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PREWENCJA CHOROB NOWOTWOROWYCH U OSOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA -
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PREVENTION OF CANCER IN PERSONS WITH
INTELLECTUAL DISABILITIES - NEEDS, CHALLENGES
AND THE CUPID PROJECT
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ABSTRAKT

Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng sa narazone na wezesniejsza
0 20 lat $mier¢ z powodu choréb nowotworowych — w poréwnaniu do popula-
cji ogolnej. Chociaz artykut 25 Konwencji ONZ o Prawach Oséb z Niepetno-
sprawno$ciami uznaje ich prawo do opieki zdrowotnej, obserwuje si¢ ich gorszy
stan zdrowia i wigksze narazenie na przedwczesng $mier¢, a takze nieréwny do-
step do opieki zdrowotnej. Celem tego artykutu bylo zaprezentowanie obec-
nego stanu wiedzy na temat czynnikéw ryzyka, zwiazanych z wystepowaniem
choréb nowotworowych wérdéd 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualng, zna-
czenia profilaktyki zdrowotnej w tym obszarze oraz podstawowych zalozer eu-
ropejskiego programu CUPID (Cancer — Understanding Prevention in Intellec-
tual Disabilities).

Do okoliczno$ci wptywajacych na gorszy dostep do opicki zdrowotne;j tej
grupy osob naleza m.in. btedy diagnostyczne, paternalizm i opdznienia w ba-
daniach przesiewowych w kierunku choréb nowotworowych podczas pande-
mii COVID-19, problemy z komunikacja na linii osoba z niepetnosprawnos-
cig—przedstawiciele opicki zdrowotnej, a takze niedostosowanie postgpowania
medycznego do ich zdolnoéci poznawczych. CUPID to projekt nalezacy do
programu COST Actions, ktdrego celem jest nawigzanie aktywnej wspotpracy
naukowcdw i badaczy z kilku dyscyplin (zdrowia publicznego, medycyny, peda-
gogiki specjalnej, psychologii, pielegniarstwa) z organizacjami pozarzadowymi,
opickunami, osobami z niepetnosprawnoscig intelektualna i decydentami poli-
tycznymi w celu wymiany informacji oraz poprawy prewencji choréb nowotwo-
rowych w populacji 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Artykul prezentuje gtéwne zalozenia projektu majacego na celu poprawe
obecnej sytuacji dotyczacej zapobiegania chorobom nowotworowym wsréd
0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualna i wspierania ich w tym.

Stowa kluczowe: niepelnosprawnos¢ intelektualna, choroby nowotworowe,
prewencja, wsparcie
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ABSTRACT

People with intellectual disabilities are at risk of dying from cancer 20 years
earlier than the general population. Although Article 25 of the UN Convention
on the Rights of Persons with Disabilities recognizes their right to health care,
their health is poorer and they ave at higher risk of premature death, as well as
unequal access to healthcare system. The purpose of this report is to present the
current state of knowledge about risk _factors related to the occurrence of cancer
among people with intellectual disabilities, the importance of preventive health
care in this area and the basic assumptions of the European CUPID (Cancer -
Understanding Prevention in Intellectual Disabilities) programme. Factors af-
fecting poorer access to health care for this group of people include, among oth-
ers: diagnostic errors, paternalism and delays in cancer screening during the
COVID-19 pandemic, communication problems between a person with a disa-
bility and healthcare professionals, as well as failure to adapt medical procedures
to the cognitive abilities of this group of people. CUPID is the COST Actions pro-
gramme, whose aim is to establish active cooperation of scientists and researchers
[from several disciplines (public health, medicine, special education, psychology,
nursing) with non-governmental organizations, carers, people with intellectual
disabilities and policy makers in order to exchange information and improve the
prevention of cancer in the population of people with intellectual disabilities. The
article presents the main assumptions of the project aimed at improving the cur-
rent situation regarding the prevention of cancer among people with intellectual
disabilities and supporting them in this area.
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WPROWADZENIE

Potrzeby 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualng sg czesto marginalizowane
i pomijane takze w obszarze opicki zdrowotnej (Heslop i in., 2020). Wedlug ostat-
niego raportu Swiatowej Organizacji Zdrowia (World Health Organization, 2022)
nieréwno$é w dostepie do profilakeyki i opicki zdrowotnej skutkuje przedwezesna
$miercia 0séb z niepelnosprawnosciami. W krajach wysoko rozwinietych réznice
te wynoszg az 20 lat dla mezcezyzn i 15 lat dla kobiet, co wynika z nalozenia sie
wielu réznych uwarunkowar, takich jak: czynniki ryzyka zwiazane ze stylem zycia,
czynniki spoleczne i gorsza opicka zdrowotna (WHO, 2022). Osoby z niepetno-
sprawnoscia intelektualng do$wiadczaja prawie dwukrotnie wiecej réznego rodzaju
probleméw zdrowotnych w stosunku do ogétu populacji (Van Schrojenstein, Valk,
Walsh, 2008). Szacuje si¢, ze az 63% oséb z niepelnosprawnoscia intelektualna
umiera przed osiagni¢ciem wieku 65 lat w poréwnaniu do 15% populacji ogélnej
(Heslop i in. 2021). Wyzsze wskazniki umieralnosci odnotowuje si¢ w kazdej gru-
pie wickowej. Dla przykladu badania wskazuja, ze ryzyko $mierci do 17. roku zycia
u dzieci z niepelnosprawnoscia intelektualna i rozwojowa jest o$miokrotnie wyzsze
(Shooshtari, 2017). Smiertelno$¢ z przyczyn innych niz COVID-19 byta w tej gru-
pie 0séb podwyzszona zaréwno przed, jak i w trakcie pandemii (Das-Munshi i in.,
2021). Badania sprzed pandemii wskazywaly na sze$ciokrotnie wyzszy wskaznik
umieralno$ci zwiazany z jakoscia opieki zdrowotnej u 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng (Hosking i in. 2006), a ostatnie za$ wykazaly, ze osoby te miaty od
o$miu do ponad dziewigciu (w zaleznosci od badan) razy wyzszy standaryzowany
wspélczynnik umieralnos$ci na COVID-19 w czasie pandemii, co jeszcze bardziej
poglebito dtugotrwale nieréwnosci zdrowotne w poréwnaniu do populacji ogdlnej
(Das-Munshi i in., 2021; Williamson i in., 2021).

Jednocze$nie Unia Europejska (UE) dazy do poprawy jakosci zycia poprzez
zwalczanie dyskryminacji i wykluczenia spolecznego grup marginalizowanych,
w tym osdb z niepetnosprawnos$ciami. Traktat Amsterdamski (1997) odnosi sie
do kwestii niedyskryminacji w odniesieniu do 0sdb z niepelnosprawnosciami i jest
powiazany z postanowieniami art. 168 Traktatu o funkcjonowaniu Unii Euro-
pejskiej oraz wspélpracy w zakresie krajowych polityk i opicki zdrowotnej (Par-
lament Europejski Rada Unii Europejskiej i Komisja Europejska, 2017). Strategia
na rzecz praw osob niepelnosprawnych na lata 2021-2030 ma na celu sprostanie
réznorodnym wyzwaniom, przed ktérymi stoja osoby z niepetnosprawno$ciami.
Traktuje priorytetowo postep we wszystkich obszarach Konwencji o prawach
0s6b niepetnosprawnych(ONZ, 2006) zaréwno na poziomie UE, jak i pafistw
cztonkowskich. Za jeden z kluczowych obszarédw uznano, okreslone w art. 25
Konwencji, prawo tych oséb do korzystania z najwyzszego standardu zdrowia bez
dyskryminacji ze wzgledu na niepelnosprawno$é (ONZ, 2006).

Celem tego tekstu bylo zaprezentowanie obecnego stanu wiedzy na temat czyn-
nikéw ryzyka zwiazanych z wystgpowaniem choréb nowotworowych wérdd oséb
z niepelnosprawnoscig intelektualna, znaczenia profilaktyki zdrowotnej w tym
obszarze oraz podstawowych zalozen europejskiego programu CUPID (Cancer —
Understanding Prevention in Intellectual Disabilities).
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OSOBY Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
INTELEKTUALNA A CHOROBY NOWOTWOROWE

Nowotwor jest druga gléwna przyczyna $mierci w UE (Berchet, Dedet, Klazinga,
Colombo, 2023), a jednoczeénie umieralno$é z powodu chordb nowotworowych w Pol-
sce jest o 15% wyzsza od $redniej UE i zmniejsza si¢ wolniej niz jej srednia (OECD,
2023).

Choroby nowotworowe dotykaja réwniez duzg czgé¢ populacji 0séb z niepetno-
sprawnoscia intelektualng (Tuffrey-Wijne, Bernal, Jones, Butler, Hollins, 2006). Badania
z réznych krajéw wskazuja czesto na réznice w zapadalnosci na choroby nowotworowe
i $miertelnosci spowodowanej tymi chorobami pomiedzy grupa oséb z ta niepelno-
sprawno$cia a populacjg ogélna. Dla przykladu ostatnie badania szwedzkie wykazaly, ze
u 0s6b z tej grupy istnieje podwyzszone ryzyko zachorowalnosci na nowotwdr w ogdle,
w tym na poszczegdlne typy nicktérych nowotworédw (Liu i in., 2021). Do podobnych
wnioskéw doszli réwniez badacze z francuskiej organizacji Oncodéfi (2017, 2018, 2019,
2021) stwierdzajac, ze osoby z niepelnosprawnoscia intelektualng moga byé nadmiernie
reprezentowane w odniesieniu do okreslonych nowotworéw w poréwnaniu do populacji
ogdlnej (Willis, Samalin, Satgé, 2018). Jesli chodzi o konkretne typy choréb nowotworo-
wych, badania w odniesieniu do 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng wskazuja na
zréznicowane wyniki. Na przyktad Duff i wspétpracownicy (2001) wskazali naznacznie
wyzsze wskazniki zachorowalno$ci i §miertelnosci spowodowanej nowotworami przewo-
du pokarmowego u 0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualna przebywajacych w insty-
tucjach. Z kolei w przypadku raka piersi stwierdzono, ze kobiety z niepelnosprawnoscia
intelektualng do$wiadczajg podobnych wskaznikéw zachorowari na ten nowotwdr co
ogél populacji (Satgé, Kempf, Dubois, Nishi, Trédaniel, 2020).

Istnicje wiele mozliwych przyczyn podwyzszonych wskaznikéw zapadalnosei na
nowotwory i $miertelno$ci spowodowanej tymi chorobami u 0séb z niepetnospraw-
noécig intelektualna. Jedna z nich moze by¢ wicksze prawdopodobienistwo wystawienia
tych 0s6b na czynniki ryzyka zwigzane z wystgpowaniem choréb nowotworowych, np.
niezdrowy tryb Zycia, nieodpowiednia dieta oraz brak aktywnosci fizycznej (Caton
iin. 2012). Analiza dotychczasowych badasi (np. Oppewal, Hilgenkamp, van Wijck,
Evenhuis, 2013; Hsich i in., 2013; Lynch i in., 2022) sugeruje, ze wiele oséb z niepel-
nosprawnofscig intelektualng jest malo sprawnych fizycznie, w niewielkim stopniu
angazuje si¢ w wykonywanie ¢wiczen fizycznych i w zajecia wymagajace siedzacego
trybu zycia. Wskazuje si¢ przy tym, ze konsekwencja ograniczenia aktywnosci fizycznej
jest podwyzszone ryzyko wystepowania takich schorzer, jak: choroby serca, otylos¢,
nadwaga czy wysoki poziom cholesterolu (Kozub, 2003; Hingelkamp i in. 2012; Wa-
ninge i in., 2013).

Niestety wiedza na temat mozliwo$ci zmian trybu zycia dorostych oséb z niepet-
nosprawnoscig intelektualng jest uboga. Istnieja dowody na efektywno$¢ programéw
interwencyjnych ukierunkowanych np. na redukcj¢ masy ciala oséb w populacji
ogélnej (Loveman i in., 2011), jednak nie ma takiej jasnosci w odniesieniu do oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng (Scott, Havercamp, 2016). Tymczasem regu-
larne wykonywanie ¢wiczen fizycznych ma znaczacy wplyw na zdrowie i jakogé
zycia 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualna (Blick, i in., 2015). Promowanie
zdrowego trybu zycia wérdd osdb z niepelnosprawnoscia intelektualna nalezy uznaé
za jeden z kluczowych standardéw pracy z nimi (Krahn, Hammond, Turner, 2006).
Istnieje potrzeba badari w obszarze efektywnosci programéw interwencyjnych, a tak-
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ze ulatwienie dostepu do nich, oraz odpowiedniego ich dostosowania do potrzeb
0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualna (np. przygotowanie materialéw w tekscie
tatwym do czytania, stosowanie konkretnego, jasnego jezyka, podmiotowe trakto-
wanie odbiorcéw programéw).

Innym czynnikiem ryzyka s warunki zyciowe, cze¢sto nickorzystne dla oséb
z niepelnosprawnodcia intelektualng. Réznice w codziennym funkcjonowaniu oséb
sprawnych i z niepelnosprawnoscia dotyczyé moga trudnej sytuacji finansowe;j, barier
w transporcie, mozliwosci korzystania z atrakcyjnych form spedzania czasu wolne-
go, kontaktéw towarzyskich, a takze dostepnosci do zatrudnienia (Aitken, Bishop,
Disney, Emerson, Kavanagh, s. 315). Zaréwno dorosle osoby z niepelnosprawnoscia
intelektualna, jak i rodziny z dzie¢mi z niepelnosprawnoscia intelektualng w wick-
szym stopniu do§wiadczaja ubdstwa, co wigzane by¢ moze z wigkszym narazeniem na
niekorzystne czynniki érodowiskowe i psychospoleczne, w tym nizsze wyksztalcenie,
wspélwystepowanie innych choréb, wykluczenie z rynku pracy (Emerson, 2007; Park,
Nam, Park, 2017). Moze to potegowaé nieréwnosci w dostepie do wysokiej jakosci
opieki zdrowotnej.

Kolejna istotna przyczyna wickszej umieralnosci na choroby nowotworowe oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng ma charakeer zewnetrzny i zwiazana jest z ogra-
niczonym dostgpem do ustug medycznych (Samtani, Bassford, Williamson, Armin,
2021). Badania sugeruja, ze osoby te s3 regularnie ignorowane przez gtéwny nurt ustug
zdrowotnych nie tylko w zakresie dostepu do ustug i leczenia, ale takze w odniesieniu do
badan przesiewowych, promocji zdrowia i programéw zapobiegania chorobom, zwlasz-
czaw profilaktyce i leczeniu nowotworéw (Brown i in., 2017; Doyle, O’Sullivan, Craig,
McConkey, 2022).

Gorszy dostep do opicki zdrowotnej moze byé wigzany m.in. z bledami diagno-
stycznymi, paternalizmem i opdznieniami w badaniach przesiewowych w kierunku
choréb nowotworowych podczas pandemii COVID-19, problemami z komunikacja
na linii osoba z niepetnosprawnoscig—przedstawiciele opicki zdrowotnej, a takze
niedostosowaniem postgpowania medycznego do zdolnosci poznawczych tej grupy
oséb. Dla przykiadu analiza dokonana przez Millard i de Knegt (2019) wskazala, ze
przedstawicielom opieki zdrowotnej, ktdrzy pracuja z osobami z niepelnosprawnoscia
intelektualna, trudno jest rozpozna¢ u nich chorob¢ nowotworows, ocenié jej nate-
zenia i leczenia bélu.

Inne dostepne badania wykazaly potrzebe wezesnej diagnozy, inkluzji i podmiotowo-
$ci w podejéciu do pacjentéw z niepetnosprawnoscia intelektualng (Krahn, Hammond,
Turner, 2006). Podkreslaja potrzebe eliminowania lub ograniczania negatywnego wpty-
wu na proces leczenia zaburzen i dolegliwo$ci wspétwystepujacych (Krahn, Hammond,
Turner, 2006). Konieczne wydaje si¢ rowniez lepsze wsparcie 0séb z niepelnosprawnoscia
intelektualng przez opickunéw, wspélpraca przedstawicieli opicki medycznej, budowa
etycznego, podmiotowego podejscia do ujawniania informacji o chorobie nowotwo-
rowej w tej populacji, jak réwniez opracowanie standardéw opieki zdrowotnej dzigki
badaniom wlaczajacym z udzialem 0séb z niepetnosprawnosci intelektualna (Millard,
de Knegt, 2019).

Podsumowujqc, warto, za Krahn, Hammond i Turner (2006), zwrdci¢ uwage, ze
w dostepie 0sb z niepelnosprawnoscig intelektualng do ustug medycznych mozna
méwic o kaskadzie dysproporcji. Dokonana przez autorki rekonceptualizacja zdrowia
i niepelnosprawnosci wskazata na dysproporcje wyznaczane przez determinanty zwia-
zane ze zdrowiem (czynniki genetyczne, uwarunkowania spofeczne i $rodowiskowe,
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zachowania jednostek i dostep do opieki zdrowotnej) oraz rodzajem wspélistniejacych
schorzen i dolegliwosci. Osoby te cz¢dciej niz ogdlna populacja doswiadczaja niekorzyst-
nych warunkéw zyciowych, ich potrzeby opieki zdrowotnej nie s3 zaspokajane w sposéb
adekwatny, za niewystarczajace uzna¢ mozna tez promocje zdrowia i dostep do wysokiej
jakosci ustug medycznych (Krahn, Hammond, Turner, 2006).

Prowadzone analizy zidentyfikowaly wiele wyzwan, przed ktdrymi stoja osoby
z niepetnosprawnodcia intelektualng (Wells, 2023), brak jednak szeroko zakrojonych
badani populacyjnych, ktére pozwolilyby na dokladne okreslenie zwigzku pomiedzy
nowotworami a osobami z niepelnosprawno$ci intelektualna (Liu i in., 2021). Nie ma
jasnego europejskiego obrazu natury raka, dostepu do ustug i badan przesiewowych oraz
metod zapobiegania rakowi w odniesieniu do 0sb z niepetnosprawnoscia intelektualng

(Wells, 2023).

PROJEKT CUPID | AKCJA COST

Odpowiedzig na potrzeby wypracowania ogélnocuropejskich dziatan oraz strategii
transdyscyplinarnej na rzecz poprawy sytuacji zdrowotnej 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng w zakresie zapobiegania choréb nowotworowych jest projekt finansowany
przez Unig Europejska w ramach inicjatywy COST (European Cooperation in Science
and Technology) Action — Cancer — Understanding Prevention in Intellectual Disabilities
(CUPID). CUPID bedzie badat problem profilakeyki i leczenia nowotworéw u oséb
z niepelnosprawnodcia intelektualng w celu stworzenia ogélnoeuropejskiej i miedzy-
narodowej sieci eksperckiej, ktdra zidentyfikuje obszary wymagajace zmian i rodzaje
dziatan, ktére nalezy podjaé, aby je zmienié¢(Wells, 2023).

CUPID realizuje pigé zadan, kedre skladajq si¢ na cel gléwny akeji. Naleza do nich:
B stworzenie trwalej sieci naukowcéw zaangazowanych w niepetnosprawnos¢ intelek-

tualng, profilaktyke nowotworowa, epidemiologie, nauki o zdrowiu, nauki spotecz-

ne, edukacje i inne dziedziny pokrewne;

m zbudowanie aktualnej krajowej i migdzynarodowej bazy wiedzy na temat polityk
i inicjatyw zwigzanych z profilaktyka nowotworowa wérdd osob z niepelnospraw-
nofcig intelektualng, w odniesieniu do ich potrzeb;

B opracowanie programu badar, ktéry bedzie odpowiadal na zidentyfikowane wyzwa-
nia zwigzane ze specyficznymi potrzebami os6b z niepelnosprawnoscia intelektual-
ng, a takze bedzie uwzglednial ich priorytety;

B promowanie nowych wspdlnych wnioskéw o finansowanie od czlonkéw sieci, w tym
krajowych i unijnych mozliwoéci finansowania strategii zapobiegania nowotworom
i wspieranie poczatkujacych naukowcéw w tej dziedzinie (Wells, 2023).

W projekeie, ktdry rozpoczal sie w pazdzierniku 2022 roku i bedzie realizowany
przez cztery lata, biorg udzial przedstawiciele 30 krajéw, gléwnie bedacych czlonkami
UE, w tym Polski, jak i spoza UE: Bosni, Izracla, Macedonii, Serbii, Szwajcarii, Turcji
i Zjednoczonego Krdlestwa. Zrealizowanie wymienionych wcze$niej zadan ma pozwo-
li¢ na wypracowanie strategii dla UE, instytucji opieki zdrowotnej i pomocy spolecznej
stuzacej poprawie profilaktyki zdrowotnej w obszarze choréb nowotworowych oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng (Wells, 2023).

W ramach projektu dzialajg cztery interdyscyplinarne grupy robocze. Zadaniem
pierwszej jest budowanie wiedzy na temat strategii prewencji choréb nowotworowych dla
0s6b z niepelnosprawnoscig intelektualng w UE. Druga ma badad i analizowad polityke
UE w obszarze prewencji chordb nowotworowych oraz wyzwania stojace przed osobami
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z niepelnosprawnoscig intelektualng w dostepie do programéw badan przesiewowych
w kierunku choréb nowotworowych. Grupa trzecia ma za zadanie zebranie wynikéw
opracowanych przez dwie pierwsze grupy i przygotowanie uniwersalnej, kompleksowej
i multidyscyplinarnej strategii europejskiej wraz z wytycznymi dla polityki spoleczne;j,
ktére uwzgledniaé beda glos samych os6b z niepelnosprawnoscia intelektualng i odpo-
wiadaé beda na ich specyficzne potrzeby. Ostatnia, czwarta, grupa robocza odpowiedzial-
na jest za budowanie sieci komunikacji, rozpowszechnianie informacji o podejmowanych
dzialaniach i wdrazanie wypracowanych rozwigzas.

POTRZEBY OSOB
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA INTELEKTUALNA
WE WSPARCIU W ZAPOBIEGANIU
CHOROBOM NOWOTWOROWYM W POLSCE

Pierwsze miejsce w przypadku zgondw spowodowanych chorobami nowotworowy-
mi w Polsce zajmuje rak pluc, a na drugim miejscu jest rak jelita grubego. Do gléwnych
przyczyn zwigkszonego ryzyka zachorowalno$ci w poréwnaniu do innych krajéw Unii
Europejskiej nalezg zanieczyszczenie powietrza, nadwaga i otylo$¢ oraz spozycie alkoho-
lu. Cho¢ jakos¢ opicki poprawita si¢ w ostatnim dziesi¢cioleciu (dzigki m.in. programom
badan przesiewowych populacji w kierunku raka piersi i raka szyjki macicy, a takze -
czasowo zawieszonego w 2022 roku — raka jelita grubego) wskaznik 5-letnich przezy¢
jest nizszy niz w innych pafistwach UE. Dotyczy to wigkszosci rodzajéw nowotworéw,
oprécz biataczki dziecigcej. Ponadto w Polsce obserwuje si¢ ograniczony dostgp do no-
wych terapii przeciwnowotworowych oraz jedne z najwyzszych cen lekéw przeciwnowo-
tworowych w UE. W latach 2004-2017 polscy pacjenci onkologiczni mieli dostgp do
zaledwie 30% lekéw objetych standardowym ubezpieczeniem zdrowotnym w UE oraz
do mniej niz 50 % innowacyjnych terapii przeciwnowotworowych zarejestrowanych
w Europie (OECD, 2023).

Wedtug Krajowego Rejestru Nowotwordw (Nowotwory ztosliwe...) 1,17 mln Polakéw
zyje z choroba nowotworows. Przy zalozeniu, ze okoto 1-3% populacji stanowia osoby
z niepelnosprawnoscia intelektualng (Matson, Belva, Hattier, Matson, 2012; Karam
iin., 2016) oraz biorac pod uwage dane wskazujace, ze zachorowalno$é i umieralnos¢
z powodu choréb nowotworowych jest wyzsza u 0séb z tg niepelnosprawnoscia niz
u tych bez niej (Liu i in., 2021), przynajmniej 23 400 Polakéw z niepelnosprawnoscia
intelektualng zyje obecnie z chorobg nowotworows. Z kolei jesli chodzi o liczbg zgonéw
spowodowanych chorobami nowotworowymi, wynosi ona prawdopodobnie minimum
ok. 2000 os6b z niepetnosprawnoscia intelektualng rocznie (dane z 2019 roku wskazuja
naliczbg 100 000 zgonéw Polakdw).

Ogdlna umieralnos¢ z powodu choréb nowotworowych w Polsce nalezy do najwyz-
szych w UE, mimo nizszych niz w calej UE wspétczynnikéw zachorowalnosci na
raka zaréwno wérédd mezczyzn (nizsze o 5%), jak i kobiert (nizsze 0 3%). Wskazuje to
na opéznienia w diagnozowaniu i sygnalizuje potencjalne problemy w dostepic do
leczenia. (OECD, 2023, s.5)

Badacze polscy wskazuja na wystgpowanie podobnych czynnikéw ryzyka, zwiaza-
nych z wystgpowaniem choréb nowotworowych w populacji 0séb z niepetnosprawnoscia
intelektualng jak w innych krajach. Dla przyktadu dostrzega si¢ wicksze narazenie tych
o0séb na nadwagg i otylo$¢ (Matuszak, Bryl, Pupek-Musialik, 2010; Gawlik, Zwierz-
chowska, Rosotek, Celebanska, Moczek, 2016; Gawlik, Zwierzchowska, Rosotek, Ce-
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lebaiska, Franusz, 2020), co ma zwigzekz brakiem aktywnodci fizycznej (Gawlik i in.,
2020). Prowadzone do tej pory analizy sugeruja réwniez, ze podobnie jak w krajach
Europy Zachodniej sytuacja 0séb z niepelnosprawnoscia intelektualna nie nalezy do
korzystnych. Polscy badacze wskazuja na trudna sytuacje materialna rodzin z osobami
z niepelnosprawnoscig intelektualng (Sakowicz-Boboryko, 2005; Krause, Zyta, Nosa-
rzewska, 2010; Zyta, 2022), absolwentéw szkét specjalnych dla 0séb z lekka niepetno-
sprawnoécig intelektualng (Ea$, 2004) czy rodzicéw z niepelnosprawnoscia intelektualng
(Bartnikowska, Chyta, Cwirynka{o, 2014; Cwirynkafo, 2021).

Raport z badan jako$ciowo-ilosciowych poswieconych dostepnosci ustug z zakresu
opieki zdrowotnej dla 0séb z niepelnosprawno$ciami w Polsce (Mikotajczyk, 2020)
potwierdza, ze — niezaleznie od rodzaju niepelnosprawnosci— doswiadczaja réznego
rodzaju barier w realizacji ich konstytucyjnego prawa. Skala i rodzaj do$wiadcza-
nych probleméw rdznia si¢ w zaleznosci od rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci.
W przypadku oséb z niepelnosprawnoscig intelektualna, szczegdlnie narazonych na
marginalizacj¢ i problem z dostgpnoscia do ustug, dyskryminujacy jest brak komuni-
kacji w spos6b dla nich dostepny. Informacje przekazywane przez personel sg czesto
niezrozumiale, co negatywnie wplywa na wypelnianie zalecen lekarskich. Brak do-
stepnosci dotyczy takze informacji umieszczonych w placéwkach. Bariery zwigzane
sa takze z brakiem checi personelu medycznego do poszukiwania sposobu na poro-
zumienie z pacjentem czy komfortowe dla 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng
przeprowadzenie badania.

Innym problemem, ktéry moze mie¢ wplyw na dostepno$é ustug medycznych i §wia-
dome z nich korzystanie przez osoby z niepelnosprawnoscig intelektualng w Polsce,
jest kwestia ich ubezwlasnowolnienia. Warto zwrdcié uwage, ze w naszym kraju okolo
90 tys. 0séb (z niepetnosprawnoscia intelektualna, chorobami psychicznymi i innymi
zaburzeniami psychicznymi) jest catkowicie ubezwlasnowolnionych i liczba ta caly czas
ro$nie. Wedtug danych prezentowanych przez Rzecznika Praw Obywatelskich (2019),
sady uwzgledniajg okoto 2/3 sktadanych wnioskdéw.

Brakuje danych polskich na temat sytuacji grupy oséb z niepelnosprawnoscia inte-
lektualng co do zachorowalnosci na choroby nowotworowe i dostgpu do badan prze-
siewowych. Dane z OECD (2023) wskazuja, ze istnicja duze nieréwnosci w udziale
w programach badan przesiewowych ze wzgledu na poziom wyksztalcenia i dochodéw.
Réznica w udziale w badaniach przesiewowych w kierunku raka szyjki macicy miedzy
kobietami z wyzszym a nizszym poziomem wyksztalcenia wynosi 57 p.p. Podobnie
wyglada sytuacja w przypadku badan w kierunku raka piersi: uczestniczy w nich 67%
kobiet z wyzszym wyksztalceniem, a tylko 33% kobiet z nizszym. Rozbiezno$¢ migdzy
poziomami wyksztalcenia zajmuje drugie miejsce w paistwach UE. Poniewaz osoby
z niepelnosprawnoscig intelektualng s grupg o szczegélnie niskim poziomie wyksztal-
cenia i niskich dochodach (bardzo niski poziom zatrudnienia), moze to sugerowad, ze
takze ta grupa w duzo wezszym zakresie niz populacja generalna korzysta z programéw
profilaktycznych.

Rozwigzania majace na celu ulatwienie dostepu do wysokiej jakosci opicki zdro-
wotnej osobom z niepelnosprawno$cig intelektualng mozna uznaé za niewystarczajace.
Jednym z nielicznych posunieé jest uchwalenie ustawy z 9 maja 2018 r. o szczegdlnych
rozwigzaniach wspierajacych osoby o znacznym stopniu niepelnosprawnosci (Ustawa
z dnia 9 maja 2018...), ktdrej zapisy maja na celu zwigkszenie dostgpnosci 0séb ze znacz-
nym stopniem niepelnosprawnosci do §wiadczen opicki zdrowotnej i ustug farmaceu-
tycznych w aptekach poza kolejnoscia.
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KONKLUZJE

CUPID ma rozwija¢ wiedz¢ na temat profilaktyki nowotworowej wérdd osob z nie-
pelnosprawnoscig intelektualng poprzez ustanowienie interdyscyplinarnej sieci inte-
resariuszy reprezentujacych opickunéw, ustugodawcéw, grupy wsparcia, edukatoréw,
pracownikéw stuzby zdrowia, naukowcdw i osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna,
aby zbada¢, co powinno by¢ przedmiotem zainteresowania Unii Europejskiej oraz stuzb
zdrowotnych i spolecznych. Konieczne jest uwzglednienie specyfiki funkcjonowania tej
grupy oséb, m.in. ich trudnos$ci komunikacyjnych, nizszego poziomu funkcjonowania
poznawczego, probleméw z podejmowaniem decyzji, marginalizowania ich potrzeb przez
otoczenie. Wazne s3 takze akcje promocyjne wirdd oséb. Niewatpliwie istotne wydaje
si¢ rozpoznanie aktualnego stanu wiedzy oséb z niepelnosprawnoscia intelektualng na
temat choréb nowotworowych i zachowan prewencyjnych, tak aby dziatania skierowane
do nich odpowiadaly ich rzeczywistym potrzebom oraz uwzglednialy istniejacy w na-
szym kraju system profilaktyki zdrowotnej. Budowanie $wiadomosci spolecznej intere-
sariuszy projektu oraz tworzenie sieci transdyscyplinarnego zespoiu na rzecz poprawy
istniejacej sytuacji ma duze znaczenie dla polityki spolecznej oraz lepszej jakosci zycia
0s6b z niepelnosprawno$cig intelektualna.

Podziekowania
Akcja CUPID jest finansowana przez fundusz European Cooperation in Science

and Technology (COST).
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