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BOLI RARE - DEFINITIE  

 
• Actuala definitie in UE a fost adoptata de Community action programme 

on rare diseases 1999-2003 : 

 

  Boli cu prevalenta < 5 / 10 000 locuitori  in Uniunea Europeana 

 

• Aceiasi definitie a fost utilizata si de Regulamentul Comisiei Europene 

141/2000 in desemnarea  medicamentelor orfane 

• Uniunea Europeana mentine aceasta definitie. 



CANCERE RARE - DEFINITIE 

PREVALENTA VS. INCIDENTA ! 

Pot fi definite cancerele rare prin aceiasi paramentrii epidemiologici ca si Bolile rare?  Prevalenta < 

50/10.000  

 

Pevalenta ( numarul de patienti cu acelasi diagnostic la un moment dat)  este influentata de 

mortalitate : 

  Speranta de viata este diferita in cancerele  rare 

• Prevalenta nu este cel mai potrivit indicator de definire a cancerelor rare 

    

   Incidenta =  mai potrivit 

  (numar de cazuri noi diagnosticate/an 



CANCERE RARE - DEFINITIE 

 
• CANCERELE RARE  sunt clasificate in categoria BOLILOR RARE, definite in UE 

ca  boli cu prevalenta < 5 cazuri/10 000 locuitori 

 

• Definitia propusa de  Surveillance of Rare Cancers in Europe (RARECARE) 

Bazata pe indicatorul de incidenta ( cazuri noi/an) 

 

  Cancere cu incidenta < 6 /100.000 persoane/ an 



Cancerele rare pot fi grupate in urmatoarele  

 “familii de boli rare” 



Incidenta specifica pe grupe de varsta pentru 

cancere rare in EU 27 



Date epidemiologice ( RARECARE ) 

• 4,3 millioane de oameni din  UE sunt afectate de cancere rare  

• >500.000 cazuri noi diagnosticate anual (Eur J Cancer, 2011 Oct 25) 

• Incidenta anuala a cancelor rare in Europa : 108 / 100.000 

• Au fost identificate 186 cancere rare 

• Cancerele rare reprezinta , global: 

  22% din toate cancerele diagnosticate in UE in fiecare an !!! 

  Tumori solide la adulti: 13% 

  Malignitati hematologice: 8% 

  Cancerele la copil : 1% 



CANCERUL LA COPIL SI TINERI IN EUROPA 

• In fiecare an: 35 000  cazuri noi 

 - 15,000 <15 ani ; 20,000 15 -24 ani 

 • 80% pot fi vindecate cu tratament multidisciplinar  

•  300.000 – 500.000 Cetateni ai U E sunt supravietuitori ai unui cancer in 

copilarie 

•  20 to 40% au efecte secundare ale tratamentelor  

• 6000 tineri mor in fiecare an de cancer  

 Cancerul este  prima cauza de mortalitate prin boala 

   la varste de peste 1 an in UE !!! 



 

 

Cauze de deces prin cancer la copil 
 

 

 Varsta:  0-14 ani 

  50 Registre de cancer regionale  

  interval 2000-2007 (N=6256)  

 

Steliarova-Foucher et al., 2012.   Causes of 

deaths are classified according to the ICD-10 

[WHO, 1992].  





 Supravietuirea la 5 ani : 

  Diferente de 10% to 20% 

 intre tarile  Europei 

  

  Progrese mici in ultimii 5 ani 

 in cancerele dificil de tratat  

 



 Progrese mici in ultimii 5 ani legat de cancerele dificil de tratat  

 



SUPRAVIETUIREA IN CANCERELE RARE 

 ESTE MAI MICA DECAT IN CANCERELE COMUNE  !!! 

 
 

    PATIENTII CU CANCERE DIN EUROPA  NU AU ACCES EGAL LA 

TERAPIILE ONCOLOGICE. 

 

• Aceste inegalitati au fost confirmate in anul 2009 in studiul Comparator Report on 

Patient Acces to Cancer Drugs in Europe care a evidentiat de asemenea  

 “ diferentele de supravietuire intre tarile Europei de Vest si Nord comparativ cu 

tarile din estul Europei” 

   (Nils Wilking MD PhD, Karolinska Institutet, Stockholm, Sweden) 



Inegalitatea accesului la terapiile noi a copiilor cu cancere 



2013 Survey on European 

Standards of Care   for 

Children with Cancer  

 

In Romania :  

Acces restrictionat la medicatia oncologica “off label” !!! 



 

 PROBLEME SPECIFICE ALE CANCERELOR RARE 

 PROBLEME SPECIFICE CANCERULUI LA COPIL 

• Diagnostic tardiv si/sau incorect 

• Lipsa accesului la terapiile optime si la specilistii cu experienta 

• Numar mic de studii clinice ( nr. mic de pacienti) 

• Lipsa interesului de a dezvolta noi terapii datorita limitarilor de piata de 
desfacere 

• Numar mic de Registre (RNCC !) si Banci de tesuturi 



 

 

 

 HORIZON 2020  Obiective : 

1. Introducerea tratamentelor inovative (medicamente noi, tehnologiii noi) in standardul de 

tratament multidisciplinar 

2. Precizie terapeutica (Decizie terapeutica in functie de factori de risc si caracteristici 

moleculare ale tumorii si ale pacientului  

3. Accelerarea studiilor de Biologia moleculara a tumorilor pediatrice  

4. Accesul egal la standardele de asistenta de oncologie pediatrica, specialisti si studii clinice 

5. Asistenta particularizata nevoilor pentru adolescenti si adulti tineri , in colaborarea cu 

oncologia adultului 

6. Imbunatatirea calitatii supravietuirii  

7. Intelegerea cauzelor cancerelor pediatrice si stabilirea modalitatilor de preventie, cand este 

posibil  



Standarde europene pentru  

îngrijirea copilului cu cancer 
• In luna mai 2008, conducerea SIOP Europe – Societatea 

Europeanǎ de Oncologie Pediatricǎ a elaborat un document 

intitulat Standarde Europene pentru Îngrijirea Copilului cu 

Cancer. 

•  Recunoscut ca document de referință pentru a evalua 

progresul in diagnosticul, tratamentul si ingrijirile copilului cu 

afectiuni oncologice pe tot continentul 

•  Standardele de ingrijire sugerează cerințele ideale pentru 

fiecare centru specializat în tratamentul copiilor cu cancere. 

  se adreseaza responsabililor pe probleme de sanatate 

din Europa, si in mod special din statele membre UE 

 



Sansele de supravieţuire 

satisfǎcǎtoare au fost obtinute 

de colective de medici, asistenţi 

şi specialiştii în sǎnǎtate care au 

lucrat in echipǎ multdisciplinara 

in unitǎţi sanitare specializate.  

Asemenea servicii cer un 

suport financiar adecvat. 



Standardele  elementare de asistenta 

care ar trebui asigurate in statele 

membre UE: 



REGISTRUL NATIONAL  

DE CANCER LA COPIL 

Initiator si beneficiar SROHP 
 

• Sponsor:  Danone în cadrul proiectului „Zâmbet 

pentru viitor” (2009-2013) 

 

• NU MAI EXISTA FINANTARE !!!! 

 

• Expertiza metodologica si tehnică - 

Departmentul de epidemiologie şi biostatistică – 

Institutul Oncologic “Ion Chiricuţă” Cluj-Napoca 

• Data Naşterii: 

• 01.09.2009  
 

Afiliat la Agentia internationala a 

Registrelor de cancer din  08.2011 



Cerintele unui Centru de Hematologie/Oncologie pediatrica 

• Pentru a fi considerat eficient si competent: minim 30 de cazuri noi/an 

• Camere cu 1-2 paturi + grup sanitar propriu, locuri destinate educatiei si jocului 

• Acces la  unitate de terapie intensive , dializa, leucafereza 

• Acces imediat la interventii chirurgicale ( chirurgie, ortopedie, neurochirurgie, ORL, s.a) 

• Acces la radioterapie ( si cu sedare) 

• Acces nonstop la  investigatii imagistice ( CT, RMN) sub anestezie generala, investigatii 

de laborator 

• Acces la toate citostaticele necesare terapiei si a medicatiei auxiliare disponibil 24 ore/24 

 



Recomandari privind dotarea cu  

personal calificat a unui  

Centru de Hematologie/ Oncologie pediatrica 

• Medici specializati in oncologie pediatrica 

• Asistente  si infirmiere calificate care  sa poata acoperi volumul de lucru 

• Consiliere psihologica 

• Asistenta sociala  

• Profesori 

• Terapie prin activitati de lucru sau/si joaca 

• Personal pentrui fizioterapie si terapie ocupationala 

• Secretare medicale si operatori  calculator 

• Specialisti in reabilitare 

• Nutritionist 



Normare inadecvata!  
Ordin MS 1224/09.2010 

Lipsa sporurilor corespunzatoare !  

 

• Normarea sectiilor de oncologie pediatrica ( medici, 

asistente,infirmiere)  conform sectiilor de pediatrie                   

DAR ,  ACTIVITATEA MEDICALA ESTE SIMILARA 

SECTIILOR DE TERAPIE INTENSIVA ! 

 stress psihologic maxim, responsabilitatea actului medical 

potential letal, implicare psihoafectiva epuizanta si volum de 

munca echivalent cu sectiile de terapie intensiva, dar normat si 

platit ca pentru sectiile obisnuite de spital. 

 



Normare inadecvata!  
Ordin MS 1224/09.2010 

Lipsa sporurilor corespunzatoare!  

 

 Se impune normarea  cu  personal medical (macar ) conform 

sectiilor de terapie intensiva  +  sporuri  salariale (macar) similare 

Inechitate grava în condiţiile în care există alternative de serviciu în 

sistemul medical public cu salariu dublu (UPU, neuropsihiatrie 

infantilă, terapie intensivă, hemodializă, radiologie, pneumo-

ftiziologie, laborator, anatomie patologică, recuperare s.a.) 

 



Dezvoltare profesionala  

permanenta 

• Dezvoltare profesionala continua si activitati de formare 

  obligatorie pentru toti membrii personalului 

 

• Resursele si timpul necesar perfectionarii - prvazute in fisa postului 

 

• Responsabilitatea Centrului medical sa trimita medici si asistente la 

intruniri  Europene de profil  

 

 



Nr. Specialistilor  in scadere !!!!!!!!!!! 
 

NU S-AU MAI FORMAT SPECIALISTI DE 10 ANI! 
 

   SUPRASPECIALIZAREA DE ONCOPEDIATRIE  

    
    Desfiintata de 10 ani !!! 
   
   
  Reinfiintata in 2012 (Ordin MS nr.183/2012) dar…… 
  
  
 Nu  are cadru de aplicare nici in 2014  !!!! 



PROBLEME MAJORE 

 ALE ONCOLOGIEI PEDIATRICE  

IN ROMANIA 
 
• Aces limitat la investigatii moderne, performante 

 ( CT,RMN cu sedare, Scintigrafie MIBG) 

• Lipsa accesului la terapiile novative ( medicatie “of label”) 

• Lipsa acuta a resurselor umane:  medici si asistente de specialitate 
!!!!!!!! 

 

Lipsa unei strategii de sănătate specifice în dezvoltarea resurselor  pentru  
Cancerul la copil , bazata pe datele reale furnizate de RNCC din Romania 



Invingatorii! 





Va multumesc! 


