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RA&RECARE oszacuje rozmiar problemaw zwiazanych z rzadkimi nowotworami w Europie. Celem projektu
jest opracowanie uzytlkowe] definicyi ,rzadkiego nowotworu” oraz listy nowotworow =spelniajacych te
definicje. W oparciu o dane populacyinych rejestrow nowotworow zostana obliczone wskazniki
(zachorowalnosc, wskazniki 5-letnich przezyc, chorocbowosc | umieralnosc) umozliwiajace occene
ocbciazenia rzadkimi nowotworami w Europie.

RA&RECARE aceni jakosc | pordwnywalnosc danych epidemiolagicznych dotyczacych rzadkich
nowotwordw gromadzonych przez populacyine rejestry nowotwordw w Europie. W ramach RARECARE
zostanie opracowana europejska strategia upowszechniania informac)i werod glownych podmiotow
zaangazowanych w zwalczanie tych nowotwordw i ich leczenie (lekarze-klinicysci, pacjenci, osoby
zajmujace sie planowaniem w ochronie zdrowia, badacze).

RA&RECARE jest wepalfinansowany przez Komisje Europejska (the European Commission, EC) poprzez
Rade MNadzorcza Zdrowia Publicznego | Ochrony Konsumenta {Public Health and Consumer Protection
Directorate, DG SANCQO), Agencie Wylkonawcza Frogramu Zdrowia Fublicznego (Fublic Health Executive
Agency, PHEA), | wraz z innymi projektami przyczynia sie do tworzenia sieci dzialan na rzecz rzadkich
chordb.

Projekt RARECARE jest realizowany przez Fondazione IRCCS Istituto Nazionale dei Tumor w Mediolanie
przy wspoludziale ponad 15 instytucji | organizac]i europejskich.
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Rzadkie nowotwory

US/Y/ <200 000 przypadkow
US/ <15/100 000/rok

Europa/ chorobowos¢ <50/100 000
RARECARE/ <6/100 000

Wszystkie nowotwory u dzieci

Ultrarzadkie <1/100 000
(30% n. rzadkich)

/”Orphan Drug Act”. US. F& DA
/'Greenlee RT. 2010

/European parliament and council of the European communities
Decision no. 1295/1999/EC

/'Gatta G. 2011


http://www.rarecare.eu/rarecancers/rarecancers.asp
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Polska

UE-27

L. jednostek chorobowych 186

L. zachorowan 41 000
Proporcja n.z. ogétem 22%
Chorobowosc¢

Wsk. wzgl. 5-letnich przezy¢ 48%

186

541 000
22%

4 300 000
48%



RARECARE, burden in Europe -

rare cancer survival in the EU27
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5- year survival:
48% rare and 64% common cancers

Polska 48% vs 56%



ale w Polsce czeste sa:

* Rak ptaskonabtonkowy szyjki macicy

* Rak ptaskonabtonkowy krtani

* Gruczolakorak jajnika

ktore w UE naleza do nowotworow rzadkich



Reprezentatywnosc Polski w badaniach
dot. nowotworow rzadkich jest niska i
Zmienna



Polska nie przystgpita do Projektu EPAAC
2009-2013.

W niewielkim stopniu wspotpracuje w
projektach towarzyszacych.



Inicjatywa Komisji Europejskiej, 2009

»e...realizowaé dalszgq wspolprace w ramach
European Partnership for the period 2009-2013
Action Against Cancer (EPAAC)”

Wesprze¢ Kraje Czlonkowskie w wysilku zwigzanym ze zwalczaniem raka
poprzez dalsza aktywizacje dzialan zgodnie z poprzednimi zalozeniami, w tym
zapewnienie informacji i wymiany doswiadczen w zakresie zwalczania
NnOwWotworow.

11
*/Martin-Moreno J.M. i wsp.



EPAAC:
Nowoczesne rejestry nowotworow sg narzedziem
»dobrego zarzadzania zdrowiem (n.z.), oraz kapitalem”

*Czg¢stos¢ zdarzen (zachorowania, zgony ogolem oraz wedlug
struktury)

*Rokowanie (wskazniki 5-letnich przezy¢, chorobowosc)
*Efektywnos¢ polityki zdrowotnej
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Najwazniejsze problemy
w Polsce i w Europie sa podobne

Opoznienie w kierowaniu chorych do osrodkéw referencyjnych,

Niewystarczajacy poziom wiedzy na temat rzadkich nowotworow i
organizacji leczenia,

Opoéznienia w ustalaniu rozpoznania, trudnosci zwigzane z
uzyskaniem prawidiowego rozpoznania histopatologicznego,

Niska jakos¢ leczenia poza osrodkami specjalistycznymi,

Niedofinansowanie osrodkow specjalistycznych; dodatkowe koszty
ponoszone przez chorych w zwigzku z koniecznosciag podrézowania,

Niedofinansowanie leczenia przez krajowego ubezpieczyciela,
Niewystarczajgce dowody na skutecznos¢ leczenia,
Niewystarczajaca informacja dla chorych,

Brak zainteresowania firm farmaceutycznych w rozwoju skutecznych
technologii.



Pomimo wielu trudnosci,
dysponujac jedynie ograniczonymi,
choc¢ coraz bogatszymi
zasobami wiedzy i srodkow,
mozemy poprawic¢ skutecznosc¢ leczenia rzadkich
nowotworow

Call to Action Against Rare Cancers.

European Action Against Rare Cancers
2011

WWwWWw.rarecamncers.eu


http://www.rarecamncers.eu/

Dostosowanie regulacji prawnych w krajach UE do potrzeb rozwoju
technologii sierocych i ich udostepnienie Zainteresowanym;

Organizacja osrodkow specjalistycznych dedykowanych rzadkim
nowotworom oraz wspoétpraca w ramach sieci europejskiej;

Opracowanie zasad wspoétpracy wielodyscyplinarnej z
uwzglednieniem personelu w osobie tzw. case manager,
wspierajacego chorego na kazdym etapie opieki (od rozpoznania do
rehabilitacji, a takze w aspekcie psychologicznym i socjalnym);

Upowszechnianie wiedzy dotyczacej rzadkich nowotworow i
opracowanie zasad dobrej praktyki w tej dziedzinie;

Zwigkszenie czujnosci lekarzy podstawowej opieki zdrowotnej oraz
patomorfologéw w celu przyspieszenia procesu kierowania chorego
do osrodka referencyjnego

Wsparcie Organizacji Pacjentow jako strony zainteresowane;j
procesem — wymiernym wynikiem powinna by¢ poprawa wskaznikow
5-letnich przezy¢ oraz jakosci zycia Pacjentow;

Dostosowanie poziomu informacji do potrzeb chorych i wszystkich
zainteresowanych (z wykorzystaniem réznych srodkow komunikacji, w
tym internet oraz sieci spotecznosciowe);

State wspieranie inicjatyw naglasniajacych problem rzadkich
nowotworow



Whioski

W Polsce konieczna jest poprawa informacji o nowotworach zaréwno na poziomie
regionalnym jak i centralnym, w tym o nowotworach rzadkich (z uwzglednieniem
jakosci danych).

Zgodnie z zaleceniami dla krajow UE podstawe stanowig populacyjne rejestry
nowotworow, ktérych dane powinny by¢é wzbogacane o informacje z innych rejestrow.

W Polsce konieczne jest opracowanie strategii zwalczania nowotworéw rzadkich z
uwzglednieniem polityki lekowej, w oparciu o rzetelng ocene danych
epidemiologicznych.

Obecnie skala obcigzenia jest znana tylko fragmentarycznie, a dostepne dane wskazuja
na niekorzystny obraz epidemiologiczny, gilownie niedoszacowanie zagrozenia i
zawyzone wskazniki wzglednych 5-letnich przezy¢.
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