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U TRAVAIL DERRIERE... ET DEVANT NOUS

Depuis le tout premier, plusieurs de nos questionnaires et en particulier
ceux qui portaient sur la prise de traitements hormonaux et ['alimentation,
vous ont demandé un gros effort. Notre souhait est qu'a l'avenir, les ques-
tionnaires se simplifient. Celui que vous recevez aujourd'hui correspond a
cette volonté et vous le trouverez sans aucun doute plus facile et plus rapi-
de & remplir. || s'adresse 4 vous toutes qui avez répondu a notre appel en
1990 et nous nous devons de souligner & nouveau le caractére indispensable
de votre réponse pour mettre a jour les données enregistrées concernant
votre sante.

Certe simplification ne peut cependant se concrétiser que dans la limite
des exigences scientifiques. Déja, par exemple, nous devons prévoir une mise
a jour du questionnaire sur Palimentation, Par ailleurs, il nous est difficile
d'éliminer des questions que certaines d'entre vous trouvent complexes,
parce qu'elles sont indispensables & I'intérét de notre étude. Enfin, la finalice
d'E3N n'est pas de reproduire des résultats déja trouvés mais d'apporter
des indices nouveaux, Et cela implique d'aller toujours plus loin dans le détail
des questions. Qui, mieux que vous, pourrait le comprendre puisque ce sont
justement votre intérét pour les problémes de santé, votre aptitude &
répondre a nos demandes et votre implication qui nous ont amenés A chai-
sir de faire appel & vous, adhérentes de la MGEN.

Vos efforts, en tout cas, n'ont pas été consentis en vain. Nous avons amas-
sé un tres grand nombre de renseignements qui vont étre extrémement utiles
4 la communauté scientifique. La constitution de la banque biologique est
maintenant bien lancée ; elle durera jusqu'en |998. Nous vous en parlons dans
ce bulletin oti vous trouverez également le résumé de certains de nos travaux,
Nous voudrions travailler plus vite mais 'ampleur méme de I'étude EIN géna-
re d'énormes tiches de gestion qui confrontent notre équipe a des problémes
que connaissent de nombreux chercheurs : insuffisance de personnel, de
locaux et de matériel. Nous avancons néanmoins vers notre objectif : étudier
les relations entre maladies et facteurs de risque. Et les voles qu'ouvrent les
observations déja réalisées nous font espérer que nous pourrons continuer
ensemble au dela des dix ans prévus car, plus la durée de I'étude sera grande,
plus intéressantes et fiables seront les études et conclusions 4 venir.

Frangoise Clavel-Chapelon pour I'Equipe E3N




Au fil des mois, études et travaux se multiplient. Aussi la majeure partie de ce bulletin
est-elle consacrée a faire le point sur E3N. Comme vous le verrez, 'activité au sein de
I'équipe est intense. Bon nombre d'entre vous le savent d'ailleurs puisque, pour avan-
cer, il nous faut souvent vous mettre 4 contribution. Comme vous, fidéles au poste,

nes partenaires : la MGEN, LA LIGUE et ses comités départementaux, la CEE, la
Société 3M continuent de nous apporter leur soutien opérationnel, structurel ou finan-
cier. Soulignons aussi les encarts dans le Quotidien du Médecin, pris en charge par la
Société 3M et nous permettant |'information des médecins sur les facteurs de risque de
cancer. Ce quatriéme bulletin E3N précise oii nous en sommes. || est aussi |'occasion de
redire, 3 toutes et A tous, notre sincére gratitude.

Région et taux de
participation

Alimentation

u des données alimentaires

Lune des grandes tiches auxquelles
nous travaillons en ce moment est liée
4 EPIC Vous vous rappelez quEPIC est
une grande étude épidémiologique
europeéenne sur lalimentation et le
cancer dont E3N est la composante

de Loire, Aquitaine,
Rhane-Alpes, Langue-
doc-Roussillon, Bou-
ches-du-Rhéne.

Le tirage au sort des

frangaise.

A ce jour; chacun des neuf pays* partici-
pants a effectué le recueil des données
alimentaires, a 'aide de sa propre
méthode d'enquéte. Il est nécessaire
maintenant d'harmoniser les informa-
tions collectées. afin de corriger les

femmes invitees s'effec-
tue avec, pour seuls cri-
téres de choix le fait de
resider dans I'une des
régions choisies et
d'avoir réponau au
questionnaire alimentai-
re. Dans chaque région,

sous ou surestimations qui résultent de
ces enquétes nationales spécifiques et
de rendre comparable I'ensemble des
données alimentaires européennes.

Récapitulatif des 7 régions et taux de participation pour chacune :
1 ot AR

Cette étape se matérialise par une
étude de calibration”, réalisée au
niveau européen. Elle a lieu sous
forme d'un entretien mené auprés
d'un échantillon représentatif de
chaque population membre d'EPIC.
Cet entretien, cette fois, est absalu-
ment identique pour chacun des neuf
pays concernés

Nous avons, pour notre part, lancé
cette étude en Mars 1995 en com-
mencant dans deux départements. Elle
se développe sur le plan national
depuis Octobre 1995. Au total, il est
prévu que 5 000 femmes, tirées au
sort parmi les participantes E3N, réa-
lisent I'entretien.

Aujourd’hui, voici ol nous en sommes,

1 régions, 7 diététiciennes

et vous.

7 régions ont été sélectionnées afin
d'assurer la représentativité des diffé-
rentes habitudes alimentaires fran-
caises : Nord-Pas de Calais, Alsace-
Lorraine, lle-de-France, Bretagne-Pays




lorsque ['invitation est acceptée, un ren-
dez-vous est pris avec notre diététicien-
ne EIN, afin de réaliser l'entretien.

Représentativité :

un facteur important.

La représentativité indispensable ne se
limite pas 4 celle de la diversité alimen-
taire francaise. Nous devens également
nous assurer de la représentativité des
invitées E3N en terme de régions, de
classes d'dge. Un niveau de participa-
tion élevé s'avere donc essentiel, Dans
cette Dp[iqil& nous avons pour vous
accueillir, suivant les régions, les
antennes de LA LIGUE, celles de la
MGEN, ou une mairie. De plus,
conscients des contraintes que notre
invitation peut entrainer, en terme de
distances et de déplacements notam-
ment, dans certains cas, I'entretien
peut étre envisagé a4 domicile. Il peut

75 000 guessionnaives ali-
mentitives. Les analyses sonr
bien avincées et les premiers
755 et Gire atten-
dus pour 1997, En attcn-
dant de pouvoir vous les pre-
seniter dans le prochain bulle-
tin E3N, nazs faisons wn
petit relour en arvite pour
évoguer {étude de validation qui avait
précédé Lenvoi du questionnaire alimen-
suire,

Celle~ci doir prochainement faire Lobjer

aussi avoir lieu lors du préle
sanguin pour celles d'entre vous qui
participent a la constitution de la
banque biclogique. Nous espérons
ainsi favoriser la venue des femmes que
nous invitons, quel que soit leur dge ou
leur situation géographique.

Une organisation rigoureuse
L'étude de calibration alimentaire, dans
sa premiere phase, sera vraisemblable-
ment terminée au Printemps 1997 Elle
est en bonne voie. Il a fallu, pour la réa-
lisation des entretiens, I'envei d'un
grand nombre d'invitations, de relances
et d'appels téléphoniques.

A ce stade, plus de 3 000 femmes parmi
vous ont déja été interrogées par nos
diérériciennes. Ce résultat est appré-
clable puisque nous atteignons un taux
national de participation de presque
75%. Nous essaierons toutefois d'étre
plus %rochﬂ de ['objectif souhaité de
80%. En attendant d'y parvenir, merci &
toutes celles qui ont accepté I'entretien
et merci par avance a celles qui, lors-
qu'elles recevront netre invitation,
accepteront d'y répondre.

* Le Danemark ¢t lo Suéde se sont joints [année dernié-
e aux 7 fuays 9éji membres IEPIC

dune pblication dans la revae scieni-
7, P

fique ! s

~aratat of Epidemiology

En voiei donc le vésumd pour vous en
avant-premicre.

Histori
d’un questionnaire... consistant
H npus fallais, pour répondre aws impé-
ifé dune enquéte & visée étinlagique*

telle que E3N, disposer d'un “outil”
adapté it un grand nombre de perionsies
et qui bien stir réponde i des exigences
Jr\i;owem de gualiré.

fous' avons chuisé L formule de Lanto-
questionnaire™®, ”
pour les besoins de Iérude. Di type “his-
toive alimentiire”. ce questionnaire i fté
structuré selon le schémir des vepus
gais, donnant & chacune la possibilise de
préciser-son alimentation & différents
momenis. : petit-déjeuner, collation en
cours de matinde, apéritif. dijesner; col-
Lation de Laprés-midy, diner; collation de
la soirée.

Une fods ce questionnaire défini, il étair

indispensable de le valider, cese-d-dire

d'en vérifier la capacité & nous fournir,

A prapos du questionnaire alimentaire

OUS AVATS YeOu A ¢8 JotirT

spécialement élaboré’

ity pravers de vos épanses,
une connaissance fiable de
vatre consommation ali-
mentaire habituell.

T s iy
Dl o Al s
I990°% mi-1991. 119
Jemmes du_personnel di
Lhistitus Gustave-Roussy,
d'dges identiques aux
witres, se sord prétées i cerie
érude pilote:

imentation

<

Aprés avoir vempli le ques-

siannaire, elles ont é1¢ interrogées une
foss: par. mais, soie 12 fois aie sotal. par
nay i sur lener ali iom
des 24h pricédenses, En fin. d dape, elles
GHE & nowLEa TEp il Grestionndi-
re. Nows avons ensuite compare les
ﬁu ses pecuetlties aw. questionnaire en
débuer et en fin dénde avec colles des 12
rappels reflétant la consopmmation ali-
meniaire sur Ldninée.

Cette campartison a portd sur les ali-
aments dune part, et sur les aliments
CONVETTIS ¢l HUITIMENTS (proféies, réii-
nol, ete.) dasire part.

Corrélatians positives

Les corrélations constatées se sont avrées
sattsfiisantes et en concordanee avee
celles d Vrudes analogies. Edles ont pevmis
de conclure & la validitd de notre gues-
stonmaire alimentaive. Cest alors que
celui-ci at pue vous étre envoyé.

* Eriolage : éoile des couser d'ume suseladie-
utetiounsins - i 4 ronplic par o
sauged ‘e desile, vy Lictde o'en enputeur;

Les tyrannies de 'informatique
q

“élaboration de I'érude E3N avait donné lieu 4 unc
pré-érude destinée & la mise au point de I'érude nario
nale, Trois départements avaient éré choisis @
le Pas-de-Calas et le Tarn-ct-Garonne. Les
ces départements ont donc éeé contacrées. dews fois,
lors de la pré-érude d'abord er au lancemenr de Iétude

le Nord,
mmes de

noms de rues...

nationale ensuire. Un mor leur précisaic de ne pas

répondre au questionnaire narional, Cers
elles cependant Ponr fair, enmant de ce fair deux fois
dans I'érude, sous deux numéros d'identification diflérents.

Nous avons décidé de rechércher ces “doublons”. Rude tache,
car I'informatique ne reconnait deus sujets comme une méme
personne que si les coordonnées saisies sont absolumenr iden

es d'entre

tiques. O, il existe une multitude de différences infimes @ le
prénom Marie-Jeanne écrit une fois en entier et la seconde fois
M Jeanne par exemple, ou encore le nom de jeune fille précé
dant le nom d'épouse la premiére fois, er donné dans Fordre
inverse la seconde, E4il en est ainsi des noms 2 particules, des

11 nous a done falls “eraquer” les doublons parmi. . 100 000
femmes, Pour étre exhaustive, la n

erche devait porter sur les

2.720 volonraires qui ant participé i la pré-éude. A ce jour,

732 femmes poreant deox numéros ditférents ont ainsi éré

identifices, Nous continuons, et sil en est parmi vous qui
regotvent nos documents sous deux numéros différents, nons
les remercions de se faire co

itre.




femmes E3N

Nous vous avions pré-
senté, dans le bulletin
E3N No. 2, les statis-
tiques européennes
sur la pratique des
examens de dépistage.
Nous revenons sur ce
sujet aujourd’hui, grice
a vos données qui
nous ont permis une
étude spécifique.
Ataut prévention
Le cancer du colan et les cancers
féminins notamment du scin et de
I'utérus restent un probléme
majeur de santé publique. Parmi
les moyeas emplayés pour les pré-
venir ou les rrareer le plus précoce-
ment possible, le dépistage tient

une place de plos en plus impor-
rante.

En France, sa prarique sest déve-
loppée depuis plusicurs annécs, 3
des échelles variables selon le ype
de cancer et les régions.

1l est éibli que plas une tumeur
est dérectée 1o, plus sa taille ese
petite er plus sont élevées les
chances de survie. La déwection,
par une pratique régulitre d'exa-
mens de dépistage, consritue
actuellement la meilleure préven-
ton des cancer dusein, de l'inees-
tin et du col de uérus.

Ceci justific que T'on cherche &
développer le dépistage et notam-
ment par Fappore de connais-
sances qui puissent en favoriser s
pratique ou renforcer effcacire,

MAMMOGRAPHIE

Dépistage et

105t dliagnostique

Le dépistage des cancers s effectue
sous forme de tests qui doivent
répondre A trois critéres : érre
facifemene acceptds par les per-
snnes auxguelles ils sont propo-
sés, étre pex cofiteux et d applica-
fon aiséc.

fiow e distinguer le rese de
age du tose diagnastique
Le premicr a pour ur de détecrer
Peverruelle présence d'une kian
précancéreise ou d'un cancer
Lorsque les résul

nent fien & des examens qui per-
meteent d’établir un it

est un test de dépistage ; la biop-
sic - prélevement du tssu mam-
maire pratiqué en prisicipe aprés
une mammogeaphie quand cellé-
ci 2 montré uneimage suspecte -
est un tese diagnostique

Femmes E3N : la base d'une
nouvelle étnde

Nous vous avions demandé quels
cxamens de dépistage vous aviez
chfecruds dans e passé. Une pre-
mitre analyse de vos réponses
avait montré que, chez les
femmes E3N, certe pratique était
particulierement élevée. A partir
de ce capital de données, nous
avons donc doudié le rpport sus-
ceptible dexister ente différents
facteurs de risque de cancers
féminins et la pratique des exa-
mens de dépistage et/ou de tests
diagnostiques pour les trois
cers les plus fréquents : sein,

Hn, ueérus.

La méthodologie
082 temmes ont é1é choi-
SIS par rirage au sort
armi les pacticipantes
BN Aptes les mises au
oint indispensables de
FC\:hmriUnn : rewrin des
fermmics tes d'un can-
cer, diminarion des dou-
blons, ajustement des
eHfectifs & une représentati
vité départementale, nous
avons pu rravailler sur les
données de 4.677 femmes,

Dians nos rableaux, effec
i indicqué cst parfois léas-
rement inférieur d ce
chiffre. Uécart correspond
aue oo réponies, st le

sont ajustés® sur ['ag
niveau d'érudes notamment.

Afusiement  Prasédune ay
Ferfet "
ceptibies de parsites {rade e relations
entre deses wwtres marsithl,

o buie

bl e

1. DEPISTAGE ET
CANCER DU SERN

Le dépintape du cancer du scin se
fait par cxamen clinique des seins,
fupmnn ou mammographic,
Des drudes mendes sur Fefficacitd
du dépistage par mammographic

ont permis de mettee en évidence
une réduction de 309 de Ta mor-
ralied chez les femmes de plus de
50 ans avant bénéfcié de cer exa-
men par rapport 4 celles qui ne
Favaien pas fait.

Drns notre érude, nous nous
sommes intdressés A la pratique
de la mammagraphie ct &ses pela-
rions avec cercaines variables
connues, telles que dge, poids,
nivean d'érudes et antécédents
familiaux.

plus
Poids (k:
e
4
5 ef plus
N‘lvrw d'étud
Pas d'gh es. i
BEPC
Bac/Bar +
Boc + Sefplus
ancer du sein déclaré
ez au moins I'un
les parents
oui
non
é use
non manopaUss
0 Gours
ménapaisée




i Les examens

[Tl Hemerul e

Résulzats
Tt pratique d'une

savbee, dans Emm
échaniillon, ice &
I'aae, au niveau
d'études et aux
antécidenes fami-
liaug. Sur I'en-
semble des parti-
cipantes EAN,
3 femnres sur 4
oqrpmiqqé;umuizm_m;_e-nwn-_

st

Resuleats
Laviron 30% des femnies de
Téchaniillon étudic ont déj pr-
Tqué un test Hémoceult®.
Les factens i I pracique de
CC OST SoAE UA Crieur 350
ans, i trnsi

iphigues sont tres
portantes puisque les pour

e
s selles vone de 43 4 Wg

ﬁ;gn%}iqum, le Bas-Rhin, fes'

cs Maritimesoer la Haute-
Garonne ayant les ranx de mam-

mgraphies fes plus devds.

1L DEPISTAGE ET CANCER
COLORECTAL

Le cancer eolarectal regroupe e
cancer du célon et le cancer du
rectum. Il semble généralement
naitre d'n polype qui est une
excroissance de [ parol mtesti-
nale. Les polypes sont des
cumeurs béuignes. 1is peavent
rester petits toute leur existence
ou augmenter de volume et s
cransformer en cancer. Hs sont
souvent 4 Forigine de saigne-
ments, quelquelois non visibles
i Pecil nu, Lapparition de
symptomes tels que pertes de
sang par ['anus, croubles du
transit, amaigrissement, mau-
vais état général, peut indiquer
Ia présence d'une maladie.
Lalimenration est le facreur de
risque du cancer colarccral le
phus fréquemment évoque, Des
ancécédents familiaue sont dga-
lement liés 3 une augmentaion
du ristjue.

“Trois piehiodes de déplivage sornt
actuellenienc urilisées : e test de
recherche de sang dans les selles,
o Hémoaceuh®, la caloscopic

a recto-sigmoidascopie, diale-
men: sppeléc coscopic court
La secherche de sang dans les
selles est un test facilement prati-
cable, pew onéreux et sans dan-
ger La coloscopie consiste 3 exi-
miner la paroi intesrinale  [aide
d'un tube souple incroduir par
lanus, Cest un examen délicar,
généralement réservé aux sujers 3
nisque ot qui cxige |
Finoiita Spécialisé, Son
collr est dlevé.

Naus avons analysé la prarique
dhes dlearx examens et leur liaison

Page, e
;e niveau
détudes, les mmccdcmx fami-
Tiaux et le mbac.

~selun Iu 1

pattements, les faux
se rrotvant dans le

L

1366 des femuica de notes éclians
rillon ant pracqué une colosca-

limwx, 2 Tage et au oransit intesti-

nal. Le pourcentage dexamens
pratiqus selon les départements
he pr&:mr pas de particularicé

M. DEPISTAGE ET
CANCER DU COL UTERIN
Au niveau mondial, le cancer du
col de l'utérus occupe le dendi-
me rang des cancers. 11 représen-
te 15% des cancers féminins. En
France, sa fréquence a bcaumup
diminué au cours des 40 der-
nicres années mais l'on observe
une augmentation de son inci-
dence cicz les jeunes femmes de
nombreux pays industrialisés,

Dés st B vl
notamment un fge précoce au
SRS o T e
gty b
bl i A e e
Eie S K e e

L Froris esr la méthode de dépis-
rage du cancer du col de l'urérus la
plus fréquemment utilisée. Ces
un examen facile 3 faire et sans
danger. Notre éude a porté sur la
pratique du fromis en relaion avec
ing variables - ige, poids, niveau
[études, ménopause. grosscsse.

Résultats
979 des femmes de

Remar(,ue

Sur Vensemble des pratiques
observécs, il apparait que les exa
mens vont souvent deux par
deux,
La mammegraphie est irés lide

| B

TESTTYPE
HEMOCCULT®

Niveau rl’ Iudes
h‘ 'éludes/; at

&
Type diarhée
ype conlipation

Sum'.er colorectal
léclaré chez au moins
in des parents

; en‘!mu?"“

cﬂlmﬂpll

249
2006
Usage du tabac =
ol 175
| o 22,3
COLOSCOPIE

130z




au froris, Ie rest rype Hémoceult” 3 la colo-
scopic, ct plus los femmes de notre échan-
rillon fon Pun, plus clics fonr Taurre.

Résulrars E3N er données nationales
Insistons & nouveau sur le fait que notre
échanrillon n'est pas repr ¥
semble de la populadon fém angaise. 1l
se compose exclusivement de femimes E3N,
Toutes appartiennent au milieu de l'enseigne-
ment, >§1'\i‘ dentre elles ont un niveau
d'éudes supérieur au bac. De plus, elles
contribuent 4 l'érude E3N, ce qui peut entrai-
ner une arention plus marquée que chez
autres fermies 4 leur état de santé. Ce der-
point explique que ks pourcentages de
pratique des examens étudiés solent plus éle-
wés chez elles que dans la population générale,

En reviinche, les résultats commentés tiennent
compre des liaisons entre différenres variables
au sein de notre échantillon, par Lajustement
qui permet dérudicr e role spécifique dnne
variahle en éliminant l'effet des autres.

Ti st ueile en conséquence de comparer les
sésultats obtenuspar notre équipe aux don-
Rl i

Deus études, publies par le Comié Frangais

A Education pour la Sanié (CFES), ont éeé
réalisées en 1992 et en 1Y93-1994, sur un
échantillon représentaif. Dans fa premitre,
I’ pourcentage de femmes ayant eHfecrué au
moins une mammographic éuit de 43%,
Dans la seconde, prés de la moitic des
formmes (46%) déclaraient avoir déja cffecré
une mammographie. L'étude de 1992 1y
lait que, dans les dix départements dévelap-
pant alors des campagnes de dépistage systé-
matique, 41% des femmes avaient pratiqué
uine marsmographie dans les 3 ans précédant
P'enquéte, contre 26% seulement dans le
seste de la France. Ce résultar n'a pas éé
terrouvé dans la seconde enquéte,

n e qui conceme le test type Hémoccult®,
T'ésude 1993-1994 indiquait que pres de
15% des femmes interrogees avalent effecoaé
un test type Hémoceult®, don i
avant 43 ans. Les trois facteurs |
tigue de ce test éraicnt un dge suj
ans, une consommation quoridienne d'alcoal
et un suivi médical régulier.

Létude CEES de 1992 Frisair appariiere que
70% des femmes inserrogées avaient pratiqué
un frots au cours des rorsans dcoules et gque
15% navalent jamais ¢u acces 3 cet cxamen,

A5:59

Niveau d'études
Fas d éludes/car
BERC

Bac/Bae + 4
Boc + 5 et plos

oM M

Ménopause (statut}

Onin re

que cependant des indgalids, les
s i s o G LR
économique défavorisé bénéficiant peu
suivi par frotis.

1 ressort de ce comparatif que les fommes
13N ont un acces heaucoup plus grand aw:
examens de dépistage que les auires,

Nous avons par ailleurs cherché 3 repérer les
déparcements qui cumulent un faible taw de
pratique d'examens de dépistage avec un taux
{evé de mortalité par cancer des localisations
concernées. Ce sont, poiir & fest type
Hemoceult” , les Denx-Sevres, les Ardenncs e
| our le frotis la Somme, I Pas-d
Calais, ['Aisne, la Haute-Marne et I'Om
Aucun département en revanche ne mérite
détre signalé en ce qui concerne ly mammo
graphic et la coloscopic

Concrétement, que conclure ?
Quel parti, pour vous, participantes F3N,
arer des résultats observés ?

Chacune de vous pourra se reconnaitre er
Foncrion de sa propre histoire e agir selon s
sensibilité vis-1-vis de ces examens de préven
tion, Il est passible que certaines parmi vous
sielles wanr jamais prariqud les rests énudis o
S et s e e it
fatbles, souhaitent en discurer avee ufh mé
in. Le sachant mieus habifité que quicongus
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BMB. Evaluation et faisabilité
acquises.

Létude de faisabilité, destinée 4 pré-
parer la constitution de la banque de
matériel biologique, a débuté en
Novembre 1994 & Clermont-
Ferrand et s'est terminee a Lyan
dans le courant du mois de Novem-
bre 1995. En voici le compte-rendu

Participation. Un bon
Deux départements : le Rhéne et le
Puy-de-Déme, ont été sélectionnés
pour certe étude,

Toutes les femmes E3N résidant dans
ces départements ont &té invicées,
soit 3 337 dans le Rhane, | 197 dans
le Puy-de-Déme. Une relance a été
effectuée pour une partie des non-
répondantes 4 la premiére invitation &
Clermont-Ferrand : toutes les non-
répondantes ont &t sollicitées une
deuxieme fois & Lyon.

Al total, | 795 femmes, dont | 363
dans le Rhéne et 432 dans le Puy-de-
Déme, ont accepté de participer 3 b
constitution de fa bangue biologique,
réalisant un taux de participation
proche de 40% comme attendu.

Zone d'habitation,

sans influence

Quel que soit le lieu de leur residen-
ce :zone urbaine ou non, les femmes
ont répandu dans b méme propor-
tion. Nous avons dénomme “zone
urbaine" les seules agglomérarions
de Lyon, Vénissieux et Clermant-
Ferrand.

RY. Plutét la semaine

que le samedi

Les jours proposés pour le prélévement
sanguin n'ont pas posé de probléme. Tous
les jours de la semaine, du lundi au vendre-
di, étaient compatibles avec la disponibilicé
des volontaires. Aucune préférence n'a été
marquée pour le samedi, au contraire,
Cependant, pour les participantes E3N, en
majorité enseignantes, le mercredi s'est
avéré un jour propice aux rendez-vous.
MNous en avons tenu compte au niveau
national

Jeline. Pas de réticence

Plusieurs modalités d'invitation ont été
adoptées, lune demandant d'étre 4 jeun,
Faurre hissant le choix, la troisieme enfin
réservée aux femmes résidant loin du
centre de prelévement et deconseillant de
venir & jeun. Lorsque le jefine etait laisse au
libre choix des femmes, ce qui n'a té teseé
qu'en zone dite “urbaine”, le nombre de
volontaires 4 jeun n'était pas statistique:

ment different de celui des femmes. qui
avaient opté pour un petit-déjeuner avant
leur prélavement. Nous avons donc décidé
de vous laisser le choix au niveau national.

Accueil personnalisé. Apprécié

Quand cela a été possible, une ligne spéci-
fique E3N a été artribuée pour la prise de
rendez-vous. Cette mesure a permis un
accueil personnalisé apprécié par les
fernmes, méme si parfois sont apparues, au
niveau du secrétariat des centres, des diffi-
cultés liges au surcroit de travail qu'a
représente E3N,

bleau n® 5 : Taux de parti

Zones

En résumé

Certe &tude pilote s'est révéloe trés
positive. Les femmes qui ont accepté
d'y participer ont fait preuve d'une
grande ouverture en terme de dépla-
cement, de disponibilité pour la prise
de rendez-vous, de jelne éventuelle-
ment imposé. Elles ont été sensibles
a la qualité de I'accueil dans les
centres

Les moyens logistiques & mettre en
ceuvre pour la constitution d'une
banque biologique nationale ont pu
&tre évalués sur de nombreux plans

planification des invitations, gestion
des rendez-vous, informatisation des
données, identification des préléve-
ments pour le stockage sous un
numére d'anonymat propre i la
banque biologigue. En une journée et
par centre, 20 3 22 femmes peuvent
ainsi étre recues et leurs préléve-
ments conditionnés.

Enfin, le taux de participation, s'il se
confirme au niveau national, devrait
permettre la constitution d'une
banque biclogique de grande valeur
scientifique.,

Maintenant, la France!
Commencée 4 Paris en Janvier 1996,
la constitution de la banque biolo-
gique se met en ceuvre progressive-
ment, notamment ¢n lle-de-France,
dans lEst et dans ['Ouest. Dans un
grand nombre de départements, vous
serez done tour i tour sollicitées.

Pour vous recevoir, nous nous
sommes assurés |a collaboration de diffé-
rentes structures médicales telles que les
éablissements de transfusion sanguine, les
centres de santé de la MGEN mais aussi les
centres de lutte contre le cancer, Tous
impliqués dans le domaine de la préven-
tion, ces centres nous apportent leurs
compétences et leur plateau technique.
Ainsi, 'année 1997 devrait permettre la
congélation d'un grand nombre de préléve-
ments censtituant la matiere premiére de
la banque biologique, L'achévement de
cette realisation est prévu pour 1998,

ipation selon la 7one d’habitation
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lors de longs questionnaires, il vous artive de
ne pas répondre 1 une question impornie.
Nous devons alars repuser la question. Ti
était urile de vous fournis oes précisions pour
que, maleré lagacement que peuvent susci
ter ios questions EpEritives, vous dccepiies

chologiques 1els e stress, dépression, ere.
Quelques questions, posées au fil de nos
questionnaires cancernatent ce suiet il est
el i elles st s Ensalliantes e tiop

el G R esandesis in cusstion

Certaines d'entre vous At
nous écrivent, nous fai-
sant part de leurs ques-
tions ou demandant un
avis. Toutes vos lettres
J sont prises en considéra-
ion et ceci d'autant plus que
certaines contiennent des
remarques, commentaires,
renroches méme parfois,
qui s'averent utiles. Nous
aimerions répondre 4 chacune
mais I'ampleur de I'étude E3N ne
nous le permet pas. Aussi profi-
tons-nous de ce bulletin pour
éclaircir trois des points les plus
fréquemment évoqués

Questions répétitives

Vous reaouves sur nos différenty ques-
tionmaires des questions ausquelles vous
aver déijin i répondre, Ces. répdtitions,
qui vous pataissen redondantes, sone un
passage. abligé de notre duude, B effet,
d et il nons Gansuivee Uévalution
e it e it ke Sl
an £l dey questionnaires, de savoir
quelles earactéristiques comme, par
excmple, la survenue »Lm\s ménoy
nn ¢ hu
rielilen TRlte e
Bure prévédée e v

N

pruvent s 8ire

iovane snilyse dait
s dé I présen=
LEOUE

Vos garanties
anonymat-confidentialité

Vous nous avez confié, au fil des questionnaires, un grand
nombre d'informations sur vous, votre santé, vos habi
tudes, Aussi comprenons-nous parfaitement que, pour
certaines d'entre vous, anonymat et confidentialité s
toujours une préoccupation. Permettez-nous de vous
surer, Yotre anonymat et la confidentialité des informa-
tions que vous nous avez fournies sont rigoureusement
garantis comme ils I'ont écé dés le début de 'étude EIN.
Sans ce respect absolu de la déontologie scientifique et
des régles de la CNIL (Commission Nationale de
I'Informatique et des Libertés), |'étude d'ailléurs ne pour-
rait avoir lieu.

Les mesures concrétes prises & cet effet étaient décrites
dans nos bulletins 1.2 et 3. Précisons-les encore.

Pour préserver totalement votre anonymat, deux bases
de données ont été créées. Lune d'elles comporte vos
coordonnées et le numéro de code qui vous a &té attri-
bue. C'est a base qui nous permet de vous envoyer les
questionnaires, bulletins, documents ou de repérer les

naire spécifique. cxgeant une longue mise

1 polait et qui seiait inopportun vis-i-
5 de vous, campe et des eflors
imporeants que vous aves déi Toumnis

pane les yuestionmaires concernant ley
iraitemenrs hormonanx er I'alimenta-
tiom, Par aillet

wobiliser notre

recucillics jusquiici vont
équipe pour 2 ou 3 anndes an moins
Clest poirguod, bien que convaineus
vomme vous de intérér d'une telle
étude, nous e pauvons envisager pous
le momient,

Des demandes sans réponse

11 st difficike dle sarisfaire vorre arrenre
Tarscjie viaus nous demandez un avis sur
vorre étar de santé ou sur la preseription
d'examens ou de médicaments. Serions
nous déantologiquement
dmettie u
e

tisés &

ViA RiEF L options (heraps
w colligue que nous ac le
pourrions pus, fate de connaitre e dog
sier et les donndes cliniques que détient
vaure médecin traitant. Nous somimes
sthis que vous le comprendres e nous
voutlrions yie n, de
notre whté, nous sommes sensibles
confiinee que vous nous tmoipnez.

oy sarchier comby

uand une analyse
“cancer-facteurs psychologiques” ?
Vo dees nombrenses & soubaiter une étude
sur les relations enire ancer et Ficteurs psy-

QUATRIEME BULLETIN DE LIAISON A ETE
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doublons (cf. “Les tyrannies de l'informatique”, p. 3). Elle
ne sert qu'a cel econde base de données est rése
vée aux informations que vous nous confiez. Lorsque vos
questionnaires remplis reviennent, ils n'indiquent plus que
votre numéro de code. Que ce soit au cours des saisies,
des tirages au sort ou des analyses, 3 aucun moment, dans
aucun cas, votre nom n'apparait sur cette base d'informa-
tions. Seule la mention de votre numéro de code permet
votre suivi au fil des questionnaires, Seuls quelques res-
ponsables de I'équipe E3N ont accés & ces données et
peuvent faire le lien entre les deux bases.

Ce lien n'est établi que lorsque cela s'avére indispensable,
s'il faur vous demander des précisions sur une maladie
que vous avez déclarée par exemple.Assurée déja par ces
mesures d'anonymar, la confidentialicé de vos réponses
reléve de |'obligation de secret professionnel, qui est un
engagement fondamental de notre métier. Tout nouveau
membre de 'équipe E3N est informé de cetre obligation,
et s'engage par écrit a la respecter, sous peine des sanc-
tions prévues 4 l'article 378 du Code Pénal. Enfin, bien que
vous le sachiez, redisons-le, nes demandes sont faites
pour le déroulement et dans l'intérér de I'étude E3N. Elles
sont nombreuses, parfois contraignantes mais ne revétent
aucun caractére obligatoire.




