Fondazione Paracelso

Per ’emofilia e patologie affini

Febbraio 2013
Bando 100K - Seconda edizione
Fondazione Paracelso lancia il secondo bando per la presentazione di progetti di

ricerca e assistenza clinica nel campo dell’emofilia e patologie affini, ai sensi
dell’articolo 2 del proprio Statuto.

Il bando intende promuovere e sostenere iniziative che abbiano una misurabile
ricaduta su pazienti e famiglie, in collegamento con l'attivita svolta dalla rete dei
Centri emofilia. Fondazione Paracelso garantira a ogni progetto dichiarato vincitore un
cofinanziamento complessivo a valenza triennale fino a 100.000 €.

Crediamo sia necessario un impegno straordinario da parte di tutti in considerazione
sia delle criticita assistenziali a livello locale, che portano ancora troppi pazienti al
cosiddetto “pendolarismo della salute”, sia della situazione di crisi dei sistemi sanitari
regionali, foriera di possibili limitazioni nell’offerta di cure. Per questo motivo Il
Consiglio di amministrazione di Fondazione Paracelso ha deciso di finanziare, se
meritevoli, fino a quattro progetti.

Aree di intervento

L'obiettivo € migliorare |'assistenza clinica e sociale ai pazienti emofilici e alle loro
famiglie offerta sul territorio italiano dalle varie componenti della rete (centri
specialistici, medicina del territorio ecc.).

Il paziente “al centro” e protagonista del percorso di salute € la filosofia di intervento
alla quale i progetti si devono ispirare. Fondazione Paracelso € infatti impegnata a

promuovere un orientamento culturale per la gestione della malattia che vada oltre la
mera compensazione del fattore carente’.

Condizioni di eleggibilita

Saranno considerati ammissibili i progetti presentati da:

@ referenti di Centri medici specialistici e di altri soggetti della rete di offerta
(studi medici, farmacie, centri di riabilitazione, associazioni fra professionisti
ecc.) con dimostrata esperienza nell'ambito dell'emofilia;

@ esponenti del mondo associativo dei pazienti e delle famiglie.

I progetti dovranno prevedere in ogni caso un collegamento con l'attivita dei Centri
emofilia presenti sul territorio.

! Cft. la comunicazione Il paziente al centro: una proposta gestionale al Convegno Hemophilia Care: a lifelong
commitment. La gestione integrata e la cura globale del paziente emofilico, Roma 19-20 aprile 2012, scaricabile dalla
sezione Pubblicazioni del sito web di Fondazione Paracelso.
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Il finanziamento massimo concedibile per ogni progetto € di 100.000 €.

I progetti dovranno: i) avere una durata compresa tra 12 e 36 mesi; ii) produrre primi
risultati tangibili entro un anno dal loro avvio; iii) nel caso si tratti di servizi, essere in
grado di proseguire l'attivita intrapresa anche una volta cessato il sostegno di
Fondazione Paracelso.

I progetti dovranno essere descritti mediante un piano dettagliato che precisi attivita,
obiettivi, scadenze, responsabilita operative e una chiara indicazione di come verranno
utilizzate le risorse.

Il bilancio finanziario dovra essere equilibrato e assicurare una ragionevole
distribuzione dei costi fra spese una tantum e spese correnti.

I progettisti sono chiamati a verificare preventivamente la possibilita di gestione
amministrativa del progetto, coinvolgendo il proprio ente di appartenenza.

Spese non ammissibili

Non saranno considerati ammissibili i progetti che riguardano la ricerca “di base”,
oppure che richiedono un finanziamento per la copertura di spese per il personale gia
strutturato (o in sostituzione di personale strutturato).

Fondazione Paracelso non sosterra costi immobiliari (acquisto o rinnovo di locali) e
non paghera onorari al responsabile del progetto. Eventuali compensi e borse di studio
per lo staff non potranno superare il 50% del totale delle spese.

Procedura e scadenze

E necessario compilare la scheda progetto contenente il piano finanziario e le modalita
di utilizzo delle risorse, tramite [I'apposita procedura guidata sul web
http://www.fondazioneparacelso.it/programmi-e-attivita/bando-100k.html entro Ila
data del 30 giugno 2013.

In una prima fase le proposte progettuali saranno selezionate in base a:
@ pertinenza alle aree tematiche e alla filosofia proposte dal bando;
® qualita scientifica del progetto;

@ rilevanza degli obiettivi fissati.

Le proposte considerate ammissibili verranno poi valutate da una Commissione di
Referee indipendenti, composta da due esperti e da un rappresentante della
componente sociale, sulla base dei criteri specificati nella tabella 1.
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Tabella 1 - Criteri di valutazione e relativi punteggi

Criteri Punteggio
Ricaduta diretta su pazienti e famiglie 30
Coerenza interna della proposta 20
Fattibilita ed equilibrio del piano finanziario 20
Curriculum proponente 10
Possibilita di sostenibilita e sviluppo nel tempo 10
Applicabilita in altri contesti territoriali 5
Presenza di cofinanziamenti 5

Nei limiti del finanziamento complessivo stanziato, il Consiglio di amministrazione si
riservera successivamente di assegnare un contributo a uno o piu progetti - sulla base
della valutazione della Commissione di Referee e di eventuali ulteriori indicazioni
fornite dal Comitato scientifico - nei modi considerati pilu opportuni per un efficace
svolgimento delle azioni previste.

Per i progetti vincitori verra richiesta la copia cartacea della proposta progettuale
controfirmata dal direttore responsabile dell’'unita operativa, ovvero dell’associazione
di appartenenza e delle eventuali lettere di partenariato.

I progetti verranno finanziati sulla base di un piano esecutivo, da condividere con il
Comitato scientifico e dietro presentazione di relazioni periodiche sull'andamento del
progetto, sul raggiungimento degli obiettivi prefissati e sull’utilizzo delle risorse
finanziarie. E prevista la possibilita di erogare un contributo per la fase di start-up fino
al 10% del finanziamento concesso, previa verifica delle condizioni di fattibilita e
rilascio del placet formale dell’'amministrazione di appartenenza.

Fondazione Paracelso si riserva la possibilita di monitorare I'andamento del progetto
anche mediante rilevazione della soddisfazione dei pazienti coinvolti. Nel caso di
impossibilita di realizzare le attivita previste dal progetto o di immotivato ritardo_
rispetto a quanto delineato nel piano esecutivo, il finanziamento verra revocato.

Documentazione dei risultati raggiunti

I progettisti saranno chiamati a presentare i risultati raggiunti nel contesto dei
Simposi organizzati da Fondazione Paracelso e in seno al Convegno triennale dei
problemi clinici e sociali dell’'emofilia. I progettisti dovranno documentare i progetti
con articoli sulle testate scientifiche e attraverso i canali della Fondazione (per
esempio, newsletter e sito web).

Informazioni

Per ulteriori informazioni & possibile rivolgersi alla segreteria di Fondazione Paracelso
ai seguenti contatti: tel. 02 33004126, e-mail info@fondazioneparacelso.it.
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