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La Ricerca di AISM nasce 50 anni fa, 
da subito fu l’incontro tra medicina e persone con SM. 
E’ un’eccellenza internazionale 

LO SCENARIO DELLA RICERCA IN ITALIA
La ricerca scientifica in Italia non è al vertice delle preoccupazioni nazionali. Da sempre, nel nostro Paese, ricerca e sviluppo vengono sotto-finanziate sia dal pubblico che dal privato. E’ anche per questo che il contributo del no-profit, soprattutto in campo biomedico, è così importante. 
Nel 2016 (questo è ultimo dato disponibile) il finanziamento complessivo alla ricerca scientifica è stato pari al 1,2% del prodotto interno lordo (PIL), ben sotto la media dell’Unione Europea, dove è, invece, al 2%. Dall’inizio della crisi economica nel 2008 al 2016 il finanziamento pubblico è calato del 23%, in parte compensato da un leggero aumento del finanziamento privato. Questo spiega, fra l’altro, il calo in questi anni di docenti e ricercatori universitari, pari al 17%, e l’aumentata emigrazione intellettuale dei giovani italiani verso nazioni più ricettive di talenti.
(https://www.scienzainrete.it/contenuto/articolo/chiara-sabelli/gli-spiccioli-dei-prin-2015-alla-ricerca-pubblica/settembre-2016;https://ec.europa.eu/jrc/en/publication/eur-scientific-and-technical-research-reports/rio-country-report-2017-italy y)

LA RICERCA DI AISM
65 milioni di euro investiti nella ricerca da AISM attraverso la sua Fondazione negli ultimi 10 anni; 10 i milioni di euro investiti dagli anni ’90 a oggi nella sola regione Liguria. AISM continua a essere il terzo ente nel mondo tra le associazioni sclerosi multipla per i finanziamenti della ricerca sulla SM. Il primo in Italia.
Sono 409 i ricercatori finanziati da AISM dal 1987 ad oggi, il 76% dei quali continua a fare ricerca sulla sclerosi multipla. Attualmente sono 299, inclusi i Centri che partecipano al progetto Registro Italiano Sclerosi Multipla, i gruppi di ricerca attivi in Italia finanziati da AISM attraverso la sua Fondazione, distribuiti in 78 diversi Istituti e Università di cui 16 stranieri (1 Australia, 9 Inghilterra,4 Stati Uniti d’America, 2 Svizzera). 
I progetti di ricerca attivi nel 2018, finanziati da FISM sia attraverso il Bando (2012-2017) che tramite programmi speciali, sono 113 per un investimento totale di circa 15 milioni di euro. 
In questo 2018, per il suo Bando di ricerca annuale, AISM ha messo a disposizione dei suoi ricercatori 5 milioni di euro: 2 in più rispetto all’anno scorso.
Le infrastrutture di ricerca, strumenti essenziali per lo sviluppo scientifico e l’innovazione tecnologica, sono ambiti all’interno dei quali AISM e FISM sono da sempre impegnati: i fondi dedicati dall’Associazione alle infrastrutture sono stati il 25% dei suoi finanziamenti totali. Hanno rilevanza i fondi dedicati a due progetti come il Progetto Registro Italiano SM e il Network Italiano di Neuroimaging (INNI) oltre ai centri di ricerca in risonanza magnetica.. 
E’ dal 1997 che AISM ha finanziato l’acquisto e la gestione di 5 infrastrutture di risonanza magnetica fondamentali per la ricerca avanzata della malattia e il monitoraggio dell’efficacia dei trattamenti. La Fondazione finanzia anche strutture dedicate alla ricerca in riabilitazione e sanità pubblica. Nell’ambito della ricerca in riabilitazione la Fondazione ha finanziato infrastrutture di ricerca dedicate allo sviluppo di nuovi dispositivi atti a monitorare e a riabilitare le funzioni motorie e cognitive.



LE PERFOMANCE DELLA RICERCA ITALIANA SULLA SM e DELL’ECCELLENZA DI FISM 
Dal 2015 al 2017 su PubMed gli articoli firmati da ricercatori finanziati da FISM attivi, sono 260. Il loro, con impact factor medio è pari a 5,44. Risulta ben superiore sia alla media generale che a quella italiana a testimonianza della qualità della ricerca FISM.
A questi 260 articoli vanno aggiunte altre 100 pubblicazioni prodotte nel triennio 2015-2017 dai ricercatori FISM e dei loro studi che si sono concentrati maggiormente su aspetti di ricerca di base.
Per le pubblicazioni con almeno un autore affiliato a un’istituzione italiana è stato considerato anche l’impatto secondo lo score Altmetrics. Il valore medio di questo score sul triennio è di 8.31. Considerando le pubblicazioni finanziate da FISM, il valore cresce a 10.29, a indicare che la ricerca FISM ha, rispetto alla media italiana, un maggiore impatto fuori dall’accademia. (Barometro della Sclerosi Multipla 2017, AISM, maggio 2017)

QUALI PROGETTI FINANZIA AISM
La mappa strategica di finanziamento e promozione della ricerca della Fondazione mette in luce l’importanza di applicare modelli diversificati di finanziamento per ottenere un impatto della ricerca sulle persone con SM. Prevede diversi gradi di coinvolgimento della Fondazione nella selezione delle iniziative e dei progetti di ricerca da promuovere, finanziare e gestire:
1. Investire nell’innovazione, basata sulle idee del ricercatore: ne è un esempio il finanziamento del Bando annuale FISM). 
2. Sostenere un’area di ricerca specifica e monitorare i progressi della ricerca; ad esempio finanziare la ricerca sulle cellule staminali) 
3. Essere attivamente coinvolti nello sviluppo e nella gestione sia del portafoglio con gli altri stakeholder, come l’impegno nell’Alleanza sulle forme progressive (PMSA), il progetto per lo sviluppo di terapie rimielinizzanti (GPR17) e neuroriabilitative.
4. Sostenere, insieme 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;  ad esempio l’impegno nello studio clinico con cellule mesenchimali (MESEMS), nella condivisione dei dati (DATA SHARING) come per il progetto Registro Italiano SM e il progetto INNI-Network Italiano di Neuroimaging, nello studio della riabilitazione cognitiva attraverso un software nella SM pediatrica (POMS). 
Garantire un investimento costante nell’innovazione e nello sviluppo di nuova conoscenza nelle diverse fasi della ricerca è strumentale a produrre un impatto della ricerca sulla persona. Investire su progetti speciali che rispondono all’Agenda delle persone con SM. La Fondazione continua a promuove e sostenere progetti speciali nazionali e internazionali che rispondono alle priorità scientifiche dell’Agenda delle persone con SM (Agenda SM 2020; Barometro della Sclerosi Multipla 2017, AISM, maggio 2017)
 
SCLEROSI MULTIPLA PROGRESSIVA
Sono un milione le persone nel mondo che soffrono di sclerosi multipla progressiva e che ad oggi sono orfane di trattamenti in grado di agire sulla progressione della malattia 
È per questo che una delle priorità della ricerca internazionale sulla SM è quella per il trattamento delle forme progressive di malattia. Dal 2015 al 2017 i fondi dedicati dall’Associazione a questa area di ricerca sono stati il 17% dei finanziamenti totali. 
L’analisi della letteratura internazionale mostra peraltro un crescente interesse della comunità scientifica italiana e internazionale verso questa forma di SM, in linea con quanto auspicato dalle priorità dell’Agenda SM. Alleanza internazionale sulle progressive .  Allo scopo di accelerare lo sviluppo di terapie per queste forme è nata la “Progressive MS Alliance - PMSA”, una collaborazione promossa tra le maggiori Associazioni SM nel mondo (Stati Uniti, Italia, Regno Unito, Canada) e la MS International Federation (MSIF). Riunendo i talenti delle molteplici discipline scientifiche, la Progressive MS guida un’iniziativa mondiale di ricerca per identificare e sviluppare soluzioni innovative per porre fine alle forme progressive di sclerosi multipla. 
La PMSA dedica 22 milioni di euro entro il 2020 per promuovere l’innovazione attraverso nuovi modelli operativi e di finanziamento, basandosi su specifiche linee guida operative: 
· Promuovere la collaborazione su scala globale con un approccio interdisciplinare e multidisciplinare; 
· Sostenere la migliore ricerca a prescindere da quale nazione provenga con la missione di tradurre la ricerca finanziata in terapie per la SM progressiva; 
· Integrare i progetti finanziati dalla PMSA con gli investimenti di ricerca già in corso e promossi da tutti gli altri attori che sostengono la ricerca sulla SM a livello internazionale; 
· Assicurare la condivisione dei dati già esistenti e di quelli futuri. Nel 2014 è stato assegnato il primo Bando internazionale, dedicato all’innovazione scientifica e all’implementazione di infrastrutture e tecnologie e per la condivisione di dati (data sharing) e conoscenze, a 22 progetti per un totale di 1,6 milioni di euro.
Nel 2015 è stato lanciato il secondo Bando, che si proponeva di creare network collaborativi globali di eccellenza, per la ricerca per le forme progressive di SM, focalizzati sullo sviluppo di nuove terapie, inclusi nuovi farmaci, strategie riabilitative e altri approcci terapeutici. Nel 2016 i migliori 3 network sono stati selezionati per portare avanti un progetto di 4 anni, con un investimento complessivo di 12,6 milioni di euro: 4,2 milioni di euro a ciascuno dei tre progetti vincitori, uno dei quali a guida italiana di Gianvito Martino del IRCCS  San Raffaele di Milano. (http://www.progressivemsalliance.org/announcements/live-webinar-drs-arnold-martino-and-quintana-discuss-their-alliance-projects) 











Approfondimento
LA RICERCA DI AISM IN LIGURIA
Dagli anni 90 ad oggi, AISM e la sua fondazione (FISM) hanno contribuito a finanziare la ricerca in Liguria con 10 milioni di euro, e con 12 borse di ricerca. 
E’ grazie al fondamentale sostegno di AISM, che la ricerca di eccellenza sulla sclerosi multipla a Genova si è intensificata sempre di più, imponendosi sul piano nazionale e internazionale. Ha aperto nuove prospettive nel campo della sclerosi multipla, non solo per la comprensione dei fenomeni biologici alla base della rigenerazione cellulare, ma anche per lo studio di strategie di riparazione tissutale attraverso nuovi trattamenti. 
I ricercatori genovesi grazie ad AISM hanno realizzato più di 300 pubblicazioni internazionali sulla ricerca sulla SM. E’ da Genova che arrivano risposte importanti sul trapianto autologo di cellule ematopoietiche che hanno aperto una nuova via per trattare le forme più aggressive di sclerosi multipla, è il più studio mai effettuato su pazienti con sclerosi multipla che non rispondono a nessun altro trattamento. Dagli anni 2000, a partire dalle ricerche di base sulle cellule staminali mesenchimali condotte dal professor Antonio Uccelli, si è giunti in questi ultimi decenni agli studi multicentrici di sperimentazione clinica sull’uomo. Lo studio, MESEMS, coinvolge Italia, Spagna, Francia, Gran Bretagna, Danimarca, Svezia, Iran, Svizzera, Austria e Canada, e vede l’Italia capofila nel ruolo di coordinatore mondiale sempre nella figura di. Antonio Uccelli. Finanziatore dello studio è la Fondazione Italiana Sclerosi Multipla.
Nel 2002 nasce il Centro di Risonanza magnetica con la collaborazione dell'Università di Genova Importanti gli studi di Risonanza magnetica nel campo della neuroriabilitazione hanno, negli anni, dimostrato quanto un trattamento riabilitativo sia capace di indurre efficaci modificazioni strutturali e funzionali motorie a livello cerebrale e di contrastare la progressione della malattia. 
La FISM ha attivato a partire dal 2004 una collaborazione strutturata con il Dipartimento di Neuroscienze, Riabilitazione, Oftalmologia, Genetica e Scienze materno-infantili (DINOGMI) dell’Università di Genova con lo scopo di realizzare un Centro di ricerca per l’applicazione della Risonanza Magnetica allo studio della sclerosi multipla e malattie similari. Tale collaborazione si è concretizzata anche nel sostegno economico da parte di FISM, oltre che per progetti di ricerca, anche specificatamente per l’acquisto di una apparecchiatura di risonanza magnetica a 1.5 tesla e per il successivo upgrade nel 2013. 
Negli anni la collaborazione tra FISM e il DINOGMI dell’Università di Genova si è ulteriormente sviluppata e intensificata con progetti comuni nell’ambito della ricerca della sclerosi multipla. In particolare, la FISM e il DINOGMI hanno intrapreso nell’ultimo quinquennio un’alleanza programmatica finalizzata alla conduzione di ricerche per valutare l’efficacia di trattamenti riabilitativi e farmacologici nella sclerosi multipla e in altre malattie neurodegenerative, in particolare per valutare l’impatto della riabilitazione attiva, anche in associazione a terapie farmacologiche, sulla riorganizzazione funzionale e strutturale del sistema nervoso centrale.
Nell’aprile 2017 è stato firmato l’accordo tra AISM e la sua Fondazione FISM, l’ospedale policlinico San Martino e l’Università di Genova per la creazione di un Centro di Ricerca in Risonanza Magnetica per la sclerosi multipla.  Il Centro è dotato di un Tomografo a Risonanza Magnetica di fascia alta 3 tesla, SIEMENS MAGNETOM Prisma – System da dedicare alla ricerca scientifica. Si tratta di un macchinario di risonanza magnetica altamente innovativo, primo in Italia. E’ stato acquistato dalla Fondazione Italiana Sclerosi Multipla (FISM).
Il Centro di Ricerca genovese farà parte Network Italiano di Neuroimaging (“INNI”), composto da centri di eccellenza italiana per la ricerca scientifica di risonanza magnetica, dotati di macchinari 3T, per l’ottimizzazione dell’utilizzo di tecniche avanzate di risonanza magnetica.
La risonanza consentirà di lavorare su un tema importantissimo: ora che si hanno tante terapie, sarà fondamentale individuare qual è, tra le tante disponibili, la terapia più adeguata per la singola persona. In questo percorso di personalizzazione della scelta terapeutica la risonanza è e sarà molto importante, perché consente il monitoraggio dell’efficacia dei trattamenti effettuati sul singolo paziente e l’eventuale sostituzione di una terapia inefficace in un tempo significativamente rapido, prima che la persona accumuli ulteriore danni clinici o disabilità.

LA SCUOLA DELLA RICERCA RIABILITATIVA PER LA SM E’ MADE IN  GENOVA
AISM e la sua sede nazionale, con il suo Servizio di Riabilitazione si trovano a Genova, a pochi passi dalla Lanterna, nei locali della vecchia Ansaldo di Sampierdarena. Al suo interno è ospitato il Centro di ricerca riabilitativa per la SM. Il Servizio di Riabilitazione AISM Liguria partecipa, in collaborazione con la Fondazione dell’AISM, a molteplici progetti di ricerca in studi multicentrici nazionali ed internazionali con l’obiettivo di implementare le conoscenze nel campo della biologia della riabilitazione, nella misurazione di efficacia della riabilitazione, nella validazione e implementazione di nuovi trattamenti; per lo sviluppo di nuove tecnologie. La Fondazione Italiana Sclerosi Multipla (FISM) si propone di essere il ponte tra la ricerca e le persone con SM. Per soddisfare la visione di “un mondo libero dalla SM”, FISM agisce perseguendo strategie specifiche: indirizzare, promuovere e finanziare la ricerca d’eccellenza, fondamentale e applicata; migliorare la qualità di vita delle persone con SM; promuovere un’organizzazione della ricerca interdisciplinare e multicentrica e promuovere politiche improntate alla moltiplicazione delle risorse, all’efficienza e all’efficacia del loro utilizzo, alla piena collaborazione tra ricercatori in ambito nazionale ed internazionale. 
Fra i progetti attivi nel Servizio sono da sottolineare in particolare i progetti che hanno l’obiettivo di evidenziare l’effetto biologico della riabilitazione attraverso l’utilizzo della Risonanza Magnetica come “marcatore” dell’efficacia del trattamento riabilitativo.
Di interesse, fra gli altri, è il progetto sulla riabilitazione cognitiva e la  valutazione tramite risonanza magnetica funzionale. Il progetto ha focalizzato i propri obiettivi sulla quantificazione dei miglioramenti apportati da una riabilitazione intensiva della memoria, autosomministrata a domicilio tramite tablet. In particolare si sono correlati i risultati delle scale cliniche e strumentali, utilizzate come strumento valutativo, con l’attivazione della corteccia cerebrale, registrata tramite risonanza magnetica funzionale.
Ludovico Pedullà, ricercatore FISM presso l'Università di Genova, è stato premiato per il miglior poster scientifico sullo“Studio dei correlati comportamentali neurali in compiti di dual task in ambiente ecologico” presentato nel corso del Congresso Scientifico annuale FISM: “Abbiamo premiato questo poster per l'approccio innovativo usato e il potenziale diagnostico e di monitoraggio degli aspetti cognitivi della malattia, ha spiegato la commissione scientifica” . 
 (Pedullà L, Brichetto G, Tacchino A, Vassallo C, Zaratin P, Battaglia MA, Bonzano L, Bove M. Adaptive vs. non-adaptive cognitive training by means of a personalized App: a randomized trial in people with multiple sclerosis. J Neuroeng Rehabil. 2016 Oct 4;13(1):88.
Tacchino A, Pedullà L, Bonzano L, Vassallo C, Battaglia MA, Mancardi G, Bove M, Brichetto G. A New App for At-Home Cognitive Training: Description and Pilot Testing on Patients with Multiple Sclerosis. JMIR Mhealth Uhealth. 2015 Aug 31;3(3):e85).

PERCHE’ IL SERVIZIO DI RIABILITAZIONE AISM E’ UN MODELLO
Il Servizio di Riabilitazione AISM Liguria è attivo dal 1976. Rappresenta un modello di qualità: è un centro di riferimento nazionale per la formazione degli operatori dedicati alla riabilitazione delle persone con SM. Ha partecipato a progetti di ricerca in studi multicentrici europei, ha prodotto e pubblicato diversi testi inerenti alla riabilitazione nella SM e ha effettuato proprie ricerche scientifiche riconosciute, pubblicate e premiate a livello internazionale.
Il Servizio è oggi accreditato e convenzionato con il SSR come C.A.R. – Centro Ambulatoriale di Riabilitazione. Segue persone con sclerosi multipla o patologie neurologiche similari attraverso un servizio ambulatoriale e domiciliare attivo su tutto il territorio regionale. 
Nel servizio di riabilitazione ligure operano circa 150 operatori tra dipendenti e collaboratori territoriali. Affiancando le attività sanitarie, le sezioni provinciali sul territorio svolgono attività sociali (servizi di trasporto, attività di socializzazione, servizi di assistenza e di supporto all’autonomia) contribuendo alla integrazione socio sanitaria auspicata dalle Linee guida Ministeriali della Riabilitazione. 
Il Servizio di Riabilitazione AISM Liguria aderisce al consorzio europeo dei centri di riabilitazione dedicati alla SM (RIMS) e ha dei propri rappresentanti in vari Gruppi di Interesse specifici: Mobility; Bladder Bowel and Sexual dysfunction; Communication and Swallowing; Occupation and Assistite Technology; Psychology and Neuropsychology. 
Il Servizio di Riabilitazione AISM Liguria, essendo il più grande della associazione e uno dei più grandi servizi in Italia di riabilitazione per persone con SM, sia come numero di utenti seguiti che come numero e tipologie di prestazioni, viene utilizzato come modello organizzativo da parte della Associazione per i propri servizi di riabilitazione. Attualmente il Servizio garantisce prestazioni ambulatoriali e domiciliari, quali: Visite Fisiatriche e Foniatriche; Consulenze Neurologiche; Fisioterapia; Logopedia; Terapia Occupazionale; Supporto Psicologico; Segretariato e Consulenze Sociali; Consulenze dietista. Garantisce inoltre: Servizio Infermieristico ambulatoriale e consulenze a domicilio; Centro Consulenza e Prescrizione Ausili e Adattamenti Ambientali; Centro Consulenze Comunicazione Aumentativa Alternativa; Riabilitazione in Acqua; Riabilitazione dei Disturbi Vascolari; Unità di valutazione e Riabilitazione dei Disturbi Sfinterici; Terapia fisica e Strumentale; Unità di Valutazione e Riabilitazione dei Disturbi Cognitivi, Agopuntura, Terapia manuale, Valutazioni Strumentali per i disturbi motori. 
In Liguria sono stimate 3000 persone con sclerosi multipla, una parte delle quali richiede cure riabilitative ambulatoriali e domiciliari; attualmente, il Servizio di Riabilitazione AISM Liguria segue un totale di circa 1400 persone con SM o malattie similari sul territorio regionale. Nel 2017 sono state erogate 77.502  prestazioni riabilitative
Il Servizio propone un approccio globale interdisciplinare. Il team interdisciplinare prende in carico globalmente la persona con SM attraverso un approccio che presuppone una buona conoscenza delle competenze di ogni figura, un buon scambio di informazioni, una condivisione di obiettivi ed un processo decisionale comune. Dell’equipe interdisciplinare fanno parte la persona con SM e la sua famiglia che ricoprono un ruolo centrale come parte attiva del processo decisionale.  Perché una equipe sia efficace sono fondamentali due fattori: un elevato livello comunicativo e una eccellente capacità di apertura ai differenti punti di vista dei vari operatori coinvolti. Il programma di trattamento è sinergico producendo maggiori risultati di quanto possa raggiungere la sommatoria di prestazioni offerte da ogni operatore singolarmente. La progressività della malattia e la lunga durata richiede che l’equipe  interdisciplinare sia flessibile, capace di sviluppare nuove strategie e valori ed in costante autovalutazione. L’equipe riabilitativa di base è costituita dal fisiatra, dal fisioterapista, dal terapista occupazionale, l’infermiere e dello psicologo; in base all’organizzazione l’equipe può essere integrata con altre figure professionali.  In funzione della complessità della patologia e delle complicanze che ne crea è necessario che altre figure sanitarie siano disponibili anche presso altri servizi integrati in rete come ad esempio, il pneumologo, l’urologo, chirurgo vascolare, l’ortopedico, sessuologo.
Il Team Interdisciplinare si occupa di redigere il progetto riabilitativo individuale (PRI) che nasce da una valutazione attenta e dettagliata che coinvolge varie figure professionali che meglio possono contrastare la varietà di sintomi e di implicazioni sulla qualità della vita che la SM comporta. 

Attualmente l’area ambulatoriale è costituita da:
palestra riabilitativa;
sala di terapia occupazionale;
sala per le attività riabilitative di gruppo;
5 ambulatori medici per le visite specialistiche e per le prestazioni individuali;
studio per lo psicologo;
studio per l’Assistente Sociale;
box per la terapia fisica;
spazi/uffici per gli operatori sanitari e dell’area amministrativa;
piscina riabilitativa di 8 metri x 4 che permette al Servizio di erogare prestazioni di idroterapia. La piscina è dotata di un sistema di sollevamento a soffitto estremamente flessibile, progettato per rispondere ai singoli bisogni delle persone con disabilità.
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