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COPII SANATOSI PENTRU UN VIITOR SANATOS
— STARE ACTUALA SI PERSPECTIVE

Interviu cu Conf. dr.
Monica Desiree DRA-
GOMIR, Presedintele
Societatea Roméana de
Onco-Hematologie
Pediatrica (S.R.O.H.P)
Medic primar
hematologie si
oncologie pediatrica
Medic primar
oncologie medicala si
pediatrie

Doctor in medicind
(Oncologie)

Sef de sectie, sectia Oncologie pediatrica a Institutului On-
cologic ,,Prof. Dr. Al. Trestioreanu™ Bucuresti (activitate
de cercetare si medicald 1n institut din 1989)

Conferentiar universitar, UMF ,,Carol Davila® Bucuresti
(activitate didactica din 1991)

Membru in societiti stiintifice medicale

Nationale

eSROHP - Societatea Romédnd de Onco-Hematologie
Pediatricd — membru fondator

eSocietatea Romana de Pediatrie
eSocietatea Nationald de Oncologie Medicald din Romania

eSocietatea Roméand de Neurooncologie — membru
fondator

Internationale
eESMO — The European Society for Medical Oncology
oSIOP — International Society of Pediatric Oncology

oSIOPE — International Society of Pediatric Oncology
Europe

¢ ASCO — American Society of Clinical Oncology

eMASCC — Multinational Association for Supportive care
in Cancer

eEANO — European Association on Neuro-Oncology

fn prezent

Presedinta SROHP (Societatea Romana de
Hematologie Pediatrica)

Presedinta Coalitiei pentru Cauza Copilului cu cancer
(CCCO)

Presedinta Comisiei de hemato-oncologie pediatricd a Mi-
nisterului Sanatatii

Pregedinta Comisiei de experti a coordonatorilor nationali
pentru implementarea programelor nationale de sanatate
curative — Subprogramul de monitorizare activa a terapiilor
specific oncologice prin PET-CT la copii

Membru reprezentant al Roméaniei in SIOPE Clinical Re-
search Council for Paediatric and Adolescent Oncology
(SIOPE CRC

Onco-

Proiecte europene — in curs

H2020EU PROJECT: PRIMAGE (PRedictive In-silico
Multiscale Analytics to support cancer personalized diaG-
nosis and prognosis, Empowered by imaging biomarkers)
BENCHISTA - Understanding why childhood cancer sur-
vival varies between countries

PARTNER - Paediatric Rare Tumour European Registry
for children and adolescents: VRT (very rare tumours)

Reporter: Stimatd Doamnd Presedinte, sunteti membrul
Jfondator al unei societiti medicale dintr-un domeniu
specific, acela al onco-hematologiei pediatrice.

- De ce a fost nevoie de infiintarea acestei societditi?

Monica Desiree DRAGOMIR: Societatea Romana de
Oncohematologie Pediatricd (SROHP) a fost infiintatd in
anul 2001. Fac parte dintre membrii fondatori, care au fost,
de fapt, toti medicii implicati in reteaua de oncohematolo-
gie pediatrica la acel moment dat. Initiativa a apartinut DL
Dr. Sebastian Nicolau, care a fost si presedintele SROHP o
perioada lunga de timp. Conform actului constitutiv al so-
cietatii noastre profesionale, scopul a fost ,,dezvoltarea,
afirmarea si aprofundarea cunostintelor teoretice si prac-
tice ale oncopediatriei (cancerul copilului) si hematolo-
giei”. In anul 2001, erau foarte putini medici pediatri si
oncologi care isi desfasurau activitatea in acest domeniu.
Mijloacele de comunicare cu colegii din alte tari erau limi-
tate de distanta. Internetul i comunicarea online erau la
inceput in tard noastrd. Mijloacele de informare erau limi-
tate, deci trebuia sd adundm informatiile stiintifice pe care
le obtinea fiecare (la congrese si conferinte internationale,
cu ocazia stagiilor de perfectionare in centre medicale per-
formante) si sa le impartagim tuturor. A fost inceputul in-
tegrarii noastre profesionale in comunitatea internationala
si al implementdrii in tard a performantelor terapeutice
care erau posibile in tarile vest-europene si Statele Unite.
Diferenta de resurse terapeutice era importantd pe atunci.
Doar impreund puteam reusi sd construim o specialitate
inexistentd in tard si sd o practicam la standarde inalte,
care evoluau rapid.

- Care au fost oportunititile si obstacolele inceputului de
drum si care au fost principalele etape de dezvoltare a
acestei societati?

MDD: La inceput, activitatea SROHP s-a limitat la orga-
nizarea de conferinte stiintifice anual, la nivel national, dar
si international. Avand o bund colaborare cu colegii din
Ungaria, am organizat Impreuna conferinte de specialitate:
Romanian — Hungarian Pediatric Oncology Meeting, cu
locatie alternativd Romania — Ungaria. In anul 2019, am
ajuns la a 22-a editie. Ulterior, conferintele au avut partici-
pare largita la nivel european regional — Central-Eastern/
South-Eastern European Pediatric Onco-Hematology
Meeting, a 14-a in 2019. Sper sa le reluam anul m
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acesta. Au fost cea mai bund metoda de schimb de experi-
entd, de a invata unii de la altii cum sa implementam tera-
piile la standard european in tara noastra, ceea ce a fost o
provocare pentru toate tarile foste socialiste. Aceste con-
ferinte au avut pentru noi toti influente reciproce benefice,
pentru ca aveam si incd avem probleme si dificultati co-
mune, a caror rezolvare am invatat-o unii le la altii.

In anul 2015, SROHP a aderat la SIOPEuropa (European
Society for Paediatric Oncology Europe) ca societate
profesionala nationald membra a European National Paedi-
atric Haemato-Oncology Societies (NaPHOS). Astfel,
presedintele societatii este membru in SIOPE Clinical Re-
search Council for Paediatric and Adolescent Oncology
(SIOPE CRC), care reprezinta comunitatea de cercetare
clinicd in oncologie pediatricd din Europa. De atunci, 2
centre de hematologie si oncologie pediatricd (Institutul
Oncologic Bucuresti si Institutul Fundeni) au fost recu-
noscute si acreditate ca membri afiliati ai ERN PAEDCAN
— European Reference Network for Paediatric Oncology.
In prezent, centre de oncologie pediatricad din Romania si
specialisti romani, care au dorit sa se implice, fac parte din
grupuri de lucru internationale.

R: Avdnd in vedere implicarea dvs. in conducerea acestei
societdti, pregdtirea dvs. profesionald, expertiza i experi-
enta dobdndite, atat in domeniul specific, cdt si al manage-
mentului sanitar, am dori sa obtinem de la dvs. o opinie
avizatd privind organizarea §i functionarea sectorului pe-
diatric din Romania.

- Ce schimbari organizationale relevante considerati ca au
avut loc de-a lungul timpului §i au avut impact asupra
acordarii asistentei pediatrice din Romania?

MDD: Odata cu preluarea conducerii SROHP, in urma cu
8 ani, dar si in calitate de membru sau presedinte al
Comisiei de specialitate oncohematologie pediatricd a
Ministerului Sanatatii, am facut repetate demersuri catre
factorii decidenti pentru rezolvarea unor probleme funda-
mentale 1n functionarea acestui sector important de
asistentd medicald pediatrica. A fost dificil ca urmare a
conjuncturii politice care a implicat schimbari frecvente 1n
echipa de conducere a Ministerului Sanatatii si a CNAS.
Indiferent de culoarea politica, am avut empatie si sprijin
din partea tuturor, dar nu era timp suficient pentru a tra-
duce in practica solicitdrile noastre. A fost nevoie de te-
nacitate, perseverenta si consecventa pentru a obtine cateva
modificari legislative si norme, care insa au schimbat radi-
cal existenta si perspectivele asistentei medicale de hema-
tologie si oncologie pediatrici din Roménia. Una dintre
cele mai importante realizari a fost infiintarea specialitatii
de hematologie si oncologie pediatrica in octombrie 2016.
In Roménia nu mai exista nicio modalitate de specializare
in acest domeniu de peste 15 ani. Tot in anul 2016, a fost
inclusa si specialitatea noastra, alaturi de oncologie si he-
matologie, in categorile care beneficiaza de sporuri sala-
riale de 35-50%, fapt extrem de important pentru fideli-
zarea personalului medical (in deficit permanent), avand in
vedere dificultatea, responsabilitatea si impactul psihologic
pe care le implica acest domeniu de activitate medicala.
Astfel, speram si in atragerea unui numar mai mare de
H medici tineri in aceastd specialitate. Din pécate,
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numarul lor este mult mai mic decéat necesarul de specia-
listi la nivelul tarii. Dintre cei care opteaza initial pentru
acest rezidentiat, jumatate renunta pe parcurs.

Din punctul de vedere al practicii medicale de specialitate,
am obtinut din partea CNAS formarea unor comisii de
decizie medicald cu program adaptat nevoilor pediatrice
(aprobari pentru evaluari PET/CT), precum si programe de
diagnostic genetic In leucemii si tumori solide. O alta
schimbare legislativa pe care am obtinut-o in favoarea
pacientilor nostri, cu suportul Ministerului Muncii si Pro-
tectiei sociale, a fost schimbarea criteriilor de incadrare in
categorii de handicap, astfel incat atdt pacientii, cat si su-
pravietuitorii copii ai unui cancer sa beneficieze de supor-
tul financiar si social care rezulta din incadrarea in catego-
ria de handicap grad 1.

- Care este scopul si care este misiunea actuald a so-
cietatii? Ce perspective intrevedeti pentru aceasta socie-
tate?

MDD: in prezent, misiunea societtii este de a implementa
in Romania toate standardele europene de bund practica
medicald si cercetare in domeniul hematologiei si oncolo-
giei pediatrice. In acest scop, propunerile noastre pentru
Planul National de Cancer 2022-2026, lansat recent, au 5
obiective majore: servicii de Oncohematologie pediatrica
integrate multidisciplinar pentru toate etapele parcursului
clinic (tumor board, monitorizare intra si postterapeutica),
extinderea testarii genetice n cancerele pediatrice, radio-
terapia cancerelor pediatrice, acces continuu si adecvat la
medicatia oncologica pediatricad prevazuta de protocoalele
terapeutice actuale, conectarea onco-hematologiei pedia-
trice romanesti la marile platforme europene de asistenta
medicala si cercetare.

R: Doamna Presedinte, aveti o vasta experientd manageri-
ala dobandita din coordonarea societatii si a altor aso-
ciatii profesionale din care ati facut sau faceti parte, dar
si din coordonarea activitatii medicale in cadrul unitatilor
sanitare in care v-ati desfdasurat activitatea.

- Care este viziunea dummneavoastrd in ceea ce priveste
acordarea serviciilor de specialitate care trebuie acordate
copiilor cu probleme onco-hematologice?

MDD: Serviciile de specialitate hematologie si oncologie
pediatrica trebuie acordate pe tot parcursul tratamentului,
dar si postterapeutic, atdt pentru monitorizarea bolii, legat
de riscul de recadere sau recidiva, dar si pentru efectele
secundare tardive ale bolii si ale tratamentelor oncologice.
Serviciile medicale trebuie particularizate in functie de
scopul tratamentului, curativ sau paliativ. Deoarece exista
diferente semnificative intre terapia oncologici a hemo-
patiilor maligne si a tumorilor solide, este de dorit sa existe
centre care trateaza exclusiv una dintre aceste categorii de
cancere, pentru a oferi pacientilor tot ceea ce este necesar
pentru diagnostic si tratament, conform standardelor ac-
tuale aplicate in cele mai performante centre de hematolo-
gie si oncologie pediatrica din Europa. Diversitatea afecti-
unilor oncologice si a localizarilor necesitd echipe multi-
disciplinare care s colaboreze permanent. Este imposibil
ca toate specialitdtile implicate in tratamentele _}
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oncologice sa 1si desfasoare activitatea intr-o singura in-
stitutie medicala, dar in orasele cu clinici universitare dis-
tanta nu reprezintd o problema. Nu trebuie sd ne dorim
centre de oncologie pediatrica care si trateze toate can-
cerele intr-o locatie. Trebuie sd avem echipe dedicate de
specialisti din toate domeniile chirurgicale si nechirurgi-
cale care intervin in terapia unui pacient, in functie de lo-
calizarea cancerului, cu disponibilitate de colaborare inter-
disciplinard. In cazurile foarte rare, dificile, pentru care nu
exista incd standard terapeutic, colaborarea internationala
este esentiala: fie pentru decizie terapeutica, fie pentru
preluarea pacientului in situatia in care nu avem in tara
posibilitatea de a-i oferi secventa terapeutica necesara. In
prezent, avem colegi si prieteni In cele mai performante
centre din Europa, dispusi sa ne ajute rapid si eficient. Este
unul dintre avantajele centrelor afiliate Retelei Europene
de Oncologie Pediatrica (ERN).

- Care sunt principalele domenii de activitate ale acestei
societati?

MDD: in afard de organizarea de manifestiri stiintifice
nationale si internationale, care au ca scop schimbul de
experientd cu colegii din aceeasi specialitate si specia-
litatile cu care colaboram, Registrul National al Cancerelor
la Copil este cea mai importantd activitate permanenta.
Cercetarea clinica la nivel national este Inca un deziderat
care nu a putut fi atins din cauza numarului mic de specia-
listi, coplesiti de volumul mare de sarcini pe care le au, dar
specialisti si centre de oncologie pediatricd participa la
studii internationale.

R: Una dintre activititile initiate si dezvoltate de cdtre
societatea pe care o conduceti este infiintarea Registrului
National al Cancerelor la Copil in Romdénia.

- Care este rolul acestui registru si cum se completeazd
cu alte registre/evidente existente in acest moment in do-
meniul oncologic din Romania?

MDD: Misiunea primordiala a registrului nostru este, ase-
menea tuturor registrelor de cancer, cunoasterea incidentei
cancerelor la copil in tarad noastrd si este, totodata, funda-
mentul studiilor de supravietuire in cancer la nivel
national. Fiind o boald rard, cu un traseu clinic lung si
complex (prin mai multe centre de specialitate), este vitala
agregarea la nivel national a cazurilor si participarea la
pool-ul cazuisticii internationale, atadt de necesara pentru
intelegerea cauzelor si dezvoltarea arsenalului diagnostic si
terapeutic in aceste boli. De altfel, existenta unui registru
functional dedicat este primul criteriu al Standardelor Eu-
ropene de Calitate 1n Asistenta Copilului cu Cancer
(SIOPE 2009) si, totodata, o conditie importanta pentru a
participa la grupurile de lucru si la trialurile internationale
din oncologia pediatrica. Nu in ultimul rand, cunoasterea
validatd a numdrului de cazuri asteptate in fiecare an pe
tipuri de tumori este esentiald pentru fundamentarea
politicilor de sandtate — si aici ne referim in primul rand la
programele nationale. In ceea ce priveste acoperirea si ,,cat
de complet™ este registrul, este o realitate faptul ca, fiind
alimentat exclusiv de reteaua de specialitate de oncohema-
tologie pediatrica, este necesard verificarea periodicd a
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acestui parametru — in engleza, “completeness” — funda-
mental pentru performantd oricarui registru. Din anul
2019, am propus Ministerului Sanatatii un ,,flux de date*
cu registrele populationale regionale de cancer (fara suc-
ces, deocamdatd). Avem in derulare un studiu ecologic de
tip “capture-recapture”, prin intermediul caruia speram sa
identificam cazurile care nu ajung in reteaua noastrda de
specialitate.

- In ce stadiu vi aflati cu dezvoltarea acestui registru?
Care sunt rezultatele obtinute pina acum?

MDD: Registrul nostru a fost fondat in septembrie 2010
de catre Societatea Romand de Oncohematologie Pedi-
atrica si este dezvoltat in colaborare cu Institutul Oncolog-
ic ,,Jon Chiricutd“ din Cluj-Napoca (cu suportul tehnic al
specialistilor Registrului Regional de Cancer Nord-Vest),
fiind sustinut din surse de finantare exclusiv nonguverna-
mentale. Din anul 2018, registrul beneficiazd de o mobili-
zare fara precedent de resurse si energie aduse de
colaborarea cu societatea civila (prin parteneriatul cu Aso-
ciatia ,,Daruieste aripi*), ceea ce a permis intregirea aco-
peririi geografice nationale, completarea retrospectiva a
cazuisticii nationale pe ultimii zece ani, dezvoltarea unei
platforme digitale moderne de raportare, aflatd 1in
avangarda europeand din acest punct de vedere, si
racordarea noastra la circuitul de date international. Sun-
tem membri plini ai Retelei Europene a Registrelor de
Cancer (ENCR), organizatie sub patronajul CE, din partea
carora am solicitat in anul 2021 un audit (care este in deru-
lare n prezent) pentru a identifica tot ceea ce este nevoie
ca sd mai Tmbunatatim si/sau sd corectam in dezvoltarea
registrului. In anul 2019, am reusit s& calculam pentru pri-
ma datd ratele nationale de incidentd (10,3/199000 pentru
populatia 0-14 ani in perioada 2010-2019), iar la finalul
anului am reusit sa realizdm primul studiu de supravietuire
pe date nationale (cu suportul tehnic al Joint Research
Center al Uniunii Europene), studiu care ne plaseaza exact
la nivelul mediei regiunii (69,1% supravietuire globald in
Romania vs. 70% media Europei de est). In prezent, par-
ticipam la cateva studii internationale importante aflate in
derulare: studiul BENCHISTA, care examineaza
diferentele de supravietuire intre tari, si studiul PART-
NER, care investigheaza cancerele foarte rare.

- Care au fost dificultatile si care au fost oportunititile
intdmpinate pe parcursul infiintarii acestui registru?

MDD: Fiind o initiativd nonguvernamentald, desigur ca
atat continuitatea finantarii, cit si asigurarea unei par-
ticipari continue si complete a centrelor de oncohematolo-
gie pediatrica reprezintd provocdri importante. Parteneria-
tul cu Asociatia ,,Daruieste aripi®, un ONG extrem de per-
formant (cu implicare si recunoastere atat pe plan national,
cat si international), a reprezentat un mare pas inainte
pentru atragerea de fonduri, suportul logistic si tot ceea ce
inseamna comunicare. Oportunitatile pentru dezvoltarea
registrului au fost legate in primul rind de preocuparea
importantd care existd de mult timp la nivelul Uniunii Eu-
ropene de a incuraja dezvoltarea registrelor de cancer, dar
si de Intelegerea de cdtre societatea civild a importantei
registrului nostru pentru cauza copiilor
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cu cancer, aducand aldturi de noi Asociatia ,,Daruieste a-
ripi*, care, cu o dedicare neconditionata, s-a angajat pe
termen lung in sustinerea si dezvoltarea acestuia.

R: Doamna doctor, copilul cu probleme oncologice din
sfera hematologicd este un pacient care are nevoi parti-
culare §i care necesitd ingrijiri specifice, iar noul context
epidemiologic generat de infectia cu virusul SARS-CoV-2
aduce, de la sine, noi provocari manageriale la nivel or-
ganizational.

- Cum percepeti dumneavoastrd, in calitate de medic spe-
cialist, aceste nevoi particulare?

MDD: Normele epidemiologice impuse de riscul de in-
fectie cu virusul SARS-CoV-2 au schimbat putin circuitele
spitalicesti, dar nu sunt mult diferite de cele pe care le im-
punem in spital si le recomandam la domiciliu pacientilor
nostri. Restrictionarea vizitelor in spital, izolarea de
aglomeratie si contact cu persoane bolnave, scoala la do-
miciliu, purtarea mastii sunt masuri de protectic a pa-
cientului oncologic fatd de orice altd infectie care ii poate
pune viata in pericol pe fondul de imunosupresie — datorata
partial bolii, partial tratamentului.
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Pacientii oncologici infectati cu virusul SARS-CoV-2 au
fost si sunt ingrijiti in spitalele si sectiile dedicate acestui
scop la nivel national, care au la dispozitie toate terapiile
necesare. Nu este permis tratamentul oncologic conco-
mitent cu infectia COVID-19, iar temporizarea sau intre-
ruperea acestuia poate influenta nefavorabil evolutia bolii.

Din fericire, au fost putine cazuri simptomatice grave in
randul pacientilor copii cu boli oncologice la noi in tara,
probabil, ca urmare a masurilor de protectie respectate de
familie. Majoritatea au fost infectii usoare si medii, fara
complicatii la distantd care sa agraveze boala oncologica.
Din pécate, stim incd putine lucruri despre aceasta infectie
si pandemia nu s-a terminat inca. Invatdm unii de la altii,
din experientele colegiilor din tard si din centrele de onco-
logie pediatricd din toatd lumea. Existd platforme infor-
matice internationale care actualizeazd problematica in-
fectiei SARS-CoV-2 la copiii si adolescentii cu afectiuni
maligne. Pana acum, am adoptat toate masurile de pre-
ventie si tratament sugerate de Societatea Internationala de
Oncologie Pediatrica si SIOPE.

Va multumim pentru amabilitatea de a raspunde
intrebarilor noastre!

Text adaugat la data de 17 martie 2022

Pentru ca ne confruntim cu o situatie fara precedent, razboiul din Ucraina, care a generat deja situatii catastrofa-
le, as dori sa fac cunoscut cia Societatea Rominé de Oncohematologie Pediatrica (SROHP) s-a aliturat eforturilor
internationale (ca membri SIOPE) de a acoperi nevoile pacientilor copii cu afectiuni maligne, refugiati sau care
urmeaza sa solicite ajutor. Societatea Romana de Oncohematologie Pediatrica, impreuni cu Asociatia ,,Daruieste
aripi®, a organizat un serviciu national de preluare si repartizare in centrele de specialitate pentru copiii din
Ucraina diagnosticati cu afectiuni onco-hematologice. Acest serviciu functioneazi ca un dispecerat care preia in
mod centralizat atit solicitirile venite din tara, cit si cele venite prin mecanismele de cooperare europeana
(EWRS sau UnicornHub) si repartizeaza in mod coordonat cazurile citre centre de oncohematologie pediatrica
din tara in functie de patologie, de serviciile necesare si de paturile disponibile. in prezent, participa cele 6 centre
de oncohematologie pediatrica din tara cu cel mai mare rulaj de cazuri, din Bucuresti, Cluj-Napoca, Timisoara si
Iasi — cu un total estimat de 60 de paturi. Serviciul de dispecerat centralizeaza si actualizeaza continuu locurile
disponibile la nivel national. Solicitirile sunt preluate si procesate de medici specialisti si rezidenti in oncohemato-
logia pediatricd cu ajutorul unei aplicatii digitale, dezvoltata de Code for Romania special pentru aceasta ini-
tiativa. Prin intermediul aceleiasi aplicatii, pentru cazurile repartizate in centre din tara care necesita ajutor din
punct de vedere logistic (transport, cazare familie, suport local), voluntarii Asociatiei ,,Daruieste aripi“ identifica
si mobilizeaza resursele din sectorul ONG si filantropic.
Serviciul poate fi accesat prin:
- Telefon — numir unic (40)724.024.229 (zilnic, intre orele 08.00 si 20.00)

- Mail — ukrainechildcancer@srohp.ro si ukrainechildcancer@daruiestearipi.ro

- Formular de contact in limbile roména, engleza si ucraineana pe pagina
www.ukrainechildcancerhelp.ro
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