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INTREBARE

Adresata: Ministerul Sinatatii

Din partea: Senator Rodica CUSNIR

Circumscriptia electorala: nr. 35 — Suceava

Grup parlamentar: PACE - fntai Romania

Sedinta Senatului din data de: 16.09.2026

Obiectul intrebarii: Accesul pacientilor cu boli rare si pacien{i cronici cu risc major la
tratamente inovatoare, fard conditionarea acestuia de obfinerea unei hotaréri judecatoresti

Stimate domnule Ministru,

in temeiul art. 112 alin. (1) din Constitufia Romaniei si al art. 176-178 din Regulamentul
Senatului, v& solicit s comunicati ce masuri intentioneaza sa adopte Ministerul Sanatitit pentru
ca pacientii cu boli rare si afectiuni grave sd beneficieze efectiv de tratamentele inovatoare
prescrise de medicii specialigti. fard a fi obligati s3 se adreseze individual instantelor de
judecata.

In Romania existd pacienti diagnosticati cu boli rare sau cu afectiuni grave pentru care sunt
disponibile medicamente autorizate, prescrise medical si evaluate favorabil de autoritatile
competente, dar care nu sunt inca incluse intr-un mecanism efectiv de compensare.

pacientilor si ale familiilor acestora. Un pacient nu poate suporta lunar mii de lei sau chiar sume
mai mari pentru un tratament de care depind séinitatea, capacitatea de munca si, in anumite
situatii, viata sa.

In lipsa unei solutii administrative, unii pacienti ajung si formuleze cereri impotriva
Guvernului Romaniei, Ministerului Sanatatii si Casei Nationale de Asigurari de Sanitate.
Acestia sunt obligati sa gaseascd un avocat, si suporte cheltuielile unui proces, s introduca o
actiune de fond si si solicite, separat, o ordonanti presedintiald pentru a primi provizoriu
tratamentul prescris.

Potrivit informatiilor publice si hotararilor judecdtoresti cunoscute, cererile de ordonanta
presedintiala solutionate in materia accesului la tratamentul cu Mavacamtenum — Camzyos au
fost admise, instantele obligdnd autoritatile si asigure provizoriu medicamentul in regim de
compensare 100%, pe bazi de prescriptie medicala.

Aceste solufii demonstreaza caracterul real si urgent al nevoii medicale. Ele demonstreaza insa
si existenta unei probleme administrative generale: pacientii primesc tratamentul numai dupa
ce se adreseaza instantei.
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Justitia trebuie si reprezinte o garantie impotriva unui refuz sau a unei inactiuni administrative,
nu s devind procedura obignuita prin care un bolnav obtine medicamentul necesar.

Nu este normal ca doi pacienti aflati In aceeasi situatie medicald si fie tratafi diferit numai
pentru ci unul dintre ei i§i permite un avocat si poate parcurge procedurile judiciare, iar celalalt
nu dispune de bani, informatii juridice sau sprijin pentru introducerea unei actiuni.

Accesul la tratament nu poate depinde de situatia materiala a pacientului si nici de capacitatea
acestuia de a cistiga un proces. Lipsa resurselor financiare nu trebuie s se transforme intr-o
condamnare la agravarea bolii, pierderea capacitafii de muncd, aparifia unor complicatii
ireversibile sau expunerea la riscul de deces.

Un exemplu grav este situatia pacientilor diagnosticati cu cardiomiopatic hipertrofica
obstructiva simptomatici. Aceastd boala poate provoca dificultati de respiratie, dureri toracice,
tulburdri de ritm, pierderea starii de constientd, insuficientd cardiaca si, in anumite cazuri,
moarte subiti cardiaca.

Pentru acesti pacienti, tratamentul cu DCI Mavacamtenum, denumire comerciald Camzyos, a
fost evaluat favorabil de autoritatile romane. Prin Decizia ANMDMR nr. 210 din 26 februarie
20235, medicamentul a primit decizie de includere neconditionatd pentru tratamentul pacientilor
adulti cu cardiomiopatie hipertrofica obstructiva simptomatica, clasa NYHA II-IIL

Ministerul Sanatifii a comunicat, prin Adresa nr. DGAMSP 8076 din 22 octombrie 2025 si,
ulterior, prin Adresa nr, 3475 din 16 iulie 2026, ¢4 Mavacamtenum a fost cuprins in proiectul
de actualizare a Listei aprobate prin H.G. nr. 720/2008.

Cu toate acestea, pacienfii nu beneficiazd incd de un mecanism general si efectiv de
compensare. O parte dintre ei primesc medicamentul printr-un program temporar de donatie,
ale carui stocuri urmeazi si se epuizeze succesiv. Costul unei cutii pentru 28 de zile de
tratament este de aproximativ 8.674,62 lei, sum# imposibil de suportat de majoritatea
pacientilor.

Situatia Mavacamtenum nu trebuie analizatd exclusiv ca un caz izolat. Ea evidentiazd o
problemé mai larga a accesului pacientilor cu boli rare la medicamente inovatoare care au fost
autorizate si evaluate favorabil, dar care nu sunt incd efectiv disponibile prin sistemul
asigurarilor sociale de sinétate.

Art. 22 din Constitutia Romaniei garanteaza dreptul la viata si la integritate fizica si psihica.
Art. 34 garanteazi dreptul la ocrotirea sadnitatii si obliga statul s adopte mésurile necesare
pentru organizarea asistenfei medicale si a sistemului de asiguréri sociale pentru boala. Art. 16
garanteazi egalitatea cetafenilor in fata legii si a autoritétilor publice.

Aceste drepturi trebuie sa fie efective. Ele nu pot ramdine simple declaratii si nu pot fi
conditionate de posibilitatea pacientului de a plati un tratament foarte scump sau de a angaja
un avocat.

Fatd de aceasti situatie, va solicit, domnule Ministru. s comunicati daca Ministerul Sanatétii
intentioneaza s3 instituie un mecanism general i rapid prin care pacienfii cu boli rare s
beneficieze de tratamentele inovatoare prescrise i evaluate favorabil, fard a fi obligati sd obtina
individual hotaran judecatoresti.



Vi solicit sa precizati cate medicamente destinate bolilor rare au primit decizie favorabila sau
decizie de includere necondifionata din partea ANMDMR, dar nu sunt inca efectiv disponibile
pacientilor prin sistemul de compensare.

Va solicit si comunicati care este durata medie dintre emiterea deciziei favorabile de evaluare
si includerea efectivd a medicamentulwi in lista de compensare, precum si motivele pentru care
aceastd procedurd poate dura luni sau ani.

Vi solicit sa precizati ce solutii tranzitorii pot fi aplicate intre momentul evaluarii favorabile a
unui medicament si includerea sa efectivd in lista de compensare, astfel incét pacientii si nu
fie lipsiti de tratament in aceasta perioada.

Va solicit sé comunicati daca Ministerul are in vedere compensarea integrala a tratamentelor
destinate bolilor rare sau, atunci cand compensarea de 100% nu este posibila, stabilirea unei
contributii personale care si nu reprezinte o barierd financiard gi s nu facd tratamentul
inaccesibil in practica.

in privinfa Mavacamtenum — Camzyos, va solicit sa precizafi stadiul exact al proiectului de
modificare a H.G. nr. 720/2008, circuitul de avizare parcurs si data concretd la care pacientit
vor putea primi medicamentul prin sistemul public de asigurari de sanitate.

Vi solicit s3 comunicati ce masurd imediata va fi adoptatd pentru pacientii care primesc in
prezent tratamentul prin programul de donatie, astfel incdt niciunul dintre acestia sd nu fie
obligat s3 intrerupa tratamentul din cauza epuizérii stocurilor.

Vi solicit, de asemenea, si precizali dacd Ministerul Sanatatii detine o evidentd a hotérarilor
judecatoresti prin care autorititile publice au fost obligate si asigure medicamente inovatoare
si daca aceste solutii sunt analizate pentru identificarea problemelor administrative care fii
determin pe pacienti sd se adrescze instantelor.

Considerati normal si echitabil ca accesul la un tratament prescris, autorizat si evaluat favorabil
sa depinda de obtinerea unei ordonante presedintiale? Ce masuri si ce calendar concret isi
asumi Ministerul Sanitdfii pentru ca dreptul la viata si dreptul la séndtate si fie asigurate
administrativ, in mod egal si la timp, fird ca fiecare pacient si fie obligat sd le céstige in
instanta?

Solicit riaspuns scris, insofit de datele. masurile si termenele concrete asumate de Ministerul
Sanattii.

Cu aleasa consideratie,
Senator,

Rodica CUSNIR



