13.370,88 del 5xmille 2023, a fronte di diverse
fatture e spese, necessarie all'organizzazione del Convegno.

Partecipazione al REUMADAY TOUR- Piemonte

GILS ha partecipato al Reumaday Tour, iniziativa itinerante promossa da Will Care,
concedendo anche il Patrocinio, insieme ad AAPRA e il Consiglio Regionale della
Regione Piemonte, per sensibilizzare sulle malattie reumatologiche autoimmuni. L’
obiettivo del progetto € stato quello di rafforzare il dialogo tra ospedale e territorio, tra
pazienti, professionisti e Istituzioni, mirando a un sistema sanitario piu inclusivo e
attento ai bisogni delle persone con patologie reumatologiche e autoimmuni. Diversi gli
ospedali piemontesi coinvolti, che hanno fornito informazioni, supporto e consulenze
specialistiche gratuite. Ogni tappa ha previsto un infocorner con materiali educativi,
attivita di sensibilizzazione e la possibilita di prenotare colloqui con reumatologi e
immunologi. Il Tour si & concluso con il Reumaday Summit, il 4 dicembre 2025, un
evento istituzionale per presentare i dati raccolti, coinvolgendo stakeholder e
promuovere il modello Reumaclinic.

Viene utilizzato un importo pari a € 1.220,00 del 5xmille 2023, a fronte della Fattura n.6
di Will Care, attraverso bonifico bancario.

Tipo Spesa

Relazione Illustrativa

Risorse Umane Importo €28.860,55
RISORSE UMANE PERSONALE DIPENDENTE

Una parte del 5xmille 2023 viene destinata ai compensi del personale dipendente,
relativi all'anno 2025, costituito da 2 unita, con contratto Serv. Assis. ANASTE
CONFSAL per

Sandra Rossi, (staff della segreteria GILS e responsabile progetto di raccolta fondi), con
un contratto a tempo pieno per un importo pari a € 11.653,00.

Maria Cristina Spanu (staff della segreteria GILS, con attivita di affiancamento sulla
gestione generale), con un contratto part-time per un importo pari a € 5.119,00

Relativi versamenti dei contributi F24 per un importo pari a € 12.088,55

Tipo Spesa

Relazione Illustrativa

Acquisto beni e servizi Importo €4.111,4
ACQUISTO HARDWARE E SOFTWARE

Durante la riunione del Direttivo dell’8 aprile 2025, viene sottolineata la necessita di
acquistare due PC con relativi software per la segreteria, al fine di consentire 'utilizzo
della

IA, senza coinvolgere i PC gia in uso (ormai obsoleti) per la predisposizione di
comunicati

stampa, locandine ecc..; il Direttivo approva all’'unanimita.

Viene imputato al 5xmille 2023, un importo di € 4.111,40 a fronte delle fatture n° 26 e
n°37 di
Vercellio Filippo, versato con bonifico bancario.

Tipo Spesa

Erogazioni ad enti terzi Importo €10.000,00
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Relazione lllustrativa Erogazione liberale per il rinnovo del Progetto “UOC Reumatologia” Ospedale San
Camillo Forlanini, Roma, per attivita di cura e assistenza, seguito dal Prof. Gian
Domenico Sebastiani, in seguito alla relazione ricevuta delle attivita supportate con il
finanziamento del 2024, per un importo pari a € 10.000,00.
Al fine di proseguire il miglioramento dell’assistenza ai pazienti, e in seguito alla delibera
da parte della struttura ospedaliera San Camillo Forlanini, viene erogato I'importo
richiesto.

Viene utilizzato un importo pari a € 10.000,00 del 5xmille 2023, versati all'Ospedale San
Camillo Forlanini tramite bonifico bancario.

Tipo Spesa Erogazioni a persone Importo €2.295,00
fisiche

Relazione lllustrativa Il prof. Marco Vicenzi, cardiologo presso la Fondazione IRCCS Ca’ Granda Ospedale
Maggiore Policlinico di Milano, che vanta una collaborazione con la nostra associazione,
ha

richiesto la possibilita di una sponsorizzazione volta alla frequentazione di un Master in
Cardio-Immunologia presso I'Universita di Padova, essendo stato incluso nella
graduatoria.

Il Prof. Vicenazi ritiene che il percorso formativo possa fornire elementi di comprensione
delle malattie cardiache immunomediate, affronta elementi di eziopatogenesi e di
fisiopatologia, nonché di diagnosi e terapia cardiologica e immunomodulante

La formazione si é articolata con un approccio multidisciplinare integrato, con contributi
didattici di docenti di diverse discipline non cardiologiche (medicina interna,
immunologia clinica, reumatologia, cardiochirurgia, patologia cardiovascolare) che
concorrono all'iter diagnostico-terapeutico.

Il Master si & concluso a novembre, ed ha permesso di migliorare ulteriormente le
competenze sviluppate sinora e che vengono messe al servizio del Prof. Vicenzi, in
favore dei pazienti affetti da sclerosi sistemica c/o I'ambulatorio di dispnea e
ipertensione polmonare del Policlinico di Milano.

Viene utilizzato un importo del 5xmille2023 pari a € 2.295,00 versato al Prof. Vicenzi
tramite bonifico bancario.

Accantonamento

Niente da Accantonare

Restituzione Spontanea

Niente da Restituire
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Allegati

File allegato Format-lista-giustificativi.docx 2023.pdf

Dichiarazioni

Il rappresentante legale, con la sottoscrizione del presente rendiconto:

Dichiara che le spese inserite nhon siano gia state imputate ad altri contributi pubblici o privati (c.d. divieto di doppio
finanziamento a valere sulla stessa spesa), se non per la parte residua.

Attesta l'autenticita delle informazioni contenute nel presente documento e la loro integrale rispondenza con quanto
riportato nelle scritture contabili dell’organizzazione, consapevole che, ai sensi degli articoli 47 e 76 del d.P.R. n.
445/2000, chiunque rilasci dichiarazioni mendaci, formi atti falsi ovvero ne faccia uso & punito ai sensi del codice
penale e dalle leggi speciali in materia.

Dichiara di aver letto e compreso I'informativa sulla privacy

Totale

Totale €99.882,43

Dati Invio

Identificativo RND286975677828768160
Data Invio 26-11-2025 Stato Inviato
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