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SIMMESN
Progetto di Intesa

tra

Unione Professionale Farmacisti per i Medicinali Orfani

UNIAMO Federazione Italiana Malattie Rare onlus

Società Italiana per lo Studio delle Malattie Metaboliche Ereditarie e lo Screening Neonatale

PREMESSO 
- che l’Unione Professionale Farmacisti per i Medicinali Orfani (di seguito UPFARM) ha dato vita al “Progetto Farmaci Orfani” al fine di tutelare la salute del cittadino e di rivalutare l’immagine della Farmacia Italiana;

- che il “Progetto Farmaci Orfani” nasce dalla presa di coscienza delle difficoltà incontrate dai pazienti affetti da malattia rara e dai loro familiari nella ricerca di punti di riferimento per la gestione farmacologica delle patologie diagnosticate ed in tal modo vuole rispondere, con una azione coinvolgente di una rete di farmacie specializzate in preparazioni  galeniche aderenti al progetto, alla necessità di riprodurre detti farmaci orfani ed off-label, utili per il trattamento di una malattia rara e non disponibili sul mercato;

- che il “Progetto Farmaci Orfani” si è integrato nel 2009 in un patto d’intesa tra UPFARM e UNIAMO Federazione Italiana Malattie Rare onlus (di seguito UNIAMO), allo scopo di integrare e adottare una azione comune in sinergia tra le due Parti, per gli effetti del progetto;

- che è parte essenziale per gli scopi e gli effetti del progetto d’intesa UPFARM-UNIAMO la sua estensione alle società scientifiche di medicina specialistica e agli Enti prescrittori.

VISTO

- il Protocollo d’intesa UPFARM-UNIAMO “Progetto Farmaci Orfani”.

Tutto quanto sopra premesso e considerato

SI CONVIENE QUANTO SEGUE

ARTICOLO 1

Premessa

Le premesse e gli allegati costituiscono parte integrante e sostanziale del presente Progetto d’Intesa.

ARTICOLO 2

Oggetto dell’intesa

1. Le Parti convengono nel definire un'azione di collaborazione reciproca, in adozione, ai sensi e per gli effetti, del “Progetto Farmaci Orfani”.

2.  Gli Specialisti della Società Italiana per lo studio delle Malattie Metaboliche Ereditarie  e lo Screening Neonatale (di seguitoSIMMESN ) si impegnano a fornire un elenco completo dei farmaci galenici attualmente prescritti dai vari Centri.
3. l’Upfarm provvederà, in collaborazione con gli Atenei coinvolti, a mettere a punto le schede tecniche di preparazione dei singoli farmaci in base: alla migliore forma farmaceutica, agli eccipienti compatibili, ai metodi di preparazione più indicati, alle linee guida fornite dall'Istituto Superiore di Sanità e dall'AIFA, al fine di standardizzare metodi e procedure.

Una volta che le schede tecniche relative alla loro preparazione saranno verificate dalla SIMMESN, queste saranno pubblicate in una apposita sezione del sito UPFARM (www.upfarm.it) dove resteranno a disposizione delle Farmacie aderenti. 

Le farmacie si impegneranno, in caso di presentazione di prescrizione, ad attenersi scrupolosamente ai protocolli tecnici stabiliti così da fornire su tutto il territorio nazionale lo stesso standard di qualità.

L’UPFARM si rende inoltre disponibile a fornire una consulenza continua alla SIMMESN ed ai Centri Specialistici per collaborare alla eventuale formulazione e messa a punto di farmaci galenici particolari, preparazioni ad personam e/o preparazioni relative  a nuovi principi attivi.

Il coinvolgimento delle Farmacie aderenti al progetto, essendo capillarmente distribuite sul territorio, permetterà loro, aumentando l’offerta farmacologica per i pazienti affetti da malattie metaboliche, di contribuire attivamente  ad una più attenta gestione della terapia dei pazienti, favorendo così al meglio la continuità ospedale-territorio.

La loro azione comporterà, tra le altre cose, un maggiore controllo della corretta compliance della terapia ed una ulteriore sicurezza per un migliore intervento nella prevenzione e gestione del rischio clinico.  

4. La SIMMESN da parte sua, si impegnerà a divulgare l’iniziativa presso i Centri Specialistici che, a loro volta,  informeranno i pazienti dell’iniziativa e forniranno loro, quando necessario, le informazioni relative alle Farmacie aderenti presenti nella sezione “Galeno Help” sul sito della Federazione UNIAMO (www.uniamo.org).

5. UNIAMO attraverso tutti i suoi canali di comunicazione promuoverà presso le associazioni di malati rari ed altri Enti interessati e/o operanti nel settore delle malattie rare il presente accordo e le sue attività, anche con l’organizzazione e realizzazione di eventi mirati, con la collaborazione delle Parti.

6. Inoltre UNIAMO, nell’ambito dell’iniziativa “Galeno Help”, supporterà la UPFARM e la SIMMESN nell’applicazione del presente progetto d’intesa monitorando il raggiungimento degli obiettivi e adoperandosi per il superamento degli eventuali ostacoli per quanto di sua competenza.
7 UNIAMO si farà carico di promuovere l’accordo, le sue attività e le sue potenzialità per il Servizio Sanitario Nazionale presso le sedi governative, politiche e amministrative di competenza. La stessa UNIAMO, promuoverà l’iniziativa a livello europeo,  attraverso i propri canali, al fine di esportare una buona pratica, per la sensibilizzazione sul tema delle Autorità competenti per la tutela della salute europee.

8. Tutti i dati di conoscenza non sensibili ma statistici delle attività afferenti alla realizzazione del progetto d’intesa saranno raccolti dalle Parti e ceduti per il processamento e la divulgazione alla UNIAMO, la quale si farà carico di veicolare i risultati col supporto delle Parti, tramite tutti i propri canali di comunicazione, (anche in partnership con i canali di comunicazione delle altre Parti firmatarie del progetto, ovvero tramite l’organizzazione di eventi mirati.)

ARTICOLO 3

Adesioni

Il presente Progetto d’Intesa è aperto all’adesione di altri Enti prescrittori interessati

ARTICOLO 4

Referenti delle Parti per il progetto d’intesa sono: dottor Carlo DIONISI VICI per la SIMMESN; dottor Giorgio NENNA per la UPFARM; dottor Nicola SPINELLI per la UNIAMO.

ARTICOLO 5

Durata

Il presente progetto ha durata illimitata, salvo rescissione scritta delle Parti.

Roma,

firme

