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Minister Zdrowia
Szanowny Panie Ministrze,

Zwracamy sie do Pana w imieniu kilku tysiecy polskich pacjentéw onkologicznych, ktérzy obok
charakterystycznych dla danej rodziny cech fizycznych odziedziczyli mutacje w genach BRCA 1/2, a takze ich
bliskich z prosbg o wsparcie w niwelowaniu barier pojawiajacych sie na drodze postepu medycznego w Polsce.

Dwa lata temu stworzyli$my inicjatywe #KoalicjaDlaZycia Oséb z Mutacjqg w Genach BRCA, ktéra ma na
celu poprawe sytuacji pacjentow chorujgcych na nowotwory BRCA-zalezne oraz ich bliskich i oséb posiadajacych
mutacje w genach BRCA. Koalicje tworzg czotowi eksperci: genetycy oraz onkolodzy z catej Polski, towarzystwa
naukowe: Polskie Towarzystwo Genetyki Cztowieka, Polskie Towarzystwo Ginekologii Onkologicznej, Polskie
Towarzystwo Onkologiczne, a takze organizacje zrzeszajgce pacjentdw onkologicznych — Polskie Amazonki Ruch
Spoteczny, Stowarzyszenie Niebieski Motyl, Stowarzyszenie Eurydyki, Stowarzyszenie Sanitas, Fundacja
OnkoCafe, Stowarzyszenie Gladiator, Stowarzyszenie Abaniko, Fundacja EuropaColon.

Mutacja w genach BRCA to najlepiej poznana mutacja genetyczna. Osoby, ktére posiadajg nabytg lub
odziedziczyty uszkodzong kopie genu, maja wieksze prawdopodobienstwo zachorowania na nowotwory, takie
jak: rak piersi, rak jajnika, rak trzustki czy rak prostaty. Choroba wtedy najczesciej przychodzi w mtodszym wieku,
co istotnie wptywa zaréwno na ich zycie, jak i ich rodzin. Istniejg jednak terapie, ktore wykazujg duzg skutecznosé¢
w przypadku nowotworéw BRCA-zaleznych — sg to inhibitory PARP, ktére obecnie stosowane sg z duzym
powodzeniem w leczeniu raka jajnika. Wykrycie mutacji w genie BRCA to nie tylko odpowiednie leczenie, ale
takze element bardzo waznej profilaktyki dla rodzin.

Niestety z niepokojem obserwujemy, ze pocigg z przetomowymi rozwigzaniami dla pacjentéw BRCA+
oraz ich rodzin zwalania! Przyczyn tego upatrujemy w niskiej wykonywalnosci badan diagnostycznych
u pacjentéw, a takze problemach z dostepem do takich badan dla ich bliskich. W zwigzku z tym przesytamy
petycje, pod ktdrg podpisujg sie pacjenci apelujgcy o prace nad poprawg dostepnosci diagnostyki molekularnej
w kierunku mutacji w genach BRCA1 i BRCA2, ktére w naszym przekonaniu powinny sktadac sie z:

e Przedtuienia i modernizacji ,Programu opieki nad rodzinami wysokiego, dziedzicznie

uwarunkowanego ryzyka zachorowania na nowotwory zfosliwe”.

Z niepokojem obserwujemy zmiany wokét Programu, szczegdlne w zakresie: ,,Modutu | —wczesnego wykrywania
nowotwordw ztosliwych w rodzinach wysokiego, dziedzicznie uwarunkowanego ryzyka zachorowania na raka
piersi i raka jajnika”. Srodowisko lekarzy i pacjentéw zgtosito liczne poprawki do nowego projektu Programu,
niestety wiekszos¢ tych merytorycznych uwag, popartych wieloletnim doswiadczeniem wynikajgcym z pracy przy
Programie zostata odrzucona, bez spotkania, bez stowa komentarza. Budzi to nasz ogromny niepokdj, poniewaz
Program wygasa z koncem miesigca, czas jego realizacji zostat przedtuzony do sierpnia, ale nie ma jasnych
zapisow o dodatkowej puli badan, ktdra zostata juz wyczerpana przez wiekszos$¢ osrodkow. Pacjentki, ktorych
kolej przypada na wrzesien, pazdziernik czy pdzniej czujg sie zagrozone, poniewaz nie wiadomo co dalej.
Postulujemy o przedtuzenie Programu do korica 2022 r. na dotychczasowych warunkach i kompleksowg prace,
uwzgledniajacg uwagi ekspertéw ,praktykéw”, ktdrzy dzieki wieloletniemu doswiadczeniu majg realng szanse

usprawnic jego dziatanie.



e Rozliczenia przez NFZ operacji u chorych na raka jajnika, jajowodu i otrzewnej wytacznie w tych
przypadkach, w ktérych zlecono jednocze$nie badania w kierunku mutacji w genach BRCA1
i BRCA2.
Szacuje sie, ze mimo udowodnionej zasadnosci oraz powszechnej praktyki wykonywania badan molekularnych
w catej Europie, w Polsce przeprowadzono je u jedynie 30% chorych na raka jajnika. To szokujace, biorgc pod
uwage fakt, ze az 25% wszystkich chorych posiada mutacje w genach BRCA1 i BRCA2, a jej wykrycie zapewnitoby
precyzyjne, skuteczne leczenie! Dzieki regulacjom, ktére pozwolg na rozliczenie operacji jedynie po
przeprowadzonych badaniach molekularnych mamy szanse zwrdci¢ uwage lekarzy na ich zasadnos$¢ i zapewnic
nowoczesng terapie dla prawie 700 kobiet — matek, sidstr, zon — rocznie wiece;j.
e Dostepnosci wynikow badan w Internetowym Koncie Pacjenta.
Wiele btedéw w prowadzeniu chorych przez Sciezke pacjenta wynika z braku dostepnosci wynikéw badan na
réznych etapach diagnozy oraz leczenia, a przeciez z dzisiejszg technologig nie musi tak by¢. Pacjenci oraz lekarze
potrzebuja dostepu online do opiséw tomografii, badan, oraz opiséw zabiegéw operacyjnych z histopatologiag dla
kazdego przypadku nowotworu. Tylko dzieki sprawnie prowadzonej dokumentacji lekarze majg szanse na

holistyczne spojrzenie na przypadek, a pacjenci zamiast na formalnosciach, moga skupi¢ sie na swoim zdrowiu.

Razem mozemy poprawié liczbe odpowiednio szybko diagnozowanych pacjentéw onkologicznych w Polsce,
a takze uchroni¢ przed zachorowaniem cztonkdw ich rodzin. Wierzymy, ze tylko wspdlnymi sitami mozemy
stworzy¢ kompleksowy system diagnostyki i leczenia oséb chorujacych na nowotwory BRCA-zaleine lub
posiadajacych mutacje w genach BRCA. Dlatego tez zwracamy sie do Pana Ministra jako osoby, ktdra ma realny

wptyw na ksztattowanie polskiego systemu ochrony zdrowia, z prosbg o wsparcie naszych dziatan.

Petycje podpisato juz ponad 620 oséb. Dotgczamy plik z komentarzami oséb, ktére postanowity go udzieli¢ (nie
byto to wymagane) — prosze zwrdcié¢ uwage jak wazna jest dla pacjentéw diagnostyka molekularna.

Link do petycji: https://www.petycjeonline.com/badania_na_mutacje_w_genach _brcali2
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https://www.petycjeonline.com/badania_na_mutacje_w_genach_brca1i2

Zatacznik: Komentarze oséb podpisujacych petycje ,, TAK dla badan BRCA”:

(link: https://www.petycjeonline.com/badania_na_mutacje w_genach brcali2)

Medycyna idzie na przdéd, mozna naprawde leczy¢ nowotwory, mozna im zapobiegaé. Dlaczego nie ma tak
by¢ w Polsce?

Podpisuje, bo wiem, ile ten program przynosi korzysci. Dzieki Wam wiem, ze nie mam zadnej mutacji.
Dzieki Wam mama miata mozliwosci wczesnego zagregowania i podjecia odpowiednich krokéw przy
podwdjnym obcigzeniu genetycznym. Podpisujeg, bo jestem wdzigczna, petna nadziei i mam nadziejg, ze
dalej bede mogta by¢!

Podpisuje, poniewaz mam nadzieje, ze nie bede musiata zegnac kolejnej 25latki

Stracitem zone przez ten zmutowany gen i mam nadzieje, ze kto$ j3 pomsci i zgniecie tego drania.
Chorowatam na raka jajnika, stracitam siostre z powodu raka jajnika, mam cérke, siostrzenice i trzy
wnuczki, ktore majg prawo do dostepu do badan!!!

Mam podwdjng mutacje. Korzystam z tego programu. Nie chce zy¢ w wiekszym strachu. Chce, zeby kobieta
mogta, przy wsparciu panstwa - ojczyzny, wiedzie¢ o ryzyku i korzystac z profilaktyki na najwyzszym
poziomie. Pracuje, odprowadzam podatki, sktadki zdrowotne i chce to robic¢. Wierze, ze program pozwoli
mi by¢ zdrowa!

Posiadam mutacje genu brcal. Odziedziczytam go po tacie. Mam jeszcze mate dzieci, ktére réwniez mogg
by¢ obcigzone mutacja tego genu.

Podpisuje petycje, poniewaz jestem mam nowotwor jajnika i nie miatam tych badarn wykonanych. Cho¢
bardzo by mi sie przydaty, gdyz w rodzinie byty genetyczne choroby nowotworowe.

BRCA1, stracifam mame w wieku niespetna 11 lat. Miata 45. Mtoda, prawda? Wszystkie siostry mojej mamy
rowniez zmarty w mtodym wieku na nowotwory piersi i jajnikéw. Mysle, ze wiecej méwic nie trzeba.
Gdyby zdiagnozowali mojg mame ja nie musiatabym zachorowad i stracic¢ zdrowie

Uwazam, iz profilaktyka w tym badania sg bardzo wazne w leczeniu. Wczesne wykrycie mutacji pozwala na
odpowiednie reakcje i wdrozenie odpowiedniego leczenia (skutecznego leczenia), co z kolei prowadzi do
zmniejszenia obcigzen finansowych Stuzby Zdrowia

Mam bliskich zmagajgcych sie z dwiema mutacjami, wiec wiem, ile streséw oraz nerwdw ich to kosztuje.
Ponadto zdaje sobie sprawe z konsekwencji tak duzego obcigzenia oraz z tego jak wazna jest profilaktyka
oraz uswiadamianie innym powagi problemu, z ktérym coraz czesciej mamy do czynienia.

Podpisuje, poniewaz, mutacja BRCA1 jest w mojej rodzinie od pokolen. Babka chorowata na raka, ciotka,
matka i ja. Siostra rdwniez posiada ten rodzaj mutacji, ale dzieki badaniom zdazyta zrobi¢ operacje
profilaktyczng. Mam cérke i to z myslg o niej badania muszg by¢ refundowane

Jestem z rodziny z obcigzeniem genetycznym, moja mama zmarta na raka piersi a wierze, ze mogtaby zy¢
dtuzej, gdyby miata mozliwos¢ tych badan. Sama mam mutacje BRCA1 i dzieki temu mam Swiadomos¢, ze
musze dziatac.

Dzieki takim badaniom dowiedziatam sie, ze nie jestem obcigzona BRCAL. Niestety moja siostra i mama
tak. Dzieki szybkiej profilaktyce i badaniom dowiedziaty sie o tym i mogg z tym "walczy¢" i zapobiegad.
Jestem posiadaczkg mutacji w genie brcal. Uwazam, ze ta wiedza uratowata mi zycie, chciatabym, zeby
inni nie byli pozbawieni takiej mozliwosci

Badania nie tylko dla nas mutantek, ale i dla naszych dzieci.

Podpisuje, poniewaz moja mama choruje na raka jajnika i otrzewnej a ja sama mimo mtodego wieku
jestem juz po usunieciu lewego jajnika z powodu guza granicznego.

Podpisuje, poniewaz to bardzo wazne badanie, ktére moze uchronié nasze coérki i syndw przed rakiem.
Choruje na raka i wszystkie badania tego typu przechodzitam prywatnie. Byty to dla mnie koszmarne
pienigdze.

Jestem nosicielkg genu Brcal i jako pierwsza swiadoma w rodzinie. Dzieki badaniom takich kobiet, matek,
sidstr, corek bedzie wiecej Swiadomych.


https://www.petycjeonline.com/badania_na_mutacje_w_genach_brca1i2

Moja mama zmarta na raka jajnika, zalezy mi na tym, aby jak najmniej oséb przezywato to co ona.
Chorowatam i badania genetyczne musiatam zrobi¢ prywatnie i zaptaci¢ prawie tysigc ztotych (caty pakiet).
Podpisuje, poniewaz sama choruje na raka. Ja i moja mama mamy mutacje. Profilaktyka u oséb wysokiego
ryzyka jest bardzo wazna.

Podpisuje, poniewaz takie badania moga uratowac zycie onkologicznie chorym.

Podpisuje, poniewaz wiem z wtasnego doswiadczenia, choruje na raka piersi, jak wazna jest prawidtowa i
doktadna diagnoza celem wdrozenia najlepszej metody leczenia.

Moja siostra choruje na raka piersi. Nie wyobrazam sobie, zeby w XXI w. byty takie ograniczenia w walce z
nowotworem!

Wiem jakie to jest bardzo wazne..sama przez to przesztam

Mam mutacje i choruje na raka piersi.

Jestem genetykiem, prowadze pacjentki w ramach programu opieki nad rodzinami wysokiego ryzyka.
Podpisuje, poniewaz moja rodzina objeta jest programem. Program daje szanse na profilaktyke i dtuzsze
zycie.

Mam mutacje genu BRCA1 i wiem, jak jest wazna Swiadomos¢

Mam mutacje w genie BRCA 1, chorowatam na raka piersi.

Warto zrobi¢ badanie i wiedzie¢, czy jest sie obcigzonym genetycznie.

W XXI w. priorytetem powinna by¢ profilaktyka i systemy wczesnego wykrywania chordb.

Mam mutacje. Jestem po nowotworze jajnika

Chorowatam na raka piersi, jestem nosicielem mutacji i wiem jak wazny jest screening nawet przy niskim
wywiadzie rodzinnym

Podpisuje, poniewaz jestem obcigzona mutacjg i boje sie o swoje zdrowie.

Jestem nosicielkg mutacji BRCA1 oraz pacjentem onkologicznym

Podpisuje, poniewaz to bardzo wazne badanie, wiem co pisze....... jestem po amputacji piersi

Godne | szerokie mozliwos¢ leczenia onkologicznego jak rdwniez badan profilaktycznych

Moja mama jest chora i takie badanie jest bardzo wazne.

Mam BRCA1

Jestem brca2

Uwazam, ze to wazne. Poprzez profilaktyke mozemy zapobiec rozwojowi nowotworéw wymagajacych juz
hospitalizacji.

Sama mam mutacje i uwazam ze badania genetyczne to podstawa

Sama lecze sie onkologicznie.

Posiadam zmutowany gen Brcal

Choruje na raka piersi, mutacja BRCA1

Podpisuje, poniewaz w mojej rodzinie wystepuje rak jajnika

Dajmy szanse innym, aby mogty sie diagnozowac i podjgc¢ szybko leczenie lub wtasciwe kroki po prostu za
darmo.

Moj brat lat 30 oraz mama lat 56- zmarli na nowotwory. Mama miata rak jelita grubego, brat MPNST
Jestem brcal i obcigzona genetycznie, i po raku piersi

Mam chorg mame i wiem jak wazne sg badania genetyczne

Choruje na raka jajnika

Jestem posiadaczkg mutacji BRCAL.

Jestem osoba z mutacja genu BRCAL. stracitam mame, ktéra chorowata na raka.

Wierze w stusznosci tego dziatania.

Wazne- niezbedne!

Jestem nosicielkg mutacji BRCA

Jestem pacjentka onkologiczna z mutacja BRCA1

Jestem osoba chorg na raka i wykryto u mnie mutacje BRCA2.



Sama chorowatam i mam mutacje

Mam mutacje bracal

Choruje na raka piersi

Poniewaz nasza rodzina jest obcigzona chorobami nowotworowymi.

Zdrowie kobiet i dostep do bezptatnych badan profilaktycznych s3 dla mnie wazne!
Podpisuje, poniewaz ta kwestia osobiscie mnie dotyczy.

Moja mama umiera z powodu raka jajnika

Podpisuje, poniewaz chce zabra¢ gtos w tej waznej sprawie.

Mam mutacje BRCA1 i jestem po zachorowaniu na raka piersi

Mam osoby w tym kregu!

Poniewaz mam rodzicow, ktdérzy niestety chorujg na raka.

Podpisuje, poniewaz jestem nosicielka zmutowanego genu Brcal

Podpisuje, poniewaz mam mutacje genu BRCA1 i moje dziecko tez

Jestem w grupie ryzyka (mutacjg BRCA1), moja Mama przeszta dwie choroby nowotworowe, moja Babcia
zmarta na raka piersi.

Popieram programy profilaktyczne. Jestem w grupie ryzyka.

Poniewaz sama mam mutacje i wiem jak wazne jest wczesne jej odkrycie

Mam nowotwor jajnika i wiem jakie to wazne

Najwazniejsza jest profilaktyka

Sama choruje, bytam diagnozowana i chciatabym, aby inne kobiety miaty dostep do badan
Wiem jak wazne sg takie badania w diagnostyce i szybkim wykrywaniu chordéb

Moja siostra na raka piersi.

Miatam tez badania genetyczne w kierunku mutacji BRCA1 i BRCA2 i jeszcze inne i uwazam, ze bardzo mi to
pomogto.

Moja Mama chorowata, chciatam zrobi¢ badania i miatam mozliwos¢ tylko prywatnie. Profilaktyka!!!
Wiem jakie to wazne i ze wiele oséb moze juz wczesniej dowiedziec sie, ze sg narazeni na zachorowanie i
wczesniej mozna zareagowac profilaktycznie.

Wszystkie kobiety powinny by¢ przebadane. Lepiej zapobiegac niz leczyc.

Moja mama ma zaawansowany nowotwar jajnika z przerzutami do otrzewnej.

Ja i moje dzieci sg nosicielami zmutowanego brcal

Réwniez jestem pacjentka onkologiczng

Mam mutacje BRCA1, przede mng profilaktyczne operacje.

Wiem, ze te badania maga uratowac wiele osdb.

Jestem posiadaczka mutacji genu BRCA2

Tez mam to ryzyko

Jest to bardzo wazne

Wiem jak jest to wazne

Podpisuje, poniewaz to klucz do nowoczesnego leczenia

Sama mam mutacje i wiem jak ten temat jest wazny dla moich bliskich. WyprzedZzmy raka!
Lepiej diagnozowac niz leczyé

Jestem nosicielkg wadliwego genu BRCAL.



