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Dotyczy: Apel o wyjasnienie pominiecia przedstawiciela pacjentéw w komunikacji dotyczqcej
leczenia hemofilii

Szanowna Pani Dyrektor,

W imieniu Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie z glebokim niepokojem
przyjmujemy informacje, ze firma Roche Polska skierowala korespondencje dotyczaca
Narodowego Programu Leczenia Hemofilie do cztonkéw Rady Programu - z wyraZznym
pominieciem przedstawiciela chorych na hemofilie, ktérym jest Pan Bogdan Gajewski, Prezes
Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie, formalny czlonek Rady.

Tego rodzaju dzialanie stanowi bezprecedensowe wykluczenie glosu pacjentéow z
procesu podejmowania decyzji dotyczacych ich leczenia. Jest to niezgodne z zasadami
przejrzystego dialogu, dobrych praktyk wspoélpracy przemystu farmaceutycznego
z organizacjami spolecznymi oraz z idea partnerstwa, ktora powinna przys$wiecaé dzialaniom
w obszarze zdrowia publicznego.

W zwigzku z powyzszym:

» Wzywamy firme Roche Polska do publicznego wyjasnienia przyczyn pominiecia
organizacji pacjentéw w tej komunikagji.
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* Apelujemy do Ministerstwa Zdrowia oraz AOTMIiT o przypomnienie producentom
farmaceutycznym, ze uczciwy proces terapeutyczno-refundacyjny wymaga pelnego i
transparentnego udziatu strony pacjenckiej.

* Wnioskujemy do firmy Roche Polska o niezwloczne przywroécenie pelnego obiegu
informacji kierowanych do Rady Narodowego Programu Leczenia Hemofilii, ze szczeg6lnym
uwzglednieniem udzialu przedstawiciela pacjentéw, a takze o podejmowanie wszelkich
dziataf zgodnych z zasadami transparentnosci, ktére wykluczaja praktyki selektywnego
lub niepelnego przekazywania informacji do czlonkéw Rady.

Jako pacjenci i przedstawiciele srodowiska chorych na hemofilie oczekujemy
szacunku, partnerskiego traktowania oraz realnego wplywu na procesy, ktore
bezposrednio dotycza naszego zdrowia i zycia.
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Do wiadomoéci:

- Pani Izabela Leszczyna - Minister Zdrowia

- Pan Daniel Rutkowski - Prezes AOTMiT

- Prof. dr hab. n. med. Ewa Lech-Maranda - Krajowy Konsultant w dziedzinie hematologii

- Rada Narodowego Programu Leczenia Chorych na Hemofilie

- Dyrektor Narodowego Centrum Krwi Pan Sebastian Twarég

- Lutz Knabe, Roche International, Senior Patient Partnership Director, Hematology and Haemophilia
- Alain Baumann - CEO - World Federation of Hemophilia



