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COMUNICAT DE PRESĂ
Singurul tratament pentru pacienții cu acondroplazie inclus pe lista de medicamente compensate după 3 ani de luptă
București, 22 octombrie 2025

Asociația Oamenilor Mici marchează Ziua Internațională de Conștientizare a Nanismului, celebrată în lumea întreagă pe 25 octombrie, cu o veste extraordinară pentru copiii cu acondroplazie din România: includerea singurului medicament pentru această boală rară, VOSORITIDIUM pe Lista de Medicamente Compensate (100%), conform HG 720/2008, aflată în prezent în transparență decizională, cu aplicare de la 1 decembrie 2025, după aproximativ trei ani de demersuri susținute din partea pacienților și medicilor către factorii de decizie. 
Ziua Acondroplaziei în România -eveniment la Palatul Parlamentului
În fiecare an, pe 25 octombrie, Ziua Internațională de Conștientizare a Nanismului celebrează oamenii mici și promovează, de asemenea, conștientizarea cu privire la acondroplazie, o tulburare de creștere osoasă care provoacă nanism.
Acondroplazia înseamnă „fără formare de cartilaj” și apare la una din 15.000 până la una din 40.000 de nașteri vii. 
Asociația Oamenilor Mici a organizat pe 21 octombrie 2025, un eveniment de referință la Palatul Parlamentului pentru a marca în avanpremieră Ziua Internațională de Conștientizare a Nanismului - Acondroplaziei, la care au participat membri ai asociației, pacienți și aparținători, medici, parlamentari, reprezentanți ai autorităților, jurnaliști și reprezentanți ai societății civile.
Copiii cu acondroplazie vor putea beneficia gratuit de tratament, fără să mai fie nevoiți să dea statul în judecată, așa cum s-a întâmplat până acum. În acest moment, peste 50 de dosare sunt pe rolul instanțelor de judecată având ca obiect asigurarea și includerea tratamentului în lista de medicamente compensate pentru copiii cu acondroplazie cu vârste de peste doi ani. Prin decizia civilă nr. 3181/06.06.2025 pronunțată de Înalta Curte de Casație și Justiție instanța a obligat Guvernul României, Ministerul Sănătății, Casa Națională de Asigurări de Sănătate  la includerea pe listă a tratamentului în regim de compensare 100% pentru copiii cu acondroplazie cu vârste de peste 2 ani ale căror epifize nu sunt închise.
Mesaje din partea liderilor și reprezentanților instituțiilor publice 
 „Astăzi ne bucurăm că avem în transparență decizională HG 720/2008 care include medicamentul VOSORITIDIUM (denumirea comercială Voxzogo) pe lista medicamentelor compensate în regim de compensare 100% pentru pacienții cu vârsta de peste 2 ani. Este rezultatul a peste trei ani de eforturi, dialog și speranță. Următorul pas este demararea cât mai rapidă a procedurii pentru extinderea accesului la tratament și pentru copiii cu vârsta de peste 4 luni, astfel încât nicio șansă la o viață mai bună să nu fie pierdută din cauza timpului.  Aș vrea ca emoția pe care o trăim astăzi să se transforme în acțiune – în proiecte concrete, în parteneriate și în soluții care să ofere pacienților cu acondroplazie o viață demnă, sănătoasă și integrată. Suntem, totuși, un pic triști pentru că, deși am făcut progrese importante în ceea ce privește monitorizarea multidisciplinară pediatrică, cât și accesul la tratament, încă nu reușim să construim un centru funcțional adulților cu acondroplazie, un loc unde aceștia să poată beneficia de îngrijire specializată. Dar suntem convinși că împreună vom putea să reușim” , a transmis Alina Tătucu, Vicepreședintele Asociației Oamenilor Mici, chemând întreaga societate la acțiune pentru pașii următori.
Roxana Radu, Director programe curative CNAS:
„Casa Națională de Asigurări de Sănătate nu este dușmanul nimănui. S-au depus toate eforturile pentru a asigura tratamentele în cel mai scurt timp posibil, în funcție de bugetul acordat de Ministerul Finanțelor. CNAS a negociat contractul cost-volum pentru acest medicament, iar contractul a fost semnat. Medicamentul se află acum în Proiectul de Hotărâre de Guvern, aflat în transparență decizională la Ministerul Sănătății. Odată parcurși pașii legali și aprobat proiectul, Comisia de specialitate a Ministerului Sănătății poate începe elaborarea protocolului terapeutic. Casa Națională va semna și Ordinul Comun cu Ministerul Sănătății privind protocolul și volumele negociate. Vă asigur că, odată ce prima persoană va primi tratamentul, contractul va începe să se deruleze și va avea o durată de 12 luni. Pe această cale, vă asigur de tot suportul CNAS. Am fost și vom fi alături de pacienți pentru toate terapiile, chiar dacă uneori pare că nu suntem, însă trebuie să ne încadrăm în sumele aprobate de Ministerul Finanțelor. Bugetul pentru acest medicament va fi inclus în bugetul anului viitor, așa că nu trebuie să aveți nicio grijă. Tot ceea ce a ținut de CNAS până în acest moment a fost dus la îndeplinire.”
Claudiu Damian, Secretar de Stat în Ministerul Sănătății: 
„Vreau să îi felicit pe părinți, pe copii și pe medicii care s-au implicat atât de mult în această cauză. Ca părinte, vă promit că voi face tot ce îmi stă în putere, atât în calitate oficială, cât și personal, pentru a vă ajuta. Domnul ministru al Sănătății,  Alexandru Rogobete este implicat și a promis că va continua toate demersurile necesare pentru ca lucrurile să evolueze pozitiv pentru dumneavoastră. Așa cum s-a menționat, modificarea HG 720/2008 a fost depusă în transparență decizională pe 10 octombrie, iar speranța este ca, după avizul Ministerului Finanțelor, actul să poată fi aplicat de la 1 ianuarie 2026. Totodată, la nivelul Ministerului Sănătății s-a constituit un grup de lucru pentru screeningul neonatal, care include și această problematică. Este un pas concret înainte, decis de domnul ministru. Vă felicit din inimă — sunteți un model de putere și speranță.”
Prof. dr. Adrian Streinu-Cercel, Președintele Comisiei de Sănătate din Senat: „Protocolul terapeutic nu trebuie să fie stufos, pentru că implică costuri și volum. Am verificat prospectul, este o injecție subcutanată pe zi. Cred că facem prea multe pagini scrise, care în majoritatea cazurilor sunt inutile. Copiii care sunt în creștere au nevoie de tratament; cei care nu mai cresc, nu mai au nevoie. Este atât de simplu. Nu trebuie să complicăm lucrurile. Este extrem de important să ne mobilizăm cu toții ca în cel mai scurt timp, adică din ianuarie 2026, lucrurile să se întâmple.”
Nicoleta Pauliuc, Senator Comisia de Sănătate din Senat, Comisia pentru Apărare, Ordine publică și siguranță națională: „Acest medicament va fi compensat 100% începând cu 1 decembrie 2025 pentru copiii care trăiesc cu acondroplazie. Această decizie înseamnă dreptate medicală, respect și un pas real către normalitate. Pentru prima dată copiii acondroplazie vor putea beneficia gratuit de tratamentul de care au nevoie, fără teama că părinții nu își vor putea permite costurile. Și aceasta este victoria voastră. Dați-mi voie să vă aplaud pe voi, pentru că meritați, pentru că Asociația Oamenilor Mici și părinții n -au renunțat. Este o victorie a solidarității dintre oameni și instituții care au ales să lucreze împreună.”
Prof. dr. Carmen Orban, Comisia de Sănătate din Senat, Președinta Subcomisiei de Populație și Dezvoltare: „Promit să fiu alături de dumneavoastră și să punem umărul la orice modificare legislativă care face o dreptate pentru dumneavoastră. Asociația Oamenilor Mici este asociația oamenilor cu suflete mari și cu fapte bune.”
Prof. dr. Alexandru Rafila, Președintele Comisiei de Sănătate de la Camera Deputaților:
„Discutăm nu doar despre acondroplazie, ci despre o problematică mult mai largă: bolile rare, care afectează foarte multe persoane. Accesul la resurse terapeutice este limitat; doar aproximativ 10% dintre bolile rare beneficiază de o soluție terapeutică, restul nu. Trebuie să abordăm această situație pe mai multe paliere: primul este prevenția, iar extinderea diagnosticului prenatal este o prioritate. Al doilea este diagnosticarea și îngrijirea copiilor afectați, precum și oferirea suportului psihologic pentru aceștia și pentru familiile lor. Al treilea palier este soluția terapeutică, atunci când aceasta există. Referitor la ceea ce a menționat vicepreședintele Asociației Oamenilor Mici, legat de hotărârile de guvern care aprobă listele de medicamente compensate sau gratuite: ultima astfel de inițiativă, la care am fost implicat anul trecut, a ajuns cu greu la final și a primit toate semnăturile și avizele necesare. Problema nu a fost legată de avize, ci de faptul că orice suplimentare de listă trebuie să fie însoțită de un buget adecvat.”
Natalia Intotero, Vicepreședinte Camera Deputaților: „Este al doilea an în care participăm împreună la acest eveniment. Mulțumesc Asociației Oamenilor Mici și vă încurajez să explorați și oportunitățile de finanțare din fonduri externe, inclusiv fonduri europene direct de la Comisie. Campanii de screening, cum este cea pentru depistarea cancerului de sân, pot fi adaptate și pentru alte probleme de sănătate și vă putem sprijini cu experți voluntari. Prezența la acest eveniment a oamenilor cu experiență medicală și politică ne permite să facem front comun pentru a obține finanțarea necesară și pentru a monitoriza avizele legate de hotărârile de guvern, pentru ca acestea să fie adoptate până la aprobarea bugetului pe 2026. Este esențial să continuăm să dezvoltăm centre pentru persoane adulte și să oferim sprijin suplimentar părinților și beneficiarilor, inclusiv prin consiliere”.
Internshipuri pentru tinerii cu acondroplazie
În cadrul evenimentului, senatoarea Nicoleta Pauliuc și deputata Natalia Intotero au invitat tinerii din Asociația Oamenilor Mici să participe la programe de internship în Parlamentul României, pentru a înțelege modul în care se iau deciziile publice și a contribui la creșterea empatiei față de provocările persoanelor cu acondroplazie.
Experiența medicilor și comunităților de pacienți
Conf. univ. dr. Ioana Streață, medic genetician: ,,Acondroplazia m-a învățat că forța adevărată se naște din împreună. Când fiecare pas este susținut de o echipă unită, de colaborare și încredere, reziliența devine lumină, iar fiecare provocare se transformă într-o nouă șansă de a crește — împreună”.
Dr. Raluca Teleanu, medic neurolog: „În România există trei-patru centre de expertiză în acondroplazie, cu accent mai mare pe partea pediatrică. Tratamentul poate fi administrat doar într-o anumită perioadă — așa-numita fereastră terapeutică — iar odată ce cartilajele de creștere se închid, pacienții nu mai sunt eligibili pentru medicație. Aceasta a fost mereu cursa noastră contra cronometru și de aceea trebuie să ne mișcăm rapid. Pentru pacienți contează chiar și o lună, iar coordonarea administrării medicației a fost esențială. O idee foarte bună, pe care ar trebui să o reținem cu toții, este să găsim un centru de expertiză și pentru adulți, pentru a asigura continuitatea îngrijirii post-pediatrice. Un alt progres important este că, datorită modificării legislației, putem păstra pacienții între 18 și 21 de ani în tratament, ceea ce ne oferă o fereastră suplimentară de trei ani pentru a continua intervențiile necesare. Tenacitatea și implicarea comunității pacienților cu acondroplazie au fost esențiale pentru ca astăzi să putem să privim în ochii unii altora și să spunem: „Ne-a reușit.”
Prof. Dr. Maria Puiu, Institutul de Cercetare și Dezvoltare în Genomică: „Dacă lucrurile au progresat în bolile rare, chiar dacă ne-am fi dorit să mergem și mai repede, a fost datorită faptului că am fost împreună: specialiști, asociații de pacienți și Ministerul Sănătății, Casa Națională de Asigurări de Sănătate. Succesul pacienților cu acondroplazie se datorează acestei colaborări strânse dintre specialiști, asociații și cercetători. Cercetarea este foarte aproape de medicina de vârf, de medicina de precizie și de terapia personalizată. Genomica este acum o realitate care poate fi adusă în viața de zi cu zi și în sănătatea pacientului. Împreună putem merge pe cel mai direct drum către o sănătate mai bună pentru toți românii.”
Dorica Dan, Președinta Alianței Naționale pentru Boli Rare: „Acondroplazia trebuie să fie abordată și în cadrul Planului Național pentru Boli Rare. Mai sunt de rezolvat probleme importante: tranziția de la pediatrie la adult și centrele de expertiză pentru adulți.”
Radu Gănescu, președinte COPAC: „Vreau să subliniez cât de puternică este comunitatea dumneavoastră. Nu foarte multe asociații de pacienți au membri atât de implicați, care să sprijine activ asociația. O comunitate puternică va avea întotdeauna un impact real asupra vocii pacienților, iar pentru acest lucru vă felicit. De asemenea, vreau să mulțumesc profesioniștilor și medicilor, pentru că fără ei vocea noastră nu ar fi auzită. Ei sunt cei care construiesc centre dedicate, ridică standardele la nivel european și internațional și tratează pacienții în România la cele mai înalte standarde. Avem nevoie de mai mulți oameni implicați, mai mulți profesioniști și tineri care să susțină bolile rare și să lucreze în centrele dedicate. Avem nevoie, de asemenea, de predictibilitate în finanțarea sistemului de sănătate. Pentru a progresa, avem nevoie de dialog și de astfel de mese rotunde, unde să discutăm împreună prioritățile societății civile. Speranța moare ultima.”
Miruna Vătămanu, membră a Asociației și pacientă cu acondroplazie: „Suntem la fel ca voi, doar mai scunzi. Vreau să fiu un exemplu de curaj și de putere, să-i încurajez pe cei care sunt timizi, să știe că înălțimea nu definește valoarea unui om.”
Asociația Oamenilor Mici mulțumește tuturor partenerilor pentru implicarea activă, care a făcut posibilă această victorie. Eforturile se vor concentra în continuare pe monitorizarea adoptării Hotărârii de Guvern și pe înființarea urgentă a centrelor de expertiză pentru pacienții adulți, un pas esențial pentru asigurarea unei îngrijiri integrate pe tot parcursul vieții.
Pentru mai multe detalii puteți contacta pe Alina Tătucu, vicepreședintele Asociației Oamenilor Mici, tel. 0721247007.
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