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DEMANDE DE RENOUVELLEMENT D’AVIS D’OPPORTUNITE
POUR LA COHORTE Elfe

@b Intitulé de I'enquéte

Etude Longitudinale Francaise depuis I'Enfance (Elfe)

B«@D Service producteur

Maitrise d’ouvrage — Unité Mixte Ined-Inserm-EFS Elfe créée en mars 2010 a
I'échéance de la convention du GIS Elfe qui pilotait auparavant le projet.

Partenariat au niveau du pilotage : Le Service des enquétes et le Service des
méthodes statistiques de l'lned sont partenaires de I'Unité Mixte pour toutes les
questions d’ordre méthodologique relatives a I'’échantillonnage et aux redressements
ainsi que pour la conception et I'élaboration des questionnaires.

B« Service réalisant la collecte

L’unité mixte Ined-Inserm-EFS a réalisé 'enquéte en maternité et réalise les enquétes
autres que téléphoniques ou en face a face: enquétes parauto questionnaires papier
et/ou internet (enquéte ‘diversification alimentaire’, enquéte satisfaction, enquéte ‘non
participant’, enquéte enseignants de moyenne section, jeux avec I'enfant).

L’institut de sondage GfKa assuré la réalisation des entretiens téléphoniques a 2 mois, 1
an, 2ans et 3 ans et demi ainsi que la visite a domicile de 'enquéte 3 ans et demi.

Un appel d’offre sera lancé en octobre 2015 pour le choix du prestataire de 'enquéte 5
ans et demi.

g« Historique de I'’enquéte

Il s’agit d’obtenir un nouvel avis d’opportunité pour lareconduction de la cohorte Elfe
apres expiration de la durée de validité du label de cing ans.

Ce denier a été obtenu en novembre 2006 pour un lancement de la cohorte prévu en
2009. De fait, en raison des délais liés a la mise en place de I'unité mixte Elfe et de la
nouvelle gouvernance, le démarrage de la cohorte nationale Elfe a été reporté au 28
mars 2011.

Le renouvellement de I'avis d’opportunité est donc demandé pour les opérations de
collecte qui débuteront a partir de 2016.
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B<D Bilan d’exécution de I’enquéte et des résultats produits
Pour le Bilan des résultats produits : voir en annexe 7 la liste des publications.
Bilan d’exécution

Par rapport a I'avis d’'opportunité obtenu en 2006, certains des dispositifs de collecte
alors envisageés ont dU étre revus.

Pour ce qui concerne les enquétes spécifiques c’est essentiellement pour des raisons
budgétaires et de volume de données a collecter que des modifications portant sur le
type de collecte ont été apportées.

- L’enquéte en maternité ne pouvant débuter qu’en avril 2011 et les chercheurs
souhaitant que les enfants inclus dans la cohorte soit tous nés la méme année, la
quatrieme vague d’enquéte a été réalisée en décembre 2011, sans bien sar
qu’aucun jour d’inclusion ne corresponde a ceux de 'EDP.

- En raison du désengagement de l'Insee, ses enquéteurs ne pouvant étre
mobilisés en 2011/2012, 'enquéte a domicile prévue aux deux mois des enfants
a été remplacée par une enquéte téléphonique réalisée aupres des 2 parents.

- Par ailleurs, compte tenu de la diversité des thématiques de recherche
développées par les équipes constitutives du projet, des enquétes téléphoniques
approfondies auprés des 2 parents (durée d’'une heure environ) ont d0 étre
menées aux ‘1 an’ et ‘deux ans’ des enfants.

- Enfinlenquéte prévue aux 3 ans des enfants s’avérant financierement
impossible a réaliser dans sa totalité a domicile, toutes les familles ont été
sollicitées pour participer a une enquéte téléphonique (plus courte que les
précédentes : 50 minutes en moyenne). Un échantillon d'entre elles s’est
cependant vu proposer une visite d’'un enquéteur (35 min) comportant un certain
nombre de tests a réaliser avec I'enfant, des prélevements environnementaux et
une collecte de matériel biologique.

Il convient de noter cependant qu’a I'exception des enquétes ‘deux mois’ et ‘trois ans et
demi’, les protocoles suivis et les questionnaires proposés étaient ceux qui avaient été
testés a I'occasion du suivi de la cohorte pilote”.

Pour ce qui concerne la mobilisation des sources de données existantes, aucun accord
n'a été possible avec la DEPP (qui ne participe plus au Comité de Pilotage) pour
récupérer ultérieurement des données de suivi de la scolarisation.

TAux modifications induites par le déroulement et I'analyse des résultats des enquétes pilote pres
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a) L’enquéte en maternité

Les enseignements de la cohorte pilote lancés en 2007 sur la faisabilité, notamment de
la collecte de prélévements biologiques ainsi que la participation observée en vague 1
de l'enquéte nationale, ont amené a modifier le protocoled’inclusion sur les points
suivants :

- tirage au sort des maternités stratifié sur la taille pour limiter une trop grande
dispersion géographique ;

- limitation de la collecte biologique a 8 500 naissances dans des maternités
localisées a proximité de centres de traitement des échantillons ;

- allongement de la durée de recrutement. Compte tenu d'une moindre
participation que celle attendue en vague 1, au lieu des 4 périodes de 4 jours
prévues, des jours d’inclusion ont été ajoutés aux autres vagues (2en vague 2, 3
en vague 3 et 4 en vague 4). On compte donc un total de 25 jours d’inclusion au
lieu des 16 prévus, dont 12 (vagues 1, 2 et 3) correspondent aux jours de
naissance de I'’échantillon démographique permanent de I'lnsee.

Dates de terrain pour I'enquéte ‘maternité’ :

V1 :1° avril au 4 avril2011 (jours d’enquéte : 1°" au 4avril)

V2 :27 juin au 4 juillet 2011 (jours d’enquéte : 27 et 28 juin, 1°" au 4 juillet)

V3 :27 septembre au 4 octobre 2011 (jours d’enquéte : 27 et 28 septembre, 1° au 4
octobre)

V4 : 28 novembre au 5 décembre 2011 (jours d’enquéte : 28 au 30 novembre, 1° au 4
décembre)

Au total, 18 329 enfants, issus de 18 040 famille (289 paires de jumeaux) ont été inclus
dans I'étude dans les 320 maternités ayant participé a au moins une des vagues de
collecte sur les 349 tirées au sort (93 % de taux de participation).

Le rapport du nombre d’enfants inclus au nombre total de naissances vivantes
enregistrées pendant la méme période (38 548 au cours des 25 jours d’inclusion) donne
une proportion d’inclusions de 47,5 % en moyenne nationale. Les écarts régionaux de
participation du point de vue du volume d’enfants éligibles ou de la fréquence
d’acceptation des familles conduisent a ce que la structure de I'échantillon d’enfants ne
coincide pas strictement avec la distribution régionale des naissances. Par exemple, le
recrutement des enfants dans la cohorte a globalement moins bien réussi en
fle-de-France et en Rhoéne-Alpes, ou la proportion d’enfants inclus dans Elfe est
inférieure a ce qu’elle est d’apres I'état civil (respectivement 20,2 % vs 23 % et 9,2 % vs
10,3 %) que dans le Nord-Pas-de-Calais (8,8 % vs 7,1 %).
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Certaines catégories de nouveau-nés ont par définition été exclues de I'étude. Il s’agit
notamment de ceux issus de meéres mineures ou des grands prématurés. Leur
dénombrement, en amont du processus d’enrdlement, fournit des niveaux de fréquence
en cohérence avec les valeurs connues (0,5 % de meéres mineures et 1,6 % de
grossesses de moins de 33 semaines d’aménorrhée). D’autres causes d’inéligibilite,
telles que I'impossibilité pour la mére de fournir un consentement éclairé dans l'une des
langues prévues (frangais, anglais, arabe, turc) ou le fait de résider temporairement en
métropole, ont conduit au total & ne pas solliciter 3 % des familles.

Au total, prés de 95 % des accouchements ont pu étre considérés comme éligibles.
Enfin, il s’est trouvé des situations ou la mere n’a pu étre abordée durant son séjour en
maternité. Ce défaut de couverture porte sur seulement 1,7 % des enfants.

Si 'on considére I'ensemble des mamans éligibles qui ont été approchées, le taux
d’acceptation de I'étude Elfe a été de 51 %. Toutes les méres approchées ont fait 'objet
d’un recueil de données. Un questionnaire anonyme et limité a quelques variables était
rempli a partir du certificat de naissance en cas de refus de participer a Elfe. Pour les
familles ayant consenti au suivi de I'enfant, le recueil comprenait un questionnaire face
a face, un auto-questionnaire et un relevé du dossier médical. Ces informations
permettent de caractériser les deux populations, de taille équivalente, et d’appréhender
les biais de non-participation.

Les premieres exploitations montrent, sans surprise, que les meéres ouvriéres ont
manifesté davantage de réticences a s’engager dans I'étude que les cadres ou
professions intellectuelles supérieures, le taux de participation étant respectivement de
44 % et 72 %. La situation sur le marché du travail intervient également puisque
paradoxalement seulement 32 % des meéres au foyer ou au chdbmage en début de
grossesse ont consenti a I'étude, contre 61 % de celles ayant un emploi.

La comparaison de la structure des familles ayant consenti a Elfe avec les données de
I'état civil ou de la derniére enquéte périnatale permet également de préciser le profil
des méres participantes, qu'’il s’agisse de la proportion de femmes mariées (46 % dans
la cohorte vs 47 % au niveau national), de celles accouchant d’'un premier enfant (45 %
vs 42 %) ou de la part des meéres étrangéres (8 % vs 13 %).

A partir de la deuxieme vague d'inclusion Elfe, 146 maternités ont participé a la
campagne de prélévements biologiques auprés de la mére et du nouveau-né sur les
209 prévues (70 % en moyenne, avec de fortes disparités régionales), ce taux étant
supérieur dans les maternités de niveau 3 (82 %). De plus, certaines maternités ont
accepté de ne participer qu’a la collecte d’échantillons en suites de couches (lait,
cheveux maternels, méconium/selles).

Au total, sur les 3 dernieres vagues de recrutement en maternité, il a été possible
d’obtenir au moins un prélévement pour 8 082 naissances, contre 8 500 attendues suite
au plan de sondage prenant en compte les contraintes logistiques et a I'impossibilité de
démarrer dés la vague 1. Par contre, il a rarement été possible d’obtenir 'ensemble des
prélevements prévus pour une naissance.
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Les effectifs varient de 5 199 pour les cheveux a 3 280 pour l'urine maternelle. Les
principaux facteurs de limitation ont été I'acceptation par les maternités puis par le
personnel de garde en salle de travail dans les maternités participantes. Les
prélevements de sang et d’urines ont respectivement été réalisés dans les maternités
participant a la collecte chez 40 % et 34 % des méres qui ont accepté Elfe, ainsi que
pour 12 % et 10 % des méres qui ont refusé secondairement Elfe. Dans ce dernier cas,
les prélévements pouvaient étre utilisés, si la mere y consentait, pour le programme
national de bio-surveillance.

En maternité, un piege a poussieres a également été remis a 6 367 familles afin qu’elles
I'exposent dans la chambre de I'enfant au retour de la maternité. Il devait étre réexpédié
deux mois plus tard, un rappel étant effectué lors de I'entretien téléphonique aux 2 mois
de I'enfant. Au 30/10/2012, 3 217 piéges a poussieres ont été retournés au laboratoire
de mycologie et parasitologie du CHU de Besangon et étaient analysables, soit 50 % de
I'effectif remis aux maternités pour distribution. La présence et la quantification d’'une
quinzaine de micro-organismes ont été analysées (publication 14, annexe 7).

b) L’enquéte a deux mois

L’enquéte pilote a 2 mois avait été effectuée en face-a-face au domicile des parents et
'enquéte nationale était programmée pour étre réalisée avec le concours des
enquéteurs de I'lnsee. Suite au retrait de ce dernier, il a été décidé de procéder a une
administration des questionnaires par téléphone, dans le cadre d’'un marché passé avec
I'institut de sondage GfK2 Ce changement méthodologique a nécessité quelques
adaptations des questionnaires, qui ont pu étre testées lors de I'enquéte pilote 3 ans par
le service des enquétes de 'INED.

Dans un premier temps, c’est le contact avec la mére de I'enfant qui était recherché afin
de fixer avec elle la date d’entretien. 15 435 questionnaires ont ainsi été complétement
renseignés par la mere. Lorsque I'entretien lui semblait trop long, il était proposé de
I'achever lors d’un prochain rendez-vous.

Si la mére acceptait de répondre a 'enquéte et n’était pas opposée a la participation du
pére, ce qui a été le cas de 93 % des méres interrogées, celui-ci était contacté a son
tour pour répondre a des modules spécifiques. On a collecté 12 395 questionnaires
aupres des peres, qu’ils cohabitent avec la meére ou non. Si la mére refusait de répondre
au questionnaire, le pére pouvait prendre sa place en tant que « parent référent », ce
qui s’est produit pour 116 familles seulement. En cas de maitrise insuffisante de la
langue frangaise de I'un ou de l'autre, des interprétes, principalement en anglais, turc et
arabe, ont pris le relais dans ces langues : 203 entretiens avec un parent non
francophone ont ainsi été conduits.

2Ce prestataire a également réalisé les enquétes 1 an, deux ans et 3 ans et demi ainsi que le pilote 5 ans.
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Dates de terrain pour I'enquéte ‘mére’ :

V1 : 30 mai au 06 juillet 2011

V2 : 29 aolt au 17 octobre 2011

V3 : 28 novembre 2011 au 20 janvier 2012
V4 : 30janvier au 21mars2012

Dates de terrain pour 'enquéte ‘pére’ :

V1 :14 au 16 juillet 2011

V2 : 5septembre au 22 octobre 2011

V3 :5 décembre 2011 au 24 janvier 2012.
V4 : 6févrierau 27mars2012

Sur les 18 040 familles ayant consenti a I'enquéte en maternité, 86,9 % ont été
interrogées complétement grace a au moins un parent sur tous les thémes prévus, les
informations étant fournies la plupart du temps par la mére (86,3 %). Les péres se sont
également bien mobilisés puisque, lorsque la mére de I'enfant s’est déclarée favorable a
ce que le pére réponde, ils sont 86,5 % a I'avoir fait. Par rapport au total des familles, on
dispose de la réponse compléte des deux parents pour 68,7 % d’entre elles.

La durée moyenne des entretiens s’éléve a 1h15 pour les méres référent et 50 min pour
les péres, ce qui a été un peu plus long que prévu, particuliérement lorsque la mére était
seule a répondre, I'entretien avoisinant alors 1h30. Toutefois, les écoutes effectuées par
'équipe de coordination ainsi que les impressions rapportées par les enquéteurs
témoignent dans I'ensemble d’'un bon accueil des parents comme d’une bonne
compréhension de la finalité des questions posées. Un courrier postal de remerciement
a été adressé aux familles répondantes.

Il reste donc 13,1 % de familles n'ayant pas été interrogées ou I'ayant été seulement
partiellement. Les causes sont diverses. Une fois sur trois (4,2 % des meres), le
questionnaire est incomplet, suite a un abandon pendant I'entretien (223 méres) ou a un
rendez-vous ultérieur pour I'achever qui ne s’est pas concrétisé (543 meéres). Ceci porte
la proportion de familles effectivement interrogées a 91,1 % (au lieu de 86,9 % avec les
seuls entretiens complets).

Pour environ 771 familles (3,8 %), le prestataire s’est trouvé confronté a des situations
plus complexes : familles définitivement injoignables malgré les recherches manuelles
sur les numéros de téléphone invalides (236 familles), méres malades et pas de
possibilité de mener I'enquéte avec le pére ou jamais présentes lors des appels (338
familles) ou refus des deux parents de participer a cette phase de I'enquéte (197
familles).
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¢) L’enquéte a 1an

Compte tenu du bon déroulement de I'enquéte pilote 1 an, peu de modifications ont été
apportées au questionnaire alors testé. Ont principalement été ajoutés des
questionnements relatifs a la thématique ‘santé-environnement’ qui avait donné lieu a
un appel a participation auprés de la communauté scientifique. Les thémes suivants ont
ainsi été développés : travaux et aménagements effectués dans le logement depuis
I'enquéte précédente et exposition aux radiations ionisantes dans un contexte médical.
Par ailleurs, les questionnements relatifs a I'alimentation de [I'enfant (‘aliments
spécifiques pour bébés’) et revenus du ménage (‘compléments de libre choix d’activité
et mode de garde’) ont été approfondis. Enfin, il a été décidé de faire passer le
questionnaire SF12 pour évaluer la santé pergue de la mére.

Le Label de qualité statistique et d’intérét général avait été obtenu en mars 2012 pour
un démarrage prévu en avril 2012. Cependant,2 questions relatives a I'appartenance a
un parti politique des parents et leur positionnement politique de la ‘gauche a la droite’
ont conduit la Cnil aémettre un avis défavorable.

Suite a une réunion avec I'équipe de direction d’Elfe, la Cnil a entériné la modification
des 2 questions telle que proposée par le Comité du Label et une autorisation a alors
été obtenue en mai 2012. Toutefois, face au délai supplémentaire que cette modification
aurait entrainé ces deux questions ont été suppriméespour étre posées, dans leur
version modifiée, lors de I'enquéte a 2 ans.

- La collecte

La collecte s’est déroulée, comme pour l'enquéte a 2 mois, en quatre vagues
correspondant aux vagues de recrutement en maternité (le sensible décalage de la
vague 1 par rapport aux naissances d’avril est d0 a I'obtention retardée de 'autorisation
de la Cnil).

Dates de terrain pour 'enquéte ‘mére’ :

V1 : Du 11 mai au 30 juillet 2012

V2 : Du 29 juin au 28 septembre 2012

V3 : Du 28 septembre au 19 décembre 2012
V4 : Du 28 novembre 2012 au 1er mars 2013

Dates de terrain pour I'enquéte ‘pére’:

V1 : Du 29 mai au 7 ao(t 2012

V2 : Du 10 juillet au 6 octobre 2012

V3 : Du 9 octobre au 29 décembre 2012
V4 : Du 10 décembre 2012 au 8 mars 2013

CONSEIL NATIONAL DE L'INFORMATION STATISTIQUE 8
Commission Démographie et Questions sociales — 15 Octobre 2015



-Résultats de collecte

Entre 'enquéte deux mois et 'enquéte 1 an, les abandons signifiés a I'équipe projet par
téléphone, courrier ou courriel ainsi que quelques familles non ‘enquétables’ suite au
déceés de I'enfant Elfe ou de sa mére, ont conduit a contacter 17 668 familles.

Parmi les familles susceptibles d’étre enquétées, 14 429 ont participé (81,7 %). Sur
3 239 familles qui n’ont pas participé, 38 % n’avaient déja pas participé a 'enquéte deux
mois. Une des raisons principales de la non-participation a tenu a la difficulté de joindre
certains parents en raison de déménagements et/ou de changements de numéros de
teléphone, malgré les procédures d’actualisation des coordonnées des parents gérées
par le pdle informatique de I'équipe Elfe et les recherches faites par l'institut prestataire.

Si I'on rapporte la participation des parents référents aux enquétes susceptibles d’étre
réalisées (le parent référent a pu étre joint et il est en état de répondre a I'enquéteur), le
taux de participation se situe alors aux alentours de 90 %.

On note par ailleurs une fidélisation des familles puisque plus de 87 % de celles qui
avaient participé a I'enquéte deux mois ont a nouveau participé a 1 an. Cependant,
seulement un quart des familles qui n’avaient pas été enquétées a 2 mois ont pu I'étre a
1 an.

Enfin, soulignons le maintien d’'une bonne participation des conjoints cohabitant avec la
meére (prés de 85 %) tandis que les non-cohabitant participent peu (16 %), en partie en
raison de I'absence de coordonnées permettant de les joindre.

Du cété des caractéristiques socio-démo-économiques des familles, la participation est
d’autant plus faible que ces caractéristiques sont défavorables. A titre d’exemple, on
comptait & 2 mois, parmi les méres référent, 60% de dipldmées de I'Université ; cette
proportion passe a 2/3 parmi les participantes a I'enquéte 1 an. Cela renforce la
sélection déja opérée en maternité.

d) L’enquéte deux ans

Comme pour I'enquéte 1an, la bonne acceptation du questionnaire deux ans testé
auprés de la cohorte pilote a conduit a une reconduction quasi a l'identique de ce
questionnaire.

- Les collectes

Comme pour les enquétes précédentes, l'interrogation des familles au téléphone s’est
faite en 4 vagues correspondant aux quatre vagues d’inclusion de I'enquéte en
maternite.

Dates de terrain pour 'enquéte ‘mére’ :

V1 : Du 17 mai au 14 aodt 2013
V2 : Du 1°"juillet au 12 octobre 2013
V3 : Du 30 septembre 2013 au 15 janvier 2014
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V4 : Du 28 novembre 2013 au 24 mars 2014
Dates de terrain pour I'enquéte ‘pére’ :

V1 : Du 19 mai au 9 septembre 2013

V2 : Du 8 juillet au 24 octobre 2013

V3 : Du 7 octobre 2013 au 30 janvier 2014

V4 : Du 9 décembre 2013 au 9 avril mars 2014

L’interrogation de la premiére vague des familles Elfe n’a pu débuter que le 17 mai
2013. Ce décalage par rapport aux dates d’inclusion de la vague (les 4 premiers jours
d’avril) s’explique, d’'une part, par I'obtention de l'autorisation de la Cnil a la fin avril
seulement et, d’autre part, par I'introduction dans la programmation du questionnaire de
la proposition systématique aux familles de répondre au questionnaire en 2 fois du fait
de sa durée (86 minutes en moyenne). Bien que cette option ait été accueillie
favorablement par une assez large majorité de familles (prés de 70 %), elle avait pour
conséquence un allongement significatif de la durée de I'enquéte et donc un surco(t
non négligeable qui nous ont amenés a I'abandonner a partir de la vague 2.

Le dispositif d’enquéte incluait cette fois :

- Une enquéte internet/papier pour les familles non jointes au téléphone.
Aprés un test préalable positif réalisé a I'occasion du pilote 5 ans, nous avons fait
parvenir aux familles qui n’avaient pas participé a I'enquéte téléphonique (refus non
définitifs, impossibles a joindre) un questionnaire internet ou papier portant sur quelques
variables jugées essentielles : la situation de la famille, la santé, le développement de

'enfant. Ce questionnaire a été également adressé aux familles résidant en France au
moment de I'inclusion des enfants mais vivant a I'étranger au moment de I'enquéte.

- Un questionnaire médecin traitant
L’enquéte 2 ans incluait un questionnaire envoyé aux familles pour leur médecin traitant.
Celui-ci devait le remplir a 'occasion de la visite médicale du 24°™ mois recommandée
dans le carnet de santé.

1. - Résultats de collectes
- L’enquéte téléphonique

Relativement aux familles ayant été effectivement contactées, la participation des
familles a 'enquéte téléphonique 2 ans a été de 77,5 % (13 264 familles).
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Parmi les familles enquétées a 2 ans :

- 67 n'avaient été enquétées nia2moisnia 1 an;
- 217 avaient été enquétées a 1 an seulement ;

- 462 avaient été enquétées a 2 mois seulement ;
- 12 518 avaient participé aux deux enquétes.

Au total, ce sont 70 % des familles recrutées en maternité qui ont participé aux trois
enquétes téléphoniques. Quand la famille a participé, la fréquence des enquétes
incomplétes reste extrémement stable dans le temps : 4 % aux enquétes 2 mois et 1 an,
3,9 % a deux ans.

- L’enquéte internet/papier pour les familles non jointes au téléphone

Dans le cadre de I'enquéte a 2 ans, 2 520 familles non jointes au téléphone ou ayant
exprimé un refus ‘non définitif de participer a 'enquéte téléphonique ont été contactées
par voie de questionnaire papier/internet ; 243 questionnaires ont été retournés par les
parents soit prés de 10 % des familles ainsi contactées.

- Le questionnaire médecin traitant

44% des questionnaires médecin traitant ont été retournés par les familles (7 633 sur
17 491 familles concernées). Rapporté au nombre de familles ayant participé a
'enquéte téléphonique 2 ans, ce pourcentage s’éléve a 56 %.

e) Bilan de la participation globale et des retraits d’étude (enquétes 2 mois, 1 an et 2 ans)

Le graphique ci-dessous synthétise la participation aux différentes enquétes. Par
rapport a I'effectif de 18 040 familles incluses en maternité, des informations ont pu étre
recueillies par téléphone a 2 mois, 1 an et 2 ans pour respectivement 91 %, 81,7 % et
73 % des familles. Il est a noter que la diminution du nombre de familles enquétées
ralentit sensiblement : entre les enquétes 2 mois et un 1 an, la diminution de la
participation était de 10 points alors qu’elle est de moins de 7 points entre les enquétes
1anet?2ans.

Si I'on considére les familles qui n'ont pas participé a une enquéte donnée mais ont
participé a une enquéte ultérieure, des informations sont disponibles pour 92% des
familles a 2 mois ou ultérieurement et pour 83 % des familles a 1an ou ultérieurement.

Au moins l'un des questionnaires internet ou papier renseignant l'alimentation de
'enfant entre 2 et 10 mois a été complété par 67 % des familles. Des informations
médicales ont été recueillies auprés du médecin traitant pour 42 % des 18 040 familles
incluses en maternité.
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Le questionnaire papier ou internet court, proposé depuis I'enquéte 2 ans aux familles
qui n‘ont pu étre jointes au téléphone ou vivant a I'étranger a permis de conserver le
contact a 2 ans avec 1,3 % des 18 040 familles initiales.
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La non-participation résulte de familles injoignables ou de familles demandant
temporairement ou définitivement a sortir de I'étude.

En effet, chaque famille ayant consenti en maternité souhaitant sortir de I'étude peut a
tout moment, par courrier ou par mail, en faire la demande. C’est souvent le cas lors des
phases d’enquéte. Depuis la phase de recrutement a la naissance, 4,4 % des familles
(799) ont ainsi demandé a sortir de la cohorte.

En outre, avant 'enquéte a 2 ans en 2013, puis a nouveau avant I'enquéte a 3 ans et
demi, I'équipe Elfe a décidé de radier des familles dont I'implication avait été tres faible
auparavant, bien qu’elles ne l'aient pas demandé officiellement par écrit. Ont ainsi été
exclues celles qui n’avaient répondu a aucune enquéte depuis l'inclusion en maternité
ou avaient exprimé oralement au cours d’'une enquéte téléphonique le refus définitif de
poursuivre lors d’au moins deux enquétes. Prées de 800 familles ont été ainsi
concernées en 2014 avant le lancement de I'enquéte a 3 ans et demi, qui s’ajoutent aux
400 familles exclues en 2013 avant I'enquéte a 2 ans. Ces radiationsont concerné au
total depuis la formation de la cohorte 6,5 % de son effectif initial.

Au total, retraits spontanés et retraits par décision de 'UMS représentent une perte de
11 % des familles (1977). Parmi elles, 41 familles ont demandé la destruction de leurs
données (dont 13 en 2014).
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f) L’enquéte 3 ans et demi

Cette nouvelle enquéte a ciblé une étape importante de la vie des jeunes enfants :
'entrée en école maternelle. Cette enquéte a eu lieu a 3 ans 2 et non a 3 ans pour
pouvoir inclure systématiquement un questionnement sur I'entrée a I'école.

L’enquéte a démarré le 21 octobre 2014 aprés une phase de test sur des familles non
Elfe en juin 2014 et une phase de montée en charge sur les familles Elfe en septembre
2014.

Elle s’est déroulée en 2 vagues. La premiére vague qui s’est terminée fin mars 2015
comprenait les enfants nés d’avril a juillet 2011 (ex-vagues 1 et 2 en maternité). La
seconde vague s’est dérouléed’avril a aolt 2015 et comprenait les enfants nés de
septembre a décembre 2011 (ex-vagues 3 et 4).

Les objectifs étaient de réaliser une enquéte téléphonique sur le plus grand nombre
possible des 16 000 familles toujours incluses dans la base ‘enquétable’ et de réaliser
une enquéte a domicile sur un sous-échantillon de 10 200 familles.

- La phase de test sur des familles recrutées spécifiquement

Cette phase de test a été nécessaire en raison des changements de protocole par
rapport a 'enquéte pilote a 3 ans : passage a un questionnaire téléphonique auprés
d’'un seul parent pour toutes les familles, dissocié de I'enquéte a domicile, centrée, elle,
sur I'enfant et les prélevements, et réservée a un sous-échantillon. Elle a également
permis de répondre a des remarques suspensives du comité du Label relatives au
passage par téléphone d’un questionnaire sur le développement de [I'enfant
habituellement posé en questionnaire papier, qui ont ainsi pu étre levées.
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- Enquéte téléphonique sur les familles Elfe

Le questionnaire téléphonique comprenait, comme les précédents, une actualisation
des informations concernant I'environnement de I'enfant, son logement et la situation
familiale et professionnelle de ses occupants, complété par un questionnement sur des
thématiques jugées centrales pour des enfants de 3 ans et demi, comme les pratiques
éducatives ou I'entrée a I'école.

En revanche, un seul des parents était interrogé lors de cette enquéte, afin de limiter,
d’'une part, le colt de I'enquéte téléphonique au profit de I'enquéte a domicile ainsi que
la durée globale d’enquéte pour les parents. En cas de séparation des parents, dans
environ 4 % des cas, le second parent était cependant également interrogé lorsque
I'enfant vivait en résidence alternée.

Un effort important a été fait sur ce questionnaire afin d’en faciliter la passation :
interrogation en début de questionnaire sur les thématiques centrées sur I'enfant,
appréciées par les parents, afin d’encourager leur participation et de limiter les
abandons en cours d’entretien ; déplacement des modules sur le logement, la situation
professionnelle et les revenus en fin de questionnaire ; simplification des intitulés des
questions et de leurs modalités ; attention au choix des thématiques afin de diminuer le
sentiment de redondance engendré par la répétition de certains modules ou de
certaines thématiques au cours du temps.

Enfin, certaines questions n'ont été posées a nouveau qu’aux familles dont la situation
était susceptible d’avoir changé (modules ‘études’ et ‘logement’).

- Enquéte a domicile sur les familles Elfe

L’objectif de la visite a domicile était d’effectuer un recueil d'informations direct auprés
de lI'enfant ainsi que de recueillir des prélevements biologiques non invasifs et des
prélevements environnementaux. L’accent a été mis sur I'évaluation du développement
psychomoteur. Ainsi, un test sur les capacités cognitives a été proposé aux enfants. |
s’agit du module « picturesimilarities » du British AbilityScales (BAS), test validé sur le
plan international et déja utilisé dans des grandes cohortes peédiatriques comme la
MillenniumStudy au Royaume-Uni (la passation de ce test avait été testée dans le pilote
3 ans).

Sur un sous-groupe, 2 autres types de mesure ont été proposés : une mesure objective
de l'activité physique et du sommeil par le port d’'un accélérométre, et un recueil de
poussiéres directement au domicile pour les études ensanté-environnement.
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- Bilan

Il est trop t6t pour établir un bilan détaillé de la participation a I'enquéte 3 ans et demi
puisque la seconde vague s’est achevée début septembre 2015. Cependant il convient
de noter que la participation a 'enquéte téléphonique a été sensiblement en deca de ce
qui était attendu alors que la participation des familles a I'enquéte au domicile et
I'acceptation des prélevements biologiques, une fois I'enquéte téléphonique acceptée,
ont atteint un niveau trés satisfaisant.

La moindre participation qu’attendue a l'enquéte téléphonique (environ 70 % des
familles contactées)peut étre dans une mesure non-négligeable imputée a des
difficultés rencontrées avec le prestataire. Le déménagement de son plateau
teléphonique en cours de premiére vague, avec pour corollaire un nombre d’enquéteurs
nettement réduits par rapport a ce qu’il aurait di étre, ainsi qu’'un certain nombre de
probléemes techniques grevant la qualité des communications téléphoniques avec les
enquétés a conduit a I'interruption d’assez nombreusesinterviews, non reprises par la
suite. Par ailleurs il est apparu assez clairement que certains arbitragesrelatifs au
nombre d’enquéteurs sur le terrain était en faveur d’enquétes pour lesquels le
prestataire devait impérativement respecter certaines échéances. En conséquence de
'ensemble de ces difficultés, les durées de terrain de chaque vague ont dO étre
sensiblement allongées, la seconde vague couvrant notamment le mois d’aodt ce qui
n’était initialement pas prévu. Enfin la difficulté du prestataire a honorer les rendez-vous
pris pour les reprises d’entretiens est certainement un élément a prendre en compte,
méme s’il nous est difficile de juger de son ampleur.

La durée totale des enquétes, quand elles ont été menées en une seule fois était de
I'ordre de 65 minutes avec un allongement de I'ordre de 5’ a partir du déménagement du
plateau téléphonique du prestataire, probablement di a la moindre qualité des
communications téléphoniques observée a 'occasion des écoutes.

Par ailleurs, on ne peut évidemment pas écarter la possibilité que la répétition
d’enquétes téléphoniques assez longues, au rythme d’une chaque année, ait induit une
certaine lassitude chez les familles sollicitées. Une moindre disponibilité des familles du
fait de la naissance d’autres enfants ainsi que la reprise du travaildes meres sont
également des raisons possibles.

A cet égard, le rythme des enquétes va sensiblement diminuer puisque la prochaine
enquéte aura lieu dans deux ans et que la suivante est programmee pour avoir lieu 3
ans apres I'enquéte 5 ans et demi.

On peut penser qu’avec cette moindre pression sur les familles, a conditions qu’un bon
contact soit maintenu avec elles (voir annexe 5 sur les actions de communication en
cours et qui seront développées au cours des années a venir), la participation devrait
retrouver un meilleur niveau.
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Concernant la visite a domicile, une fois I'enquéte téléphonique acceptée, sa réalisation
(plus de 80% des familles auxquelles elles ont été proposées ont participé) comme
I'acceptation des prélévements biologiques (plus de 90% d’acceptation quand ils ont été
proposeés) ont été bonnes, confirmant la fidélité’ d’'un grand nombre de familles, trés
motivées par l'inclusion et le suivi de leur enfant dans la cohorte.

g@ Objectifs généraux des enquétesa venir et principaux thémes abordés

a) L’enquéte téléphonique

Les enquétes a venir (5 ans et demi, 8ans et demi) poursuivront, par des collectes
spécifiques adaptées a I'dge des enfants, les objectifs généraux des enquétes déja
réalisées, a savoir permettre aux chercheurs de nombreuses disciplinesde disposer
de données permettant d’étudier le développement de l'enfant a travers son
environnement familial et social, ainsi que I'évolution de son état de santé d'un point
de vue épidémiologique et nutritionnel.

L’analyse du développement de I'enfant prendra en compte I'impact et l'intrication de
différents facteurs relevant principalement des sphéres environnementale, sociale,
familiale, scolaire et médicale (alimentation, santé mentale et physique).

Une dimension importante du projet est I'étude de la prévalence et des
conséquences des expositions environnementales avec la mise en place de
dispositifs d’observations passives (capteurs) et la réalisation d’analyses biologiques.

Enquéte 5 ans et demi

L’enquéte téléphonique a 5,5 ans a pour objectif essentiel d’actualiser les informations
concernant I'environnement de I'enfant depuis I'enquéte a 3,5 ans (familial, social,
économique, culturel, alimentaire, toxique, etc.), de questionner les parents sur leurs
pratigues éducatives et culturelles et de documenter les étapes du développement
psychomoteur de I'enfant et les événements de santé (recours aux soins, ciblage de
nouvelles pathologies d’'intérét spécifique pour I'étude comme les pubertés précoces en
raison de leur lien supposé avec des contaminants environnementaux).

Les parents seront également interrogés sur la scolarité de leur(s) enfant(s) et sur
I'école de maniére générale, comme ils l'ont été a 3 ans et demi ; les enfants seront
alors scolarisés pour la plupart depuis au moins deux ans, alors qu’ils venaient tout juste
d’avoir leur premier contact avec I'école lors de 'enquéte précédente.
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Il s’agira donc de suivre la trajectoire scolaire dés le plus jeune age, l'intérét d’'une étude
comme Elfe étant de mesurer a grande échelle le poids et l'articulation de différents
facteurs comme les ressources culturelles des familles, le sexe de I'enfant, le rang dans
la fratrie ou bien I'age lors de la scolarisation et de contribuer a approfondir la
connaissance des processus cognitifs et sociaux qui concourent a la réussite ou a
I'échec scolaires.

Les nouvelles thématiques introduites a 5,5 ans concernent : les sociabilités enfantines,
le renoncement aux soins, la santé mentale des enfants, la révision des pensions et
I'hébergement en cas de séparation, les arbitrages travail/famille.

Pour explorer la santé mentale, un questionnaire a été choisi pour son acceptabilité et
sa validité internationale : le Strength and Difficulties Questionnaire (SDQ, mesure de
symptomes dépressifs, anxieux, d’hyperactivité et de comportements pro-sociaux entre
4 et 17 ans) (Goodman, 1997). Méme si les troubles avérés sont rares a cet age, de
nombreux enfants souffrent déja de quelques symptdmes. Le suivi d’études
longitudinales est important pour comprendre les facteurs qui influencent la persistance
de ces troubles avec un retentissement sur la vie familiale et a I'école. De plus, un
certain nombre de facteurs de la vie prénatale comme le tabagisme maternel sont
susceptibles  d’influencer ces symptdbmes et en particulier le syndrome
d’hyperactivité/inattention. Vu la fréquence du tabagisme chez les femmes enceintes, il
est important de confirmer cette relation et d’estimer le risque attribuable dans la
population frangaise.

b) Une enquéte avec les enseignants de maternelle

Par ailleurs, I'équipe projet est cours d’élaboration d’'un dispositif d’'enquéte centré sur
I'école maternelle.Cette opération vise a poursuivre le recueil détaillé d’'informations sur
I'enfance en ciblant I'école, sphére importante de la vie des jeunes enfants. Grace aux
suivis de cohortes mis en place par la DEPP du ministéere de I'Education nationale
depuis les années 70, nous disposons d’instruments précieux pour décrire finement les
parcours scolaires. Mais ils ne procurent pas la richesse d’information de la cohorte Elfe
sur I'histoire familiale, sociale, professionnelle de la famille, les conditions de vie, les
relations d’attachement parents-enfant, les pratiques éducatives parentales, les formes
de sociabilité et d’activité ludique ou la santé des enfants. En outre, ces panels débutent
en cours préparatoire.

Les nombreuses données collectées depuis la naissance des enfants Elfe créent une
opportunité de renouveler les connaissances notamment sur les causes précoces de la
réussite et de I'échec scolaire.

Pour appréhender ce que sont les premiers apprentissages scolaires dés |'école
maternelle, seuls les enseignants sont a méme de délivrer trois types d’informations :

- leur perception de I'enfant ;
- leurs pratiques et parcours professionnels ;
- 'observation des capacités cognitives et scolaires de I'enfant.
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Les deux premiéres catégories d’informations seront collectées par auto-questionnaire,
la troisieme grace a la réalisation d’exercices par les éléves sous la conduite des
enseignants. Ces deux opérations ont été testées en 2015, d’'une part dans la cohorte
pilote (enfants en CE1) avec un taux de réponse des enseignants de 40%, d’autre part
dans des classes de moyenne section maternelles auprés d’enseignants volontaires
(265 enfants ont réalisé les exercices proposés). Cette double opération est prévue
dans la cohorte nationale a 'dge de 5 ans en moyenne section en 2016, puis I'année
suivante a 6 ans en grande section.

Perception des éleves par les enseignants

Seront recueillies leurs appréciations sur I'enfant (questionnaire-type sur ses acquisi-
tions dans divers domaines d’apprentissage (par exemple ‘S’approprier le langage’, ‘Dé-
couvrir I'écrit’, ‘Devenir éléve’, ‘Agir et s’exprimer avec son corps’), son comportement
(d’aprés quelques questions du Strengths and Difficulties Questionnaire), ses prises en
charge spécifiques, les méthodes pédagogiques, les caractéristiques de la classe et de
I'enseignant.

Pratiques et parcours professionnels des enseignants

Les enseignants sont interrogés sur leurs pratiques professionnelles (matériels pédago-
giques utilisés pour préparer leurs legcons, supports d’activités ou logiciels utilisés par les
éléves), d’autre part sur leur carriére (adge, durée d’exercice, formation recue, statut
dans la fonction publique, implication dans des associations professionnelles ou mouve-
ments pédagogiques), et enfin sur la classe et I'école dans laquelle ils enseignent au
moment de I'enquéte (statut de I'école, jours d’école, appartenance a un réseau priori-
taire, effectif de la classe et niveau).

Cet auto-questionnaire sera envoyé aux parents, invités a le transmette a I'enseignant,
qui pourra le remplir sur internet ou sur papier.

Observations des premiers apprentissages des enfants en classe

Depuis plus d'une trentaine d'années, la littérature scientifique internationale a mis en
évidence des prédicteurs de réussite ultérieure en lecture-écriture. L'objectif est
d'examiner le niveau des connaissances précoces dont les enfants disposent dés la
maternelle, connaissances fondatrices de I'apprentissage de la lecture-écriture.
Lesenseignants de moyenne et grande section feront réaliser a un sous-groupe
d’enfants des exercices portant sur les préapprentissages dans deux domaines : I'un sur
'approche des quantités et des nombres, I'autre sur la reconnaissance des lettres, des
sons et de mots du vocabulaire.
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Le ministere de I'Education nationale, avec qui nous sommes en relation depuis 2005,
est sollicité pour apporter son agrément et ses conseils. Néanmoins, pour éviter toute
confusion avec les expériences passées du Ministere en matiére d’évaluation ou de
circulation des données, les investigations scolaires au sein de la cohorte seront
conduites de maniere indépendante des tutelles administratives. L'un des atouts de
cette cohorte est, outre ses garanties indiscutables en matiére de respect de 'anonymat
et de sécurité des données personnelles sous le controle de la Cnil, sa visée
exclusivement scientifique : ce sont les parcours individuels d’'un échantillon enfants
disséminés aléatoirement sur 'ensemble du territoire qu’il s’agit d’étudier. Ce qui écarte
toute tentation de fichage exhaustif des éléves ou de comparaison des performances
des écoles.

Le protocole s’affranchit donc du recours a des bases nominatives du ministere. |l
repose sur le volontariat des enseignants a administrer ces épreuves a un sous-groupe
de 4 éléves. Un fac-similé des exercices sera adressé aux parents des enfants Elfe.
S’ils consentent a la réalisation de ces tests pour leur enfant, ils en informeront
'enseignant qui de son c6té recevra simultanément le matériel de passation pour 4
enfants, sans connaitre a ce stade l'identité de I'enfant Elfe. Les autres enfants seront
choisis en fonction de leur date de naissance, la plus proche de celle de I'enfant Elfe. Le
retour des résultats aux épreuves a I'Unité Elfe sera anonyme pour les enfants hors
Elfe, ils serviront a I'étalonnage des scores.

Ce dispositif a été testé en faisabilité au cours de I'année 2015 avec des enseignants en
moyenne section de maternelle.

c) La participation des enfants a un jeu sur internet

Voir 'annexe 1 : Le test du jeu ELFI auprés des enfants du pilote au cours de leur 5%™
annee.

Malgré I'aspect expérimental du protocole, les données récupérées lors du jeu ELFI pro-
posé aux enfants dont les parents avaient participé a I'enquéte pilote 5ans, se sont
montrées a la fois exploitables et enrichissantes. Des croisements avec d’autres don-
nées récupérées lors de I'enquéte téléphonique pilote a 5 ans ont confirmé la qualité
des informations d’ELFI et leurs apports. Les comparaisons soulignent a la fois des simi-
litudes de comportements et une évolution logique des attentes des enfants entre leur
quatrieme et cinquiéme anniversaire. Enfin, la réception de la part du public concerné,
les enfants Elfe, et des parents s’est également révélée positive et, globalement, le pi-
lote a confirmé I'utilité et la pertinence d’une telle collecte au niveau national.

Actuellement,ce jeu est en phase de test de la reproductibilité des réponses faites par
un groupe d’enfants (une trentaine choisis sur la base du volontariat des parents). Il est
fort probable qu’il sera proposé dans le cadre de I'enquéte 5 ans et demi.

Enquéte 8 ans
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La consultation des équipes de recherche associées au projet pour le pilote de 'enquéte
aux 8 ans des enfants vient a peine de débuter : il leur a été demandé pour octobre
2015 de fournir a I'équipe projet leurs demandes appuyées d'un argumentaire
scientifique et méthodologique justifiant 'ampleur des questionnements envisagés ainsi
que la nécessité de collecter ces données au domicile de I'enfant.

Il N’est prévu de ne poser aucune question sensiblea I'occasion des enquétes 5 ans et
demi et demi et 8 ans.

@ <@ Origine de la demande et utilisateurs potentiels des résultats

Le projet est sans lien avec un réglement européen ; il est initialement né de la fusion
entre deux propositions émanant I'une de I'lned et de I'lnserm (Projet de « Cohorte
nationale d’enfants », soutenu en outre par l'lnsee, la Drees et la DEPP), l'autre de
I'Institut national de Veille Sanitaire (InVS) en réponse a une recommandation du « Plan
national santé-environnement » de juin 2004, piloté par la DGS.

L’équipe mixte Ined-Inserm-EFS n’a pas pour finalité de produire des résultats tirés
d’analyses des bases de données disponibles suite aux opérations de collecte mais de
mettre a disposition des chercheurs ces bases de données.

“B«@ Place dans le dispositif statistique déja existant sur le méme sujet ; apport
a la connaissance du domaine par rapport a d'autres sources déja disponibles

A I'échelle nationale, aucune étude longitudinale pluridisciplinaire sur le
développement de I'enfant d’une telle envergure n’a été, jusqu’a maintenant, mise en
place. Les seules cohortes recensées en France concernent le champ de
I'épidémiologie®. La mise en place de la cohorte Elfe, comme le montrent les
expériences étrangeres, notamment celles des britanniques, qui ont réalisé leur
premiére étude longitudinale a dominante sociale en 1946, représente une source de
données unique pour la recherche (Bynner, 1998).

Que ce soit en sociologie ou dans le domaine de la santé, les chercheurs ont regretté
que l'absence en France de données d'observation sur une longue période freine
I'analyse et la compréhension de certains phénoménes et mécanismes. Par exemple,
les mouvements d'entrées et sorties en situation de pauvreté ou le maintien dans
cette situation n'ont jusqu'a maintenant pas été expliqués de maniére fine et I'impact
sur la vie quotidienne des enfants ou leur scolarité reste a un stade exploratoire.

w@«@ Insertion dans un systéme d’information

30n peut citer notamment les cohortes : EDEN (Etude des Déterminants pré et postnatal du développement et de la santé de
I'enfant) qui est une étude épidémiologique longitudinale consistant a suivre 2000 enfants du début de la grossesse (soit avant la
20°™ semaine d’aménorrhée) jusqu’a leurs 5 ans, avec une dominante nutritionnelle ; et EPIPAGE, Etude épidémiologique sur les
petits ages gestationnels, qui s’'intéresse plus spécifiquement aux risques, aux déterminants et aux conséquences de la prématurité .
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Outre les observations spécifiques obtenuespar enquétes téléphoniques, enquétes a
domicile, enquétes internet ou auto-questionnaire, les données collectées ou qui
seront collectées et mises a disposition dans le systéme d’information Elfe (voir
annexe 2) pourront étes issues de différentes sources déja existantes (panel
démographique, consommation de soins disponibles dans le SNIIRAM?), d’enquétes
réalisées habituellement de fagon autonome (enquéte nationale périnatale, enquéte
de santé en milieu scolaire). Sont et seront également incluses des données
spatialisées (équipements, qualité de I'air ou de I'eau au voisinage des ménages
étudiés).

10.Unité(s) statistique(s)

Voir 'annexe3.

11. Champ de I'enquéte

Sont susceptibles d’étre enquétées toutes les familles dans lesquelles un enfant a été
inclus a l'enquéte maternité et qui n'ont pas exprimé formellement leur refus de
participer ou ont participé a au moins 'une des 3 enquétes précédent I'enquéte en
cours.

12. Champ géographique de I’enquéte

Les enquétes par questionnaire téléphonique ou comportant une visite a domicile ne
porteront que sur les enfants dont les parents résident en France métropolitaine. Pour
les familles qui résidaient en France métropolitaine a la naissance de I'enfant mais n'y
résident plus au moment d’'une enquéte donnée, un auto-questionnaire papier incluant
des questions jugées essentielles, leur est envoyé.

13. Bases de sondage, échantillonnage

Voir 'annexe 3.

14. Mode de collecte

A I'enquéte 5 ans et demi, la collecte sera sous CATI avec un questionnaire proche de
celui testé dans le pilote mais sensiblement allégé.

A I'enquéte 8 ans, une enquéte au domicile sous CAPI est prévue.

4Une demande d’accés aux données du SNIIRAM pour les enfants ELFE est actuellement en cours d’examen a la Cnil avant
passage au Conseil d’Etat.
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15. Date

L’enquéte 5 anset demi sera réalisée en 2016-2017 en deux vagues distinctes :
septembre 2016-janvier 2017 et février 2017-juin2017

Pour I'enquéte 8 ans, qui devrait étre menée en 2019, il n’a pas encore été décidé si elle
comporterait une ou deux vagues d’enquéte.

16. Temps de réponse - Contraintes imposées a I'’enquété

La durée du questionnaire de I'enquéte 5 ans et demi est, aprés révision suite au pilote,
de 45 minutes.

Pour le pilote de I'enquéte 8 ans et demi il n’est pas possible a cette date de donner des
estimations sur le temps de réponse probable des enquétés.

Aucune question sensible n’est incluse dans le questionnaire 5 ans et demi et ne devrait
'étre a 'enquéte 8 ans et demi. Evidemment, si 'enquéte 8 ans et demi inclut des
prélevements d’échantillons biologiques, un avenant a ['autorisation de collection
biologique Elfe sera déposé et le dossier passera en cas de prélevements invasifs
devant un CPP.

17. Instances de concertation (comitologie) : comité scientifique, de concertation,
d’orientation, de pilotage, de suivi

Voir en annexe4la composition du Comité de Pilotage, du Conseil scientifique et du
Groupe Ethique

L’élaboration des enquétes se fait en étroite collaboration avec le GPS (Groupe Projet
Scientifique). Ce dernier réunit les responsables de chacun des groupes thématiques
chargés d’élaborer les méthodes et contenus disciplinaires ou thématiques des
enquétes a venir. Il opére a une synthese des propositions regues et les arbitrages
finaux sont effectués avec I'équipe projet de I'unité mixte.

18. Exploitation et diffusion des résultats

Voir aussi en annexe 5 : Les actions de communication récentes

Retour d'information aux unités enquétées.
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Le retour vers les unités enquétées se fait actuellement a travers I'envoi aux familles
d’'un 4 pages intitulé ‘Elfe Info’ qui inclut fréquemment un certain nombre de statistiques
relatives aux enquétes auxquelles ont participé les familles.

Par ailleurs, I'équipe a organisé une conférence participative sur internet avec les
familles en décembre 2014. Cette conférence permettait a des chercheurs de présenter
certains résultats de leurs travaux et aux familles de réagir aussi bien aux présentations
des chercheurs que d’aborder toutes les questions qu’elles pouvaient se poser a propos
de leur participation aux différentes enquétes. Devant le succes certain de cette
opération, (900 familles connectées et plus de 800 questions posées), une opération du
méme type sera menée en octobre 2015.

Enfin, devant les demandes assez nombreuses et parfois pressantes de certaines
familles a propos de résultats concernant leur enfant, un retour vers les familles de
certains de ces résultats, en les situant par exemple par rapport a des moyennes ou des
distributions observées sur des populations susceptibles de relativiser les données
spécifiques a l'enfant, est en cours de réflexion.Pour I'enquéte a 3 ans et demi,
certaines familles ont accepté que leur enfant porte pendant 7 jours un capteur de
mouvements mesurant l'intensité de I'activité physique en journée, la qualité du sommeil
de I'enfant pendant la nuit (appelé « accélérométre »). Les familles, apres récupération
du capteur et mise en forme des données collectées, recoivent une lettre de
remerciements pour leur participation et unrésumé de I'enregistrement (voir annexes 6).

Programme envisagé de I’exploitation des résultats

Pour I'essentiel, la diffusion des données reléve du type 2 (données détaillées, bases
de données) puisque les différentes enquétes ont pour objectif la mise a disposition des
données collectées a la plus vaste communauté de chercheurs possible.

Les données mises a disposition sur la plateforme d’accés aux données Elfe
(PANDORA) sont principalement celles collectées a I'occasion des enquétes ‘maternité’
(depuis mars 2013), ‘deux mois’ (depuis février 2014) et ‘1 an’ (depuis juillet 2015).

Cependant un certain nombre de variables additionnelles enrichissant les bases de
données collectées par enquétes directes aupres des familles, sont mises a disposition
sur la plateforme d’accés aux données. Elles permettent de donner des indications
contextuelles remplacant les variables de localisation.

Quatre bases de données sont actuellement disponibles sans que la localisation
infrarégionale ne soit identifiable :

1. une base de 18 indicateurs sur la maternité de naissance (dont I'organisation de
consultations prénatales, les cours de préparation a I'accouchement, la formation du
personnel a [lallaitement...) (source Drees Enquéte nationale périnatale 2010,
questionnaire Etablissement) ;
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2. une base de huit indicateurs socioéconomiques (dont revenu fiscal, taux d’emploi
féminin, taux de chdémage...), a I'échelle de la zone d’emploi appariable au lieu
d’habitation de la famille (source Insee 2009-2011) ;

3. une base de sept indicateurs sociodémographiques (dont % de diplomés ayant au
moins le baccalauréat, % de familles monoparentales) caractérisant le département
(source Insee 2009-2011) ;

4. une base de trois indicateurs d’'urbanisation (taille des zones urbaines, commune
isolée, appartenant a un pbéle urbain ou commune périurbaine) caractérisant le lieu
d’habitation de la famille.

D’autres variables proviennent des équipes de recherche. Les travaux réalisés ou en
cours concernent :

- la production de variables de synthése a partir des données recueillies (comme
par exemple la durée d’allaitement, I'estimation des apports nutritionnels a partir
de la déclaration de la fréquence de consommation de groupe d’aliments ...)

- le codage des malformations congénitales selon une nomenclature
internationale ;

- la géo localisation de la commune de résidence par I'Insee : cette information ne
sera pas mise a disposition des équipes mais permettra ultérieurement
I'appariement avec d’autres bases de données, notamment environnementales ;

- le codage des professions des parents selon différentes nomenclatures
permettant 'utilisation de matrices emploi-exposition.

L’accés aux données est réservé aux chercheurs des groupes thématiques Elfe. Les
demandes d’acces aux données sont évaluées par le Comité d’acces aux données Elfe
(CADE) qui veille a leur pertinence au regard des objectifs scientifiques du projet et a
'absence de possibilité de ré-identification des personnes.

Lesautorisations obtenuesjusqu’a présent auprés de la Cnila l'occasion de chaque
phase de I'étude Elfe permettent la collecte et le stockage des données par I'Unité Elfe
mais pas leur diffusion. Ainsi, aprés plusieurs rencontres entre la direction Elfe et des
représentants de la Cnil, I'Unité Elfe a déposé une demande officielle de conseil a la
Cnilpour fixer le cadre général de la mise a disposition des données de la cohorteen
mars 2013. Ce cadre distingue les demandes ne contenant ni données directement ou
indirectement identifiantes, ni données sensibles, qui ne nécessiteront aucune
démarche particuliére de la part de I'équipe demandeuse, des autres situations.
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Aucune réponse a notre demande a la Cnil n'a jusque-la été donnée dansl’attente du
texte de la loi de santé qui devrait étre adoptéeen 2015 et réglementer notamment les
modalités d’accés aux grandes bases de données en sante.

Pour ne pas bloquer tout travail d’exploitation des données Elfe et maintenir la
participation au projet des membres des groupes thématiques Elfe, des fichiers de
données ciblés et sans variables directement ou indirectement identifiantes, selon les
modalités proposées dans la demande de conseil déposées a la Cnil,sont délivrés aux
seules équipes des groupes thématiques,aprés acceptation du projet par le Comité
d’Accés aux Données Elfe.

Toutes les équipes concernées ont signé une lettre d’engagement a la non-divulgation
et au respect de la confidentialitédes données. Toutes les demandes sont tracées sur la
plateforme d’accés aux données Elfe.

Pour officialiser cette activite, 'ensemble de ces équipes a éte listé dans la demande
d’acceés aux données du SNIIRAM déposée au Conseil d’Etat et qui reprend la politique
globale d’accés aux données Elfe.

Anticipant une demande accrue de sécurisation des grandes bases de données,
I'équipe Elfe, et tout particulierement son pdle systéeme d’information, réfléchit a une
évolution de la plateforme SAS qui a été mise en place pour les besoins d’apurement de
I'équipe. Elle pourrait offrir une premiéresolution qui ne couvrirait cependant pas les
besoins d’analyse au moyen d’autres logiciels statistiques. Néanmoins, cette évolution
devra se penser en relation avec I''TMO de santé publique et le Département Systeme
d’Information de I'lnserm dans le cadre général de I'accés aux données de cohortes.

Concernant les données collectées en maternité, la période d’exclusivité pour les
groupes thématiques a expiré au mois d’octobre 2014. L'ouverture large de cette base
de données en 2015 a été annoncée par l'intermédiaire de différents canaux de
diffusion «recherche» et sur le site internet Elfe, en mentionnant qu’en I'état actuel des
choses, il est nécessaire d’effectuer une demande d’autorisation a la Cnilpour tout
acces a ces données. Il est certain que cela représente un véritable frein a leur
utilisation par les chercheurs en raison des délais actuellement nécessaires pour obtenir
une autorisation Cnil.

En annexe 7, figure la liste des publications et communications orales faites par les
equipes de recherche ayant mobilisé les données collectées aux enquétes en maternité
et aux deux mois des enfants ainsi que celles de I'équipe projet.

19. Moyens humains et financiers mobilisés pour I’enquéte

Pour la conception et le suivi des enquétes ainsi que la mise a disposition des
données,I'Unité mixte Ined-Inserm-EFS comprend 13 ETP niveau A et 1.5 ETP niveau
B.

CONSEIL NATIONAL DE L'INFORMATION STATISTIQUE 25
Commission Démographie et Questions sociales — 15 Octobre 2015



Les colts de collecte pour I'enquéte 5 ans et demi sont évalués a 1,1 million d’euros.

L'enquéte a initialement bénéficié d’'un financement ‘soutien de cohortes’ dans le cadre
des TGIR.

Depuis 2012, Elfe est financée dans le cadre du projet Equipex RE-CO-NAI. Ce
financement permet de financer les salaires des personnes contractuelles de I'équipe
projet, les infrastructures informatiques et les dépenses de fonctionnement liées a la
cohorte jusqu’en 2019.

Le financement de la collecte de données est assuré pour 'enquéte 5ans et demi mais
n’est pas assuré a ce jour pour 'enquéte 8 ans et demi.
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Annexe 1

Le test du jeu ELFI auprés des enfants du pilote au cours de leur 5éme année.

Le jeu ELFI est un protocole entiérement créé et réalisé par les chercheurs associés a
'équipe Elfe, destiné aux enfants adgés de quatre a cing ans. Des spécialistes de
nombreux domaines (puériculteurs, sociologues, psychologues, spécialistes de

I'éducation...) ont participé a son élaboration.

D’une maniére générale, son objectif est de soumettre, via une application informatique,
'enfant Elfe a des situations préprogrammées, auxquelles il devra réagir — plusieurs
réactions sont proposées et il doit faire un choix parmi elles — et dont les résultats sont
enregistrés comme pourraient I'étre des réponses a un questionnaire. Un intérét
particulierement fort de ce mode de passation, en-dehors de son aspect ludique, est
'absence d’intermédiaire entre lI'enfant et I'équipe Elfe : les informations émanent
directement de lui sans passer par les parents. On évite ainsi toute déformation liée a
des différences de représentations.

Plusieurs scénarios servant de cadre au jeu ELFI ont été proposés ; certains
suggéraient par exemple de batir une histoire a partir des apports que I'enfant entrait au
fur et a mesures dans le jeu (il choisissait le héros, I'élément perturbateur, etc.).
Toutefois, la version finale du jeu met le jeune utilisateur dans la situation d’'une journée
d’école ordinaire, et recueille ses avis et sentiments concernant une dizaine de
situations.

Avant méme ces mises en situation, la création de leur avatar fait l'objet
d’enregistrement : tout depuis les accessoires et les vétements jusqu’a leur couleur et la
nature des cheveux est transféré vers une base de données.

Par la suite, plusieurs themes sont abordés :

La sociabilité enfantine est au coeur des questionnements, avec des interrogations sur
les relations qu’entretient I'enfant avec ses pairs (que fait-il pendant la récréation ?
Aime-t-il I'école parce qu’il y retrouve ses ami(e)s ?).

D’autres situations retracent ses habitudes (que fait-il le matin en se levant,préfere-t-il
jouer ou regarder la télévision ?) ou méme introduisent des notions de morale (le
maitre/la maitresse doit-il recompenser le travail bien fait par des bonbons ?).

L’exploitation de ces résultats a renseigné la maniére dont I'enfant appréhendait sa vie
quotidienne, et s’est avéré riche en enseignements.

Les activités ludiques sont au cceur de la vie des enfants Elfe. Le jeu occupe une
grande place a la fois dans la pratique mais également dans les attentes des enquétés.
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Prés de la moitié d’entre eux déclarent vouloir jouer dés que possible le matin, tandis
que les trois-quarts apprécient I'école car ils peuvent y jouer avec leurs amis.

Au contraire, les activités non-ludiques comme le passage a la cantine sont bien plus
modérément appréciées. L’inactivité et la recherche de l'inactivité sont quant a elles
extrémement rares et soulignent le fait que les seules formes d’inactivité jugées
indispensables sont le repos et le sommeil.

La télévision occupe une place importante dans ces activités et presque deux tiers des
enfants déclarent la préférer a leurs jouets habituels. S’ils le peuvent, ils sont une
majorité a vouloir la regarder pendant le repas, et cette proportion croit lorsque ce repas
est pris en solitaire. Seul le matin se distingue comme une période ou I'attrait pour la
télévision est moindre en faveur des jeux plus traditionnels.

Ces nombreuses activités ne se font pas en solitaire. Que ce soit a I'école avec leurs
pairs ou a la maison avec leurs parents ou leur fratrie, les enfants Elfe recherchent
presque toujours la compagnie et trés peu manifestent des comportements solitaires.
Que ce soit pendant la récréation ou pendant les repas, plus de neuf sur dix d’entre eux
sont entourés et se satisfont de cette situation.

Malgré leur jeune age, on retrouve cependant déja d’'importantes traces de socialisation
genrée. Si ces effets ne sont pas encore dominants dans les relations entre enfants —
beaucoup privilégient la mixité parmi leurs amis, mémes si une majorité favorise un
individu du méme sexe lorsqu’est demandé qui est leur « meilleur(e) ami(e) » -, ils
apparaissent plus nettement lors de la création de I'avatar.

Les gargons favorisent nettement les pantalons et les t-shirts de couleur bleue ou rouge,
alors que les filles manifestent un attrait pour les robes, les jupes et les accompagnent
généralement d’'une couleur rose. Ces trois couleurs (bleu/rouge et rose) constituent
plus des trois-quarts des choix, au détriment de couleurs moins « genrées » comme le
noir, le blanc ou le marron, et sont donc trés représentatifs des enjeux du genre dés
'enfance. Il convient de rappeler qu’il s’agit bien d’'un choix des enfants et non des
parents.

Des dynamiques similaires se retrouvent au niveau des accessoires, ou les gargons
choisissent plutdét des casquettes, et les filles des colliers ; seul le cartable semble
s’attirer les faveurs des deux sexes de maniére égale.

Au final, les données récupérées lors du jeu ELFI se seront montrées a la fois exploi-
tables et enrichissantes malgré l'aspect expérimental du protocole. Des croisements
avec d’autres données récupérées lors de I'enquéte téléphonique pilote a 5 ans ont
confirmé la qualité des informations d’ELFI et leurs apports : les comparaisons sou-
lignent a la fois des similitudes de comportements et une évolution logique des attentes
des enfants entre leur quatrieme et cinquiéme anniversaire. Enfin, la réception de la part
du public concerné, les enfants Elfe, et des parents s’est également révélée positive et
globalement, le pilote a confirmé I'utilité et la pertinence d’une telle collecte au niveau
national.
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Annexe 2

Le systéeme de gestion des données d’Elfe : PANDORA

Le systéme d’information et de gestion des données a été congu par I'équipe
d’informaticiens du projet en relation avec des sociétés sous-traitantes.

Ce systéeme est un systéme atomique de différentes entités, ou il est techniquement et
physiquement impossible de constituer ou reconstituer une « mégabase unique ». Les
données recueillies a la naissance puis lors des phases de suivi sont totalement
anonymisées. Le seul fichier nominatif est celui comportant les adresses des familles et
tous les éléments permettant d’assurer la continuité de l'observation. Ce fichier fait
I'objet d’'une entité spécifique.

Les données au sein de ce fichier sont atomisées c’est-a-dire que chaque donnée du
fichier dispose d'un identifiant spécifique et que le fichier ne comporte aucune liaison
entre les identifiants et donc entre les données nominatives d’'un méme individu/famille
(ainsi, dans ce fichier, le nom d’'une famille ne peut y étre associé avec son adresse).
Les données font l'objet d’'un chiffrement et les échanges avec cette entité sont
fortement contractualisés et contrélés. Les précautions nécessaires de sauvegarde des
fichiers sont prises pour assurer la survie des données en cas de probléme technique.

Ce systéme a fait 'objet d’'une expertise indépendante par des spécialistes de la
sécurité informatique de la Cnil lors de l'autorisation initiale de I'enquéte Elfe.
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Annexe 3

Pondération de I'enquéte Elfe au temps 0 (maternité)

Deux pondérations sont proposées : une pondération 'nourrisson' et une pondération
'famille' (information relative aux jumeaux non doublée). Les résultats ci-aprés sont ceux
de la pondération 'nourrisson’, la méthode employée étant identique pour la famille.
L’enquéte Elfe (Etude longitudinale francaise depuis I'enfance), a pour objectif de
recueillir des informations sur la totalité des nouveau-nés d’'un échantillon aléatoire de
349 maternités en France métropolitaine, sur 25 jours répartis tout au long de I'année
2011 en 4 temps d'enquéte.

L'échantillon final constitué d'environ 18 300 nourrissons, soit 1/42°™des naissances
métropolitaines, est issu d'un plan de sondage a probabilités d'inclusion inégales.

Une pondération, si elle est utilisée dans les analyses, doit permettre d'obtenir des
résultats généralisables a l'ensemble de la population cible (et pas seulement a
I'échantillon). Elle consiste a assigner a chacun des 18 300 nourrissons, un poids
statistique qui correspond au nombre d'enfants qu'il représente dans la population visée
(764 000 nourrissons, respectivement un total estimé de 753 500 familles). La
population d'inférence est celle des nourrissons nés en 2011 dans une maternité
métropolitaine, issus d'un accouchement au plus gémellaire, hors grands
prématurés, ayant une mére majeure, en mesure de donner un consentement
éclairé notamment dans I'une des langues proposées (frangais, anglais, arabe ou
turc), nés dans une maternité métropolitaine et dont les parents ne résident pas
temporairement en métropole.

La partie Il donne les grandes lignes de cette pondération et la partie Ill s'adresse aux
utilisateurs et aux non-utilisateurs de cette pondération.

I - CONTEXTE

L'échantillon est issu d'un plan de sondage a plusieurs phases d'échantillonnage :
une phase concernant les maternités, une autre les jours, et la derniére, celle
exhaustive des nourrissons. Les maternités sélectionnées aléatoirement sont issues
d'un plan de sondage stratifié avec allocations proportionnelles a leurs tailles. Pour
représenter chaque saison, quatre périodes de l'année ont été sélectionnées : du 1er
avril au 4 avril, du 27 juin au 4 juillet, du 27 septembre au 4 octobre et enfin du 28
novembre au 5 décembre : 25 jours au total.

Aprés avoir pris en compte les poids initiaux dus au plan de sondage stratifié, les poids
sont ajustés pour rendre compte de la non-réponse qui s’observe a différents niveaux :
lors des enquétes en maternité, une partie des maternités n’a pas participé, de méme
gu’une partie des méres ayant accouché les jours d’enquéte. On discerne deux types de
non-réponse pour les maternités : celle des maternités n'ayant pas du tout participé et
celles ayant participé partiellement (quelques jours).
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On a en notre possession les données de variables communes aux maternités
participantes et a celles n'ayant pas participé. On dispose aussi, pour traiter la non-
réponse des meres, de quelques informations, communes aux meres ayant refusé de
participer et aux méres volontaires. En second lieu, un calage a été effectué sur les
marges de I'état civil et de I'ENP 2010 (Enquéte Nationale Périnatale), permettant a
notre échantillon pondéré d'étre cohérent géographiquement et sur la situation socio-
démographique de la mére.

Pour construire cette pondération, le plan de sondage a été schématisé par 3 phases :
maternités, jours, nourrissons.

3 PHASES
PONDERATIONS INITIALES ~ NON-REPONSE P1 représentant les 544 maternités
349 maternités P2 représentant les 365 jours
25 jours P3 représentant les 36 099 nourrissons

36 099 nourrissons

REPONDERATIONS P1xP2xP3 = P1P2P3 poids pour chaque nourrisson

L

Echantillon pondéré

2. CALAGE
Sur distribution connues de la population 2011

3.
\%

Poids final pour chaque nourrisson

poids final pour chaque nourrisson

Les 36 099 nourrissons sont ceux approchés dans les maternités participantes et durant
les jours auxquels elles ont participé.
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Il - LA PONDERATION
1) Phase 1, les maternités

L'échantillon de cette phase est construit selon une stratification avec allocations
1

proportionnelles a la taille. Notons donc, des poids initiaux inégaux™i selon la taille de la
maternité (c'est-a-dire son nombre d'accouchements).

Nombre
STRATE | 93CC0UCNe | 1y des | Taillede | Probabilité | poids-
Sh ments_ par strates I'échantillon | d'inclusion initial
maternité en
2008
1 [145, 699] 108 28 0.26 3,86
2 [700, 1009] 108 47 0.44 2,3
3 [1010, 1418] 109 66 0.60 1,65
4 [1422, 2187] 108 97 0.90 1,1
5 [2197, 5215] 111 111 1 1
Total 544 349 544
Taille de la population : 544 maternités Taille de I'échantillon : 349
maternités
Nombre de maternités ayant accepté de participer : 320 Taux de

participation : 91,69%

Nous disposons de 4 variables communes aux répondants et aux non-répondants : la
région, le statut juridique, la strate et le niveau de médicalisation de la maternité.

Comparaison des Nombre | Nombre | Taux de Test
maternités répondantes de de NON- |d'indépen
et des maternités non- | maternité | maternité | réponse | dance du

répondantes sur 4 S S qui Khi-deux

variables communes n'ont ou test

participé exact de

aaucunev Fisher
ague (p-value)
(NON-

réponse
totale)

Total 349 29 8,31 %
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Comparaison des Nombre | Nombre | Taux de Test
maternités répondantes de de NON- |d'indépen
et des maternités non- | maternité | maternité | réponse | dance du
répondantes sur 4 S S qui Khi-deux
variables communes n'ont ou test
participé exact de
aaucunev Fisher
ague (p-value)
(NON-
réponse
totale)
Région Effectifs
fle-de-France 77 15 19,5 % par
Champagne-Ardenne 7 0 0 % classe
Picardie 11 0 0% trop
Haute Normandie 8 0 0 % petits
Centre 13 2 15,4 %
Basse Normandie 8 0 0 %
Bourgogne 10 0 0 %
Nord pas de Calais 24 1 4,2 %
Lorraine 11 0 0%
Alsace 12 0 0 %
Franche-Comté 6 0 0 %
Pays de la Loire 15 0 0 %
Bretagne 21 2 9,5 %
Poitou Charentes 11 1 9,1 %
Aquitaine 15 0 0%
Midi-Pyrénées 13 1 7,7 %
Limousin 2 0 0%
Rhéne-Alpes 37 6 16,2 %
Auvergne 3 0 0 %
Languedoc-Roussillon 16 0 0 %
PACA 28 1 3,6 %
Corse 1 0 0 %
Taille(nombre 0.8989
d'accouchements en 28 3 10,7 %
2008) 47 3 6,4 %
[145, 699] 66 4 6,1 %
[700, 1009] 97 9 9,3 %
[1010, 1418] 111 10 9,0 %

[1422, 2187]
[2197, 5215]
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Comparaison des Nombre | Nombre | Taux de Test
maternités répondantes de de NON- |d'indépen
et des maternités non- | maternité | maternité | réponse | dance du
répondantes sur 4 S S qui Khi-deux
variables communes n'ont ou test
participé exact de
aaucunev Fisher
ague (p-value)
(NON-
réponse
totale)
Groupe de régions 2.703e-
lle-de-France, Centre, 101 17 16,8 % 13
Picardie 69 7 10,1 %
Sud-Est 179 5 2,8 %
Autres
Autorisation 0.1889
niveau 1 125 11 8,8 %
niveau 2 161 16 9,9 %
niveau 3 63 2 3,2 %
Statut juridique 0.0969
privé non lucratif 30 5 16,7 %
privé lucratif 95 9 9,5 %
public 224 15 6,7 %

La méthode des scores pondérés (utilisant les 4 variables ci-dessus) a été utilisée pour
compenser la non-réponse des 29 maternités non-répondantes (poids nul) en
1

rehaussant le poids des 320 maternités répondantes par un facteur d’ajustementﬁ.

2) Phase 2, les jours

Au total, sur les 320*25=8000 jours d'enquéte attendus chez les maternités
participantes, 7741 ont été effectués, soit 96,76 %. Chaque nourrisson a été pondéré en
fonction de sa vaguede naissance (saison). La premiére vague contenant 4 jours
d'inclusion, la 2"* 6 jours, la 3°™ 7 jours et la derniére 8 jours :

91

- NEBdejoursvague,

NEdematernitésparticipantiaumoinsunevague

PZ,
¥ NEBdematernitésparticipantilavague,

Ceci a été effectué au sein de chaque strate de maternités.
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3) Phase 3, les nourrissons

Au sein de chaque maternité participante et pendant les jours d'enquéte auxquels elle
participe, les 36 099 nourrissons éligibles sont invités a faire partie de la cohorte. Pour
plus de 18300 enfants, les parents ont consenti au suivi de leur(s) enfant(s) par I'étude
Elfe.

Nombre d'individus abordés : 36 099 nourrissons
Taux de participation : 50,8%

Parmi les 18 329 participants a lI'enquéte, 71 sont nés hors des 25 jours d'enquéte : ils
sont donc hors champ d'enquéte et 6tés de I'échantillon auquel correspondra la
pondération. De plus, 51 individus ont demandé la destruction de leurs données (entre
I'enquéte et le moment ou la pondération est construite).

Note : il se peut donc que la base de données qui vous est livrée contienne moins
d'individus que ceux dénombrés dans ce document (le nombre de suppressions n'est
pas un nombre fixe mais croissant dans le temps, le phénoméne est supposé rare et
l'impact sur la pondération, minime).

Taille de I'échantillon des répondants et non-répondants : 36 028 nourrissons
Taille du sous-échantillon des répondants : 18 207 nourrissons

Nous disposons de 11 variables communes aux répondants et aux non-répondants :
I'dge de la mére, son département, sa PCS, l'indicatrice de son activité au moment de
la grossesse, l'indicatrice de sa primiparité, l'indicatrice gémellaire, I'age gestationnel
du nourrisson et les 4 variables caractérisant la maternité d'accouchement.

Note : les informations de I'enquéte 2 mois ont été utilisées pour diminuer les taux de
valeurs manquantes des variables Age, Activité et CSP de I'enquéte en maternité.

Comparaison des Nombre | Part des | Nombre de | Taux de | Test
caractéristiques des de NOUrrisso | nourrissons NON- du chi-
nourrissons répondants et | nourriss | ns dans NON- réponse | deux
non répondants sur les 11 ons |l'échantill | répondants des (p-
variables communes(sur les dans on nourrisson | value)
données non manquantes) I'échantil s
lon

Total 36028 100,00 % 17800 49,40 %
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Comparaison des Nombre | Part des | Nombre de | Taux de | Test
caractéristiques des de NOurrisso | nourrissons NON- du chi-
nourrissons répondants et | nourriss | ns dans NON- réponse | deux
non répondants sur les 11 ons |l'échantill | répondants des (p-
variables communes(sur les dans on nourrisson | value)
données non manquantes) I'échantil s
lon
Vague 0.0003
-1 5300 14,7% 2510 47,3 %
-2 8913 24,8% 4321 48,3 %
-3 10344 | 28,7% 5197 50,1 %
-4 11471 31,8% 5772 50,3 %
MERES

Naissance 0.0020
- unique 34659 | 96,5% 17068 49,2 %
- multiple 1240 3,5% 666 53,6 %
Activité au moment de la <.000
grossesse 24946 | 72,1% 9802 39,3 % 1
- oui 9638 27,9% 6978 72,4 %
- non
Est primipare <.000
- OUi 15633 | 442 % 7416 47,3 % 1
- non 19731 | 55,8 % 9940 50,3 %
Age <.000
- moins de 22 ans 2597 7,3 % 1564 60,2 % 1
- [23 ; 24] 2566 7,2 % 1432 55,7 %
-[25; 29] 11361 | 31,9% 5738 50,4 %
- [30; 34] 11699 | 329 % 5308 45,3 %
- [35; 39] 5798 16,3 % 2645 45,5 %
- plus de 40 ans 1537 4,3 % 776 50,3 %
Distributions (sur les données | Nombre | Part des | Nombre de | Taux de | Test
non manquantes) de NOurrisso | nourrissons NON- | du chi-

nourriss | ns dans NON- réponse | deux

ons |I'échantill | répondants des (p-
dans on nourrisson | value)
I'échantil s
lon
Age gestationnel 0.0557
- [33; 37] 4370 12,2 % 2249 51,4 %
- [38 ; 40] 24913 | 69,8 % 12370 49,5 %
- plus de 40 semaines 6383 17,9 % 3152 49,2 %
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Comparaison des Nombre | Part des | Nombre de | Taux de | Test
caractéristiques des de NOurrisso | nourrissons NON- du chi-
nourrissons répondants et | nourriss | ns dans NON- réponse | deux
non répondants sur les 11 ons |l'échantill | répondants des (p-
variables communes(sur les dans on nourrisson | value)
données non manquantes) I'échantil s
lon
5 groupes de régions <.000
(méres) 10202 | 28,3 % 5287 51,7 % 1
- lle-de-France, Centre, 7774 21,6 % 3428 43,9 %
Picardie 5986 16,6 % 3039 50,7 %
- Nord-Est 6721 18,7 % 3346 49,7 %
- Nord-Ouest 5316 14,8 % 2671 50,2 %
- Sud-Est
- Sud-Ouest
3 groupes de régions <.000
(méres) 10202 | 28,4 % 5292 51,7 % 1
- lle-de-France, Centre, 7774 21,6 % 3428 43,9 %
Picardie 18023 | 50,0 % 9056 50,2 %
- Nord-Est
- et le reste
PCS brute <.000
- 1 Agriculteurs, exploitants 98 0,3 % 42 42,9 % 1
- 2 Artisans, commercgants et 971 29 % 406 41,8 %
chefs d'entreprise 4105 12,2 % 1198 28,2 %
- 3 Cadres et professions 6132 18,4 % 2462 40,1 %
intellectuelles supérieures 13534 | 41,3 % 6063 44.8 %
- 4 Professions Intermédiaires 823 3.1% 505 61,4 %
- 5 Employés 6711 21,8 % 5860 87,3 %
- 6 Ouvriers 3407 9,5 % 1235 36,2 %
- 7 Sans profession
- 9 Ne peut classer la
profession
MATERNITES
Strate 0.0005
-1 863 2,4 % 402 46,5 %
-2 2451 6,8 % 1136 46,2 %
-3 4750 13,2 % 2422 50,8 %
-4 9850 27,4 % 4939 50,0 %
-5 18085 | 50,2 % 8872 49,0 %
Statut juridique <.000
- privé non lucratif 3166 8,8 % 1403 44,2 % 1
- privé lucratif 8929 24,8 % 4458 49,9 %
- public 23904 | 66,4 % 11910 49,7 %
Comparaison des Nombre | Part des | Nombre de | Taux de | Test
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caractéristiques des de NOUrrisso | nourrissons NON- du chi-
nourrissons répondants et | nourriss | ns dans NON- réponse | deux
non répondants sur les 11 ons | I'échantill | répondants des (p-
variables communes(sur les dans on nourrisson | value)
données non manquantes) I'échantil s

lon
Autorisation 0.5734
- niveau 1 8191 22,8 % 4015 48,8 %
- niveau 2 17159 | 47,7 % 8520 49,5 %
- niveau 3 10649 | 29,5% 5236 49,1 %

La méthode des scores non pondérés (utilisant les 11 variables ci-dessus) a été utilisée
pour compenser la non-réponse des 17 800 nourrissons (poids nul) en rehaussant le
poids des 18 207 nourrissons répondants par un facteur d'ajustement. Il existe un défaut
de sous-couverture : certaines meéres éligibles n'ont pas été approchées (en moyenne,
4%). Or, le nombre de naissances éligibles par maternité est connu. Afin de corriger ce
défaut, un coefficient a été calculé par région (nombre de nourrissons éligibles /
nombres de nourrissons enquétés) et affecté a chaque nourrisson.

1
P3; =

' (a5)

co ElffSIZUII s—couverture

4) Calage

Chaque nourrisson j se voit donc affecté du poids corrigé de la maternité i dans laquelle
il est né, du poids temps associé a celle-ci et de son poids corrigé en fonction des
caractéristiques des meres des nourrissons non participants.

P1P2P3; = P1,P2,P3,

Afin d'étre cohérent avec quelques informations choisies et disponibles sur toute la
population, on effectue un calage sur des distributions provenant de I'état civil et de
I'ENP. Ce calage va modifier les poidsP1P2P3;

Le calage sur I'Age (état civil filtré sur métropole et méres majeures) va permettre
d'augmenter les poids des méres trés jeunes ou agées, qui malgré la repondération
ajustée de la non-réponse restaient encore sous-représentées. De la méme fagon, le
calage sur les groupes de régions (état civil filtré sur métropole) assure une bonne
représentation géographique. La Primiparité (ENP)et le Statut matrimonial (état civil
filtré sur métropole) sont des variables permettant de caractériser la situation familiale,
dimension importante dans cette enquéte.
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On choisit de caler sur leNiveau d'étude (ENP)qui est une caractéristique peu
susceptible de changer aprés accouchement. La population des immigrées étant plus
vaste que celle des étrangeres (le fait d'acquérir la nationalité frangaise concerne une
sous-population), il a été décidé de caler sur le Statut immigré (état civil filtré sur
métropole).

Calage(P1P2P3;) = POIDS,

Source

Distributio Distribution
n avant
pondératio

Variables de calage
apréspondér
ation
P1P2P3
et
avantcalage

n P1P2P3

age de la mére Etat civil (filtre sur
métropole et meres
- [18, 22] - 05,71% |- 07,86% majeures)
- [23, 24] - 06,27% |- 07,45% - 06,86%
- [25, 29] - 31,07% |- 32,15% - 07,10%
- [30, 34] - 35,32% |- 32,50% - 31,22%
- [35, 39] - 17,42% |- 15,88% - 33,25%
-+ de 40 ans - 04,21% |- 04,17% - 16,90%
- 04,67%
Groupe de régionsde domicile Etat civil (filtre sur
- lle de France/Centre/Picardie - 26,96% |- 30,4% métropole)
- Nord-Est - 23,84% |- 19,6% - 29,96%
- Nord-Ouest - 16,17% |- 14,3% - 19,15%
- Sud-Est - 18,52% |- 20,0% -15,42%
- Sud-Ouest - 1451% |- 15,7% - 19,03%
- 15,54%
statut méere immigrée Etat civil (filtre sur
- née en France - 86,66% |- 82,2% métropole)
- immigrée - 13,34% |- 17,8% - 81,25%
- 18,75%
état matrimonial Etat civil (filtre sur
- né dans le mariage - 46,17% |- 45,8% métropole)
- né hors mariage - 83,83% |- 54,2% - 45%
- 55%
mere primipare ENP (champ
- oui - 45,65% |- 44,8% ELFE)
- non - 54,35% |- 55,2% -43,1%
- 56,9%
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Variables de calage Distributio Distribution Source
navant apréspondér

pondératio ation
n P1P2P3 P1P2P3
et
avantcalage

niveau d'étude de la mere ENP (champ
- non scolarisée/école|- 18,91% |- 23,7% ELFE)
primaire/college/CAP ou BEP - 20,93% |- 23,9% - 27,79%
- 2nde/1ére/terminale  générale,|- 60,16% |- 52,3% - 19,88%
technique ou professionnelle - 52,33%
- études supérieures

Le calage assure donc des distributions de I'échantillon pondéré Elfe identiques a celles
de la colonne 'Source'.
La méthode utilisée est celle du raking ratio.

5) Descriptif du poids

Afin de limiter la dispersion, la variance des poids (puisqu'elle impactera la variance de
nos estimations), certains poids ont été tronqués a 200.

Min | P5 |P10 | P90 | P95 | Max | Max/mi | Somme |Moyenn| écart- | Coefficient
n des poids e type |de variation

(%)

11 18] 20 | 75 [114] 201 15 764000 42 32 77,6

Ill - UTILISATION DES POIDS ?

Cette partie présente quelques éléments qui nécessitent réflexion avant de choisir
d'utiliser une pondération ou de choisir de ne pas l'utiliser.

La pluridisciplinarité de I'enquéte Elfe améne a travailler sur des variables de type santé,
environnement, sociologie, démographie... Des variables qui ne seront donc pas
toujours particulierement corrélées entre elles. La pondération étant unique (il n'existe
pas un jeu de poids par variable ou par domaine), elle sera meilleure en terme debiais
et/ou de variance pour certaines variables et moins adaptée pour d'autres.
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Pourquoi construire une pondération ?

Population cible

Population ciblg \)

Répondant
s

Echantillon initial \>

On s'intéresse aux pondérations lorsque l'inférence cherchée est a la population
cible et non a I'échantillon.

Deux phases principales sont a l'origine de cette pondération : une premiére phase de
sélection de I'échantillon initial (36 028) et une deuxiéme phase de réponse des familles
(18 207).

La phase 1 correspond surtout au plan de sondage a probabilités inégales : les
maternités de trés petite taille (strate 1) ont été incluses a 25 % tandis que les trés
grandes maternités (strate 5) ont été incluses a 100 %. Pour prendre en compte ces
différences, la pondération affecte un poids égal a 4 aux petites maternités et un poids
égal a 1 aux grandes. Ainsi, au travers de leurs poids, les 25 % de petites maternités
sont censées représenter, outre elles-mémes, les 75 % petites maternités non-
enquétées. De fagcon analogue, les enfants nés en avril (4 jours d'inclusion) ont été
inclus deux fois moins que ceux nés en décembre (8 jours d'inclusion). Ainsi, leurs
poids sont en moyenne deux fois plus grands que ceux correspond aux enfants nés en
décembre.

Il est alors conseillé de pondérer si la variable d'intérét (celle sur laquelle on
souhaite travailler) est liée a la strate de la maternité (c'est-a-dire si cette variable
prend des valeurs différentes suivant qu'il s'agit d'une grande ou d'une petite maternité),
ne pas pondérer pourrait alors engendrer un biais. De fagon analogue, si la variable
d'intérét est liée a la saison, il est conseillé de pondérer.

La phase 2 correspond a la 'sélection' des familles en terme de participation : cette
participation s'est révélée étre liée a certaines caractéristiques. Par exemple, les méres
ayant déja eu un enfant ont moins souhaité participer a l'enquéte que les meéres
primipares. Alors, pour compenser ce manque d'information, les poids (statistiques) des
nourrissons des méres ayant déja eu un enfant ont été augmentés. La pondération a
utilisé les 11 variables présentées précédemment au degré 3. De plus, en terminant par
un calage, on assure des distributions exactes sur les 6 variables utilisées.

Si la variable d'intérét est corrélée a I'une de ces variables, pour une réduction
des biais il est conseillé d'utiliser la pondération.
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Certaines variables, notamment celles liées a la santé, ne sont pas toujours sensibles a
la pondération. Ceci peut s'expliquer par une sélection en phase 2 caractérisée par des
variables plus sociales que médicales. Il se peut malgré tout qu'il y ait d'autres effets de
sélection non mesurables (ainsi la sélection des variables de pondération et de calage
reste tributaire des données disponibles).

Exemples : ) )
Variables d'intérét Echantillon Echantillon Source de

sanspondé avecpondé comparaison
ration ration

Etat civil 2011

Nationalité de la mére

- frangaise (par naissance
ou par acquisition)

- étrangere ou apatride

91,72% |-87,01% |-86,6%
08,28% |-1299% |-13,4%

ENP
(échantillon)

Accouchement : début du

travail -7082% |- 70,01 % |-66,63 %
- travail spontané -1951% |- 19,78% |-22,44 %
- déclenchement - 09,67% |- 10,20% |-10,93 %
- césarienne avant début

du travail

Pourquoi prendre en compte les mécanismes d'échantillonnage et de non-
réponse ?

L'utilisation de ces poids dans les logiciels, lorsqu'elle est nécessaire, assurera le
caractére (presque) sans biais des variables d'intérét. Pour la variance, c'est plus
compliqué : utiliser les procédures standards (sans préciser qu'il s'agit d'un plan a
plusieurs phases, stratifié, avec de la non-réponse et un calage), entrainera des
estimations d'écarts-type vraisemblablement sous-estimées. Les tests statistiques
rejetteront alors I'hypothése nulle plus fréquemment qu'ils ne le devraient. Il faudrait
donc utiliser des procédures appropriées pour estimer correctement les variances. Ce
travail fait I'objet d'une autre note mise a disposition des utilisateurs en 2015.
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Annexe 4

Composition des instances de suivi

Composition du Comité de pilotage : le Comité de pilotage comprend un représentant
de chaque institution partenaire du projet Elfe :

L’Institut national d’études démographiques (Ined)

L’Institut national de la santé et de la recherche médicale (Inserm)

L’Etablissement frangais du sang (EFS)

L’Institut national de veille sanitaire (InVS)
- La Caisse nationale des allocations familiales (Cnaf)
Et pour I'Etat :
- I'Institut national de la statistique et des études économiques (Insee),

- la Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques
(Drees),

- la Direction générale de la santé (DGS),
- la Direction générale de la prévention des risques (DGPR) et

- le Département des études, de la prospective et des statistiques (DEPS).

Composition du Conseil scientifique : le conseil scientifique est composé de
personnalités scientifiques indépendantes désignées en raison de leurs compétences
dans le domaine d’activité du projet.

Membres francais :

- Anne Cambon-Thomsen (DR Inserm, généticienne et éthicienne, Toulouse,
Présidente)

- Alain Chenu (Pr de sociologie, Sciences Po, vice-président)
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- Sylvaine Cordier (DR Inserm, épidémiologiste environnementale, Rennes)

- Michel Fayol (Psychologue, Pr des universités émérite, Laboratoire de
psychologie sociale de la cognition, Clermont-Ferrand)

- Cécile Lefevre (Professeur a Paris Descartes, statisticienne et spécialiste des
enquétes sociales)

- Gérard Mauger (Sociologue, DR émérite au CNRS, spécialiste des « ages de la
vie », des pratiques culturelles et des déviances)

- Frédéric Villebrun (médecin généraliste, chef de projet pour la HAS)
- Juliane Léger (Pr de pédiatrie endocrinologie, Hopital Robert Debré)
- Serge Hercberg (PU-PH, épidémiologiste de la nutrition, Bobigny)
Membres étrangers :
- Heather Joshi (démographe, Center for Longitudinal Studies, Londres)
- Fred Paccaud (Pr épidémiologie et santé publique, Université de Lausanne)
- Anne-Marie Nybo-Andersen (Pr épidémiologie sociale, Université de

Copenhague, co-investigateur DanishBirthCohort)

Composition du groupe Ethique : le groupe Ethique Elfe a un réle consultatif. Il exerce
une mission de conseil sur les questions soulevées par la nature de certaines données
ou les modalités de leur collecte au regard des finalités de la recherche.

- Emmanuelle Rial-Sebbag (juriste, CR Inserm, Toulouse)

- Nicolas Lechopier (philosophe, maitre de conférences, Université Lyon )

- Géraldine Vivier (sociologue, IR Ined, Paris)
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Annexe 5

Les actions de communication récentes

En 2014, les outils de communication ont été les suivants :
* Une carte de vceux envoyée au familles ;

e Un journal annuel, « Elfe Infos», pour apporter aux parents plus d’informations sur
I'étude ;

* Un cadeau (livre illustré) pour le troisieme anniversaire des enfants ;

» L’ «espace famille» sur le site Internet de I'étude (accés privé) a continué a évoluer
courant 2014 /2015 : mise a jour des différentes rubriques : agenda, premiers retours,
coulisses de I’ étude, foire aux questions, etc ;

* La boite mail dédiée aux participants (communaute@elfe-france.fr) permet toujours
aux familles d’échanger directement avec I'équipe projet et ainsi de fournir des
réponses personnalisées, précises et rapides quant a leurs demandes d’information ou
face a d’éventuels problemes rencontrés pendant les enquétes téléphoniques par
exemple ;

* Une newsletter, « Elfe & Vous », a été créée en juillet 2014. Avec différentes rubriques
(Zoom sur..., A vous de jouer !, Le saviez-vous ?). Ce nouveau support a pour objectif
d’apporter des informations plus ludiques aux parents et de fédérer les familles autour
de projets participatifs. En 2014, la création d’un album photo ayant pour théme « les
enfants Elfe et leurs jouets préférés » a été proposée aux familles ;

* Un magazine jeunesse, « Graine d’Elfe », destiné aux 300 enfants de I' Enquéte pilote
agés de 7 ans, a vu le jour en octobre 2014. Les enfants devenant eux -mémes des
acteurs dans I'étude Elfe, il est important de les informer sur leur réle dans I'étude et
leur expliquer en quoi elle consiste. Le magazine comprenait également des activités
ludiques (expérience scientifique, jeux, atelier bricolage, recette de cuisine, etc.). Ce
support a été pensé pour susciter I'intérét des enfants et créer un esprit de communauté
autour de Elfe ;

Par ailleurs, une stratégie de communication spécifique a été mise en place auprés des
familles pour le lancement de I'enquéte 3 ans et demi :

» Des courriers et mailings pour annoncer aux parents ce nouveau rendez-vous ;
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e Un filmpour illustrer la premiere rencontre avec I'enfant a domicile (www.elfe-
france.fr/index.php/fr/film -visite-domicile);

» Un flyer d’'information pour expliquer aux parents les objectifs des tests réalisés avec
I'enfant;

* Un cadeau (ballon aux couleurs de Elfe) pour remercier les enfants de leur
participation;

* Une hotline et une adresse mail spécifique a disposition des parents pour gérer les
aspects logistiques liés a 'enquéte a domicile.
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Annexe 6

Courrier accompagnant le bilan du compteur de mouvement et fiche bilan de
I'activité physique et du sommeil de I’enfant

Chére famille,

Nous avons bien recgu le compteur de mouvements que votre enfant a accepté de porter
pendant plusieurs jours afin de mesurer son activité physique et son sommeil, et nous
vous en remercions chaleureusement.

Les données recueillies sur 'ensemble des enfants participant a I'étude Elfe vont nous
permettre d’avoir une « photographie » générale de l'activité et du sommeil des jeunes
enfants aujourd’hui en France. Elles contribueront également a établir des
recommandations sur la quantité de sommeil et le niveau d’activité physique favorisant
le bon développement des enfants. Dans plusieurs pays, il est recommandé que les
enfants agés de 3 a 5 ans dorment entre 11 et 13 heures par jour (sieste comprise) et
passent au moins 3 heures par jour a bouger. EnFrance, il n'y a pas encore de
recommandations officielles. L’étude Elfe devrait donc apporter des informations utiles
dans ce domaine.

En attendant les résultats des chercheurs sur 'ensemble des données collectées, nous
pouvonsdéja vous communiquer les donnéesconcernant votre enfant. Dans le bilan ci-
joint vous trouverez en particulier des informations sur I’heure moyenne a laquelle votre
enfant s’est couché et s’est levé, son temps moyen d’endormissement ainsi que la
répartition de son temps d’éveil selon le niveau d’activité physique.

Nous vous remercions encore pour la confiance que vous nous accordez et pour votre
investissement dans I'étude Elfe.

Bien cordialement,

Dr Marie-Aline Charles Patricia Dargent-Molina Sabine Plancoulaine,
Directrice de I'étude Elfe Responsable du groupe  Responsable du
« Activité physique » groupe« Sommeil »
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elfe

Etude Longitudinale
Francaise depuis
I'Enfance

Bilan de I'activité physique et du sommeil
de votre enfant

Période d’enregistrement : du 10/11/2014 au 16/11/2014

Les données suivantes correspondent a des moyennes journaliéres calculées a partir de
I’ensemble des jours d’enregistrement.

Heure moyenne du coucher : 21h50 Temps moyen d’endormissement : 10 min
Heure moyenne du lever : 07h58
Ces moyennes prennent en compte les heures de coucher et de réveil sans distinguer

les jours de semaine, des week-ends et jours fériés.
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Répartition du temps éveillé de la journée selon le niveau d’activité physique*

* Les différents niveaux d’activité correspondent par exemple aux situations suivantes :
marcher tranquillement est considéré comme une activité Iégére, jouer avec un ballon comme
une activité modérée et courir comme une activité vigoureuse. L’activité sédentaire comprend
le temps passé dans la journée assis, en jeux calmes ou allongé sans dormir.
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