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Szanowna Pani Dyrektor,

Dziekujemy za odpowiedz z dnia 11 czerwca 2025 r. Z przykroscia jednak zauwazamy,
ze przedstawione w niej stanowisko nie odnosi sie do istoty zgloszonej przez nas sprawy.
Nasza skarga dotyczyla pominiecia przedstawiciela sSrodowiska pacjentéw w korespondencji
dotyczacej terapii, ktéra ma bezposredni wplyw na zycie chorych. Tymczasem Pafistwa pismo
koncentruje sie glédwnie na kwestiach proceduralnych i refundacyjnych, ktore nie byly
przedmiotem naszego wystapienia.

Z tresci odpowiedzi wynika, ze firma Roche byla sSwiadoma obecnosci przedstawiciela
organizacji pacjentow w Radzie Programu, a mimo to zdecydowala sie nie kierowa¢ do niego
zadnej informacji w sprawie, ktora bezposrednio dotyczy pacjentéw. Zamiast tego liczyli
Panstwo, ze informacje zostang przekazane dalej przez inne osoby. Taki sposéb komunikacji
budzi powazne watpliwoéci i nie moze by¢ uznany za odpowiedzialny ani wiasciwy.
Zamiast jasnego uznania popelnionego bledu, w piSmie staraja sie Panstwo przenie$¢ wine
na innych czlonkéw Rady, co postrzegamy jako probe unikania odpowiedzialnosci.

Nie istnieja zadne przepisy ani ograniczenia proceduralne, ktére zabranialyby wystania
kopii pisma rowniez do przedstawiciela pacjentéw. Skoro taki krok byl mozliwy, a mimo to go
nie podjeto, trudno nie méwi¢ o Swiadomym pominieciu. Zaskakuje nas takze proba
uzasadnienia tej sytuacji poprzez stwierdzenie, ze skoro pacjenci i tak dowiedzieli sie
o sprawie i zareagowali - to komunikacja dziala prawidlowo. W rzeczywistosci sytuacja
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wyglada odwrotnie: to wlasnie nasza interwencja byla konieczna dlatego, ze w decydujacym
momencie zostaliSmy wykluczeni z obiegu informacji. Nasza reakcja nie Swiadczy o
skutecznej komunikagcji, lecz obnaza jej powazny brak.

Z niepokojem zauwazamy, ze obecny sposdb komunikacji oraz dzialania
marketingowe Roche w Polsce moga ostabiaé sp6jnosé glosu srodowiska pacjentow, ktory
powinien pozostaé zjednoczony w trosce o dobro 0s6b chorych na hemofilie i pokrewne
skazy krwotoczne. Podkres$lamy, Zze spolecznoéé pacjentéw nie zaakceptuje sytuacji, w ktorej
jest traktowana w sposdb marginalizujacy.

Szczegblnie niepokojace jest rowniez to, ze w piSmie z dnia 11 czerwca nie
znalazlo sie ani slowo refleksji, przeprosin, ani zapowiedzi zmiany podejscia w
przyszlosci. Zamiast szczerej reakcji, otrzymaliSmy odpowiedZ sprowadzajaca sprawe
do formalnoSci, ktéra calkowicie pomija perspektywe i podmiotowos¢é pacjentow.

W zwigzku z powyzszym apelujemy do Pani Dyrektor Generalnej, Irmy Veberi¢, o:

1. Jednoznaczne uznanie, ze pominiecie przedstawiciela Srodowiska pacjentéw bylo
bledem.

2. Wyrazenie przeprosin za brak bezposredniego kontaktu.

3. Pisemne zobowiazanie, Ze w przyszlosci pacjenci beda traktowani jako ré6wnorzedni
partnerzy w dialogu.

Oczekujemy odpowiedzi w terminie 7 dni. Brak reakcji uznamy za potwierdzenie intencji
dalszego marginalizowania pacjentow.
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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 Twaro6g

- Tiinde Czirok, Roche Intetrnational, Global Medical Director

- Lutz Knabe, Roche International, Senior Patient Partnership Director, Hematology and
Haemophilia

- Daud Chaudr, Marketing at Genentech, Hemophilia Director

- Alain Baumann - CEO - World Federation of Hemophilia



