
Anagrafica Ente

Codice Fiscale 97145390155

Denominazione GILS ODV GRUPPO ITALIANO LOTTA ALLA SCLERODERMIA

Link Rendiconto

Data Ultimo Aggiornamento
Link Rendiconto

Presentazione Ente PRESENTAZIONE GILS
LA DIAGNOSI PRECOCE È VITA. AIUTACI A DIFFONDERE L’INFORMAZIONE.
IL GILS (GRUPPO ITALIANO PER LA LOTTA ALLA SCLERODERMIA), NATO A
MILANO NEL 1993, OPERA PER PROMUOVERE INFORMAZIONE, DIAGNOSI
PRECOCE, FORMAZIONE, RICERCA SCIENTIFICA E SUPPORTO A PAZIENTI E
FAMIGLIE. HA SEDE PRESSO IL POLICLINICO DI MILANO E UNA RETE ATTIVA SU
TUTTO IL TERRITORIO NAZIONALE.
LA SCLERODERMIA, O “PELLE DURA”, È UNA MALATTIA AUTOIMMUNE
SISTEMICA CHE COLPISCE VASI SANGUIGNI E ORGANI VITALI (CUORE,
POLMONI, APPARATO DIGERENTE E RENI), CON MAGGIORE INCIDENZA NELLE
DONNE (7-8 CASI SU 1 RISPETTO AGLI UOMINI). È FONDAMENTALE LA PRESA IN
CARICO DA PARTE DI CENTRI SPECIALISTICI MULTIDISCIPLINARI, CON IL
COINVOLGIMENTO DI REUMATOLOGI E IMMUNOLOGI.
GILS SUPPORTA UNA RETE DI 16 SCLERODERMA UNIT IN ITALIA, PER
GARANTIRE DIAGNOSI RAPIDE, CURE INTEGRATE E ACCESSO ALLA RICERCA
CLINICA. PROMUOVE INOLTRE SCLERONET, UN PROGETTO IN LOMBARDIA CHE
CREA PERCORSI DI CURA PERSONALIZZATI GRAZIE ALLA COLLABORAZIONE
TRA OSPEDALI E UNIVERSITÀ.
OBIETTIVI PRINCIPALI
•PROMUOVERE INFORMAZIONE E DIAGNOSI PRECOCE
•SENSIBILIZZARE CITTADINI E MEDICI, IN PARTICOLARE I MEDICI DI BASE
•FAVORIRE IL DIALOGO TRA MEDICI E PAZIENTI ATTRAVERSO EVENTI E
INCONTRI
•SOSTENERE LA RICERCA SCIENTIFICA E LA FORMAZIONE DI PERSONALE
QUALIFICATO
•COLLABORARE A LIVELLO INTERNAZIONALE: GILS È SOCIO FONDATORE DI
FESCA E PARTECIPA ATTIVAMENTE AI SUOI ORGANISMI DECISIONALI.

Sede Legale

Provincia MILANO Comune MILANO

Indirizzo VIA F. SFORZA 35 CAP 20122

Telefono1 0255199506 Email1 GILS@SCLERODERMIA.N
ET

Telefono2 Email2

Telefono3 Email3

Pec GILS@PEC.NET

Sede Operativa Principale

Sede Operativa coincide con la sede legale
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Dati Legale Rappresentante

Codice Fiscale *****

Data di Nascita ***** Sesso *****

Nome PAOLA RAFFAELLA Cognome CANZIANI

Cittadinaza ***** Stato di Nascita *****

Comune ***** Città *****

Domicilio Elettivo

Provincia ***** Comune *****

Indirizzo ***** CAP *****

Telefono1 ***** Telefono2 *****

Telefono3 ***** Email *****

Pec *****

Rendiconto Delle Spese

Anno Esercizio 2024 Importo Percepito €100.058,76 Data Percezione 20-08-2025
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Spese Da Rendicontare

Tipo Spesa Risorse Umane Importo €15.502,87

Relazione Illustrativa Una parte del 5xmille 2024 viene destinata ai compensi del personale dipendente,
relativi ad una parte dell’anno 2026, costituito da 2 unità, con contratto Serv. Assis.
ANASTE CONFSAL per Sandra Rossi, (staff della segreteria GILS e responsabile della
segreteria e dei progetti di raccolta fondi), con un contratto a tempo pieno per un
importo pari a € 5.524,00
Maria Cristina Spanu (staff della segreteria GILS, con attività di affiancamento sulla
gestione generale), con un contratto part-time per un importo pari a € 3.037,00

Relativi versamenti dei contributi F24 per un importo pari a € 6.941,87

Utilizzo totale dell’importo del 5xmille 2024 € 15.502,87

Tipo Spesa Erogazioni ad enti terzi Importo €48.000,00
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Relazione Illustrativa Progetto supporto psicologico per i pazienti affetti da sclerosi sistemica presso la UOC
di reumatologia dell’ASST OVEST MILANESE di Legnano-Magenta, seguito dalla
Prof.ssa Paola Faggioli.

In seguito alla richiesta presentata dalla Prof.ssa Faggioli, che il Consiglio Direttivo di
GILS, ha approvato il progetto nella riunione del 2 dicembre 2025.
La ASST Ovest Milanese, sede di una delle prime Scleroderma Unit italiane e parte
della rete Scleronet, garantisce un percorso assistenziale strutturato per pazienti affetti
da sclerosi sistemica attraverso PDTA dedicato, gestione multidisciplinare e presa in
carico di circa 450 pazienti.
Il progetto prevede l’inserimento di uno psicologo clinico dedicato (4 ore settimanali)
presso i presidi di Legnano e Magenta, con attività rivolta a pazienti selezionati tramite
colloqui individuali, di gruppo e/o da remoto.
L’intervento mira a migliorare il benessere psicologico e psicofisico, favorire la gestione
di ansia ed emozioni, promuovere approcci integrati mente-corpo e sostenere il
confronto tra pazienti, familiari e professionisti sanitari, contribuendo alla qualità
complessiva del percorso di cura.
Con delibera n° 1084 del 28/05/2026 la ASST OVEST Milanese ha accettato la
donazione.

Viene utilizzato un importo pari a € 13.000 del 5xmille 2024, versati con bonifico
bancario.

Progetto: Creazione di una nuova Scleroderma Unit presso l’Azienda Ospedaliero
Universitaria – Città della Salute e della Scienza di Torino.
Con la delibera n. 0950 del 18 giugno 2026 è stato approvato il Progetto Scleroderma
Unit, finalizzato alla strutturazione di un percorso multidisciplinare per la diagnosi, la
presa in carico integrata e il follow-up dei pazienti affetti da sclerosi sistemica presso la
S.C. Reumatologia. La sclerosi sistemica è una malattia rara, cronica e complessa,
caratterizzata da coinvolgimento multiorgano e che richiede un approccio assistenziale
coordinato, basato su diagnosi precoce, monitoraggio continuo e accesso tempestivo
alle terapie.
Il reumatologo svolge un ruolo centrale nella gestione del paziente, avvalendosi della
collaborazione di diverse figure specialistiche. L’A.O.U. Città della Salute e della
Scienza di Torino dispone di tutte le competenze necessarie e, attraverso la S.C.
Reumatologia, garantisce già un percorso assistenziale completo, che include attività
ambulatoriali dedicate, diagnostica specialistica, ricoveri, integrazione multidisciplinare,
ricerca e supporto tramite telemedicina. La creazione della Scleroderma Unit mira a
consolidare e migliorare ulteriormente la qualità dell’assistenza, promuovendo un
modello organizzativo strutturato e altamente integrato.

Viene utilizzato un importo pari a € 20.000,00 del 5xmille 2024, versati con bonifico
bancario.

Progetto clinico e di ricerca: supporto psicologico e profilazione del paziente con
sclerosi sistemica e delle strategie di coping, presso la SC Medicina Generale,
Immunologia e Allergologia Fondazione IRCCS Ca' Granda Ospedale Maggiore
Policlinico di Milano

In seguito alla richiesta presentata dal dott. Lorenzo Beretta, che il Consiglio Direttivo di
GILS, ha approvato il progetto nella riunione del 2 dicembre 2025.
La sclerosi sistemica (SSc) è una malattia autoimmune rara che compromette diversi
organi e ha un forte impatto sulla qualità della vita, causando dolore cronico, disturbi del
sonno, sintomi ansioso-depressivi e difficoltà nelle attività quotidiane.
Presso il centro è stato realizzato uno studio pilota che ha valutato gli effetti di un
programma di Mindfulness-Based Stress Reduction (MBSR) nei pazienti con SSc. I
risultati preliminari hanno evidenziato miglioramenti nel benessere psicologico, nella
gestione della malattia e in alcuni indicatori legati all’infiammazione. Inoltre, i
partecipanti hanno espresso un’elevata soddisfazione per il supporto psicologico
ricevuto, sottolineando l’importanza di una presa in carico globale della persona.
Obiettivo principale del progetto è offrire ai pazienti con SSc un percorso di supporto
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psicologico attraverso colloqui individuali dedicati, finalizzati ad affrontare sia gli aspetti
legati alla malattia sia problematiche personali più ampie.
Obiettivo secondario è approfondire, attraverso attività di ricerca clinica, diversi aspetti
psicologici e comportamentali dei pazienti, al fine di comprendere meglio i fattori che
influenzano il benessere, l’adattamento alla malattia e gli esiti clinici.
Con decreto 2581 del 23/06/2026, la Fond. IRCCS Policlinico di Milano ha accettato la
donazione.

Viene utilizzato un importo pari a € 15.000 del 5xmille 2024, versati con bonifico
bancario.

Tipo Spesa Altre spese per attività di
interesse generale

Importo €36.555,89
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Relazione Illustrativa
PROGETTO: “Con le parole insieme” parte anno 2026

Viene utilizzata una parte del 5xmille a sostegno dei progetti di supporto psicologico,
che sono stati deliberati nella riunione del Consiglio Direttivo 2/12/2025
successivamente presentati all’Assemblea dei soci dell’11 aprile 2026.

Al fine di garantire continuità nel supporto ai pazienti e ai familiari nella gestione della
malattia, il GILS sosterrà anche nel 2026 il progetto psicologico “Con le parole,
insieme”.
Il progetto mira a essere un punto di riferimento per chi entra in contatto con la
Sclerodermia, accompagnando malati e familiari dalla diagnosi e per tutto il decorso
della malattia.
Obiettivi del progetto
In continuità con gli anni precedenti, per il 2026 il progetto si propone di:
•offrire un punto di riferimento psicologico per malati di Sclerosi Sistemica e familiari
lungo tutto il percorso di malattia;
•supportare la gestione dei vissuti emotivi e ridurre lo stress psicofisico, favorendo una
buona qualità di vita;
•facilitare l’accettazione della malattia nelle sue dimensioni cognitive, emotive e
relazionali;
•rafforzare il senso di autoefficacia del paziente, valorizzandone le risorse personali;
•promuovere nuove modalità di affrontare la malattia attraverso confronto e
condivisione;
•offrire interventi psicologici mirati e aggiornati sui bisogni specifici dei pazienti;
•informare pazienti, familiari e comunità sugli aspetti fisici e psicosociali della patologia;
•favorire il lavoro di rete tra professionisti dei centri specialistici.
•Attività
•Il progetto si svolge interamente online, attraverso call center telefonico, colloqui
individuali in videochiamata e gruppi di mutuo aiuto in videoconferenza. Questa
modalità consente di raggiungere utenti su tutto il territorio nazionale, garantendo
accesso al supporto anche a chi ha difficoltà logistiche.
•La collaborazione con i Centri Specialistici (MAC e Scleroderma Units) prosegue, pur
senza la presenza fisica della psicologa.
•Incontri di gruppo
•Nel 2026 proseguiranno due gruppi mensili (su piattaforma Zoom), aperti a pazienti e
familiari.
Gli incontri favoriscono confronto, condivisione e riduzione del senso di isolamento,
promuovendo consapevolezza emotiva e strategie di gestione della malattia.
Tra le metodologie utilizzate: narrazione, tecniche espressive (disegno, scrittura), role-
playing, mindfulness e training autogeno.
•Colloqui di sostegno psicologico
•I colloqui individuali, rivolti a pazienti e familiari, offrono uno spazio personale per
comprendere e gestire il disagio emotivo.
Si svolgono online (Zoom o altri strumenti) e prevedono fino a 16–21 appuntamenti
mensili. Il percorso viene definito insieme allo psicologo in base alle esigenze
individuali.
•Informazione e sensibilizzazione
•Prosegue la pubblicazione nel giornalino dell’associazione, degli articoli su temi
psicologici, promozione del progetto e condivisione di esperienze.

Viene utilizzato un importo pari a € 5.029,93. del 5xmille 2024, a fronte di diverse
fatture, versati alla dott.ssa Maria Ape tramite bonifici bancari. (tranne una piccola parte
in carico a GILS)

PROGETTO: “Resta in rete...non sei solo” 2026

Nel 2026 prosegue il servizio di supporto psicologico che negli anni precedenti ha
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rappresentato un valido aiuto per le persone affette da sclerosi sistemica.
Il progetto propone un intervento psicologico, in presenza e da remoto, rivolto a persone
affette da Sclerosi Sistemica e ai loro familiari. L’obiettivo è offrire supporto psicologico,
favorire l’adattamento alla malattia e migliorare la qualità della vita secondo un
approccio bio-psico-sociale. Le attività includono counseling individuale e familiare,
gruppi di supporto, corsi di rilassamento online, incontri informativi e iniziative di
sensibilizzazione per la diagnosi precoce.
Il progetto promuove inoltre la partecipazione attiva alla vita associativa GILS, la
condivisione di esperienze tra pazienti e lo sviluppo di reti di collaborazione con
istituzioni, professionisti e realtà territoriali, contribuendo alla diffusione di conoscenza e
al rafforzamento del senso di comunità.
Attività
Il progetto prevede interventi di supporto psicologico in diverse modalità: counseling e
sostegno psicologico individuale (telefonico o online), psicoterapia breve psicodinamica
e lavoro in rete con altri professionisti. Sono attivati gruppi di rilassamento e incontri
online per favorire la gestione dello stress, la condivisione dei bisogni e il senso di
appartenenza al GILS.
Vengono inoltre organizzati approfondimenti tematici e incontri medico-paziente per
migliorare la conoscenza della malattia e la sua gestione. Il progetto include attività di
comunicazione e sensibilizzazione (materiale informativo, newsletter), iniziative di
raccolta fondi e collaborazione con associazioni, istituzioni e centri di cura.
Viene utilizzato un importo pari a € 4.088,16 del 5xmille 2024, a fronte di diverse fatture,
versati alla dott.ssa Laura Paleari tramite bonifici bancari.

 PROGETTO: INFORMAZIONE E COMUNICAZIONE
Gestione del sito web con creazione di contenuti e gestione dei social media
L'attività di gestione del sito web e dei canali social rappresenta uno strumento
strategico per migliorare la visibilità, la comunicazione e l'interazione con il pubblico di
riferimento. Il progetto prevede l'aggiornamento costante del sito attraverso la creazione
e pubblicazione di contenuti informativi, news, articoli e materiali multimediali,
garantendo una comunicazione chiara, coerente e in linea con gli obiettivi
dell'organizzazione.
Parallelamente, la gestione dei social media comprende la pianificazione editoriale, la
produzione di contenuti digitali, la pubblicazione dei post e il monitoraggio delle
interazioni degli utenti, al fine di aumentare il coinvolgimento della community e
consolidare la presenza online. L'integrazione tra sito web e social network favorisce
una diffusione più efficace delle informazioni e contribuisce a rafforzare l'identità e la
reputazione dell'ente o dell'organizzazione.
L'obiettivo finale è sviluppare una comunicazione digitale coordinata, dinamica e
orientata ai risultati, capace di valorizzare attività, progetti e iniziative attraverso
strumenti moderni mirate di comunicazione online.

Conversazioni con GILS
Il progetto “Conversazioni con GILS” si è inserito nel panorama contemporaneo della
comunicazione digitale, dove il podcast rappresenta uno strumento sempre più diffuso
per la diffusione dell’informazione e la costruzione di relazioni significative con il
pubblico. L’obiettivo principale è stato, esplorare come il formato conversazionale
favorisca una comunicazione accessibile, inclusiva e approfondita, capace di tradurre
contenuti complessi in narrazioni coinvolgenti.
“Conversazioni con GILS” si è configurato come uno spazio di scambio e riflessione, in
cui esperti, professionisti e membri della comunità hanno condiviso esperienze,
conoscenze e buone pratiche.
L’approccio adottato ha evidenziato come il linguaggio informale ma competente possa
rafforzare la comprensione dei contenuti, favorendo l’engagement e la fidelizzazione
degli ascoltatori.
 “Conversazioni con GILS” ha dimostrato il potenziale del podcast come mezzo efficace
per integrare informazione e comunicazione, promuovendo un modello dialogico,
inclusivo e orientato alla valorizzazione delle competenze e delle esperienze.
Viene utilizzato un importo pari a € 12.224,40 del 5xmille 2024, a fronte di diverse
fatture di Didaelkts, versati tramite bonifico bancario.
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PROGETTO: REGIONE LOMBARDIA 9 MARZO 2026
Incontro in Regione Lombardia- Palazzo Pirelli Sala 4° piano h14.30-16.00
Le soluzioni che nascono dai bisogni
In occasione della recente Giornata Mondiale delle Malattie Rare, questo incontro ha
riunito, in un tavolo istituzionale, figure chiave coinvolte nella cura dei pazienti rari, con
l’obiettivo di avviare un percorso concreto per individuare soluzioni attuabili in Regione
Lombardia.
La prima parte è stata dedicata ai bisogni delle persone con sclerodermia, patologia
complessa che richiede un approccio multidisciplinare. GILS ha presentato tre casi (due
adulti e un minore), seguiti dal confronto con i clinici delle principali specialità coinvolte
(pneumologia, cardiologia, dermatologia, oculistica, gastroenterologia).
Successivamente, il focus si è spostato sugli aspetti organizzativi e politici: dal ruolo del
medico di medicina generale e delle Case di Comunità, fino alle possibili azioni
realizzabili in tempi brevi. Ad oggi, infatti, non esistono percorsi dedicati per il paziente
sclerodermico.
Sarà quindi importante riflettere su:
•il ruolo delle reti sanitarie
•il potenziamento del PDTA regionale
•l’integrazione tra diagnosi, cura e follow-up
•l’uso della telemedicina
Un ulteriore tema centrale riguarda l’assistenza domiciliare e il supporto ai caregiver.
Infine, verrà valorizzato il ruolo delle associazioni, non solo come punto di ascolto, ma
come elemento attivo di connessione e interlocutore qualificato.
Viene utilizzato un importo pari a € 1.952,00 del 5xmille 2024, a fronte della FT.7 per la
realizzazione di video interviste, a Didaelkts, versati tramite bonifico bancario.

PROGETTO: CONVEGNO GILS TORINO 11/04/2026

L’11 aprile 2026 si è svolto a Torino presso il Circolo degli Ufficiali, di Corso Vinzaglio il
convegno annuale GILS dal titolo “Sclerosi Sistemica, un approccio interdisciplinare”
“Il convegno nazionale GILS di Torino è stato significativo non solo per la qualità
scientifica, ma soprattutto per il valore umano e relazionale.”
La sclerosi sistemica è una malattia complessa che accompagna le persone per tutta la
vita e richiede risposte non solo cliniche, ma anche organizzative, sociali e umane. Negli
ultimi anni si sono registrati importanti progressi nella conoscenza e nelle terapie, ma
resta ancora molto da fare per garantire a tutti un accesso equo e continuativo alle cure.
Il convegno ha rappresentato un esempio concreto di “rete”: medici, ricercatori,
professionisti e pazienti si sono confrontati, costruendo una visione condivisa. Le
testimonianze dei pazienti hanno ricordato quanto sia fondamentale non sentirsi soli.
Come associazione, il nostro impegno è favorire questa integrazione, promuovendo
informazione, supporto e collaborazione con istituzioni e centri clinici. Crediamo in
percorsi di cura strutturati, multidisciplinari e centrati sulla persona.
Guardiamo al futuro con l’obiettivo di unire i progressi scientifici a un reale
miglioramento dell’assistenza, affinché nessuno si senta escluso.
Viene utilizzato un importo pari a € 13.261,40 del 5xmille 2024, a fronte di diverse
fatture per la realizzazione dell’evento, versati tramite bonifico bancario.
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Accantonamento

Niente da Accantonare

Restituzione Spontanea

Niente da Restituire

Allegati

File allegato format-lista-giustificativi.pdf

Dichiarazioni

Il rappresentante legale, con la sottoscrizione del presente rendiconto:

Dichiara che le spese inserite non siano già 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’autenticità 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 è punito ai sensi del codice
penale e dalle leggi speciali in materia.

Dichiara di aver letto e compreso l’informativa sulla privacy

Totale

Totale €100.058,76
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Dati Invio

Identificativo RND1821420353572229900

Data Invio 29-07-2026 Stato Inviato
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