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Stakeholder analysis per la costruzione del’AGENDA della Sclerosi Multipla e delle
patologie correlate 2030

RAZIONALE DEL PROGETTO

Nel 2020 AISM ha costruito 'Agenda della Sclerosi Multipla 2025, un documento
programmatico che contiene le priorita d’azione nel quinquennio per declinare in risposte
concrete i diritti delle persone con sclerosi multipla e loro familiari, frutto di un processo di
coinvolgimento dei principali stakeholders. Ogni anno & stato pubblicato il barometro della
SM. In prossimita della conclusione dellAgenda 2025, si rende essenziale avviare il
percorso per la costruzione partecipata della nuova Agenda della SM 26-30 attraverso un
processo allargato di stakeholders engagement ed analysis che abbracci i soggetti
istituzionali di riferimento a livello internazionale, nazionale, regionale; la comunita
scientifica; tutte le componenti del Movimento associativo: persone con SM inclusi i centri
SM ed i servizi di neurologia, familiari e caregiver, operatori, staff, volontari, sostenitori,
media, opnione pubblica, reti associative, etc. Il progetto in particolare si prefigge di
sviluppare una indagine trasversale che modulando modalita e strumenti secondo criteri di
appropriatezza, efficacia, sostenibilita, consenta di raccogliere il punto di vista sulla SM dei
diversi interlocutori, sulla cui base identificare le priorita d’azione nell’'area della SM, delle
gravi patologie, della disabilita, che confluiranno nella nuova Agenda della SM 2026-2030,
il cui lancio & previsto nella primavera del 2026.

OBIETTIVI E ATTIVITA’

1) Messa a punto disegno dell'indagine e analisi stakeholder: target, canali, strumenti. I|
disegno dovra garantire la comprensivita e coerenza dellinsieme delle azioni
sviluppate e la possibilita di combinazione e lettura integrata e comparata delle
informazioni e dati raccolti

2) Awvio e sviluppo delle attivita di rilevazione: interviste ai centri SM, interviste a figure
chiave sanitarie e sociali ed istituzionali; survey su sito AISM e social; raccolta dati da
numero verde e sportelli territoriali; public hearing; etc.. La scelta dello strumento di
rilevazione verra curata assicurando la massima appropriatezza metodologica ed
efficacia dell'attivita tenuto conto delle caratteristiche del target e della tipologia di dati,
contributi, informazioni da raccogliere. Il processo verra gestito in ottica di massima
trasparenza e accountability; i risultati verranno pubblicati nel Barometro 2025

3) Analisi e valutazione: attraverso una unita di progetto dedicata che si avvarra anche
del contributo di consulenti esterni e ricercatori sanitari e sociali, verranno elaborati i
contenuti e tratte le priorita emergenti, che verranno successivamente sottoposte
all'attenzione degli organi associativi competenti per la messa a punto e approvazione
del’Agenda della SM 26-30

4) Restituzione agli stakeholder e lancio del’Agenda della SM 26-30: 'Agenda della SM
26-30, dopo l'approvazione a cura dellAssemblea Generale AISM, verra condivisa
con gli stakeholder e diffusa presso media e opinione pubblica in occasione della
Giornata Mondiale della SM in programma a fine maggio 2026.

9) Pubblicazione dellAgenda SM 2030 e del Barometro 2026.



