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Modelli di promozione e finanziamento: sfide

 Garantire ’eccellenza

 ‘Donare conoscenza pura’ per garantire lo studio
della malattia e l’innovazione (ricerca di base)

 Far progredire la ricerca verso la terapia (ricerca
traslazionale) attraverso il modello collaborativo

* Sviluppare Ueccellenza della ricerca e tradurla in
salute: ‘la ricerca non e un lusso’
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IL RUOLO DELLE FONDAZIONI DEI PAZIENTI NELLA RICERCA

‘Donare conoscenza pura’
Disease portfolio focused: garantire l’innovazione

Global Progressive MS Portfolio
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Far progredire la ricerca verso la terapia TS

Neuron

2014

Transforming Our Approach to Translational
Neuroscience: The Role and Impact
of Charitable Nonprofits in Research

Cynthia Joyce"”
MO Transteming Mental Heath, 15 Cleduenrwell Road London, ECTM 5PA, UK
‘Compondence Gog NG g

From mental health to rare diseases, charitable nonprofits and foundations are bringing energy, perspective,
and leadership to the process of translational research. In challenging researchers to become more con-
nacted—to each other and to pabents—<charities are heiping neuroscence deliver iInnovation that is relevant

10 red people in the real world

‘Charities bring a sense of urgency, focus,
and mission to research that can transcend
obstacles to discovery and development’.

‘Charities are effective facilitators of
translational opportunities’.

‘Charities are critical to the development
of patient resources needed in translational
research’.

‘Charities help bring the patient voice to

the research table’.
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IL RUOLO DELLE FONDAZIONI DEI PAZIENTI NELLARICERCA
Crescita delle collaborazioni internazionali

1995

B. By continent

B Asia
B North America

M Europe
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2001 2007

M. D. Lim Scl Transl Med 2014;6:242cm6
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IL RUOLO DELLE FONDAZIONI DEI PAZIENTI NELLA RICERCA
33 collaborazioni internazionali iniziate dalle

Fondazioni dei Pazienti

A. Intended products of consortia, by initimting sector
oo
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B o0l
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B. Sectors that initiate consortia, by intended product
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M. D. Lim Sci Trans! Mod 2014;6:242cmé A
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IL RUOLO DELLE FONDAZIONI DEI PAZIENTI NELLA RICERCA
Il contributo dell’ltalia
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Il caso dell’Associazione Italiana Sclerosi
Multipla e la sua Fondazione: la missione, la
strategia e il metodo
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Mo |’ ASSOCIAZIONE ITALIANA SCLEROSI MULTIPLA =2
g E LA SUA FONDAZIONE S

E’ l'unica organizzazione in Italia che interviene a
360 gradi sulla sclerosi multipla:

« Rappresenta e afferma i diritti delle persone con SM
* Promuove i servizi a livello nazionale e locale

« Sostiene, indirizza e promuove la ricerca scientifica
attraverso la sua Fondazione
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L’Associazione delle Persone con Sclerosi Multipla R

nder
ressure
I lving with MS in Europe

S fotografi
raccontano la vita
delle persone

con scleros: multipla
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L’ ASSOCIAZIONE ITALIANASCLEROSI MULTIPLA
E LA SUA FONDAZIONE

DIRITTO ALLA RICERCA

“Tutte le persone con SM hanno diritto @ una ncerca
scentifica ngorosa, immovativa e di eccellenza, onentata
a scoprive le cause, conyrendere | meccansm di

progressione e le potsreakia d nparaaone del danno,
indwiduare e valulare | possibN rattaments specifici, con
ricaduie concrete per una wia d qualita m ogni lase della
maka "

Carta dei Dintti delle persone con SM
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Strategia: minding and filling the GAP |

Definire un agenda comune nazionale in linea con le

priorita internazionali

Strategie di promozione e finanziamento diversificate
della ricerca, dei ricercatori e delle infrastrutture

Nuove metriche per indirizzare il finanziamento della
ricerca e monitorarne 'impatto nel tempo
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INTERNATIONAL MS SOCIETIES RESEARCH STAFF NETWORK

" —
Definisce le priorita internazionali della ricerca SM insieme G@

al Board Medico-Scientifico dell’MSIF éj(ms
()
MS

international
federation
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LE PRIORITA
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Strategia: minding and filling the GAP ‘

« Strategie di promozione e finanziamento diversificate
della ricerca, dei ricercatori e delle infrastrutture
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Portfolio management

L’ ASSOCIAZIONE ITALIANASCLEROSI MULTIPLA %

E LA SUA FONDAZIONE

Mappa strategica di finanziamento della Ricerca

& 1)
S Select and oversee Commit and integrate
[« %
g PMSA 2)
S Cellule Staminali GPR17
° Terapie 3)
. Neuroriabilitative
&
% Fund and forget Open and integrate
" 4)
a MESEMS
: Ba”dg,g’;;'“a'e DATA SHARING
r PeNSAMI
€L

Trust based Control based

>
. Project management 3

e N

Fund and forget, finanzia e dimentica: investire
nell’innovazione, basata sull’idee del ricercatore;
Select and oversee, seleziona e monitora: sostenere
un area di ricerca specifica e monitorare i progressi
dellaricerca

Open and integrate, aprire ed integrare: sostenere
insieme anche ad altri enti di ricerca, le
infrastrutture di ricerca e le risorse per la gestione
delle stesse anche per garantire che i risultati della
ricerca siano condivisi

Commit and integrate, impegno e integrazione con
tutti gli attori coinvolti: I'impegno delle fondazioni a
sostenere aree di ricerca strategiche integrando le
competenze di tutti gli attori (stakeholder) coinvolti

Zaratin P, Battaglia M.A. and Abbracchio MP, Trends in
Pharmacological Sciences, 2014
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Assegnazione dei finanziamenti basata sui meriti

 Confronto e partecipazione a livello internazionale:

Research Staff Network ed MSIF International Medical
and Scientific Board

« Dal 1986, i primi ad applicare il processo di Peer Review
in Italia

« Attenzione alla qualita dei referees
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| risultati della ricerca finanziata : uno standard di eccellenza

Funding VNMedical Rescarch Projects:
IakKing into Account Referces” Severity and Consistency

through VManyv-Faceted Rasch MNModeling of Projects”™ Scores
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L’ ASSOCIAZIONE ITALIANASCLEROSI MULTIPLA ?%

E LA SUA FONDAZIONE =S
| numeri della ricerca TS
® 69 gruppi di ricerca in

Italia finanziati oggi

56,8 milioni da FISM

investiti da FISM
dal 1987

76% dei finanziati
continua a fare ricerca
sulla SM

374 ricercatori
finanziati dal 1987
&

Terza Associazione SM nel mondo
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L’ ASSOCIAZIONE ITALIANASCLEROSI MULTIPLA ==

E LA SUA FONDAZIONE
Pubblicazioni FISM 2013-2015

'.J

i%/////

Pubdl ——
ITA NON Fism ITA FISM

2018
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Strategia: minding and filling the GAP

* Nuove metriche per indirizzare il finanziamento della
ricerca e monitorarne 'impatto nel tempo

24 giugno 2016, Paola Zaratin, Fondazione Italiana Sclerosi Multipla



L’ ASSOCIAZIONE ITALIANASCLEROSI MULTIPLA -
E LA SUA FONDAZIONE

Il Percorso: Carta Agenda Barometro

Carta dei Diritti

delle Persone con SM

IMPATTO
DELLA RICERCA
SULLA PERSONA

www.aism.it
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Barometro per identificare nuove metriche e misurare

’impatto della ricerca sulla persona

« Eccellenza: qualita della ricerca finanziata

‘ « Efficacia: rilevanza alla missione

 Efficienza: dimensione economica e finanziaria

Toward an Integrated Accountability Model for Non-Profit Organizations, M. Andreaus and E. Costa, 2014
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VERSO NUOVI MODELLI DI FINANZIAMENTO DELLA RICERCA %
Multistakeholders collective impact model \%

Foundations

Collective impact MS Clinics
Patient

Regulatory
Agencies

Zaratin P, Battaglia M.A. and Abbracchio MP, Trends in Pharmacological Sciences, 2014
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IL NOSTRO CONTRIBUTO AL NUOVO PIANO NAZIONALE RICERCA

PROGRAMMA NAZIONALE DELLA RICERCA. In merito al punto «finanziamento selettivo di iniziative
congiunte pubblico-privato e flantropia per la ricercax

CAMPO PRIORITARIO: SANITA
» Necessita per una sostenibilita collettiva (modelio multistakeholder)

AMBITO PRIORITARIO: MALATTIE NEURODEGENERATIVE
» Allo impatto sociale ed economico delle malattie neurcdegenerative (il caso della sclerosi mukipla)

INTENTO STRATEGICO NEL CAMPO DELLE MALATTIE NEURODEGENERATIVE
= Valorizzazione della ricerca come strumento di advocacy (ricerca rigorosa=decision rnigorose per dare
nsposte concrete ai pazienti nel campo delle malattie neurodegenerative):
razionalizzazione delle riscrse del Associazioni Pazienti-Pubblico-Privato per investire nella
carriera dei ricercatori e infrastrutture;
= razionalizzazione delle risorse del Associazioni Pazienti-Pubblico-Privato per investire nell’
innovazione nellaricerca di base e applicata;
= diminuzione del rischio per il privato di tradurre la ricerca innovativa in trattamenti ;

PIANO DI AZIONE

= |dentificazione di un‘architettura stabile allineata alle iniziative europee ed internazional rilevanti all'ambito
in oggetto

* Necessita di investire nello swviluppo di nuovi modelli cperativi con chiare meftriche di impatto.
identificazione di meccanismi normativi. amministrativi e fiscal favorevoli che incentivino un modelio

multistakeholder verso una sostenibilita collettiva (Zarstn P, Battaglia MA, Abbracchio MP. Nonprofit foundations spur
ransleNonal reseerch. Trends Phermacol Sci. 2014 Nov; 35(11).552-5)
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Portfolio management

L’ ASSOCIAZIONE ITALIANASCLEROSI MULTIPLA
E LA SUAFONDAZIONE
Fund and Forget - Disease portfolio: securing innovation
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L” ASSOCIAZIONE ITALIANASCLEROSI MULTIPLA

From Select and Oversee to Commit and Integrate

E LA SUA FONDAZIONE

L

g Select and oversee Commit and integrate

& PMSA

z Cellule Staminali GPR17

o Terapie

- uroriabilitative

<

% Fund and forget pen and integrate

g Bando annuale D A'%’\EssfmeG

g FISM PeNSAM/ ® Terapie con cellule staminali
8 u Neuroriabilitazione

Trust based

Prevenzione
Control based

Project management i

2%

PROGETTI SPECIALI
ATTIVI
2.5 MILIONI
IN STUDI CLINICI

® SM Progressiva
m Registri SM e Data Sharing

Biomarcatori

24 giugno 2016, Paola Zaratin, Fondazione Italiana Sclerosi Multipla



Portfolio management
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Mappa strategica di finanziamento della Ricerca %

L
§,_:_ Select and oversee Commit and integrate
3 C_PMsA D
§ Cellule Staminali -
3 Terapie
- Neuroriabilitative
&
% Fund and forget Open and integrate
§ Bando annuale D A;’fss,meG
£ FISM PeNSAM
X

Trust based Control based

. Project management 3

e N

INTERNATIONAL

PROGRESSIVE MS ALLIANCE
CONNECT TO END PROGRESSIVE MS
1) Agenda globale. Coordinare il movimento globale
MS per concentrarsi su Progressive MS

2) Finanziamento. Espandere |'impegno globale per
la ricerca sulla SM progressiva con 22.000.000 €
nel corso dei prossimi sei anni

3) Nuovo modello di promozione e finanziamento.
Per la prima volta in assoluto, le Associazioni SM
promuovono e finanziano la ricerca migliore
insieme senza considerare geografia

4) Nuovo modello multistakeholders. Cooperazione
con I'Industria: PMSA Industry Forum
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Data sharing: tradurre la ricerca in salute "7/3/
<
S Select and oversee Commit and integrate MRI database Clinical outcome
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