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Introduction :

En France, le nombre de personnes atteintes de limitations fonctionnelles auditives
moyennes a lourdes a été estimée en 2008 a 5.5 millions de personnes (soit 9,2 % de la
population générale). Parmi elles, 1 % utilisent la langue des signes francaise (LSF) et non
pas le frangais comme langue de vie, soit 51 000 personnes, dont la surdité est apparue le
plus souvent avant 1’age de 6 ans (1). Elles seront identifiées ci-aprés comme Sourds, car
partageant une méme culture (2). Pour ces derniers, les situations d’exclusion sociale et
culturelle sont fréquentes. En effet, la LSF a été interdite dans I’éducation jusqu’en 1991,
induisant un handicap de communication (3). 60 a 80% de cette population maitrise
imparfaitement la langue écrite (4). Cela induit des difficultés au niveau de ’acces a
I’information, notamment a celle des campagnes de prévention de santé publique (5-7). Les
Sourds n’ont que peu de connaissances générales dans le domaine de la santé (8). L’acces
aux soins en LSF n’est possible que depuis 1995 au sein des Unités d’Accueil et de Soins
pour les Sourds (UASS) (9). L’ouverture de ces UASS a été progressive (Annexe ). Dix-

neuf ont été dénombrées en 2015 en France.

Ces limitations a 1’accés aux soins pourraient engendrer un retard du diagnostic des
cancers chez les Sourds par rapport a la population générale. En effet les cancers sont la
premicre cause de mortalité en France (10) Cependant, comme il n’existe pas de données
sur la prévalence ou I’incidence des cancers dans cette population (11), cela est difficile a
étudier. Une interrogation en résulte : quel est le stade de diagnostic des cancers chez les

Sourds en France ?

L’objectif principal est de dresser un état des lieux du stade diagnostique initial des cancers

des Sourds suivis dans les UASS de Grenoble, Marseille, Paris, Poitiers et Toulouse sur



dix ans. L’objectif secondaire est de comparer cet état des lieux aux données de la

population générale.

Matériel et Méthode :

Nous avons réalisé une étude descriptive, rétrospective, multicentrique, grace a un relevé
de données dans cinq UASS en France, reliées aux CHU de Grenoble, Marseille, Paris,
Poitiers et Toulouse sur dix ans. Les trois premiéres unités sont les centres historiques, les
deux suivantes ont été étudiées afin d'obtenir un recrutement plus large. Nous avons obtenu

1’accord de la CNIL.

Les données ont ¢été extraites apres lecture systématique (manuelle) de chaque dossier
médical a Grenoble, Marseille et Toulouse. Pour Paris et Poitiers, une présélection des
dossiers par les codages de la Classification Internationale des Maladies (CIM-10) a été
réalisée (Annexe I1). Les codes utilisés correspondaient a un cancer, une complication liée a
celui-ci ou une Iésion précancéreuse, afin d’obtenir la meilleure sensibilité possible. Apres
cette sélection, les dossiers retenus ont été lus manuellement afin d'éliminer les éventuels
faux positifs. La sélection par codage a été également réalisée a Grenoble et a Toulouse (en
complément de la lecture manuelle) afin d’évaluer I’efficience de cette méthode de
sélection dans la qualit¢ du recueil. Cela a été également présenté¢ dans les résultats de

I’étude.

Les données recueillies correspondaient a tout cancer diagnostiqué entre le 01/01/2005 et
le 31/12/2014, chez un patient sourd, qui a été pris en charge a un moment ou a un autre de
son parcours par une UASS. Ont été exclus les patients entendants des UASS, les 1€sions

précancéreuses, les récidives d'un premier cancer.
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La grille de recueil utilisée comprenait des ¢éléments démographiques (sexe et age au
moment du diagnostic), des éléments sur la pathologie cancéreuse (organe atteint, stade

diagnostique, résultats anatomo-pathologiques).

Le stade diagnostic initial retenu était celui défini par les Réunions de Concertation
Pluridisciplinaires (RCP) ou, a défaut, celui retrouvé sur les comptes rendus
d’anatomopathologie. Les données ont été regroupées pour chaque cancer en stades et
comparées aux données les plus récentes pour la population générale. Ainsi, pour le cancer
du sein, les données de référence étaient celles émanant des registres francais entre 1990 et
1992 (12). Pour le cancer de la prostate, les données, également francaises, dataient de
2001 (13). Et pour tous les autres cancers, I’étude de référence (14) se basait sur des
données d’origine variée, a savoir 1I’étude PETRI (15) (publication frangaise d’une cohorte
de patients déclarés en Affection Longue Durée pour un cancer en ile de France entre 1994
et 1999) et le programme américain SEER (16) sur une cohorte de patients diagnostiqués

cancéreux entre 1999 et 2005.

Afin de vérifier que la comparaison des données était significative, il a été réalisé des tests
statistiques. Apres mise en place initiale d'un test d'hypothese avec énumération complete
de la combinatoire, il a été réalisé un test d'hypothese HO, a savoir le test exact de Fisher
(TEF). Celui-ci a I’avantage de comparer des échantillons pouvant étre inférieur a 5 par
modalité. Il a été réalisé¢ avec le logiciel libre R. La limite de p ("valeur-p") considérée
comme acceptable a été comme classiquement retenu a <0.05. Il permet d'estimer la

vraisemblance des tendances observées.
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Résultats :

La population comprenait 4263 personnes suivies dans les 5 UASS, parmi elles, 85
patients ont été retenus. Un patient a été exclu initialement car I’origine de son cancer n’a
pas été caractérisée (découvert a un stade trop avancé). Au total, 84 dossiers-patient ont été
étudiés, 37 femmes et 47 hommes, dont 3 mineurs. L’age moyen de cet échantillon était

de 54,55 ans (4 a 88 ans) (Figure I).

Au total 73 tumeurs solides dont 10 cancers métastatiques et 11 cas d'onco-hématologie,
dont trois cas d’oncologie pédiatrique sont retrouvés (Tableau I). Les répartitions des
cancers sont majoritairement différentes entre les Sourds et les populations de référence
(12-14) [Tableau I1]. Les cancers les plus représentés sont les cancers du sein (0,35% des
patients des 5 UASS), les cancers de la prostate (0.26%) et les cancers colo-rectaux
(0.19%), ces derniers sont retrouvés dans les méme proportions que les cancers baso-

cellulaires.

Le type de cancers le plus observé est le cancer du sein avec 15 cas, dont la moitié¢ a un
stade local (53% NO). Il n’est retrouvé dans la population sourde aucun stade localement
avance (T4) ou métastatique. Tandis que ceux-ci représentent respectivement 6.6 % et 5.9
% des cancers du sein de la population générale, avec 46% de stade local (NO) (12). 93%
des cancers du sein des Sourds ont ét¢ diagnostiqués entre un stade T1 et T3, avec ou sans
un ganglion sentinelle positif, tandis que seuls 76.1 % de la population générale I’ont été a
ces stades peu avancés. La comparaison des répartitions avec le TEF donne une valeur-p

non significative a 0.43 (>0.05).

Trois cancers ont été retrouvés a un stade diagnostique qui semblait similaire dans les deux
populations. La répartition des cancers thyroidiens était de 67% au stade précoce dans la

population sourde étudi¢e et 68% dans la population de référence (14). Quant au cancer de
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I’utérus, I’échantillon comportait 67% de stades locaux versus 50 % dans la population
générale (16). De méme, Cinq lymphomes non hodgkiniens ont été retrouvés, répartis de
facon homogeéne entre les différents stades de diagnostic (16). L'ensemble des valeurs-p
obtenu avec le TEF pour ces cancers est supérieur a 0,05, donc non significatif. Pour le
cancer du poumon, il est difficile de conclure a une similitude ou une différence par

rapport a la population générale.

Au contraire, certains cancers ont semblé étre découverts de fagon plus tardive dans la
population sourde par rapport aux données concernant la population générale francaise. En
effet, 11 cancers de la prostate ont été diagnostiqués, dont 46% a un stade trés avancé
localement (5 cas en T3-T4), et & un stade 18 % métastatique. Ces stades sont
particulierement évolués quand, dans la littérature (13), il n’y a que 3% des cancers
localement trés avancés et 10,4% de cancers métastatiques au moment du diagnostic. Le

TEF est significatif avec une valeur de p a 4,6x107 (<0.05).

Les 6 cancers colorectaux retrouvés dans 1’échantillon étaient majoritairement trés avancés
au moment du diagnostic : 67% de stade III et 33 % de stade IV (a noter 2 stades 0, in situ
exclus de la comparaison). Le stade de diagnostic de ce cancer est dans la population
générale de 47 % pour les stades I et I, et autant pour les stades III et IV (15). Il n'y avait
chez les Sourds étudiés aucun stade précoce de diagnostic. La comparaison est faite avec

un TEF significatif a p = 0,029.

De la méme manicre, des stades avancés lors du diagnostic des mélanomes ont été
observés, avec 67 % a un stade III et 33% a un stade IV. Tandis que 86,2 % des cas de la
population générale sont diagnostiqués a un stade I et II (15). Et cela de fagon significative

car la valeur de p de 1,1x107,
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Quant aux lymphomes hodgkiniens (LH), 3 Sourds en ont été diagnostiqués, dont 67% au
stade III (et 1 stade non défini). Tandis que dans la population générale, les stades avancés
(stade IIT et IV) ne représentent que 7.6% des LH en France (15). TEF retrouvant une

valeur-p a 3,1x107.

Figure I : Répartition des patients sourds en fonction de leur dge

Distribution des patients de I'échantillon selon leur age
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Tableau I: Etat des lieux du stade diagnostique initial des cancers de cette étude :

Cancer (n (%)) Stade 0 Stade | Stade I1 Stade III | Stade IV ND*
Colon-rectum (n=8) | 2 (25%) - - 4 (50%) | 2(25%) -
M¢élanome (n=3) - - 1(33%) 2 (67%) -
Estomac (n=2) - - 1 (50%) - 1 (50%) -
Lymphome - - - 2 (67%) - 1 (33%)
hodgkinien (n=3)
Ostéosarcome (n=1) - - - 1 (100%) - -
Pancréas (n=1) - - - - 1 (100%) -
Poumon (n=3) - - 1 (33%) - 2(67%) -
Rein (n=2) - 1 (50%) - 1 (50%) - -
Thyroide (n=3) - 2 (67%) 1 (33%) - - -
TINOMO | T2/T3NOM- | T1/T3N+MO | TAN+MO M-+ ND
Sein (n=15) 3 (20%) 5 (33%) 6 (40%) - - 1 (7%)
TINOMO | T2NOMO | T3/TANOMO | N+M+ ND
Prostate (n=11) 1 (9 %) 1 (9 %) 5 (46 %) 2 (18 %) 2 (18 %)
Local Régional | Métastatique ND
Oropharynx (n=1) - 1 (100%) - -
Cutané 8 (100%) - - -
basocellulaire (n=8)
Cutané Epidermoide | 3 (100%) - - -
(n=3)
Cerveau gliomes 1+ - - -
(n=3) 2*(100%)
Col utérus (n=1) 1 (100%) - - -
LNH ° (n=5) 1 (20%) 2 (40%) 1 (20%) 1* (20%)
Ovaire (n=1) - - 1 (100%) -
Testicule (n=3) 3 (100%) - - -
Utérus (n=3) 2 (67%) - 1 (33%) -
Nombre Remarques
Leucémies 3 1 LAL®, 1 LAMY 1 LLCB®
Thymome 1

® . stade non déterminé. °: Lymphome non hodgkinien. %/*: Leucémie aigué Lymphoide/Myéloide.

¢ : Leucémie lymphoide chronique type B. *Enfant.
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Tableau II : Comparaison de I’état des lieux aux études de référence : uniquement les cancers

présentant plus de 3 cas.

Type de cancer Nombre % dans la | wvaleur-p.
(nombre de cas Stade observé chez | population | Test Exact Etude de référence
chez les Sourds) les Sourds | de référence | de Fisher
I - 25.7 %
11 - 21.3 %
Colon-rectum - PETRI (Fr) (15
s i 67 % (4) 206% | 0,029 (7413 I()aﬁ)e(nts))
v 33 % (2) 26.5 %
ND* - 5.9 %
Letll - 86.2 %
Mélanome 111 33 % (1) 3.4% Li1x107 ™ PETRI(Fr)(15)
(n=3) v 67 % (2) 6.4 % ’ (7401 patients)
ND* - 4%
I - 81.7 %
Lymphome 11 - 8.7 %
Hodgkinien 1 67 % (2) 38% | 3,1x10° " f o ggillt:))
(n=3) v - 3.8% P
ND* 33 % (1) 2%
Lvmph Local 20 % (1) 30 %
yﬁg iﬁf@‘;"n Régional 40 % (2) 15 % 0.16 SEER (USA)(16)
(§=5) Métastatique | 20 % (1) 47 % : (10224 patients)
ND* 20 % (1) 9%
I - 15.5%
11 33% (1) 13.6 %
Poumon (n=3) 11 - 20 % 0,56 (21?2?71 (Eii)e(ritss))
v 67 % (2) 39.4 % P
ND* - 11.5%
TINOMO 9% (1) 27.4 %
TINOMO 9% (1) 590 % « Cancer de la prostate
: e en France en
Prostate (n=11) | T3/T4NOMO 46 % (5) 3.0 % 4,6x10 2001
»(13)
N+M+ 18 % (2) 10.4 % (2181 patients)
ND* 18 % (2) -
TINOMO 20 % (3) 28.2 % Données frangaises de
T2-3NOMO 33%(5) 17.5% «Stage at diagnosis is a
T1-3N+M0 40 % (6) 30.4 % key explanation of
Sein (n=15) T4NxMO - 6.6 % 0,46 differences in breast
Ml - 5.99 cancer survival across
Europe» (14) (1824
ND* 7% (1) 114 % '; J‘Zi(ent;)(
| 67 % (2) 67.9 %
11 33% (1) 6.4 % PETRI (Fr)(15)
Thyroide (n=3) 11 - 92% 0,29 (6672 patients)
1\ - 9.2 %
ND* - 7.3 %
Local 67 % (2) 69 %
Régional - 19 % 0.32 SEER(USA) (16)
Utérus (n=3) | Métastatique 33 % (1) 8 % ’ (5774 patients)
ND* - 4%

"ND: Stade non déterminé. ~ valeur-p significative (< 0.05)
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Analyse du prélevement des données :

Sur les 4263 dossiers étudiés dans les 5 unités, 1316 ont été sélectionnés par deux
méthodes, a savoir lecture et codage, a Grenoble et Toulouse, et 2947 par une seule
méthode, lecture seule du dossier a Marseille (875) et codage seul a Paris et Poitiers
(2072). 11 semble que I’adjonction des deux méthodes soit beaucoup plus efficace qu’une
méthode seule puisque 3,49 % des patients des UASS sont retrouvés comme ayant un
cancer lorsque la sélection des dossiers s’est faite avec les deux méthodes, tandis que seuls
1,25% des patients sont retrouvés ainsi dans les UASS ou seule une méthode de sélection a
été utilisée. Il peut étre remarqué que sur un méme échantillon, la lecture seule est plus
efficace que le codage pour retrouver les cancers. Ainsi par exemple & Grenoble, 93 % des
patients sélectionnés sont retrouvés par lecture seule tandis que seulement 53 % sont
retrouvés par codage seul (Tableau ). 1l est a noter qu’a Poitiers et Paris, ou seule la
sélection par codage a été possible, le rendement a été particulicrement faible, a savoir
respectivement de 1.88% et 0.60 % des patients de chaque UASS. Quant a Marseille, ou
seule la lecture manuelle des dossiers a pu étre effectuée, 2.17 % des patients de ’'UASS

ont été inclus.

Tableau III : Origine des données et méthode de leur extraction.

Nombre de | Total Inclus dans Technique d’extraction du dossier

Patients I’ituode Par la Par le Par les 2

UASS Nb (%) lecture codage méthodes
seule seul

Grenoble 580 28 (4,83%) 26 (93%) 15 (53%) 13 (46%)
Toulouse 736 18 (2.44%) 14 (78%) 12 (67 %) 8 (44%)
Sous total : 1316 46 (3.49%) 40 (87%) 27 (59 %) 21 (46%)
Marseille 875 19 (2.17%) 19 / /
Paris 1647 10 (0.60%) / 10 /
Poitiers 425 8 (1.88%) / 8 /
Sous total : 2947 37 (1,25%) 19 18
Total 4263 83 59 (71%) 45 (54 %) | 21 (25%)




Discussion :

Notre travail a recensé l'intégralit¢é des cas de cancers dans les UASS de Grenoble,
Marseille, Paris, Poitiers et Toulouse. Trois groupes de cancers se dégagent, selon que le
stade de diagnostic est plus précoce, similaire, ou plus tardif que ce qui a été constaté dans

la population générale.

Pour le cancer du sein, ou, dans I’étude, il n’y a aucun cas métastatique, ni de stade T4
(TNM), le stade de diagnostic semble plus précoce chez les Sourds. Un résultat du test
exact de Fisher a 0.46 ne permet pas de conclure, cela nécessiterait un plus grand nombre
de patients pour se prononcer. Ceci serait a relier a 1’étude américaine de Orsi (6) qui
montre que, proportionnellement, il y a la méme utilisation de la mammographie entre
Sourds et Entendants américains (17,18). Cela pourrait s’expliquer par la simplicité de la
mise en place de ce dépistage (ordonnance simple, dépistage réalisé par un opérateur tiers).
De plus, ce dépistage est systématiquement propos¢ par la sécurité sociale en France.
Enfin, la mammographie s’appréhende visuellement par le patient Sourd (6) : en LSF le
signe pour mammographie est rentré dans le langage courant, ainsi, les patientes peuvent

se transmettre 1’information entre elles.

A TI’inverse, les cancers colorectaux, de la prostate et les mélanomes sont diagnostiqués a
un stade plus avancé chez les Sourds que dans la population générale. Leurs TEF avec une
valeur-p significative (respectivement a 0,029 ; 4,6x107 et 1,1X10'3) montrent qu'il y a une
différence significative entre les 2 populations. Un retard de diagnostic est donc bien
observé. Le test de dépistage du cancer colorectal est complexe a expliquer (test
"Hémocult" et test " OC-Sensor"), particulierement pour les patients qui présentent une
barriére linguistique et une part d’illettrisme (4). Ce test doit étre réalisé par le patient lui-

méme, et si la technique de réalisation n’a pas ¢été¢ bien comprise, de méme que son
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objectif, I’observance sera considérablement diminuée par rapport a la population générale.
Pour le cancer de la prostate, la réalisation du toucher rectal (TR) nécessite d’étre expliqué
avant d’étre réalisé. Pourtant, aux Etats- Unis, il a été observé une pratique plus fréquente
des TR chez les Sourds par rapport a la population entendante (6). Cependant, le dépistage
du cancer de la prostate, associant TR et dosage biologique de la PSA (Prostate-Spécifique
Antigen) ne fait pas I’objet de dépistage de masse, mais d’un dépistage individuel aupres
des patients. L’information transite donc plutdt entre le médecin et le patient, que par
d’autres vecteurs, notamment sociétaux. Peut-étre serait-ce une piste expliquant ce retard
au diagnostic chez les Sourds, pour lesquels la problématique de communication avec le
médecin reste centrale. Quant aux mélanomes, ’hypotheése que les consignes d’auto-
surveillances et de prévention semblent moins bien transmises aux Sourds par un défaut

d'outils de communication peut étre envisagée.

Notre étude présente cependant un biais de recrutement. Nous n'avons inclus que des
patients suivis en UASS ont été inclus. Ces unités réalisent un suivi de médecine générale;
cependant, elles sélectionnent en partie les patients avec une pathologie médicale
complexe. En effet, beaucoup de patients sourds sont initialement suivis en ambulatoire, ou
le probléme de communication est prédominant. Puis, lorsqu’une pathologie est
diagnostiquée, ils consultent spontanément ou de maniére orientée a ’'UASS. Ces unités
représentent cependant le meilleur moyen de recrutement, car ce sont des lieux dans
lesquels les Sourds ont accés a des soins de médecine générale prenant en compte leur

surdité par 1’adaptation des moyens de communications.

Sur le plan technique, la sélection des dossiers s’est faite de diverses facons (lecture

manuelle et/ou codage). Il semblerait que le codage soit moins efficace dans le recrutement
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que la lecture manuelle des dossiers. Ainsi beaucoup moins de patients ont été sélectionnés
a Paris et Poitiers. A noter qu’il existe une hétérogénéité dans les UASS. Celle de Poitiers
n'a que 4 ans d'ancienneté, ce qui réduit le recrutement. Cependant, en dehors des cas de
déces antérieurs a la création de 'UASS, l'intégralité du dossier a pu étre retrouvée puisque
qu'il n'y a qu'un seul centre d'oncologie attaché. La diversité¢ de fonctionnement des UASS
et des CHU induit également un biais de recrutement. En effet, dans certaines villes, il peut
y avoir une multitude de services d’oncologie, auquel le recrutement par codage du CHU

n’aura pas acces.

L’échantillon de la population étudiée est réduit, ce qui limite la significativité des
résultats. C'est cependant la premiére étude sur le sujet, et une significativité est retrouvée
sur une part importante de cancers. Par ailleurs, d’apres 1’étude de P. Grosclaude et al (19),
la classification en stade, qui permet une analyse et une comparaison des données, améne
une simplification des informations et donc une part d’imprécision. Enfin, la littérature
utilisée comme comparaison est relativement ancienne (de 1992 a 2005) et diverse
(frangaise et américaine). Le plan cancer 2009-2013 avait noté cette carence et a initié
plusieurs travaux pourtant sur la surveillance du cancer en France qui sont attendus fin

2015.

Les Sourds font face a des barriéres d’accés aux informations médicales parmi lesquelles la
communication avec le médecin, mais aussi le manque d’éducation et de ressources
(interpréte en langue des signes) (4-6). Par exemple la compréhension des tests de
dépistage tels que la mammographie et les frottis cervico-utérins (FCU) est bien moindre
chez les Sourds, méme si ceux-ci en réalisent proportionnellement autant que les

Entendants (6,18). Cela pose la question de I’impact du manque de connaissances en santé
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des Sourds, dans une consultation médicale. Cette question se pose méme au sein des
UASS, ou la barriére linguistique est pourtant bien moins importante, voire quasi absente.
D'ailleurs, beaucoup de Sourds sont suivis parallélement par un médecin généraliste de
proximité, qui souvent ne pratique pas la LSF, et lors de ces consultations, une barriére
linguistique réapparait. En cas de probléme de communication, il est toujours possible de
prescrire un test de dépistage (mammographie) ou de faire un geste (FCU, TR), méme si
une explication (parfois réalisée sommairement) est nécessaire. En revanche, il est
beaucoup plus difficile de discuter de signes d’appel cliniques qui font intervenir une
communication longue et bilatérale. Le médecin, qui ne pourrait pas les mettre en évidence
par I’interrogatoire, ne mettra pas en place les examens nécessaires au diagnostic comme il

l'aurait fait avec d’autres patients.

Ce manque d’information peut étre pallié : des programmes d’éducation en langue adaptée,
souvent sur support vidéo, ont été réalisés, avec une évaluation des connaissances des
Sourds et Entendants avant et apres (17,20,21). Il a été mis en évidence une augmentation
plus importante des connaissances chez les Sourds, ainsi qu’un désir de partage du support
vidéo avec la communauté sourde. Ces vidéos d’éducation en LSF, avec des supports basés
sur le visuel, pourraient étre utilisées pour des campagnes de santé publiques. Elles
pourraient étre réalisées par les Sourds eux-mémes afin de mieux s’adapter a la culture
sourde (22). L’amélioration des connaissances des Sourds dans le domaine de la santé
pourrait probablement accroitre la précocit¢ du diagnostic de certains cancers. Un
¢largissement de la sensibilisation des médecins pendant leur formation initiale ou
continue améliorerait la communication et 1'identification des difficultés de prise en charge

d'un patient sourd.
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Notre travail a étudi¢ dans une population ciblée de Sourds atteints de cancer, le stade lors
de leur diagnostic initial. Afin d’établir de maniére plus fine s’il existe un retard de
diagnostic du cancer chez les Sourds, il serait intéressant de réaliser une étude cas-témoins

afin de comparer les cas de cancers trouvés dans les cing unités a une population appariée.
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Conclusion :

Au terme de ce travail, et apres avoir examing les dossiers de 4263 patients sourds, dans un
travail collaboratif avec les UASS de Grenoble, Poitiers, Paris, Marseille et Toulouse, nous
mettons en évidence que, chez les Sourds de 1’étude, le cancer du sein, pour lequel
I’information et le dépistage sont bien établis, est un cancer ou le stade diagnostique
semble précoce. A 1’opposé, les cancers pour lesquels le dépistage est complexe
(colorectal), non systématique (mélanome, prostate) et ou l'information est moins bien
codifiée, une tendance de diagnostic a des stades avancés est observée de manicre
significative. Une étude complémentaire cas/témoins permettrait de préciser ce retard de

diagnostic.

De nombreux facteurs peuvent jouer un réle dans ce retard, notamment les problemes de
communication entre les Sourds et les médecins, une culture médicale imparfaite chez les
Sourds, associée a une difficulté avec la langue écrite. Facteurs qui rendent difficile 1'acces
spontané aux informations et campagnes médicales. Les UASS permettent de réduire la
barriére linguistique, d’optimiser la communication et de 1’adapter, que ce soit lors du
diagnostic, mais aussi lors du suivi de pathologies et des dépistages. L'augmentation de la
couverture géographique des UASS ainsi que la création de campagnes d’informations
médicales en LSF, amélioreraient ce manque de connaissance sur la santé et favoriseraient
la participation aux dépistages de masse ou individuels. La précocité des diagnostics en

serait améliorée.

Signature du Doyen de la faculté de Médecine: Signature du président du jury:
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Annexe I: Fonctionnement des UASS, extraits des 22 pages de la circulaire
N°DHOS/E1/2007/163 du 20 avril 2007 relative aux missions, a I’organisation et au
fonctionnement des unités d’accueil et de soins des patients sourds en langue des
signes (LS)

Préface :

Face aux nombreux témoignages de sourds et de professionnels de la santé mettant a jour
un fossé séparant les sourds des soignants et a I’expérimentation de la permanence médico-
sociale en langue des signes frangaises (LSF) débutée en 1995 au groupe hospitalier Pitié-
Salpétriere, la Direction générale de la Santé (DGS) et 1’ Assistance publique des Hopitaux
de Paris (AP-HP) ont décidé la pérennisation en 1996, de la premicre unité en langue des

signes frangaise (LSF) au groupe hospitalier Pitié-Salpétricre.

En 1996, le financement par la Direction générale de la santé (DGS) et par le Fond de
formation des médecins libéraux a permis une formation nationale de perfectionnement des
médecins a la langue des signes francaise (LSF) qui a servi de base fondamentale aux
futurs unités.[...] Le rapport de Dominique Gillot « Le droit des sourds » de juin 1998 a
confirmé les différents axes en proposant de développer ce type de structure sur I’ensemble
du territoire. C’est dans ce contexte que les unités régionales se sont créées a des dates

différentes. [...]

I- Les unités ont vocation a permettre la prise en charge des patients.

1) Présentation de leurs missions.

1.1 : Les missions principales :

- un accuelil personnalisé en faveur des patients :

[...] Paccueil doit étre personnalisé en fonction des capacités de communication du patient.
S’il s’agit d’un patient pratiquant la LS, il doit étre assuré par un professionnel sourd et/ou
entendant, pratiquant la LS. [...] L’accueil organise les prises de rendez-vous et coordonne
les interventions des membres de 1’équipe au sein de 1’unité mais également dans les
structures hospitalieres au sein de I’établissement de santé. Il doit également s’assurer de la
compréhension des informations regues par le patient afin, si besoin, d’apporter des
informations complémentaires ou de solliciter I’intervention d’un autre professionnel de

I’équipe.
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- une prise en charge médicale adaptée aux situations des patients :

[...]1l propose des consultations de médecine générale ou des consultations spécialisées en
psychiatrie en s’adaptant aux capacités de communication du patient : le colloque singulier
avec un médecin est trés inhabituel pour les patients privilégiant la LS : pour consulter,
ceux-ci font généralement appel a un proche, pratiquant la LS ou non. Le médecin ou le
psychiatre détermine, le cas échéant, I’action adéquate en vue de rattraper le retard dans le
repérage des pathologies et la prise en charge du patient. Pour ce faire, ils peuvent étre
assistés par d’autres membres de 1’équipe en demandant préalablement au patient son
consentement. IIs participent en lien avec d’autres médecins a I’information du patient en
s’efforcant de s’assurer de la compréhension par le patient de sa pathologie, des examens

et des soins.

En matiére d’organisation des soins, le médecin ou le psychiatre collabore avec les
médecins spécialistes et les équipes soignantes des structures hospitalieres et avec le
médecin traitant du patient conformément aux dispositions de la circulaire
Dhos/SDE/E1/2005/497 du 4 novembre 2005 concernant I’impact de la loi du 13 aott

2004 relative a 1’assurance maladie sur la prise en charge des personnes sourdes.

S’agissant du suivi des patients hospitalisés au sein de 1’établissement de rattachement, le
médecin ou le psychiatre, a la demande de la structure hospitali¢re, peut intervenir au lit du
patient hospitalis€¢ seul ou accompagné, en vue de lever et prévenir tous les obstacles

linguistiques.

1.2 : Les missions d’appui indispensables a la prise en charge des patients :

- les demandes a caractére social :

[...]JElles s’inscrivent dans un contexte spécifique marqué par 1’isolement, le manque

d’attention a leur égard et d’information des patients et par la fréquence de I’illettrisme.
[...]

- Pactivité de secrétariat :

Outre les fonctions habituelles de secrétariat, le secrétaire assure plus spécifiquement
I’information sur les offres de service de I’unité (organisation des actions de sensibilisation
dans les établissements de la région, etc.), sur les relais avec les services sociaux et
coordonne les interventions des professionnels de 1’unité dans les différentes antennes

locales hospitalieres de la région.
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- dans le domaine de la communication :

- Dinterprétation francais-LSF :

L’interprétation est assurée par un ou des interpretes de 1’unité et/ou éventuellement
appartenant a des structures extérieures (services d’interprétes) dans le cadre d’une
convention de partenariat. Dans tous les cas, le(s) interpréte(s) doivent étre diment

diplomé(s) (diplome universitaire d’interprete).

L’interpréte transmet le sens du discours énoncé d’une langue vers une autre et vice versa
(langue des signes/francais et francais/langue des signes) en respectant strictement le code
de déontologie de 1’Afils (association frangaise des Interprétes de langues des signes) : la
fidélité au discours original, la neutralité et le secret professionnel. [...]

- Dlintermédiation :
Complémentaire a I’activité des interprétes et des autres professionnels, I’intermédiation

au sein et a I’extérieur de 1’unité, permet de clarifier les situations entre le patient et les

professionnels de santé. Elle est pratiquée par une ou plusieurs personne(s) sourde(s) de
I’équipe [...]

2) L’acces aux soins des patients dans des situations particuliéres au sein de

|’établissement de santé de rattachement

2.1 : L’accueil des patients dans les structures hospitaliéres et dans la structure

interne

en charge des urgences :

Dans la mesure ou la problématique de ce type de patient est souvent mal connue par les
équipes des structures hospitalieres et de la structure interne en charge des urgences, il
conviendra qu’un protocole soit élaboré au sein de chaque établissement de santé ayant une

unité.[...]

Par ailleurs, la Dhos méne une réflexion sur la mise en place d’un centre national de
réception et d’orientation, joignable par un numéro unique et gratuit auquel seront
adressées toutes les demandes de secours d’urgence des personnes déficientes auditives

afin d’étre orientées vers le service (15,17 ou 18) compétent.
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2.2 : Le suivi des patients en santé mentale :

-f_dans les unités de soins somatiques :

Le suivi des patients en santé mentale (suivis psychologique et psychiatrique)
requiert une attention toute particuliere de la part de 1I’équipe. [...] Dans ce contexte, si un
psychiatre et/ou un psychologue font partie de 1’équipe, ils assureront la prise en charge
des troubles psychiques des patients en complémentarité avec les secteurs psychiatriques
de référence, auxquels ils ne se substitueront pas. Ils veilleront & mettre en place des
actions de sensibilisation a I’accueil spécifique et a la prise en charge du patient aupres de
professionnels partenaires aussi bien dans 1’établissement ou elle est implantée qu’a
I’extérieur (autres établissements publics de santé mentale, structures internes en charge

des urgences, etc.).

Par contre, si aucun de ces deux professionnels (psychiatre et psychologue) ne fait

partie de 1’unité, 1’équipe doit mettre en ceuvre toutes les démarches adaptées aux patients.
[...]

-f_dans 1’unité implantée au centre hospitalier (CH) Sainte-Anne :[...]

3) La mise en place par les unités de soins somatiques d’actions de sensibilisation et de

partenariats avec des acteurs intra et extra hospitaliers

L’identification, 1’adhésion, la participation et la coordination de tous les acteurs ayant a
faire face aux demandes de prises en charge des patients sourds prennent plusieurs formes :
I’information réguliére et réciproque entre les unités, entre ces dernicéres et les médecins
traitants et les professionnels libéraux, les actions de sensibilisation et le développement

des compétences professionnelles a I’accueil des patients. [...]

3.1 : Au sein de I’établissement de santé ou elle est implantée :

|...] la maternité référente de I’établissement de santé pour le suivi des femmes sourdes
enceintes (accueil, consultations en LS, etc.), le service d’ophtalmologie pour le suivi des

patients porteurs du syndrome d’Usher, etc.

3.2 : Dans la région de référence :

- ayec les autres établissements de santé (publics, privés etc) :
L’unité a vocation a mettre en place des actions de sensibilisation et de partenariat aupres

de professionnels de santé sur des thématiques essentielles comme 1’accueil et la prise en

charge des patients et des actions plus spécifiques sur les problématiques suivantes : le
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syndrome d’Usher et les patients sourds malvoyants, les suivis de grossesse, la prise en

charge du diabete, etc. [...}

- avec la médecine de ville :
La coordination entre 1’unité et la médecine de ville a pour objet de favoriser 1’acceés aux

soins et la continuit¢ des soins des patients. A cet effet, la circulaire

Dhos/SDE/E1/2005/497 du 4 novembre 2005 précitée précise les conditions dans

N A

lesquelles les patients peuvent continuer a étre suivis par le médecin traitant et par le

médecin correspondant de 1’unité dans le cadre d’un parcours de soins coordonnés. |...]

- avec des structures des champs sanitaire et médico-social : [...]
- auprés des organismes de formation et des associations concernées par la
population sourde : [...]
3.3 : En dehors de la région : [...].

4) I’organisation des unités sous forme de réseaux de santé au sens des articles L..6321-1

et L.6321-2 du code de la santé publique : [...]

5) La participation a des actions de santé publique et d’éducation thérapeutique a 1I’égard

des personnes sourdes.

5.1 : Les actions d’information a la santé et de prévention :

Les campagnes de prévention en matiere de santé publique dédiées au grand public ne
touchent que trés imparfaitement la population sourde. De plus, la majorité¢ des personnes
sourdes ont une connaissance de leur anatomie et de leur physiologie inférieure a celle des
personnes entendantes de par les carences de 1’enseignement regu et de par la difficulté

d’acces aux informations.

C’est pourquoi, au sein des unités, les informations spécifiques a la santé disponibles a
I’accueil sont rendues vivantes et adaptées grace aux actions et explications d’un membre
de I’équipe affectée a ’accueil. Par ailleurs, les contacts individuels avec les patients lors

des consultations de médecine générale, sont également des moments privilégiés.

Par ailleurs, chaque unité met en place régulierement des actions d’information a la santé
ainsi que des journées de formation au sein de son établissement de rattachement a I’égard
du public sourd sur des thématiques diverses (cancers, HIV, diabéte, maladies cardio-
vasculaires, nutrition, etc.). Dans ce contexte, 1’équipe utilisera directement la LS et des
moyens adaptés tels que les jeux de roles, les vidéos, les dessins, etc. Elle peut participer a

I’extérieur de son établissement de rattachement a ce type d’actions en associant les
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institutions locales existantes (instituts des jeunes sourds, associations, etc.), en vue de

diffuser et d’organiser I’information. [ ...]

5.2 : Les actions d’éducation thérapeutique :

Compte tenu de la difficulté d’acceés aux informations, 1’équipe devra mettre en place
autant que possible ce type d’actions en vue d’aider les patients sourds atteints de maladies
chroniques a mieux comprendre leur maladie et leur traitement, & mieux assumer au
quotidien leur maladie et ses conséquences sur la vie personnelle, familiale,

professionnelle et sociale et a maintenir ou améliorer leur qualité de vie.

II) Les caractéristiques des équipes

1) La compétence linguistique
La langue des signes francaise (LSF) est désormais reconnue comme langue a part enti¢re

depuis la loi du 11 février 2005 pour 1’égalité des droits et des chances, la participation et

la citoyenneté des personnes handicapées.

L’équipe de 1’unité répond a deux principes pour lever les obstacles d’acces aux soins que

rencontrent 1’ensemble des patients lors de leur parcours de soins :
- le transfert de 1’exigence linguistique sur I’équipe ;
- le bilinguisme.

Par ailleurs, si les patients venaient a exprimer la demande d’utiliser la langue francaise
parlée complétée (LPC) dans leurs démarches de soins, 1’équipe répondra a cette demande
comme a toutes les autres demandes de communication spécifiques qu’elle regoit, en

application du principe de respect des choix linguistiques des patients. [...]

2) Des équipes comprenant nécessairement des professionnels sourds et entendants.
La présence de personne(s) sourde(s) au sein de 1’équipe permet le maintien et le

développement du niveau linguistique de 1’ensemble des professionnels et de
I’appropriation par 1’ensemble de 1’équipe des habitudes de communication et des
préoccupations des patients. Il est donc nécessaire que toutes les réunions de travail se

fassent en LSF.

Sa présence met d’emblée les patients en confiance lors de 1’accueil. Elle rassure
¢galement les professionnels soignants extérieurs a I’unité, qui, découvrant que la relation
professionnelle entre un professionnel sourd et entendant est possible s’engagent avec

d’autant plus de confiance dans la relation thérapeutique avec le patient. L’expérience
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partagée entre la personne sourde de ’unité et le patient sourd présente un avantage dans

des situations de reformulation et de communication. |[...]

3) Des équipes pluridisciplinaires
[...]JL’équipe suppose la présence de : médecin, psychologue, travailleur(se) social(e),

interpréte (salarié et/ou éventuellement conventionné), professionnels paramédical et

éducatif, et secrétaire médical.[...]

4) Des équipes transversales
4.1 : Lors des soins ambulatoires :

Dans le cadre du parcours de soins coordonnés, le médecin traitant peut adresser le patient
au médecin correspondant de 1’unité qui, si nécessaire, ’orientera en accord avec le
médecin traitant vers un médecin spécialiste en application des dispositions de la circulaire

Dhos/SDE/E1/2005/497 du 4 novembre 2005 précitée.

Si le patient désigne comme médecin traitant le médecin de I’unité, il coordonnera, le cas
échéant, son parcours de soins avec d’autres professionnels de santé. Par contre, si le
patient fait spontanément appel au médecin de 1’unité alors qu’il a un médecin traitant de
ville, dans ce cas, le médecin de 1’unité prendra son attache pour coordonner le parcours de

soins du patient.

Enfin, si les professionnels de sant¢ d’une autre structure hospitaliere au sein de
I’établissement de santé de rattachement contactent un membre de I'unité, il sera appelé a
intervenir, seul ou accompagné, sans se substituer a eux mais tout en mettant son savoir-

faire et son expérience a leur disposition.

Dans tous les cas, le médecin de I'unité s’attachera a établir des collaborations avec
I’ensemble des professionnels soignants (médecin traitant, médecins spécialistes, etc.)

intervenant auprés du patient.

4.2 : Lors des hospitalisations :

Le patient hospitalis¢ est suivi par 1’équipe de la structure d’hospitalisation qui peut faire
appel a un professionnel de 1’unité qui interviendra seul ou accompagné. Selon ses besoins,
le patient bénéficie d’un double suivi : celui de sa structure d’hospitalisation et de I’équipe
de D'unit¢ en soutien (I’emploi de [Dinterpréte par les médecins de la structure
d’hospitalisation, préparation a la sortie d’hospitalisation, etc.) ou en complément (ré-
explications des pathologies et prescriptions, prise de rendez-vous aupres d’autres

professionnels, etc.).
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4.3 : Lors des démarches aupres des services administratifs : [...]

5) Des équipes mobiles [...]
5.1 : Lors de consultations de médecine générale ou de consultations spécialisées en

psychiatrie dans des établissements de santé locaux de la région : [...]

5.2 : Lors de ’hospitalisation d’un patient :

[...]JElle doit étre réservée autant que possible aux patients le nécessitant (pathologies
lourdes, traitements ou situations complexes, etc.) et en particulier, s’il n’y a pas d’autre
alternative cohérente que son intervention alors que pour toutes les autres situations

courantes, il conviendra d’aider ces établissements de santé a trouver les moyens de

communication idoines (services d’interprétes, etc.). [...].

5.3 : Lors d’actions de sensibilisation et d’information a la santé : [...]

III) Les caractéristiques minimales techniques de toutes les unités |...]
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Annexe II: Codage de la classification Internationale des Maladies (CIM-10) retenus

pour la présélection informatique des dossiers.

B21 Immunodéficience humaine virale [VIH], a I'origine de tumeurs malignes

CO00 - D48 Tumeurs

C00-C97 Tumeurs malignes

C00-C75 Tumeurs malignes, primitives ou présumées primitives, de siége précisé, a
I’exception des tissus lymphoide, hématopoiétique et apparentés

C00-C14 Tumeurs malignes de la lévre, de la cavité buccale et du pharynx

C15-C26 Tumeurs malignes des organes digestifs

C30-C39 Tumeurs malignes des organes respiratoires et intrathoraciques

C40-C41 Tumeurs malignes des os et du cartilage articulaire

C43-C44 M¢élanome malin et autres tumeurs malignes de la peau

C45-C49 Tumeurs malignes du tissu mésothélial et des tissus mous

C50-C50 Tumeur maligne du sein

C51-Cs8 Tumeurs malignes des organes génitaux de la femme

C60-Co63 Tumeurs malignes des organes génitaux de I'homme

C64-C68 Tumeurs malignes des voies urinaires

C69-C72 Tumeurs malignes de I'ceil, de I'encéphale et d'autres parties du systéme nerveux
central

C73-C75 Tumeurs malignes de la thyroide et d'autres glandes endocrines

C76-C80 Tumeurs malignes de sicges mal définis, secondaires et non précisés

C81-C96 Tumeurs malignes primitives ou présumées primitives des tissus lymphoides,
hématopoiétiques et apparentés

C97-C97 Tumeurs malignes de sieges multiples indépendants (primitifs)

D00-D09 Tumeurs in situ

D10-D36 Tumeurs bénignes

D37-D48 Tumeurs a évolution imprévisible ou inconnue

Ni16.1* Maladie rénale tubulo-interstitielle au cours de maladies tumorales

N40 Hyperplasie de la prostate

034.1 Soins maternels pour tumeur du corps de 1'utérus

034.4 Soins maternels pour d'autres anomalies du col
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034.6 Soins maternels pour anomalies du vagin

034.7 Soins maternels pour anomalies de la vulve et du périnée
066.3 Dystocie due a d'autres anomalies feetales

P04.1 Feetus et nouveau-né affectés par d'autres médicaments absorbés par la mére
703.1 Mise en observation pour suspicion de tumeur maligne
033.7 Soins maternels pour disproportion due a d'autres anomalies du feetus
708 Examen de contrdle apres traitement d'une tumeur maligne
712 Examen spécial de dépistage des tumeurs

729.2 Autres mesures de chimiothérapie prophylactique

740 Opération prophylactique

751 Autres soins médicaux

708-Z09 A l'exclusion de : examen de contrdle aprés traitement
7Z51.0 Séance de radiothérapie

751.00 Préparation a une radiothérapie

7Z51.01 Séance d’irradiation

Z51.1 Séance de chimiothérapie pour tumeur

751.2 Autres formes de chimiothérapie

754.1 Convalescence aprés radiothérapie

754.2 Convalescence apres chimiothérapie

780 Antécédents familiaux de tumeur maligne

785 Antécédents personnels de tumeur maligne

786 Antécédents personnels de certaines autres maladies
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Nom : Druel Prénom : Vladimir

Etat des lieux du stade diagnostique initial des cancers, dans la
population sourde, en France, dans cinq Unités d’Accueil et de Soins

pour les Sourds (UASS), au premier janvier 2015.

Soutenue le 21 octobre 2015, a Toulouse

Résumé :

Contexte: Les Sourds représentent environ un pour mille de la population frangaise. Leur
acces aux campagnes de santé publique est limité, du fait d’un illettrisme important et de la
LSF comme langue de vie. Malgré la présence d’UASS, ils ont peu de connaissances sur la

santé. Un retard au diagnostic du cancer pourrait en résulter.

Objectif : Etablir un état des lieux du stade diagnostique des cancers chez les Sourds puis

le comparer aux données de la littérature.

Méthode : Les patients ayant été diagnostiqués d’un cancer entre le 1/01/2005 et le
31/12/2014 dans les UASS de Grenoble, Marseille, Paris, Poitiers et Toulouse ont été
retrouvés par lecture des dossiers et/ou a I’aide du codage CIM10. Les données ayant trait
au stade diagnostique de leur cancer ont été extraites, regroupées par stade, et comparées a
la littérature. Etaient exclus les 1ésions précancéreuses et les diagnostics de récidive. Sur le

plan statistique, le test exact de Fisher a été utilisé.

Résultats : 84 patients ont été sélectionnés. Parmi eux, 15 cas de cancer du sein dont 93%
diagnostiqués a T1-T3, soit plus précocement que dans la population générale (76,1%). Au
contraire, d’autres cancers, dont les cancers colorectaux, et prostatiques semblent
diagnostiqués a un stade plus évolué que dans la littérature. Sur les 11 cas de cancers
prostatiques, 46% sont localement avancés et 18% métastatiques contre 3% et 10.4%
respectivement dans la littérature (p = 4,6x10”). Et pour les 6 cas de cancers colorectaux,
67% sont diagnostiqués au stade III et 33% au stade IV contre 20.6 % et 26.5 % dans la
population générale (p = 0,029).

Conclusion : Chez les Sourds, les cancers dont le dépistage est compliqué ou non
systématique, semblent étre diagnostiqués a un stade plus avancé.

De nombreux facteurs pourraient jouer un role dans ce retard (communication, culture
médicale des Sourds...). L’augmentation du nombre d’UASS et la mise en place de
campagnes d’information sur des problématiques médicales en LSF amélioreraient

probablement la précocité des diagnostics.

Mots-Clés : Inégalités santé, patients sourds, médecin généraliste, cancer.

Directrice de thése : Mme le Docteur ESMAN Laetitia
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Surname : Druel First name : Vladimir

Investigation of the initial diagnostic stage of cancers in the French deaf

community, assessed on the 1st of January, 2015.

Present the 21st October 2015, Toulouse

Abstract:

Background: Deaf people represent approximately 1:1000 of the French population and
their access to public health campaigns is limited due to frequent illiteracy and use of sign
language. There is a lack of general health knowledge, even with the presence of the

UASS. One possible result is delayed cancer diagnosis.

Objective: Aim of this study is to make an assessment of cancers’ diagnostic stage in the

Deaf community.

Methods: Patients in Grenoble, Marseille, Paris, Poitiers and Toulouse‘s UASS diagnosed
with cancer between 01/01/05 and 31/12/14 were selected by viewing medical files and/or
identification via CIM 10 coding. Data about cancers were extracted, grouped by stage and
compared to literature values. Precancerous lesions and cancer recurrences were excluded.

The statistical significance was tested with Fisher’s exact test

Results: 84 patients were selected, including 15 breast cancer cases of which 93% were
diagnosed at stages T1-T3, earlier than in the general population. In contrast other cancers
are diagnosed at more advanced stages. For example from 11 prostatic cases 46% were
locally advanced and 18% metastatic compared to the general population with 3% and
10.4%, respectively (p = 4,6x107). Of 6 colorectal cancers 67% were diagnosed at stage 111
and 33% at stage IV, compared to the general population with 20.6% and 26.6 % (p=
0,029).

Conclusions: Our findings indicate that complicated or non-systematic screening
procedures for cancer seem to result in diagnosis at a more advanced stage among Deafs. A

case witness study is necessary to confirm this.

Many factors could affect this delayed diagnosis (communication, Deafs’ medical
knowledge...). Increasing UASS coverage and health information campaigns in sign
language could help to diagnose cancers earlier.

Key-Words: health inequalities, deaf patients, general practitioner, cancer.

Supervisor : Mme le Docteur ESMAN Laetitia
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