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Quelques nombres …
Le regist re du Groupe de recherche canadien
sur  la sclŽrodermie (GRCS) compt e maint enant
535 pat ient s at t eint s de la sclŽrodermie. Tous
l es pat ient s ont  Žt Ž Žval uŽs par  un
rhumat ologue du GRCS lors de leur  premi• re
visit e. Deux cent s quat r e- vingt - sept  (287)
pat ient s ont  aussi Žt Ž vus dans le cadre de
leur  suivi apr• s une pŽr iode dÕun an, et  quat re-
vingt - neuf  (89) ont  Žt Ž vus pour  un suivi apr• s
une pŽr iode de deux ans. Des donnŽes sur  420
pat ient s ont  Žt Ž ver sŽes dans la base de
donnŽes.  La par t icipat ion des pat ient s est
essentielle ˆ la rŽussite dÕune telle initiative.
Nous t enons ˆ  remercier  t ous ceux et  t out es
celles qui ont participŽ!

*****
Le 1er j uin der nier , le GRCS a
f or mulŽ une nouvel l e demande
aupr • s des I nst it ut s de recherche
en sant Ž du Canada (I RSC), dans le

cadre des Subvent ions aux Žquipes en voie de
f ormat ion Ð ƒquipes en voie de f ormat ion pour
amŽliorer  la qual it Ž de vie. LÕannŽe derni• re,
nous sommes ar r ivŽs t roisi• mes parmi les 14
demandes r e• ues, mais seul ement  deux
subvent ions ont  Žt Ž accordŽes. Nous espŽrons
vraiment  avoir  droit  ˆ  cet t e subvent ion cet t e
annŽe puisquÕel le permet t rait  au groupe de
poursuivre ses act ivit Žs de recherche pour  au
moins cinq aut res annŽes. Nous at t endions lÕavis
de dŽcision en novembre 2006.

*****
Un document  int it ulŽ : Depression I n
Pat ient s Wit h Syst emic Sclerosis: A
Syst emat ic Review Of  The Evidence

(La dŽpression chez les pat ient s at t eint s de
sclŽrose syst Žmique : Un examen syst Žmat ique
des preuves [t raduct ion]) a Žt Ž prŽsent Ž par
lÕun des membres de not re Žquipe, le Dr . Bret t
Thombs, un psychologue qui vient  de se j oindre
ˆ  not re Žquipe, et  a rŽcemment  Žt Ž accept Ž ˆ
t it re de publ icat ion dans le j ournal pr imŽ en
mat i• re de rhumat ologie : Ar t hr it is Care &
Research. Ce merveil leux exposŽ a Žt Ž rŽdigŽ
par  le Dr  Thombs, en col labor at ion avec
dÕaut res membres du GRCS (S. Tail lef er , M.
Hudson et M. Baron). FŽlicitations!

1 800 000 $ échelonnés sur 6 ans pour
la recherche en sclérodermie

Notre récente demande ayant pour titre « Initiative de
formation stratégique : Groupe de recherche canadien
sur la sclérodermie », dans le cadre de l’Initiative
stratégique pour la formation en recherche dans le
domaine de la santé – Subventions de programme de

formation pour améliorer la qualité de vie axées sur les maladies de
peau et la réadaptation musculosquelettique a été examinée par des
pairs, et un financement de 1 800 000 $ échelonné sur 6 ans a été
approuvé.  Le but de cette subvention est de financer les stagiaires
afin que ceux-ci travaillent avec des mentors dans divers domaines
de la sclérose systémique, d’établir des interactions entre les divers
stagiaires par le biais de réunions fréquentes, et de procéder à une
vaste diffusion de nos conclusions au sein de la collectivité en
mettant en place d’application et d’échange des connaissances.
Puisque cette initiative viendra augmenter la capacité de mener des
recherches dans le domaine de la sclérose systémique au Canada, il
s’agit là d’une merveilleuse nouvelle pour tous ceux et toutes celles
qui vivent avec cette maladie.

Quoi de neuf?

!  Le registre du GRCS va bon train, et le recrutement a été
entrepris en septembre 2004. Toutefois, à la fin de l'été dernier, nous
avons dû trouver une autre entreprise de gestion de bases de
données pour assumer la charge de notre base de données. Nous
sommes heureux de confirmer que depuis le 15 janvier, les sites du
GRCS de partout au Canada ont commencé à entrer leurs données
dans notre base de données de nouveau. Notre nouvelle entreprise
de gestion de données, Datazoom Solutions, a effectué un
merveilleux travail quant à la mise en place de la nouvelle base de
données, à la préservation de nos anciennes données, et elle s'est
assurée qu'il soit facile de saisir les nouvelles données. Datazoom
Solutions s'est chargée de rendre notre base de données axée sur le
Web plus sécuritaire, fiable et conviviale.

!  Les membres du GRCS se sont rencontrés dans le cadre de la
réunion scientifique annuelle du American College of Rheumatology,
qui s'est tenue du 10 au 15 novembre 2006, à Washington. Après
l'introduction fournie par le Dr Baron, directeur du groupe, où il a fait
le point sur les plus récents chiffres liés aux inscriptions, et a résumé
la situation financière, le groupe a discuté de questions liées à la
paternité des données et au partage de celles-ci. Suite à ces
discussions, des documents portant sur ces questions ont été
élaborés afin d'aider à définir le rôle et les fonctions des membres, et
à renforcer l'équipe davantage. Ces « contrats » ont d'ailleurs fait
l'objet de plus amples discussions dans le cadre d'une réunion du
GRCS qui s'est tenue au lac Louise, en Alberta, lors de la réunion
scientifique annuelle de l'Association canadienne de rhumatologie,
qui s'est tenue le 23 février dernier, de 14 h à 16 h.  



on nom est Pierina Nero. Je suis atteinte de
sclŽrodermie. Mes premiers sympt™mes se sont
manifestŽs lorsque j 'avais 39 ans, et c'Žtai t en
octobre 2000. Mes sympt™mes Žtaient les suivants :

le phŽnom•ne de Raynaud, picotements et engourdissement
dans mes doigts, difficultŽ ˆ  faire un poing. Tout simplement,
mes doigts Ç!faisaient mal !È. Suite ˆ  de nombreuses visites ˆ  la
cl inique de ma rŽgion, et apr• s avoir consul tŽ plusieurs
mŽdecins, on m'a dit que j'avais le syndrome du tunnel carpien,
puis on m'a mise sur une liste d'attente de deux ans pour subir
une chirurgie ˆ  cet effet. Entre-temps, quelqu'un m'a proposŽ
d'aller voir un rhumatologue. On me donna plusieurs noms, et
puis je les appelai  pour prendre rendez-vous. J'ai  pris le
premier rendez-vous. Celui-ci Žtait avec le Dr Murray Baron.
Le destin Žtait ˆ l'Ïuvre du dŽpart!

D•s la premi• re visite, le Dr baron Žlimina
immŽdiatement le diagnostic du syndrome du
tunnel carpien et me dit de ne pas al ler de
l 'avant avec la chirurgie. I l  me dit qu'i l  ne
savai t pas ce que j 'avais (je crois qu'en
rŽalitŽ, i l  le savait bien), mais que ce n'Žtait
dŽfini tivement pas le syndrome du tunnel
carpien. Il me fit passer plusieurs tests et me
dit de revenir le voir dans trois mois. Tous
mes tests revinrent nŽgatifs, puis i l  me dit de
revenir dans trois autres mois. Pendant cet
intervalle, je me souviens que je pensais au
fait que j 'al lais devenir encore plus malade avant que l 'on
puisse poser un diagnostic. En fait, c'est lorsque je suis al lŽe
passer mon premier ECG que la rŽceptionniste m'a dit : Ç Oh, ce
doit • tre le jour de la sclŽrodermie! È Je lui ai alors rŽpondu : Ç
Non, je n'ai pas la sclŽrodermie. È Elle m'a rŽpondu : Ç Bien sžr
que vous l 'avez, et c'est ce que votre mŽdecin a Žcrit sur la
requ• te. È J'ai cru qu'i l  avait Žcrit •a tout simplement pour
justifier pourquoi i l  m'envoyait passer un ECG ˆ  un si jeune
‰ge. Pendant le test, j 'ai demandŽ au technicien, en passant, ce
quÕŽtait la sclŽrodermie. Cette question me semblait pourtant
assez inoffensive. Il  me regarda comme si j 'Žtais d'une autre
plan• te et me dit de poser cette question ˆ  mon mŽdecin. Sa
rŽaction vint confirmer que cette chose qu'on appelai t la
sclŽrodermie n'Žtait pas si inoffensive que je pensais de prime
abord. ƒvidemment, la premi• re chose que j'ai faite en arrivant
ˆ  la maison, ce fut d'aller fureter dans Internet. Grave erreur!
Bien qu'Internet nous apporte beaucoup, i l  peut aussi nous
donner une Ç surcharge È d'informations, et cette derni• re n'est
pas nŽcessairement exacte. Bien que je n'avais pas encore ŽtŽ
officiel lement diagnostiquŽe, je me suis rendue compte que
j'avais tous les sympt™mes classiques de la sclŽrodermie, et je
savais que cÕŽtait bien ce que j 'avais. C'est le jour auquel je
savais que ma vie, telle qu'elle Žtait, changerait ˆ  tout jamais.
J'ai Žteint mon ordinateur et je me suis mise ˆ pleurer.

En mai 2001, j 'ai  ŽtŽ diagnostiquŽe avec la sclŽrodermie
diffuse. Ce n'Žtait pas parce que certains des tests Žtaient
positifs, mais tout simplement en raison des aspects physiques.
La peau de mes doigts devint vraiment dure et serrŽe. En

quelques semaines, cette duretŽ s'Žtendit ˆ  mes mains, mes
bras, mon visage et mon torse. Je me sentais comme si ma peau
Žtait de deux tail les trop petites. La douleur des ulc• res sur le
bout des doigts Žtai t absolument intolŽrable. J'avais une
dizaine d'ulc• res en m•me temps. La fatigue me paralysait. J'ai
aussi dŽveloppŽ la fibrose pulmonaire. Je me suis mise ̂  tousser
et ˆ  • tre ˆ  bout de souffle. Il ne m'Žtait pas possible de marcher
de longues distances sans • tre compl• tement crevŽe. La
sclŽrodermie avait pris le contr™le de ma vie!

En perspective, si je pense ˆ  ces quatre premi• res annŽes, je me
souviens que j 'existais machinalement, et que dans mon
subconscient, je me prŽparais ˆ  mourir. Apr•s tout, c'est bien
lÕinformation que m'avait transmise l 'Internet : Ç les patients
diagnostiquŽs avec la sclŽrodermie diffuse meurent dans les
sept premi• res annŽes apr•s le diagnostic È. Mais, voyez-vous,

je ne peux tout simplement pas mourir en
ce moment. J'ai trop de choses ˆ  faire. JÕai
trois adolescents qui comptent sur moi plus
que jamais. Je dois les voir passer ˆ  travers
certains des dŽfis que la vie leur lancera, et
je dois • tre ˆ  m•me de constater leurs
rŽal isations. C'est mon r™le en tant que
m•re, et ce n'est certes pas la sclŽrodermie
qui m'emp•chera de remplir ce r™le.

En 2005, j 'ai  fondŽ la fondation Cure
Scleroderma (CS). Mon but premier Žtait

d'amasser des fonds pour le compte du Groupe de recherche
canadien sur la sclŽrodermie (GRCS) et d'accro”tre la
sensibi l isation ˆ  la maladie. Jusqu'ˆ  prŽsent, avec l 'aide de
mon comitŽ et par le biais de diverses autres activitŽs, nous
avons rŽussi! Ë ce jour, nous avons recueil l i  175!000 $ et, en
consŽquence, un plus grand nombre de personnes sont
conscientes de la sclŽrodermie. Nous avons pris les dŽmarches
nŽcessaires afin de prendre part ˆ  l 'Žmission Medical Report,
qui a ŽtŽ diffusŽe le 16 novembre 2006, dans le cadre du
bulletin de nouvelles CFCF News.

I l  y a dŽjˆ  six ans depuis l 'appari tion de mes premiers
sympt™mes. La peau de mes mains et de mes bras est toujours
dure. Mes doigts forment toujours des griffes. Mes ulc• res sont
disparus, puis ma fibrose pulmonaire s'est stabil isŽe. Je suis
toujours l imitŽe dans mes activitŽs, mais je me suis ajustŽe.
Avec le soutien de ma famil le, de mes amis, d'un cocktail  de
mŽdicaments, de soins mŽdicaux hors pair, je parviens ˆ  me
tenir occupŽe avec la fondation CS, tout en gardant une
attitude positive. Aujourd'hui, je me sens bien.

Mon souhait le plus cher : QuÕun jour, nous aurons des
rŽponses aux nŽbuleuses questions entourant la sclŽrodermie,
afin que les futures gŽnŽrations soient diagnostiquŽes et
traitŽes immŽdiatement, mais que peut-• tre, un jour, i l  sera
possible de prŽvenir et de guŽrir la sclŽrodermie.
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Sensibiliser davantage…
Le 16 novembre, dans le cadre de l'émission Medical Report de CTV, animée par Anne Lewis, on a
parlé de la sclérodermie. La journaliste de Montréal et son équipe étaient passées au bureau du Dr
Baron la semaine d'avant pour le filmer, en compagnie de Mme Janet Pitcher, une patiente aux
prises avec la sclérodermie, qui avait gracieusement accepté de parler de sa vie avec la maladie.
Dans le cadre du court-métrage de deux minutes qui a été diffusé à midi puis à 18 h à l'échelle du
pays, on pouvait voir Janet qui parlait un peu de ses symptômes, de façon générale. Ce court-
métrage avait pour but d'accroître la sensibilisation à la maladie.
Nous remercions Janet d'avoir pris le temps d'en parler, d'avoir ouvert la porte de sa demeure, de même que de son
cœur, pour appuyer les recherches en sclérodermie. Nous remercions aussi le Dr Baron d'avoir pris le temps de
rencontrer l'équipe de CFCF, mais surtout, nous sommes reconnaissants envers CFCF d'avoir réalisé ce reportage.
Vous pouvez en lire davantage sur l'émission Medical  Report , en visitant le site suivant :
http://montreal.ctv.ca/cfcf/news/medical&id=1391#1391

La fondation Cure Scleroderma a un nouveau site Web
La fondation Cure Scleroderma (CS) possède maintenant son propre site Web officiel, www.csfoundation.ca. À partir
de celui-ci, il vous est possible d'obtenir de plus amples renseignements sur les activités de la fondation, en anglais et
en français. Vous pouvez aussi y acheter de merveilleuses cartes de souhaits, peintes à la main par Mme Laurette V.
Blouin, une très talentueuse artiste qui est également atteinte de la sclérodermie. Vous pouvez aussi faire un don à la
fondation, à partir d'une page Web sécurisée. Grâce à la Fondation de l'Hôpital général juif, vous recevrez même un
reçu déductible à des fins d'impôt pour tout don de 10 $ ou plus.

94 260 $ pour la recherche en sclérodermie
Le 4 novembre 2006, la fondation Cure Scleroderma (CS) a tenu son deuxième gala annuel
au profit du GRCS. En plus d'être divertissante, cette soirée a également été inspirante, ce
qui a également contribué à faire de l'événement de levée de fonds de la fondation CS de
l'année un franc succès. À la fin de la soirée, Pierina Nero, responsable de la fondation CS,
a annoncé au Dr Baron, et aux quelque trois cents autres invités, que sa fondation avait
recueilli 94 260 $ cette année. Le Dr Baron en était ravi et, au nom des membres du GRCS,
il a remercié Pierina de tous ses efforts et de son dévouement. Il en a d'ailleurs profité pour
remercier les membres du comité de la fondation CS qui ont aidé à organiser toutes les

activités, de même que les gens qui ont fait don d'argent, de services et de cadeaux à la fondation. Si vous souhaitez aider
Pierina à recueillir plus d'argent pour le GRCS ou pour en apprendre davantage sur la fondation CS, veuillez visiter le site Web
suivant : www.csfoundation.ca.

L'appui soutenu des patients est critique à la réussite du registre

En raison du fait que certains sites du GRCS aient commencé à voir des patients pour le registre dès septembre 2004, certains
viennent de compléter leur troisième visite.

Nous sommes heureux d'annoncer qu'un bon nombre de ces patients vont mieux ou au moins, ont vu leur condition se
stabiliser. Certains se sont même demandés si leur participation était toujours utile à cause de l'amélioration de leur
condition.  En fait, ces jours-ci, il n'est pas rare d'entendre des patients faisant partie du registre qui reviennent en
disant quelque chose comme ceci : « Pourquoi avez-vous besoin de moi encore cette annŽe? ‚ a ne vous aidera pas! Je suis pareil
comme l'an dernier. »

Nous incitons tous les patients et patientes du registre à continuer de venir pour leur visite annuelle, pas seulement ceux dont
l'état ne s'est pas amélioré. Pour que le registre soit utile, l'information sur tous les patients et patientes aux prises avec la
sclérodermie doit être connue. Si seulement les patients dont l'état s'est aggravé dans la dernière année participent, alors les
résultats seraient erronés et de mauvaises leçons en seraient tirées. Nous avons besoin d'identifier les deux côtés de la médaille, le
bon et le mauvais, afin de pouvoir cerner les traitements qui fonctionnent le mieux, de même que ceux qui fonctionnent moins
bien. Merci à tous les patients et patientes du GRCS pour leur soutien continu. Sans vous, le registre n'existerait pas!

Gianni Crivello et son épouse, Pierina

Nero, pendant le dîner de la soirée Gala
de la CS de 2006.
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Ce bulletin est aussi disponible en
anglais.

Un merci tout spécial à Nathan Golden
pour avoir traduit le présent numéro de

ce bulletin.

S'il nous est possible de sonder la surface de Mars à l'aide d'un instrument qui porte le nom de Marsis (Mars
Advanced Radar for Subsurface and Ionospheric Sounding),

nous pouvons certainement faire de quoi pour tous les patients aux prises avec la sclérodermie!!!!!!

La NASA rŽv•le le p™le sud de Mars, comme Žtant profond et vaste É

« Pasadena, Calif., le 15 mars 2007 – De nouvelles mesures du pôle sud de Mars signalent qu'on y trouve de
vastes surfaces d'eau glacée. Cette région polaire contient suffisamment d'eau glacée pour couvrir la planète tout
entière d'une couche d'eau d'environ 11 mètres (36 pieds). Un instrument ayant été conjointement conçu par la
NASA et l'Agence spatiale italienne, et placé à bord du vaisseau spatial Mars Express, a permis d'obtenir ces
données.
Ces nouvelles estimations en ont été obtenues en mesurant l'épaisseur de la glace. Pour dresser une carte de la
glace de ce pôle, l'instrument radar de l'orbiteur Mars Express se sert de plus de 300 trames virtuelles de couches
de dépôts. Il lui est possible de voir à travers les couches glacées jusqu'aux limites de l'intérieur de celles-ci, soit à
une profondeur de 3,7 km (2,3 milles) sous la surface. »
Vous pouvez en apprendre davantage sur la planète Mars en visitant le site de la NASA : www.nasa.gov.

N'hésitez pas à nous faire part de toute activité ou de renseignements qui pourraient intéresser d'autres lecteurs.
Merci !

Suzanne S. Taillefer


