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Dotyczy: Odpowiedz na pismo Roche Polska z dnia 18 czerwca 2025 r.
Szanowna Pani Dyrektor,

W imieniu Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie dziekujemy za Panistwa odpowiedzZ z dnia 18
czerwca 2025 r.

Z przykrodcia stwierdzamy, ze przestane przez Panstwa wyjasnienia nie rozwiewaja kluczowych
watpliwosci i obaw zgloszonych w naszym wczeéniejszym pismie. W szczegoélnosci chcemy zwréci¢ uwage, ze
Panistwa pierwsze pismo zostalo skierowane miedzy innymi do Cztonkéw Rady Narodowego Programu Leczenia
Chorych na Hemofilie i Pokrewne Skazy Krwotoczne, lecz pominieto w nim przedstawiciela Polskiego
Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie. Fakt ten jest widoczny czarno na bialym i trudno uznaé go za przypadek.
Odwolywanie si¢ do procedur i formalnych podstaw komunikacji w tej sytuacji stanowi przejaw manipulacji i
proby zbagatelizowania roli organizacji pacjentéw.

W odniesieniu do przestanych przez Panstwa przeprosin:

., Przepraszamy, ze odczut Pan pominiecie perspektywy i podmiotowosci pacjentéw. Cel byt wprost odwrotny, nasza
korespondencja byta wyrazem otwartosci na udostepnienie terapii w zgodzie z obowigzujgcymi procedurami systemu ochrony
zdrowia w Polsce.”

Pragniemy zauwazy¢, ze tego rodzaju formula, cho¢ wyrazajgca ubolewanie z powodu odczucia
pominiecia, nie zawiera wyraznego przyznania sie do bledu czy zobowigzania do poprawy komunikacji.
Przeprosiny tego typu czesto mogg by¢ odbierane jako ,, przykro nam, ze tak to Pan odebral”, co nie rekompensuje
faktycznego braku partnerstwa i nie uwzglednia roli przedstawiciela pacjentéw jako pelnoprawnego czlonka Rady.

Prezydium Zarz adu Gtéwnego: RADA MEDYCZNA:

Prezes: Bogdan Gajewski Prof. dr hab. med. Romuald Scharf dr hab. med. Pawet taguna
Wiceprezes: Adam Sumera Prof. dr hab. med. Krzysztof Chojnowski dr n. med. Andrzej Misiak

Wiceprezes Zdzistaw Grzelak Prof. dr hab. med. Anna Klukowska dr. n. med. Magdalena Gérska-Kosicka
Kontakt: email / tel. +48 605 180 127 Prof. dr hab. med. Andrzej Szczepanik

Strona internetowa: http://www.hemofilia.org.pl/




W zwiagzku z powyzszym, podtrzymujemy nastepujace stanowisko:

1. Brak formalnych podstaw nie usprawiedliwia braku komunikacji z organizacja pacjencka.
Nie istniala zatem zadna przeszkoda, by przekaza¢ je réwniez przedstawicielowi pacjentéw -
partnerowi réwnorzednemu wobec pozostalych adresatow.

2. Deklaracje o transparentnosci musza by¢ poparte realnymi dziataniami.
Uzycie terminu , pelna transparentnoé¢” nie znajduje odzwierciedlenia w rzeczywistosci, gdy pomija sie
kluczowego interesariusza, jakim jest reprezentant $rodowiska pacjentéw. Brak uprzedniego
informowania o sprawach bezposrednio dotyczacych chorych jest przejawem braku partnerskiego
podejscia.

3. Brak wyraznych przeprosin i refleksji wzmacnia wrazenie marginalizacji glosu pacjentow.
Prosimy o powazne potraktowanie tej kwestii i okazanie gotowosci do zmiany praktyk
komunikacyjnych.

4. Argument o »braku jawnej listy cztonkéw Rady” jest niezasadny.
Przedstawiciel Polskiego Stowarzyszenia Chorych na Hemofilie - Bogdan Gajewski - od lat aktywnie
uczestniczy w pracach Rady, a jego udzial jest powszechnie znany. Uzywanie braku jawnej listy jako
usprawiedliwienia pominiecia jest calkowicie niewiarygodne.

W zwigzku z powyzszym, ponownie apelujemy o:

* Wdrozenie realnych zasad transparentnosci i partycypacji spotecznej, nie tylko na poziomie deklaracji.

» Uwzglednianie przedstawiciela pacjentéw w caltym procesie komunikacji dotyczacej terapii kluczowych
dla chorych.

* Oficjalne zapewnienie, ze w przysztosci korespondencja kierowana do Rady Narodowego Programu
bedzie obejmowac wszystkich czlonkéw Rady

Wspolczesne standardy medycyny zakladaja aktywne zaangazowanie pacjentéw jako rownoprawnych
partner6w w procesie leczenia. Zalecenia Parlamentu Europejskiego i Komisji Europejskiej jasno wskazuja na
konieczno$é wlaczania przedstawicieli pacjentéow do gremiow doradczych i grup roboczych w obszarze
zdrowia.

Glos pacjentéw - zwlaszcza chorych na hemofilie, chorobe przewlekla - powinien by¢ realnie brany pod
uwage w planowaniu i realizacji dzialarn medycznych, a nie pomijany w dziataniach komunikacyjnych Roche
Polska.
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Do wiadomosci:

- 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

- 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



