
Corin Badiu

University of Medicine & Pharmacy Bucharest, Dpt. Endocrinology

“C. I. Parhon” National Institute of Endocrinology

România la președinția UE în 2019 și 

perspectiva Europeană asupra 

bolilor rare în endocrinologie



COEZIUNEA, O VALOARE COMUNĂ EUROPEANĂ

România - în centrul procesului decizional european

Dezvoltarea și consolidarea Uniunii Europene

Dezvoltarea cooperării între statele membre ale Uniunii. 

Creșterea capacității administrative necesare presedintiei UE.

Consolidarea unei viziuni naționale cu privire la viitorul UE in domeniul
bolilor rare

Oportunități și provocări în noua eră digitală. Implicații pentru România

Romania in UE



I. Europa convergenței: creștere, coeziune, competitivitate, conectivitate
• Dezvoltare durabilă, reducerea decalajelor de dezvoltare, convergență, ocupare și 

drepturi sociale

• Inovare și digitalizare

• Conectivitate, competitivitate

II. Europa siguranței
• Securitatea internă a UE, gestionarea frontierelor externe, funcționarea spațiului 

Schengen și provocări curente

• Securitatea cibernetică

• Viitorul spațiului de libertate, securitate și justiție

III. Europa, actor global
• Politica de Securitate și Apărare Comună și eficienţa acţiunii externe a UE

• Consistenţa politicii UE în vecinătatea sa

• Onorarea angajamentelor internaționale ale UE

IV. Europa valorilor comune
• Solidaritate, coeziune, egalitate de șanse și justiție socială

• Democrație, libertate și respectarea demnității umane

• Combaterea rasismului, intoleranței, xenofobiei, populismului și antisemitismului

Romania in UE



“C.I.Parhon” National Institute of Endocrinology

http://www.instparhon.ro/

Constantin Parhon 1874-1969

Institute founded in 1946 by royal decree – King Mihai the 1st , as the 

main medical unit dedicated to endocrine research, education and 

medical assistance in Romania



European Endocrinology



Romanian Psychoneuroendocrine

Society

20th October 1990

Affiliated to ESE



Acta Endocrinologica - Bucharest



Molecular, Cellular and Structural Endocrinology Research Lab -

ENDOCED

• Immunochemistry

• Biogene Amine chemistry

• Mass spectrometry for small molecules, steroids and peptides

• Advanced equipment for cell culture

• Confocal Microscopy

• Automatic pathology line with immunohistochemistry

• Flow citometry

• Molecular genetics, sequencing including NGS

• 10 clinical wards

• 370 inpatients 

• Nuclear unit for treatment of DTC

• Outpatients DPT

• On average 20,000 admissions /year



Research continuation 

• European Programs
 COST BM 1105 (2012-2016)

• Research in partnership PN II – UEFISCDI

 GENITIR (2011-2016)

 PROMETEU (2013-2017)

• Ministry of Health research programs

 Steromap (2016-2017)

• Human resources development

 POSDRU – CERO (2014-2015)

 POCU  - ENDODIAB (2017-2020)

• Clinical trials



COST BM 1105



Institutul National de 

Endocrinologie „C.I. Parhon”

Institutul de Virusologie 

„St. Nicolau”

Institutul de Biologie 

si Patologie Celulara

„N. Simionescu”

Molecular markers as predictors of treatment outcome and global 

prognosis in the management of differentiated thyroid carcinoma.



Institutul Clinic Fundeni
Institutul National de 

Endocrinologie „C.I. Parhon”

Institutul Victor Babes



Romanian Endocrinlogy



Professional development 

First speciality program 430

Trainees 150

Curriculum – 5 years

1 Institut National de Endocrinologie

11 Centre academice – Spitale universitare

4 Societati profesionale de Endocrinologie



UMF Carol Davila

Institutul Clnic Fundeni

Institutul “C.I.Parhon”

Institutul “Victor Babes”

UMF “Gr.T.Popa” 

Universitatea Ovidius

Cytogenomic

Resurse umane: 

Tutori

Target Group

102 doctoranzi

37 postdoctoral researchers

Results: 

40 teze de doctorat finalizate

104 articole ISI

Parteneriat Academic



Program Operational Capital Uman
POCU/91/4/8/Îmbunătăţirea nivelului de competenţe al profesioniştilor din sectorul medical

Cresterea Competentei Profesionale a Specialistilor din Sectorul

Medical in Implementarea Programelor Nationale din Domeniul

Endocrinologiei si Diabetului Zaharat

ENDODIAB

Institutul National de 

Endocrinologie „C.I. Parhon”



Program Operational Capital Uman
POCU/91/4/8/Îmbunătăţirea nivelului de competenţe al profesioniştilor din sectorul medical

ENDODIAB
Premise:
• Cresterea epidemica a prevalentei bolilor endocrine si metabolice 

care genereaza nevoia de perfectionare a specialistilor din sistemul

de asistenta medicala.

Obiective
1. Cresterea capacitatii de preventie, diagnostic si tratament in 

vederea reducerii complicatiilor cronice asociate bolilor 

endocrine si diabetului zaharat, prin dezvoltarea competentelor 

profesionale ale personalului medical si ale personalului de

laborator 

Domenii: endocrinologie, diabetologie, medicina de familie, 

medicina de laborator



29 Februarie 2008: EURORDIS

O zi rara pentru oameni rari

2009: Prioritate de sanatate publica

2010: Pacienti si cercetatori: parteneri pentru viata

2011: Rare dar egale

2012: Rari dar puternici impreuna

2013: Boli Rare fara frontiere

2014: Impreuna pentru o ingrijire mai buna

2015: Zi de zi, mana in mana

2016: Uniti, vom fi auziti

2017: Cercetarea in bolile rare

2018: Arată că ești rar! Arata că îți pasă!

Un deceniu de boli rare



Bolile rare

 Peste 8000 boli rare cunoscute, 80% de 
origine genetica

 Prevalenta in UE: sub  1 / 5.000 persoane

 Circa 6-8% din populatia UE (30 mil)

 Cronice, progresive, ameninta viata

 75% apar evidente in copilarie

 Adesea cu semne foarte variabile, 
nerecunoscute corect, deci netratate

 Medicamente rare, costisitoare, “orfane”

Cercetarea in colaborare – cheia rezolvarii in bolile rare



Organizatiile pacientilor



Organizatiile pacientilor

• Asociaţia Prader Willi

• Asociatia pacientilor cu Tumori Neuroendocrine

• Asociaţia pacientilor cu Distrofii Musculare

• Fundatia pacientilor cu boli cardiace congenitale

• Asociatia PKU Life Romania 

• Asociaţia Română de Hemofilie 

• Asociatia Nationala Miastenia Gravis

• Reţeaua Română de Angioedem Ereditar 

• Societatea de Scleroza Multipla din Romania 

• Asociatia Mini Debra a pacientilor cu Epidermoliza buloasa ...



Pacient

Endocrinolog

Radioterapeut

Cardiolog

CNAS

Reumatolog

Imagist

probleme

cotidiene

Reteaua multidisciplinara in 

tumori endocrine 

ANBRaRo

Familia 

Chirurg

Servicii sociale /
educationale

Cercetarea in colaborare – cheia rezolvarii in bolile rare



Consecinte Medicale

• Cunostintele medicale deficitare:

– Intarzierea diagnosticului si terapiei

– Prognostic mai slab

– Lipsa protocoalelor adecvate de screening, centrele de 

diagnostic nu sunt distribuite uniform

– Informatie insuficienta si inadecvata, lipsa documentatiei

– Lipsa tratmentului

Cercetarea in colaborare – cheia rezolvarii in bolile rare



Evolutia conceptelor
• Ghiduri si protocoale – in boli larg raspandite

• Medicina translationala /medicina de precizie - in boli rare

• Terapie personalizata

• Sistem de abordare pentru bolile rare

– Orice boala rara/ codificata in registrul pacientilor sau un sistem de 

informare

– Fiecare boala / grup de boli acoperita de un grup suport

– Fiecare boala- test relevant

• Institutii

– Orphanet + NORD + registre….

– Alianta Nationala pentru Boli Rare

http://ziuabolilorrare.wordpress.com/tag/alianta-nationala-pentru-boli-rare-romania/

• Validarea listei de boli rare

– Consultare Publica

– Expert review

http://ziuabolilorrare.wordpress.com/tag/alianta-nationala-pentru-boli-rare-romania/


Platforma Orphanet
• Echipa dedicata de profesionisti

• Baze de date relationale pentru  6000 boli rare

• Enciclopedie

• Gene + proteine + sisteme de clasificare

• Epidemiologie, mod de transmitere genetica, varsta de 

debut clinic, + alte informatii

• Instrumente distribuite intre parteneri

• Acces la fisiere

• Website protejat

• Reviste – Orphanews, Orphanet Journal of Rare Diseases

• Rare Diseases and Orphan Drugs Journal (RARE Journal)

Cercetarea in colaborare – cheia rezolvarii in bolile rare



Platforma Orphanet



ENDO-ERN



Distribution of registries by country

Informatii in Baze de Date

• Informatii generale

• Numar si tip de bio-specimene

• Metode de procesare

• Conditii de pastrare si durata pastrarii

• Tipul de consimtamant informat

• Limite asociate cu folosirea bio-
specimenelor

• Costuri pentru obtinerea bio-specimenelor



• Echipa dedicata de profesionisti / tipuri de tumori suprarenale

• Registre pentru tumori suprarenale:

• Feocromocitom / paragangliom

• Cancer suprarenal

• Tumori secretante de aldosteron

• Tumori suprarenale cu secretie de cortizol

• Tumori suprarenale nefunctionale

• Proiecte distribuite intre parteneri (studii, trialuri clinice)

• Acces la fisiere / registre 

• Website protejat

• Ghiduri clinice de diagnostic si tratament

Cercetarea in colaborare – cheia rezolvarii in bolile rare



Cercetarea in colaborare – cheia rezolvarii in bolile rare

European Neuroendocrine Tumor Society



Edubolirare

Cercetarea in colaborare – cheia rezolvarii in bolile rare

Centrul de Informare pentru Boli Genetice Rare (2005).

Cursuri on-line pentru nutritie, managementul bolilor rare, 

metode de integrare socio-profesionala a persoanelor cu 

disabilitati

Reviste - „Oameni Rari și Bolile Rare”



Educatia in Centre de Excelenta

Criterii pentru acreditarea centrelor de referinţă / de competenţă

• Echipament – în laboratoare şi în serviciile clinice 

• Resurse umane pe categorii de personal 

• Diagnostice posibile: capacitate, servicii 

• Număr de pacienţi / an / boli în ultimii 5 ani 

• Aranjamentul instituţional 

• Accesul pacienţilor la servicii 

• Comunicarea între departamente –între echipele de specialişti 

• Cercetarea, publicaţii în domeniu

• Istoric de colaborare (experienţă) cu alte secţii de aceeaşi 

specialitate /alte specialităţi, asociaţii de pacienţi 

• Management de program 

• Registre, organigrama, infrastructura existentă



Cercetare in boli rare si dezvoltarea

terapiilor orfane

• Industria farmaceutica, de  biotehnologii si dispozitive
medicale

• Cercetare academica si prin fundatii private – Eforturi de 
cercetare multidisciplinare

• Societati medicale specializate

• Furnizorii de servicii de sanatate

• Grupuri de pacientii

• Institutii guvernamentale

– Finantare a asistentei

– Cercetare

– Casa de asigurari de sanatate

– Preventie

Cercetarea in colaborare – cheia rezolvarii in bolile rare



Centre de excelenta

- Genetica

- Radiologie- imagistica functionala

- Chirurgie specializata

- Terapie complexa – specialisti din domenii multiple

Institute oncologice / centre multidisciplinare

Standarde pentru centrele de excelenta

Registre de boli rare la nivel national 



Eforturi coordonate pentru cercetare in boli

rare si dezvoltarea terapiilor orfane

• Industria farmaceutica, de  biotehnologii si dispozitive
medicale

• Cercetare academica si prin fundatii private – Eforturi de 
cercetare multidisciplinare

• Societati medicale specializate

• Furnizorii de servicii de sanatate

• Grupuri de pacientii

• Institutii guvernamentale

 Finantare a asistentei

 Cercetare

 Casa de asigurari de sanatate

 Preventie



OBIECTIVE GENERALE ALE PLANULUI NATIONAL DE BOLI RARE

1. Dezvoltarea cadrului instituţional 

2. Participarea la dezvoltarea registrelor europene de boli rare

3. Dezvoltarea serviciilor pentru diagnosticul, tratamentul, reabilitarea şi 

profilaxia în domeniul bolilor rare 

4. Îmbunătăţirea accesului la informare privind bolile rare 

5. Dezvoltarea resurselor umane 

6. Stimularea cercetării în domeniul bolilor rare 

7. Creşterea rolului organizaţiilor de pacienţi



Concluzii

• Abordare multidisplinara pe zone de compententa

• Demers institutional – centre de excelenta si registre Europene

• Retea de experti – educatie in bolile rare

• Comunicare si distribuirea informatiei

• Programe educationale pe categorii de personal / grupuri de pacienti



Va multumesc!


