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Résumé Notre objectif est d’évaluer la fréquence du cancer
colorectal et la participation au dépistage de ce cancer chez
les personnes ayant une déficience intellectuelle vivant en
institution en France. Les données proviennent de I’enquéte
Handicap-Santé de I’Institut national de la statistique et des
études économiques portant sur 9 104 personnes dans
1 519 institutions. Trois cancers colorectaux ont été signalés.
Dans ces institutions, 24 % des adultes agés de 50 a 74 ans
ont participé au dépistage du cancer colorectal contre 34 %
dans la population générale frangaise. La part des colosco-
pies réalisées a la suite d’un test de dépistage positif était de
2,4 % proche de celle observée en population générale
en 2009-2010 (2,7 %). Ces données sont a prendre en
compte pour une prise en charge optimale de ces cancers
chez les personnes déficientes intellectuelles.
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Abstract The aim of this study is to evaluate the frequency of
colorectal cancer and the screening participation rate of adults
with intellectual disability living in institutions in France. To
date, these data for this specific vulnerable population are lac-
king. The study population concerned 9,104 persons living in
1,519 institutions who were invited to participate in the
Handicap-Santé Survey of the French National Institute for
Statistics and Economic Studies in 2009. Three colorectal can-
cers were reported. The participation rate of adults aged 50-74
years to colorectal cancer screening was 24% in these institu-
tions versus 34% in the French general population. Following
positive fecal occult blood test, 2.4% of the study population
underwent colonoscopy, a percentage very close to the 2.7%
rate reported in the general population in 2009-2010. These
data should be taken into account for an optimal cure and care
of colorectal cancer in people with intellectual disability.

Keywords Colorectal cancer - Intellectual disability -
Screening

Introduction

La déficience intellectuelle se définit comme la survenue
avant ’age de 18 ans d’une limitation du fonctionnement
intellectuel (QI < 70) associée a une limitation du compor-
tement adaptatif. Ainsi définie, elle touche environ 2,5 % de
la population [1], soit 1 650 000 enfants et adultes en France.
D’apres les études épidémiologiques d’incidence et de mor-
talité¢ publiées depuis les années 2000, les cancers sont glo-
balement aussi fréquents chez les personnes en situation de
déficience intellectuelle que chez les personnes dans la
population générale [2—4]. Mais une revue de la littérature
a suggéré un exces de cancers digestifs : de I’cesophage, de
I’estomac, du cdlon, du foie, du pancréas et de la vésicule
biliaire par rapport a la population générale [5]. Des enquétes
institutionnelles menées en Angleterre et aux Pays-Bas ont
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aussi conclu a une surreprésentation des cancers du colon
dans cette population spécifique [6,7]. Cependant, I’aug-
mentation du risque de cancer colorectal chez les personnes
déficientes intellectuelles est encore débattue [8].

Dans la population générale en France, le cancer colorec-
tal se situe au troisiéme rang des cancers en termes d’inci-
dence avec un taux de survie a dix ans estimé a 50 % pour la
période 1995-2007 [9]. La fréquence et la gravité de ce can-
cer ont justifié les politiques de santé publique pour la mise
en place d’un dépistage organisé [10]. Au cours des années
2009 et 2010, pres de cinq millions de personnes ont ainsi
réalisé un test de dépistage dans 95 départements étudiés par
I’'InVS, ce qui représente une participation au programme de
33,8 % [11].

Dans la population des adultes en situation de déficience
intellectuelle, la fréquence du cancer colorectal en France
n’est pas connue. Leur participation au dépistage a été éva-
luée en région PACA par 'un des auteurs mais pas sur
I’ensemble du territoire francais [12].

L’une et I’autre donnée étant nécessaires a 1’élaboration
des actions de santé, I’objectif de ce travail est d’estimer la
fréquence du cancer colorectal et la participation au dépis-
tage des personnes en situation de déficience intellectuelle a
partir des données de I’enquéte nationale Handicap-Santé,
volet Institutions (HSI) menée par I’Institut national de la
statistique et des études économiques (Insee) en 2009.

Méthode

Réalisée pour la premiére fois en 2009, ’enquéte HSI est
menée conjointement par ’Insee et la direction de la Recher-
che, des Etudes, de I’Evaluation et des Statistiques (Drees)
du ministére en charge de la Santé. Cette enquéte vise a
mesurer la prévalence des diverses situations de handicap
et a évaluer les besoins d’aide et les désavantages sociaux
subis par les personnes résidant en institutions spécialisées.
En France, on compte 146 000 adultes handicapés avec défi-
cience intellectuelle hébergés en établissements médico-
sociaux spécialisés [13].

L’enquéte HSI dresse un tableau de 1’état de santé et des
soins des personnes en situation de handicap vivant en ins-
titution en France. Elle aborde les déficiences, les incapaci-
tés, la santé physique et mentale, les différentes aides regues,
techniques, humaines ou financieres ainsi que des éléments
de participation sociale (scolarité, emploi, loisirs, discrimi-
nations).

Elle est réalisée a partir d’un échantillon aléatoire repré-
sentatif des institutions et des pensionnaires de ces établis-
sements. Les institutions interrogées comprennent des éta-
blissements pour adultes handicapés (avec deux catégories
distinctes : maison d’accueil spécialisée (MAS)-foyer
d’accueil médicalisé¢ (FAM) d’une part, et autres établisse-
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ments d’hébergement d’autre part), des établissements pour
personnes en difficultés psychiques, des établissements
pour personnes agées ainsi que des centres d’hébergement
pour réinsertion sociale, en France métropolitaine et dans
les territoires frangais d’outre-mer.

Sur la base du fichier d’établissements de santé du minis-
tére de la Santé (Finess), qui inclut environ 12 000 institutions,
le tirage au sort de ’échantillon d’établissements est mené de
facon a préserver dans chacune des strates un nombre suffi-
sant d’interviews. Le tirage dans chaque strate est proportion-
nel a la capacité d’accueil (nombre de lits) de chaque établis-
sement. Un second tirage au sort est effectué sur place par
chaque enquéteur pour sélectionner six a huit pensionnaires
par établissement (tirage équiprobable). L’échantillon est
restreint & huit personnes pour limiter « I’effet de grappe ».
L’enquéte HSI est ainsi représentative de la population des
personnes en situation de handicap vivant en institution.

En 2009, 1 519 institutions, soit 9 104 personnes, ont
ainsi été interrogées dans le cadre de I’enquéte HSI. Le
recueil des données a été réalisé sur site en face a face et
les réponses collectées par questionnaire [14]. Ces données
de I’enquéte HSI ont été mises a la disposition des cher-
cheurs par le centre Maurice-Halbwachs.

Identification des personnes ayant une déficience
intellectuelle

Dans cette étude, les personnes ont été considérées comme
ayant une déficience intellectuelle lorsqu’elles déclaraient
« un retard intellectuel » a partir d’une liste de 12 troubles
de type psychologique proposés dans le questionnaire.
Toutes les personnes interrogées résidant dans un établis-
sement spécialisé dans I’accueil d’adultes handicapés ont été
prises en compte a I’exception de celles vivant dans des éta-
blissements pour personnes agées afin d’éliminer les patients
porteurs de troubles cognitifs liés au vieillissement. Le champ
de I’étude porte ainsi sur un échantillon de 2 123 adultes en
situation de déficience intellectuelle vivant en institution.

Questionnaire

Le questionnaire de I’enquéte nationale HSI comprend trois
parties :

— un questionnaire « établissement », fournissant diverses
informations sur 1’établissement, notamment le nombre
de personnes hébergées, la distance de 1’établissement a
certains services (gare, poste...) ;

— un questionnaire « individuel » proprement dit, destiné
aux personnes en situation de handicap ;

— un questionnaire dit « de cadrage » destiné au personnel
administratif de ’institution, afin de compléter les rensei-
gnements administratifs.
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Les données analysées dans ce travail sont issues du ques-
tionnaire individuel de plus de 100 pages, qui comprend des
interrogations sur la santé, I’état fonctionnel (maladies, défi-
ciences, limitations), le recours aux soins, les aides tech-
niques, 1’alimentation, 1’environnement de la personne, sa
scolarité, son emploi éventuel, ses ressources ; mais aussi
les restrictions de participation sociale et les facteurs envi-
ronnementaux auxquels la personne est exposée.

Méthodes statistiques

Nous avons réalisé une analyse descriptive des caractéris-
tiques de la population et comparative en utilisant le test de
Chi®. Vu I’excellent taux de réponse dans 1’enquéte, les don-
nées n’ont pas été pondérées. Les cas de cancers attendus ont
été calculés en appliquant a 1’échantillon les taux bruts d’in-
cidence des cancers en France par sexe et par tranches d’age
évalués en 2012 [15]. Les données d’enquéte ne fournissant
pas d’information sur la durée individuelle de séjour des
personnes, 1’évaluation de la prévalence par calcul de
personnes-temps a été impossible. Comme la durée
moyenne de séjour en France dans ces institutions est de
dix ans [16], le nombre de cas de cancers attendus annuelle-
ment a été multiplié par 10. Le traitement et ’analyse des
données ont été réalisés avec le logiciel Statistica.

Résultats

Le taux global de réponse était de 98 % pour les institutions
et de 91 % pour les individus. Dans les institutions dédiées
aux adultes handicapés, le taux de réponse était de 99,5 %.

Caractéristiques des personnes ayant une déficience
intellectuelle

Parmi les 2 123 adultes agés de plus de 18 ans avec défi-
cience intellectuelle décomptés dans les institutions spécia-
lisées pour adultes handicapés, la moitié (50,7 %) était
accueillie en foyer pour adultes handicapés avec une certaine
autonomie possible dans leurs activités. Une autre moitié
(49,3 %) vivait en MAS et FAM qui sont des lieux d’héber-
gement médicalisés pour résidents, non, ou trés peu autono-
mes dans leur vie quotidienne.

Au sein de cette population d’adultes dont la moyenne
d’age était de 43 ans, 57 % des résidents avaient entre 35—
54 ans (Fig. 1), et 46 % étaient des femmes. Au sein de
I’échantillon, deux groupes spécifiques ont été identifiés :
les personnes avec autisme et les personnes ayant une triso-
mie 21 qui représentaient respectivement 14 et 11 % des
résidents.

Fréquence du cancer colorectal

Parmi 2 123 résidents, 32 cancers ont été rapportés. Les can-
cers colorectaux viennent au deuxiéme rang aprés les can-
cers du sein qui ont été signalés chez 14 femmes. Les cancers
colorectaux ont concerné trois adultes sous tutelle, deux
hommes et une femme, agés de 53 a 61 ans au moment de
I’enquéte. Deux diagnostics ont été portés a 53 et 60 ans, le
troisiéme a un age non déterminé. Deux de ces personnes ont
déclaré avoir recu un traitement pour leur cancer colorectal
au cours des 12 derniers mois précédant I’enquéte, et tous
trois ont consulté au moins une fois un médecin dans les
12 mois précédents I’enquéte. Ces trois adultes ont bénéficié
d’un dépistage du cancer du codlon-rectum : I’un depuis plus
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Fig. 1 Structure par age des adultes ayant une déficience intellectuelle vivant en institutions spécialisées en France (n = 2 123) ;

Source : Handicap-Santé, volet Institutions (HSI) 2009, Insee (producteur), centre Maurice-Halbwachs (diffuseur)
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de trois ans, I’autre depuis moins de trois ans, le dernier
depuis moins d’un an. Chacun a bénéficié d’une coloscopie :
un a la suite d’un dépistage, deux autres directement sur
prescription médicale.

En appliquant a I’échantillon d’enquéte les taux d’inci-
dence par age et sexe du cancer colorectal en France, on
devrait s’attendre a observer 0,1 cas de cancer colorectal
par an, soit un cas sur la durée moyenne de séjour (dix ans)
si ’incidence de ce cancer est équivalente chez les adultes
déficients intellectuels et dans la population générale. Les
trois cas signalés indiquent un ratio d’incidence standardisé
a 3, avec un intervalle de confiance a 95 % compris entre
[0,6 ; 8,76].

Dépistage du cancer colorectal

En France, les structures de dépistage organisé du cancer
colorectal contactent, tous les deux ans, les adultes dgés de
50 a 74 ans. Le courrier envoyé par les structures de dépis-
tage arrive dans les institutions pour les personnes concer-
nées. Dans les institutions enquétées, 24 % des résidents
agés entre 50 et 74 ans ont bénéficié, au moins une fois,
d’un dépistage par recherche de sang dans les selles. Il n’y
a pas de différence significative entre les deux sexes. Le
dépistage a concerné respectivement 24,3 % des femmes et
23,8 % des hommes agés de 50 a 74 ans.

Le taux de dépistage varie suivant les tranches d’age
(Tableau 1) et les types d’institutions. La participation a été
plus élevée (27 % — différence significative a 0,05) dans les
institutions MAS et FAM ou les personnes sont les moins
autonomes que dans les autres établissements (21 %). 1l
n’y a pas de différence significative pour le dépistage des
personnes entre les trois groupes étudiés (autisme, trisomie
21 et autres).

Dans notre étude, parmi les résidents, 5,6 % ont bénéficié
d’une coloscopie, soit 31 femmes et 34 hommes. Le taux
s’éléve a 9,9 % pour les personnes agées de 50 a 74 ans
(Tableau 2). Dans cette population, 2,4 % des coloscopies

ont été pratiquées suite a un test positif et 7,5 % ont été
réalisées directement sur prescription médicale.

Discussion

Cette étude présente pour la premiére fois en France des don-
nées concernant les cancers colorectaux chez les personnes
ayant une déficience intellectuelle et vivant en institution.
Le travail présente deux limitations. Premiérement, le
caractére déclaratif de I’enquéte Insee incite a une certaine
prudence puisque certaines personnes déficientes intellec-
tuelles peuvent ne pas étre au courant de leurs problémes
de santé. De méme 1’aidant professionnel et le proche fami-
lial qui ont participé a I’enquéte par questionnaire peuvent ne
pas étre informés de toutes les questions de santé. Cepen-
dant, le diagnostic, le traitement et le suivi d’un cancer colo-
rectal sont des événements suffisamment marquants pour
une personne, un aidant professionnel ou un membre de sa

Tableau 2 Coloscopies réalisées chez les personnes ayant
une déficience intellectuelle agées de 50 a 74 ans et vivant
en institution en fonction du sexe.
Femmes Hommes Ensemble
50-74 ans 50-74 ans
n =309 n =344 n =653
(%) (%) (%)
Avez-vous déja eu
une coloscopie
Non 78,6 79,9 79,3
Oui sur prescription 7,8 7,3 7,5
Oui suite a un test 2,3 2,6 2,5
positif
Ne sait pas 11,3 10,2 10,7
Source : Handicap-Santé, volet Institutions (HSI) 2009, Insee
(producteur), centre Maurice-Halbwachs (diffuseur).

tuelle et vivant en institution.

Tableau 1 Taux de dépistage du cancer colorectal par Hémoccult en fonction de I’dge chez les adultes ayant une déficience intellec-

50-54 ans 55-59 ans 60-64 ans 65-69 ans 70-74 ans Ensemble
n =301 n =209 n =105 n=24 n=14 n =653
(%) (%) (%) (%) (%) (%)
Dépistage du cancer colorectal
Oui 17 30 33 33 7 24
Non 71 57 59 58 86 65
Ne sait pas 12 13 8 8 7 11

Source : Handicap-Santé, volet Institutions (HSI) 2009 ; Insee (producteur), centre Maurice-Halbwachs (diffuseur).
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famille pour ne pas avoir été remarqué [12]. De méme, le
dépistage de ce cancer est suffisamment contraignant et dif-
ficile a réaliser pour ne pas passer inapergu aupres d’un rési-
dent et de son responsable institutionnel.

Deuxiémement, la non-prise en compte des décés qui sont
intervenus dans les établissements améne a une possible
sous-estimation de la fréquence du cancer colorectal. L’en-
quéte ES Handicap 2010 a estimé le pourcentage de déces
annuel en structures spécialisées a 1,1 % des résidents de ces
établissements et un temps de séjour moyen a dix ans [16].
Sur la base de la population générale et de 234 déces esti-
més pour la période, huit décés par cancer colorectal
auraient donc pu intervenir en dix ans dans la population
de I’enquéte.

L’enquéte, qui a porté sur 2 123 adultes en situation de
déficience intellectuelle hébergés en institution en France, a
révélé trois cancers colorectaux alors que, sur la base de la
fréquence de ce cancer dans la population francaise, un seul
cas était attendu. Vu la petite taille de 1’échantillon, cette
valeur n’est pas significative du point de vue statistique. Elle
n’en suggere pas moins un possible risque augmenté de
développer un cancer colorectal chez les personnes héber-
gées en institution. Ce résultat prend toute sa valeur quand
on sait la rareté¢ des données internationales disponibles sur
la fréquence de ce cancer chez les personnes en situation de
handicap [2,3] et ’absence de toute information sur ce sujet
en France. Ce résultat est un indicateur de la fréquence du
cancer colorectal chez les personnes déficientes intellectuel-
les hébergées en institution, la moitié d’entre elles étant
accueillies dans des établissements médico-sociaux a com-
posante médicale renforcée. Il concerne plus particuli¢re-
ment les personnes porteuses de déficiences modérée et
séveére-profonde et les personnes qui portent des comorbidi-
tés nécessitant ces types de lieux de vie. Le résultat n’est a
priori pas informatif pour les personnes avec une déficience
intellectuelle 1égére qui représentent la majorité des person-
nes déficientes [17]. Un risque plus élevé de cancer colo-
rectal chez les personnes déficientes intellectuelles en
institution par rapport aux personnes vivant dans la commu-
nauté a été suggéré par une équipe [18]. Cependant, comme
les enquétes épidémiologiques finlandaise et australienne
n’ont pas trouvé de différence de risque de cancer selon
le degré de la déficience intellectuelle [2,3], le résultat
peut étre pris, en attendant les données plus ciblées sur les
personnes déficientes intellectuelles, comme indicatif du
risque de ce cancer pour I’ensemble des personnes déficien-
tes intellectuelles.

L’augmentation du risque de cancer colorectal trouvée
dans les études épidémiologiques d’incidence et de mortalité
[2—4] ainsi que dans les enquétes institutionnelles [7,19] peut
s’expliquer par la plus grande importance des facteurs de
risque chez les personnes déficientes intellectuelles. C’est
particuliérement le cas pour 1’obésité et le surpoids, ainsi

qu’un déficit d’activité physique [8]. Les enfants et adultes
en situation de déficience intellectuelle sont plus souvent en
surpoids et obéses que les personnes dans la population
générale. Une faible activité physique en est partiecllement
responsable [20]. Les interventions visant a réduire le sur-
poids [21] peuvent réduire la prévalence du cancer colorectal
chez les personnes déficientes intellectuelles.

Peu de données sont actuellement disponibles sur le
dépistage du cancer colorectal chez les personnes ayant
une déficience intellectuelle. Au Royaume-Uni, leur partici-
pation est trés 1égeérement inférieure a celle de la population
générale (OR : 0,86 ; IC 95 %:[0,78 ;0,94]; p=0,001) [22].
Dans I’enquéte réalisée en PACA fin 2009, la participation
au dépistage était faible dans les établissements sans qu’un
taux précis n’ait pu étre calculé [12]. Dans HSI, 24 % des
résidents agés entre 50 et 74 ans ont bénéficié¢, au moins une
fois, d’un dépistage par recherche de sang dans les selles
entre 2008 et 2009, alors que ce taux de participation au
dépistage était de 34 % en population générale en 2009—
2010 [11]. La participation au dépistage est meilleure pour
les établissements médicalisés FAM et MAS (27 %) dans
lesquels le personnel est plus qualifié sur le plan de la prise
en charge paramédicale, par rapport aux foyers d’héberge-
ment et aux foyers de vie qui traditionnellement ne disposent
pas ou trés peu de personnel paramédical. Méme quand
I’établissement est doté de personnel infirmier, il peut ne
pas suffire. Comme le soulignait un membre de la direction
d’un établissement interrogé lors de I’enquéte réalisée en
PACA, « l'infirmiere n’est pas la aux bonnes heures ni tous
les jours, et les éducateurs n’acceptent pas de faire un preé-
levement de selles, c’est du travail infirmier ». La primauté
de I’éducatif sur le soin dans ces établissements médico-
sociaux réduit I’acces au dépistage pour les résidents. Pour-
tant le dépistage est primordial pour les personnes déficien-
tes intellectuelles qui ne sont pas en mesure de consulter un
médecin aussi facilement qu’une personne non déficiente en
cas de symptomes révélateurs d’un cancer.

Alors que les taux observés en France en 2009-2010 sont
de 31,4 % chez les hommes et de 36,5 % chez les femmes
[11], on reléve un écart de moins d’un point entre les hom-
mes et les femmes ayant une déficience intellectuelle et
vivant en institution avec respectivement 23,8 et 24,3 %.
Les taux de dépistage pour le cancer colorectal dans les deux
sexes montrent que les pratiques individuelles liées au genre
sont effacées lors de I’institutionnalisation.

Enfin, la part des coloscopies réalisées a la suite d’un test
de dépistage positif représente en France, en 2009-2010,
2,7 % des coloscopies [11]. L’enquéte indique des valeurs
proches de ’ordre de 2,4 % chez les personnes agées de
50 a 74 ans ayant une déficience intellectuelle et résidant
en institution.

Sensibiliser directement les établissements et services
a la fréquence du cancer colorectal chez les personnes
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déficientes intellectuelles et leur donner des supports
de communication adaptés a la déficience intellectuelle
devraient permettre d’améliorer le taux de dépistage. L utili-
sation de tests immunologiques (en remplacement du test de
détection de sang dans les selles au gaiac) a partir de 2015
représente une opportunité pour réaliser cette sensibilisation :
la réalisation du test sera facilitée puisqu’il ne nécessite
qu’un seul prélévement de selles.

Conclusion

L’enquéte suggére que le cancer colorectal serait fréquent
chez les personnes en situation de déficience intellectuelle
vivant en institution, venant en deuxiéme position aprés le
cancer du sein féminin. L’enquéte révéle aussi une sous-
utilisation des moyens de dépistage alors que les personnes
adultes en situation de déficience intellectuelle sont moins a
méme de consulter un médecin en cas de troubles sympto-
matiques d’un cancer.

Ces données, les premiéres pour la France, sont en
concordance avec les résultats d’études internationales et
montrent qu’une attention particuliére doit étre portée au
cancer colorectal, a son dépistage et a sa prévention chez
les personnes en situation de déficience intellectuelle.
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