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Dotyczy: Apel o wyjaśnienie pominięcia przedstawiciela pacjentów w komunikacji dotyczącej 
leczenia hemofilii 

 Szanowna Pani Dyrektor, 

 W imieniu Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilię z głębokim niepokojem 
przyjmujemy informację, że firma Roche Polska skierowała korespondencję dotyczącą 
Narodowego Programu Leczenia Hemofilię do członków Rady Programu – z wyraźnym 
pominięciem przedstawiciela chorych na hemofilię, którym jest Pan Bogdan Gajewski, Prezes 
Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilię, formalny członek Rady. 

 Tego rodzaju działanie stanowi bezprecedensowe wykluczenie głosu pacjentów z 
procesu podejmowania decyzji dotyczących ich leczenia. Jest to niezgodne z zasadami 
przejrzystego dialogu, dobrych praktyk współpracy przemysłu farmaceutycznego  
z organizacjami społecznymi oraz z ideą partnerstwa, która powinna przyświecać działaniom 
w obszarze zdrowia publicznego. 

 W związku z powyższym: 

•  Wzywamy firmę Roche Polska do publicznego wyjaśnienia przyczyn pominięcia 

organizacji pacjentów w tej komunikacji. 
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• Apelujemy do Ministerstwa Zdrowia oraz AOTMiT o przypomnienie producentom 

farmaceutycznym, że uczciwy proces terapeutyczno-refundacyjny wymaga pełnego i 

transparentnego udziału strony pacjenckiej. 

• Wnioskujemy do firmy Roche Polska o niezwłoczne przywrócenie pełnego obiegu 

informacji kierowanych do Rady Narodowego Programu Leczenia Hemofilii, ze szczególnym 

uwzględnieniem udziału przedstawiciela pacjentów, a także o podejmowanie wszelkich 

działań zgodnych z zasadami transparentności, które wykluczają praktyki selektywnego 

lub niepełnego przekazywania informacji do członków Rady. 

Jako pacjenci i przedstawiciele środowiska chorych na hemofilię oczekujemy 
szacunku, partnerskiego traktowania oraz realnego wpływu na procesy, które 
bezpośrednio dotyczą naszego zdrowia i życia. 

    Z wyrazami szacunku 
 W imieniu członków Zarządu Głównego 
Prezes Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilię 

 
         / Bogdan Gajewski / 

 
Do wiadomości: 
 
- Pani Izabela Leszczyna – Minister Zdrowia 
- Pan Daniel Rutkowski – Prezes AOTMiT 
- Prof. dr hab. n. med. Ewa Lech-Marańda – Krajowy Konsultant w dziedzinie hematologii 
- Rada Narodowego Programu Leczenia Chorych na Hemofilię 
- Dyrektor Narodowego Centrum Krwi Pan Sebastian Twaróg 
- Lutz Knabe, Roche International, Senior Patient Partnership Director, Hematology and Haemophilia 
- Alain Baumann - CEO - World Federation of Hemophilia 


