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Pourqguoi participer

a I'étude Jubilé :

« La vie apres 50 annees
de diabete de type 1 » ?

Why to participate in the Jubilé study:
“The life after 50-year with diabetes”

Résumé

L’objectif principal de I’étude Jubilé est d’étudier la vie des patients atteints de diabete
de type 1 (DT1), de 40 années ou plus de durée. Pour le diabétologue participant
(« investigateur »), remplir le questionnaire correspondant a chaque patient prend moins
de 5 minutes, une seule fois. Les patients participant répondent, avec enthousiasme, au
questionnaire les concernant. Les questionnaires officiels papier doivent étre demandés
a I'adresse courriel dédiée (altman.jubile@egp.aphp.fr).

Prés de 600 questionnaires ont déja été adressés aux investigateurs, et prés de la
moitié retournée. L’objectif est d’au moins doubler cet effectif, afin de le rendre le plus
représentatif possible de la population francaise de DT1 concernés. Les extensions
prévues de I'étude, telles la mise en évidence de génes protecteurs des lésions micro-
angiopathiques, seront possibles.

Les patients diabétiques font beaucoup d’efforts et consacrent beaucoup de temps
a leur maladie.

Le but initial de I'’étude Jubilé est de démontrer qu’une large cohorte de patients DT1 est
capable de mener une vie familiale, professionnelle et socio-culturelle de haut niveau.
Ce message réellement optimiste pourra, ainsi, étre largement diffusé.

Mots-clés : Etude Jubilé — diabéte de type 1 — qualité de vie — complications
chroniques du diabete — génétique — longévité.

Summary

The main purpose of the Jubilé study is to evaluate the lifestyle of patients who have
had type 1 diabetes (TD1) for at least 40 years. It takes, only once, less than 5 minutes,
for the patient’s diabetologist (“investigator”) to fill the one-page medical question-
naire. Patients are eagerly enthusiastic to complete their own 7-page questionnaire.
The original paper questionnaire should be requested at the dedicated mail address
(altman.jubile@egp.aphp.fr).

Close to 600 questionnaires has been sent to investigators willing to participate in, and
almost half of them completed so far. The objective is at least doubling this number
to render the study highly representative of the whole French TD1 population. It will
also unable to extend the study, for instance, to the examination of genes protective
against microangiopathy.

Diabetic patients spend a large amount of time and effort to their disease.

Médecine des maladies Métaboliques - Septembre 2011 - Vol. 5 - N°4



Pourquoi participer a I'étude Jubilé : « La vie aprés 50 années de diabéte de type 1 » ?

The initial aim of the Jubilé study remains to demonstrate that a large cohort of diabetic
patients is able to enjoy familial, professional, and sociocultural success. This will permit

to emphasize this truly optimistic message.

Key-words: Jubilé study — type 1 diabetes — quality of life — diabetes chronic

complications — genetics — longevity.

Introduction

La question la plus souvent posée par
les parents d’enfants ou d’adolescents
diabétiques de type 1 (DT1) récemment
diagnostiqués est : « Que va-t-il deve-
nir ? » [1]. La réponse a cette question
est donc essentielle et I’étude (enquéte)
Jubilé a I'ambition d’y répondre.

La découverte de I'insuline a permis la
survie des patients atteints de DT1, la
gravité des complications a été considé-
rablement réduite et la prise en charge
de ces patients tres améliorée. L’ objectif
principal de I’étude Jubilé est de décrire
la qualité et le mode de vie des patients
présentant cette maladie depuis plu-
sieurs décennies, plus spécifiquement
50 années ou plus, mais également
dés 40 années de durée. Les patients
éligibles sont donc les patients ayant
un diabéte survenu dans I’enfance,
I’adolescence ou I'adulte jeune, traités
d’emblée par I'insuline, et ne s’oppo-
sant pas au traitement de leurs données.
L’enquéte est de type observationnel et
transversal, a I’échelon national, portant
sur des patients identifiés par les diabé-
tologues, membres de la Société fran-
cophone du diabéte (SFD). Cette étude
repose sur un questionnaire validé par
un groupe d’experts.

Nous avons conduit une enquéte préli-
minaire chez 57 patients d’lle-de-France.
Elle a montré que ces patients, qui passent
beaucoup de temps et font tant d’efforts
pour s’occuper de leur maladie, peuvent
mener une vie familiale, professionnelle et
socio-culturelle de haute qualité. Si cela
est vérifié au niveau national, ce message
optimiste pourra étre largement diffusé, et
répondre ainsi a la question que se pose
les parents de jeunes patients DT1.
Aprés un résumé de la méthodologie et
des aspects éthiques, nous présenterons
I’état actuel d’avancement de I’étude.

Puis, nous aborderons les stratégies
potentielles de rappel pour s’approcher
de I’échantillon le plus représentatif pos-
sible. Bien que ce stade soit plus lointain,
la derniere partie concernera les premie-
res réflexions sur les analyses possibles
de cette cohorte. Les extensions de
I’étude Jubilé seront exposées, en parti-
culier le déploiement dans d’autres pays
francophones, ainsi que la constitution
d’une bio-banque, dont le potentiel est
énorme.

Données de la littérature

Seules deux études de patients pré-
sentant un DT1 diagnostiqué depuis
au moins 50 années ont été rapportées
dans la littérature.

e Dans I’étude de la cohorte anglaise
Golden Years [2], les auteurs décrivent
essentiellement les caractéristiques cli-
niques et biologiques de 400 patients,
identifiés grace a un registre national des
malades diabétiques, médaillés apres
50 ans de DT1.

e Dans I’étude de la cohorte 50-year
Medalist [3], aux Etats-Unis, les auteurs
ont documenté les caractéristiques cli-
niques chez 326 patients DT1, identifiés
grace a un registre hospitalier. Pour ces
deux cohortes, I’équilibre glycémique
n’est qu’approximatif, et pourtant, les
complications ne sont pas trés prévalen-
tes. Aucune de ces études n’a évalué la
qualité de vie des patients. Cette der-
niére n’a été étudiée qu’aprés des durées
de maladie beaucoup plus courtes [4].
Récemment, nous avons rapporté les
résultats d’'une enquéte évaluant la
qualité et le mode de vie de 57 patients
DT1, apres 50 années de durée de la
maladie [5]. Dans cette étude, 'ensem-
ble de patients avait préservé une vie
familiale et professionnelle de haute
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qualité. Ainsi, 84 % des patients ont
eu au moins un enfant, sans différence
entre hommes et femmes, et 86 % ont
déclaré pratiquer une activité physique
quotidienne d’au moins 30 minutes.
Bien que certains patients aient jugé
leur vie sociale diminuée, 54 % allaient
tout de méme régulierement au cinéma,
84 % au théatre et 80 % au restaurant.
L’autocontrdle glycémique, le régime ali-
mentaire, le déficit visuel et les injections
d’insuline faisaient partie des inconvé-
nients majeurs rapportés comme liés a
la maladie.

Méthodologie

Elaboration du questionnaire

L’étude Jubilé est une extension natio-
nale, observationnelle et transversale,
de I’étude préliminaire précédemment
décrite [5]. Pour I’enquéte initiale, nous
avions élaboré un questionnaire spé-
cifique, plus a méme de renseigner le
mode de vie, en nous intéressant spé-
cialement a des items concernant la
famille, le statut marital, la descendance
(enfants, mais également petits-enfants),
tout comme I’activité sociale, aux plans
distractif, sportif, culturel, des voyages,
ou encore de la vie sexuelle. Le niveau
socio-culturel a été particulierement
documenté. Parallélement, les patients
étaient invités a faire la liste des inconvé-
nients les plus importants dans la prise
en charge de leur diabéte. Les progrés
les plus significatifs, a leurs yeux, ont
également fait I'objet d’un recensement,
ainsi que les aides individuelles ou col-
lectives les plus contributives.

Ce questionnaire initial a été validé et
amélioré en utilisant la méthode Delphi
(comme I'oracle de Delphes) [6]. Il s’agit
d’une méthode itérative, qui vise a faire
converger un groupe d’experts, avec un
consensus en plusieurs étapes assurant
la validité des données.

* Premiére étape : ’équipe coordina-
trice a désigné 300 experts susceptibles
de participer aux différentes étapes du
projet. Les membres volontaires de la
SFD médicale et de la SFD paramédi-
cale (infirmiers, diététiciennes, psycho-
logues) étaient éligibles. Des patients,
représentants de I’Association francaise
des diabétiques (AFD) et de I’Association
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d’aide aux jeunes diabétiques (AJD), ont
également été sollicités. Les items du
questionnaire initial ont été proposés aux
experts qui, eux-mémes, ont fourni des
items a inclure permettant I’élaboration
d’une nouvelle version.

e Lors de la deuxiéme étape, les par-
ticipants ont classé la liste d’items sur
le degré d’accord, de I’accord complet
jusqu’au désaccord complet.

¢ Lors de la troisieme étape, aprés avoir
calculé le rang médian de chaque item,
tous les participants ont a nouveau classé
la liste, en ayant a disposition les résul-
tats du groupe. Cette derniére étape a eu
lieu lors du « séminaire Jubilé », récurrent
lors des réunions annuelles de la SFD, qui
s’est tenu a Lille, en mars 2010, et a per-
mis I’élaboration du questionnaire final,
meédecin (annexe 1) et patient (page 1,
pour exemple, en annexe 2).

Description du questionnaire

¢ Le questionnaire « médecin » com-
porte une page et 24 items. Le temps
de remplissage, notamment lorsque
le patient est présent en consultation,
méthodologie recommandée, est infé-
rieur a 5 minutes.

* Le questionnaire « patient » com-
porte sept pages, couvrant neuf caté-
gories :

- renseignements démographiques ;

— situation de famille ;

— autonomie ;

- hygiéne de vie ;

- vie sociale actuelle ;

- activités ;

— vie professionnelle ;

— traitement actuel du diabéte ;

— prise en charge du diabete (portant sur
le vécu des ennuis, le vécu des progres
réalisés, le réle de I’entourage).

Il se termine par des questions ouver-
tes, portant sur les progres souhaités,
les bons et les mauvais souvenirs liés
au diabete, et par un questionnaire de
personnalité.

La durée de remplissage est d’environ
20 minutes.

Diffusion du questionnaire

Chaque questionnaire comporte une
enveloppe T, destinée au retour auprés
de I'Unité de recherche clinique (URC) de
I’Hépital Européen Georges Pompidou
(HEGP, AP-HP, Paris), un partenaire

essentiel de Jubilé, ou un technicien
d’étude clinique surveille la bonne récep-
tion des questionnaires ainsi que, d’em-
blée, la qualité du remplissage.

L’étude Jubilé, officiellement « lancée »
par la SFD en décembre 2010, compor-
tait une lettre explicative destinée aux
adhérents afin de leur rappeler le critéere
d’inclusion : « Tout diabétique de type 1
depuis 50 années, mais sont également
éligible les patients ayant 40 années de
diabéte ». Des spécimens informatiques

des deux questionnaires étaient joints a
cette lettre, mais ne devaient pas étre
utilisés. En effet, il est indispensable
de « commander » des questionnaires
papier a I'adresse courriel dédiée (altman.
jubile@egp.aphp.fr). Les questionnaires
papier sont plus souvent documentés et
retournés que les questionnaires informa-
tiques. Cette version papier comprend,
en outre, le consentement que le patient
doit signer, ainsi qu’'un numéro destiné
a anonymiser, par la suite, les données.

1. COORDONNEES
Médecin
Nom :
TéL :
E-mail :

Pression artérielle diastolique : | __|
HbAlc actuelle : | %
Cholestérol LDL : mmol /L ou
Cholestérol HDL : mmol/L ou
Triglycéridémie : | mmol/L ou

Rétinopathie proliférative : oui [ non [J
Traitement laser : oui [J non [J = Si oui,
(Edéme maculaire : oui [ non [
. Acuité visuelle basse (< 3/10 du
Chirurgie de la cataracte : ouiJ

PP O EFErFTCF® ™mBP RN PR

inférieurs : oui [ no

w
v. Antécédents de plaie chronique du pied : oui
w. Antécédents d'amputation : oui [l non [

X Troubles cognitifs : oui Ol non O

2. CARACTERISTIQUES CLINIQUES ET BIOLOGIQUES ACTUELLES
Poids : | kg Taille: || _|em

Pression artérielle systolique : | | mmHg
| mmHg

Pas de rétinopathie ou rétinopathie non proliférati
Rétinopathie non proliférative modérée ou sévire :

1= Si oui, année du premier événement : |

t  Antécédents d'artérite, de dilatations, de pose de stents, ou de pontage des artéres des membres
n [ = Si oui, année du premier événement :

Antécédents d'accident vasculaire cérébral : oui [l non O
I non

Numéro d'anonymat

DONNEES A COMPLETER PAR LE MEDECIN

@

= Sj oul ? | |
Si oui, quelle année ? | o

P

7
%

Annexe 1 : Questionnaire médecin (1 page).
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DONNEES A COMPLETER PAR LE PATIENT

Merci de votre participation i cette étude.
Veuillez utiliser des lettres majuscules pour répondre

Ne pas ajouter votre identité ¢

RENSEIGNEMENTS DEMOGRAPHIQUES
Initiales : nom - prénom | _|
Date de réponse au questionnaire :
Sexe : Masculin ) Féminin O

Date de naissance:|__| |/ 4

L N

P

Age lors de la découverte du diabéte :
b. Ou habitez-vous actuell ?

Code postal :

h. Od avez-vous vécu la plus
Code postal :

en famille 7 1)

de ?
de petit(s)-enfant(s) ?
d. Quel ige ont vos enfants ? |
e. Quel 3ge ont vos parents ? Pére: |__|
si décédé, age au décis : Pére:
c. Combien avez-vous

de frére(s) 7 | desoceur(s)?

de frére(s) diabétique(s) de type 1 7 |
de sceur(s) diabétique(s) detype 17 |

sur ce q

Lieu de naissance (ville/département/pays) :

ne urbaine

Tl encouple?] séparé(e)?] veuf (veuve) 7 O
en institution/résidence service 7 [

d'enfant(s) ?
| d‘arriére-petit(s)-enfant(s) 7

Numéro d'anonymat

ire qui restera anonyme.

| /20

O ou zone rurale )

ou zone rurale [J)

Annexe 2 : Questionnaire patient (page 1 des sept pages, pour exemple).

Dés que la commande de questionnaires
a été effectuée aupres de I'adresse cour-
riel dédiée, en précisant I’adresse pos-
tale pour I’envoi, les questionnaires sont
adressés, avec un délai de réception de
I’ordre de la semaine. Tous ces aspects
organisationnels de I’étude sont pris en
charge par 'URC de I'HEGP.

Effectif attendu

Leffectif attendu pour la cohorte « plus
de 50 années » est compris entre 1 000 et

2 000 patients. Un calcul plus affiné, a
partir de bases de données disponibles,
notamment celles de la Caisse nationale
d’Assurance maladie des travailleurs
salariés (Cnamts), I’apprécie a un peu
plus de 1 500 patients [7]. Il n’existe
pas de données disponibles fiables pour
40 ans de durée de diabéte.

La SFD comprend environ 1 200 mem-
bres, dont probablement 1 000 diabéto-
logues cliniciens actifs (certains de ses
membres sont, par exemple, des cher-
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cheurs, des retraités...). En moyenne,
chaque diabétologue frangais pourrait
donc avoir un a deux patients a inclure
avec 50 années de durée de diabéte.

Considérations légales
et éthiques

Le caractére multicentrique a imposé de
susciter I'avis du Comité consultatif sur
le traitement de I'information en matiere
de recherche dans le domaine de la santé
(CCTIRS), qui a émis un avis sans réserve,
repris par la Commission nationale de
I'informatique et des libertés (Cnil). Le
protocole a été soumis au Comité d’éthi-
que de I'Hopital Necker-Enfants Malades
(CENEM, Paris), qui a également donné
un avis favorable en demandant, surtout
par principe, la signature d’un consente-
ment préalablement au remplissage du
questionnaire, bien qu’il soit tacite que
le patient qui remplit le questionnaire a
accepté de le faire.

Etat actuel
de P'avancement de I'étude

Le calendrier de I’étude, établi dés 2009,
est présenté sur la figure 1. Les délais
sont actuellement respectés. Moins de
6 mois aprés le lancement de I'étude,
564 questionnaires ont été demandés
par 21 régions administratives (sur 22) de
France métropolitaine, représentées par
68 médecins ou centres, une moyenne
de huit dossiers par demandeur.

Le remplissage des questionnaires, méde-
cins et patients, est d’excellente qualité.
Les questionnaires patients, 222 en
juin 2011, ont été retournés pratiquement
alaméme hauteur que les questionnaires
médecins (263), et sans délai.

La figure 2 présente la répartition des
centres au niveau national (France métro-
politaine). La figure 3 présente le nom-
bre de questionnaires demandés et de
demandeurs, en fonction du temps, sur
6 mois. La figure 4 présente le nombre
de questionnaires regus, également en
fonction du temps.

Stratégies de rappel

Le nombre de questionnaires demandés
est trés encourageant, tout comme le
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Etude préliminaire
Diabetologia 2009

6 mois
Préparation
du questionnaire
destiné au
groupe d'experts

qére

étape étape étape
SFD

2éme

3éme

Lille
03/2010

Validation du questionnaire

Envoi des questionnaires
et recueil des réponses

Analyse / Publication
des résultats

taux de réponses. |l est toutefois a noter
qu’un nombre encore limité de médecins
a demandé des questionnaires et que
certaines régions sont peu, voire pas,
représentées.

A titre d’exemple, la région Franche-
Comté a déja renvoyé prés de 50 ques-
tionnaires, ce qui permet d’extrapoler
le nombre de dossiers potentiels a plus
de 1 000, et probablement beaucoup
plus, dans la mesure ou les régions lle-
de-France, Rhéne-Alpes, ou PACA, par
exemple, ont certainement beaucoup

plus de DT1 de longue durée de leur

Figure 1 : Calendrier prévisionnel de I’étude Jubilé.

maladie que la région Franche-Comté.

Rappels déja effectués

Les 22 régions administratives de France métropolitaine et leur capitale

e Une relance a été effectuée par la SFD,
en juin 2011, sous forme d’un courriel
tres sobre a tous les adhérents, rappe-
lant la conduite a tenir pour commander
les questionnaires papiers.

e ['association des jeunes diabétiques
(AJD), son président et sa secrétaire, ainsi
que I'experte qualiticienne, ont identifié
pres de 400 patients, toujours membres
de ’AJD, dont la durée de diabéte est
supérieure a 40 années. Tous ces patients
vont recevoir les questionnaires officiels et
pourront demander a leur médecin habi-
tuel de remplir la partie médicale. LAJD
tient trés fortement a cette stratégie, cen-
trée sur les patients, qui sont trés concer-
nés et trés volontaires.

e Diverses autres stratégies ont déja
été employées, telles que la publicité de
I’étude Jubilé dans les grands quotidiens
meédicaux (Le quotidien du médecin,
Le généraliste, Panorama du médecin,
Impact médecine...). L'opportunité a
également été saisie, lors de congrés
ou de réunions organisées par I'industrie
pharmaceutique, ou de trés nombreux
diabétologues sont présents, de pré-
senter, en quelques diapositives, I'étude
Jubilé et la méthodologie.

Une affiche (figure 5) est disponible : elle

Bl France = Frontiéres nationales * Capi régl
[ Autres pays

A.: Andore

LU. : Luxembourg

est affichée par de nombreux investiga-
teurs dans les locaux de consultation.
Cette affiche peut vous étre adressée,

Figure 2 : Répartition régionale (France métropolitaine) des centres participant actuellement a

I’étude Jubilé.

en format PDF, sur simple demande, au
méme courriel dédié que celui destiné a
demander des questionnaires.
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-9~ Nb questionnaires demandés (effectif cumulé)

-=— Nb médecins participants (effectif cumulé) 564

494

1 %’w“'\ IETE ~ 8 questionnaires demandés par chaque investigateur
dlabéte
53 58 59 68
0 o - "
10 déc 2010 janv-11 févr-11 mars-11 avr-11 mai-11
Lancement
étude

Figure 3 : Evolution des demandes de questionnaires durant les 6 premiers mois du lancement

de I'étude Jubilé.

-— Nb questionnaires médecins regus (effectif cumulé) 263

-m~ Nb questionnaires patients recus (effectif cumulé)

211

/222

%._ JCIETE
diabefe
46% des questionnaires renvoyés par les médecins
Lancement
de I'étude e 39% des questionnaires renvoyés par les patients
janv-11 févr-11 mars-11 avr-11 ' mai-11

Figure 4 : Evolution des questionnaires retournés par les médecins et les patients durant les

6 premiers mois du lancement de I'étude Jubilé.

Projets de rappel a venir

e Suite au dernier séminaire Jubilé, lors
du congrés de la SFD, a Genéve, en
mars 2011, il a été décidé qu’un res-
ponsable par région pourrait servir de
« relais », afin de motiver les médecins
de son entourage, diabétologues, mais
également d’autres spécialistes, par
exemple gériatres et néphrologues.

e Les diabétologues libéraux vont étre
sollicités, via leur association et syndi-
cat représentatifs : Fédération nationale

des associations régionales d’endo-
crinologie-diabétologie-métabolisme
(Fenarediam), et Syndicat des médecins
spécialistes en endocrinologie, diabéto-
logie, maladies métaboliques et nutrition
(Sedmen).

e La majorité des firmes pharmaceuti-
ques impliquées dans le diabéte connait
I’étude Jubilé et la soutient. Il serait pos-
sible de leur demander de contribuer au
rappel, par exemple en distribuant des
questionnaires spécimens, ainsi que la

Médecine des maladies Métaboliques - Septembre 2011 - Vol. 5 - N°4

5CEtude Jubilé

Vous étes diabétique
depuis au moins 40 ans.
Votre expérience nous intéresse !

Vous aurez un questionnaire a remplir et
a renvoyer par la Poste.
C'est simple et cela vous prendra peu de temps.

Parlez-en a votre diabétologue !

% e =~

Figure 5 : Affiche a apposer dans les lieux
d’attente des consultations.

lettre d’information au médecin. En effet,
un nombre important de diabétologues
n’est pas inscrit a la SFD et échappe,
en partie, aux informations concernant
cette étude.

Traitements des données

Une liste des variables de I’étude est en
cours d’établissement. Cette liste per-
mettra I’élaboration d’une base ou les
données des questionnaires seront sai-
sies, aprés controle de qualité. Un plan,
dit de data management, sera élaboré, et
la base de données sera « gelée ». Les
réponses aux questions seront décri-
tes a partir des méthodes statistiques
usuelles : proportions (et intervalle de
confiance a 95 %) pour les modalités
qualitatives et médianes, ou moyennes
(et intervalle de confiance a 95 %) pour
les modalités quantitatives. Le taux de
non-réponses aux questions sera éga-
lement précisé.

Voici quelques exemples de données
« évidentes » qui seront étudiées :

— analyse descriptive de la population,
notamment les renseignements dits
démographiques : age, sexe, ancienneté
du DT1, age au moment de I'étude ;

— évaluation du mode et de la qualité de
vie : analyse descriptive par dimension,
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telle que situation de famille, autonomie
et hygiéne de vie, vie sociale actuelle,
activité professionnelle ;

— évaluation du profil clinique : traite-
ment actuel du diabete et sa prise en
charge, caractéristiques cliniques et
biologiques actuelles, complications
éventuelles ;

— évaluation de la personnalité : il s’agit
des 15 items extraits du Revised NEO
Personality Inventory [8].

Seront ensuite pratiquées des analyses
en sous-groupes, portant sur I’évaluation
du mode et de la qualité de vie, en fonc-
tion de divers critéres :

— ancienneté du diabéte, en particulier
40/50 ans versus plus de 50 ans ;

— origine géographique (hotamment zone
urbaine versus rurale, région) ;

— complications : patients avec compli-
cations, par exemple rénales, environ
30 % seulement des patients en sont
atteints (indépendamment du contréle
glycémique) versus ceux exempts de
complications rénales ;

— patients avec complications spécifi-
ques du diabéte versus ceux atteints de
complications dépendantes du risque
vasculaire ;

- personnalité, évaluée par le question-
naire spécifique ;

— traitement actuel du diabéte, en fonction
des divers schémas thérapeutiques.
Une analyse exploratoire, de type
Analyse des correspondances multi-
ples (ACM), pourra étre envisagée afin
de définir les profils de patients ayant
des qualités de vie et des modes de vie
trés similaires.

Enfin, il existe des analyses de type pure-
ment qualitatif, notamment pour répon-
dre a la question posée aux patients :
« Si vous le souhaitez, racontez-nous en
quelques lignes :

a. de bons souvenirs liés a votre diabéte ;
b. de mauvais souvenirs ;

c. quelle amélioration dans la prise en
charge de votre diabéete souhaiteriez-
vous le plus dans un avenir proche ? ».
A priori, il est prévu de présenter, sous
forme d’un Livre blanc, ces données
qualitatives, ce qui permettrait égale-
ment d’obtenir un document de grande
valeur historique, les patients devenant
ainsi les témoins de I'évolution de la prise
en charge du diabéte de type 1, au cours
des 50 derniéres années.

Les points essentiels

e Jubilé est une étude nationale, observationnelle et transversale, qui étudie la qualité
de vie des patients de 40 années, et 50 années ou plus, de diabéte de type 1.
¢ ’enquéte est soutenue par la Société francophone du diabéte (SFD) et les associa-

tions de patients concernées (AFD et AJD).

*Rejoignez I’étude Jubilé ! Pour inclure des patients, il suffit de faire une demande
de questionnaires a I’adresse courriel dédiée : altman.jubile@egp.aphp.fr.
¢ | e temps de remplissage du questionnaire médecin, d’'une page, est inférieur a 5 min,

et une seule fois.

¢ Déja 600 questionnaires ont été demandés, dont la moitié retournée. Cette forte par-

ticipation peut, et doit, étre renforcée.

*Une extension de I'étude, concernant d’autres pays francophones, est prévue, ainsi
que la constitution d’une bio-banque, en particulier DNAtheque. Cette bio-banque est,
potentiellement, sans équivalent au monde (identification de marqueurs génétiques
protecteurs des atteintes micro-angiopathiques, par exemple) : le consentement pré-
voit que le patient, dont I'indentification et les coordonnées doivent étre initialement
conservées avant lever de ’anonymat, peut étre recontacté.

* Malgreé les efforts et le temps passés, une étude préalable a montré que ces patients
peuvent mener une vie familiale, professionnelle et socio-culturelle de haute qualité.
Un message optimiste qui pourra, nous I’espérons, étre confirmé et diffusé a I’éche-

lon national.

Extension de I’étude

Les deux extensions principales concer-
nent I'extension a d’autres régions ou
pays francophones, ainsi que la consti-
tution d’une bio-banque.

Extension francophone

e Les départements d’Outre-mer
bénéficieront d’une analyse spécifique,
les conditions de vie étant extrémement
différentes de la France métropolitaine,
au méme titre d’ailleurs que I’environne-
ment génétique.

¢ Plusieurs pays francophones, tels
la Belgique, le Canada et la Suisse,
ont émis la volonté de collaborer et de
participer :

— la situation semble plus favorable pour
la Belgique, pays ou le questionnaire ne
nécessite pas d’adaptation. Le comité
d’éthique de l'université est nécessaire
et suffisant ;

— pour la Suisse, la majorité des diabé-
tologues sont hospitaliers, ce qui offre
des facilités, mais les deux tiers de la
population ne sont pas francophones et
seront, a priori, exclus ;

- I’extension au Canada est, potentielle-
ment, plus difficile : chaque hopital a son
propre comité d’éthique. D’importantes

adaptations du questionnaire sont
nécessaires, en particulier des questions
ciblées, ce qui implique un financement
complémentaire significatif. La région de
Montréal représente 50 % de la popula-
tion, soit 6 millions de personnes, dont
60 % sont francophones.

Au final, ces trois pays bénéficieront
d’une analyse séparée, des comparai-
sons seront ensuite effectuées.

e |l est possible, également, d’éten-
dre I’étude aux pays d’Afrique du nord,
voire d’Afrique centrale. Une traduc-
tion du questionnaire en Anglais pourrait
laisser envisager son utilisation dans les
pays non francophones.

Bio-banque

Une bio-banque comporte notamment :
— une plasmatheque ;

— une sérothéque ;

- une urinothéque ;

— une DNAtheque.

Un nouveau dossier va étre constitué,
comportant un nouveau comité d’éthi-
que, de nouveaux commanditaires et
de nouveaux thémes de recherche. La
cohorte Jubilé permettra des analyses
ultérieures.

Il s’agit, potentiellement, de I'une des
banques de données les plus prometteuses
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du monde (sans équivalent) : des
marqueurs génétiques protecteurs des
atteintes micro-angiopathiques pourraient
étre formellement identifiés. La faible
prévalence des complications micro-
angiopathiques, dans cette population
de trés longue durée de maladie, est
attestée. Par exemple, dans notre étude
préliminaire, seulement 32 % des patients
sont micro- ou macro-albuminuriques,
et moins de 20 % ont une créatinine
sérique supérieure a 120 pmol/I [5]. La

recherche de marqueur de protection
ou de susceptibilité a la néphropathie
diabétique est I'une des premiéres études
génomiques qui s'impose [9].

L’étude des descendants, en fonction de
I’hérédité paternelle ou maternelle, est
également envisagée, ce qui permettra
de mettre en évidence le role de I'expo-
sition feetale a I’hyperglycémie.

Les patients qui signent le consentement
acceptent d’étre recontactés. Il est donc
impérativement nécessaire de conserver

Conclusion

Nous avons voulu vous convaincre de participer a I'étude Jubilé, la vie des diabétiques
de type 1 de 40 ans et de 50 ans de durée, dont la qualité impressionnante permettra
de diffuser un message d’espoir auprées de tous.

Nous rappelons comment participer a I'étude :

- il suffit de commander des questionnaires a 'adresse courriel dédiée (altman.jubile@
egp.aphp.fr), en précisant le nombre ; il est toujours loisible d’en commander a nou-
veau. ll est nécessaire de donner votre adresse postale pour I'envoi de ces questionnaires.
Vous devez compter un délai d’environ 8 jours avant de les recevoir. N’hésitez pas a nous
contacter si ce n’était pas le cas (cela est arrivé, mais exceptionnellement) ;

- nous vous joignons également une affiche (figure 5), qui vous permet de signaler, si vous
le souhaitez, I'existence de I'étude dans les lieux d’attente de vos consultations ;

- le remplissage du questionnaire médical prend — vraiment — moins de 5 minutes, en par-
ticulier en présence du patient, ce qui est probablement la meilleure stratégie (toujours
avoir quelques questionnaires sous la main lors des consultations). Alternativement, il
est possible de remplir le questionnaire a partir du dossier du patient (s’il ne vient pas
en consultation) et de lui envoyer son questionnaire a remplir. Vous disposez d’une
enveloppe T pour envoyer votre questionnaire, et le patient dispose également d’une
enveloppe T, de plus grand format, pour envoyer ses sept pages.

Pour les rappels, comme pour les suggestions d’extension et la constitution d’une bio-
banque, toutes les suggestions sont les bienvenues. Elles sont notamment répertoriées
lors du séminaire annuel de Jubilé, qui se tient lors du congrés annuel de notre société
savante (SFD), mais les suggestions sont possibles — a tout instant — par I'intermédiaire
du courriel dédié.

Nous avons déja quelques centaines de réponses et, pour des raisons symboliques,
atteindre un chiffre de réponses autour d’un millier, non seulement apporterait plus
du double des cohortes d’autres pays, Golden Years [2] et 50-year Medalist [3], mais
assurerait également une plus grande représentativité au niveau national.

Nous espérons donc, a la suite de la parution de cet article, étre débordés par une
avalanche de demandes de questionnaires !
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I’identification et les coordonnées des
patients dans chaque centre investiga-
teur, ainsi qu’a 'URC.

Financement de I'étude
L’étude Jubilé est financée par Sanofi, ainsi que
par LifeScan (dans le cadre d’une allocation de
recherche SFD-LifeScan).

Déclaration d’intérét
Les auteurs ont déclaré n’avoir aucun conflit
d’intérét en lien avec cet article.
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