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Strategia in oncologia pediatrica din Romania, 2021-2030

Misiune

Misiunea noastra este sa contribuim la cresterea ratei de supravietuire si a calitatii vietii
pentru copiii cu cancer din Romania.

Obiective

Suntem catalizatori pentru schimbare si participam la dezvoltarea politicilor publice din
domeniul sanatatii, dedicate copiilor cu cancer. Oferim informatii, solutii si sustinere in luarea
celor mai bune decizii, pentru a raspunde nevoilor acestor copii.

Domenii de activitate

Dezvoltarea si integrarea serviciilor de sanatate si intersectoriale (ex. sociale)
Contributia in directia dezvoltarii politicilor publice in sanatate

Sustinerea activitatilor de cercetare

Informarea si sustinerea pacientilor si a familiilor acestora

Obiective strategice (OS)

0S1

0S2

0S3

Contributia la promovarea consensului privind elaborarea unei Strategii Nationale
pentru Cancerele la Copil si Tanarul Adult

Sustinerea alinierii practicilor clinice privind tratamentul copiilor cu cancer din
Romania la cele mai inalte standarde internationale in vigoare

Contributia la dezvoltarea de studii, proiecte de cercetare si comunicari referitoare la
ecosistemul dedicat copiilor cu cancer, precum si facilitarea cooperarii la nivel
international

Obiective specifice

OS 1.1 Sustinerea activitatii Societatii Romane de Onco-Hematologie Pediatrica
(SROHP) pentru a documenta tabloul cazurilor oncopediatrice din Romania, prin
intermediul Registrului National de Oncologie si Hematologie Pediatrica (RNOHP).
0S 1.2 Asumarea agendei de discutii pentru a identifica si dezbate temele majore prin
care situatia copiilor cu cancer sa fie adusa in atentia comunitatii medicale din
Romania, dar si a altor parteneri cu interese congruente.
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0OS 1.3 Promovarea integrarii prioritatilor privind situatia copiilor cu cancer, stabilite
printr-o larga consultare, in procesul de elaborare a politicilor de sanatate la nivel
national, respectiv in Planul National de Prevenire si Combatere a Cancerului (PNCC).

OS 2.1 Propunerea de dezbateri publice, alaturi de comunitatile profesionale
relevante, asupra temelor privind calitatea serviciilor de ingrijire a copiilor cu cancer
— pornind de la statisticile colectate prin intermediul Registrului (RNOHP), precum si
cele furnizate de alte studii relevante.

OS 2.2 Sustinerea functionarii unui ecosistem prin care sa fie incurajata
implementarea, in reteaua nationala de oncopediatrie, a celor mai inalte standarde
de buna practica; propunerea unor initiative de organizare a centrelor de referinta
pentru cele mai importante 5 tipuri de tumori ICCC-3 (pe baza modelului ERN-
Paedcan).

0OS 2.3 Contributia la crearea unei retele comprehensive de servicii de specialitate,
pentru a raspunde nevoilor de ingrijire a copiilor, precum si nevoilor parintilor
acestora, pe tot parcursul bolii (inclusiv servicii de ingrijire pe termen lung a
supravietuitorilor de cancer) prin intermediul unor solutii digitale inovatoare.

0S 3.1 Contributia la dezvoltarea pe mai departe a Registrului (RNOHP) si promovarea
bunelor practici in dezvoltarea unei structuri de colaborare, prin schimburi de date la
nivel national si international, folosind sisteme informationale cum ar fi “The
European Cancer Information System (ECIS)“.

0OS 3.2 Sustinerea activitatilor de imbunatatire a colectarii datelor pentru Registru si
folosirea acestuia pentru proiecte de cercetare si pentru comunicarea catre publicul
larg.

Actiuni prioritare

in politicile nationale si in cadrul de reglementare aferent

o Coautori ai capitolului “Cancere Pediatrice” din Planul National de
Prevenire si Combatere a Cancerului (PNCC) — abordam probleme majore
accesul la medicamente esentiale, acces inconsecvent la teste si
tratamente recomandate de protocoalele internationale

o Catalizarea consensului in cadrul comunitatilor profesionale relevante (in
principal oncologie si hematologie pediatrica) astfel incat elementele cheie
de reglementare sa fie incluse in legislatia primara si secundara prin care
se implementeaza prevederile din capitolul PNCC privind cancerele
pediatrice

o Elaborarea si instituirea unor procese si proceduri pentru monitorizarea
continua a legislatiei

furnizare de servicii
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o

Sprijinirea furnizorilor de fingrijiri clinice si non-clinice pentru a-si
Tmbunatati abilitatile si cunostintele profesionale (ex. burse, participarea la
evenimente educationale internationale, facilitarea accesului la literatura
internationala de profil si la ghidurile profesionale, precum si diseminarea
ulterioara a acestor informatii etc.)

Promovarea dezvoltarii standardelor nationale de 1ingrijire 1in
oncopediatrie, propunerea si pilotarea de servicii inovative (ex.
telepractica pentru copii si familii, in afara spitalului) — identificarea si
cooptarea resurselor de expertiza, elaborarea documentatiei necesare si
obtinerea acordului din partea actorilor relevanti in domeniu

Proiectarea, pilotarea si implementarea instrumentelor digitale care sa
sustina practica clinica, integrarea de servicii (ex. echipe multidisciplinare
pentru tumori) si cercetarea in oncologie si hematologie pediatrica
modele de servicii integrate, cum ar fi serviciile de ingrijire la domiciliu, si
facilitarea colaborarii in echipa intre furnizorii locali de servicii si medicii
onco-hematologi pediatri din spital

Obtinerea sustinerii, precum si cooptarea actorilor relevanti in domeniu
pentru proiectarea si pilotarea unor proiecte model pentru centrele de
referinta, pentru mai multe tipuri de tumori

Sprijinirea dezvoltarii profesionale si recunoasterea serviciilor de asistenta
medicald in oncologie si hematologie pediatrica prin programe
educationale care vizeaza personalul asistent medical

- Cresterea calitatii si impactului datelor furnizate prin Registrul National de Oncologie
si Hematologie Pediatrica

©)
©)
©)

Dezvoltarea abilitatilor si capacitatii resurselor umane in domeniu
Evaluarea internationala a calitatii Registrului

Tmbunatitirea gradului de utilizare a datelor din Registru in elaborarea
politicilor publice de specialitate

Cresterea vizibilitatii si a comunicarii informatiilor esentiale cu privire la
cancerele la copil (de exemplu, publicarea de rapoarte periodice,
comunicarea publica a principalelor date)

Promovarea participarii Registrului National de Oncologie si Hematologie
Pediatrica din Romania la proiecte de cooperare internationala

Sustinerea initiativelor de cercetare pornind de la datele din Registru:
studii de supravietuire, accesibilitatea si utilizarea tipurilor de tratament,
studii bazate pe metodologia “capture-recapture”, pentru a imbunatati
calitatea datelor.

Monitorizare si evaluare (indicatori)

- Evaluarea periodica (trimestriald) a stadiului de implementare a proiectelor in

derulare —

pentru a verifica daca jaloanele stabilite au fost atinse

- Evaluarea rezultatelor pentru proiectele aflate in curs de finalizare
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- Evaluarea planificarii si ajustarea (daca este necesar) etapei de initiere a proiectelor
care urmeaza sa fie lansate in timpul ciclului de planificare

Procesul de evaluare

- Evaluarea bienald de catre Consiliul de Administratie a activitatii si rezultatelor
organizatiei, precum si a congruentei acestora cu obiectivele strategice stabilite

- Evaluarea continua a oportunitatii activitatilor planificate, in raport cu evolutiile din
ecosistemul organizatiei (ex. politice, economice), identificarea si integrarea
schimbarilor esentiale, precum si ajustarea ulterioara a planului.



