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Le registre du Groupe de recherche canadien
sur la sclZrodermie (GRCS) compte maintenant
535 patients atteints de la sclZrodermie. Tous
les patients ont ZtZ ZvaluZs par un
rhumat ologue du GRCS lors de leur premiere
visite. Deux cents quatre-vingt-sept (287)
patients ont aussi ZtZ vus dans le cadre de
leur suivi apres une pZriode d@n an, et quatre-
vingt -neuf (89) ont ZtZ vus pour un suivi apres
une pZriode de deux ans. Des donnZes sur 420
patients ont ZtZ versZes dans la base de
donnZes. La participation des patients est
essentielle ~ la rZussite dOune telle initiative.

Nous tenons ~ remercier tous ceux et toutes
celles qui ont participZ!
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Le 1 juin dernier, le GRCS a
formulZ une nouvelle demande
aupres des Instituts de recherche
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en santZ du Canada (IRSC), dans le
cadre des Subventions aux Zquipes en voie de
formation B fquipes en voie de formation pour
amZiorer la qualitZ de vie. L&nnZe dernisre,
nous sommes arrivZs troisiemes parmi les 14
demandes reeues, mais seulement deux
subventions ont ZtZ accordZes. Nous espZrons
vraiment avoir droit © cette subvention cette
annZe puisqu®lle permettrait au groupe de
poursuivre ses activitZs de recherche pour au
moins cing autres annZes. Nous attendions |@vis
de dZcision en novembre 2006.
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Un document intitulZ : Depression In

Patients With Systemic Sclerosis: A

Systematic Review Of The Evidence
(La dZpression chez les patients atteints de
sclZrose systZmique : Un examen syst Zmatique
des preuves [traduction]) a ZtZ prZsentZ par
|@n des membres de notre Zquipe, le Dr. Brett
Thombs, un psychologue qui vient de se joindre
" notre Zquipe, et a rZcemment ZtZ acceptZ "
titre de publication dans le journal primZ en
matiere de rhumatologie : Arthritis Care &
Research. Ce merveilleux exposZ a ZtZ rZdigZ
par le Dr Thombs, en collaboration avec
d@utres membres du GRCS (S. Taillefer, M.
Hudson et M. Baron). FZlicitations!

Notre récente demande ayant pour titre « Initiative de

formation stratégique : Groupe de recherche canadien
sur la sclérodermie », dans le cadre de [llInitiative
stratégique pour la formation en recherche dans le
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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 a 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 la d’'une merveilleuse nouvelle pour tous ceux et toutes celles
qui vivent avec cette maladie.

I Le registre du va bon train, et le recrutement a été
entrepris en septembre 2004. Toutefois, a la fin de I'été dernier, nous
avons d0 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 a 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 a la mise en place de la nouvelle base de
données, a 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 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, a Washington. Aprés
l'introduction fournie par le Dr Baron, directeur du groupe, ou il a fait
le point sur les plus récents chiffres liés aux inscriptions, et a résumé
la situation financiére, le groupe a discuté de questions liées a la
paternité des données et au partage de celles-ci. Suite a ces
discussions, des documents portant sur ces questions ont été
élaborés afin d'aider a définir le role et les fonctions des membres, et
a renforcer I'équipe davantage. Ces « contrats » ont d'ailleurs fait
I'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 I'Association canadienne de rhumatologie,
qui s'est tenue le 23 février dernier, de 14 h a 16 h.




on nom est Pierina Nero. Je suis atteinte de

sclZrodermie. Mes premiers sympt™nes se sont

manifestZs lorsque j'avais 39 ans, et c'Ztait en

octobre 2000. M es sympt ™nes Zaient les suivants :
le phZnomene de Raynaud, picotements et engourdissement
dans mes doigts, difficultZ" faire un poing. Tout simplement,
mes doigts Cfaisaient mal E SQuite~ de nombreuses visites” la
clinique de ma rZgion, et apres avoir consultZ plusieurs
mZdecins, on ma dit quej'avais le syndrome du tunnel carpien,
puis on m'a mise sur une liste d'attente de deux ans pour subir
une chirurgie ™ cet effet. Entre-temps, quelqu'un m'a proposZ
d'aller voir un rhumatologue. On me donna plusieurs noms, et
puis je les appelai pour prendre rendez-vous. Jai pris le
premier rendez-vous. Celui-ci Ztait avec le Dr Murray Baron.
Le destin Ztait " Iuvre du dZpart!

Des la premiere visite, le Dr baron Zimina
immZdiatement le diagnostic du syndrome du
tunnel carpien et me dit de ne pas aller de
I'avant avec la chirurgie. Il me dit qu'il ne
savait pas ce que j'avais (je crois qu'en
rZalitZ, il le savait bien), mais que ce n'Zait
dZinitivement 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 nZgatifs, puisil me dit de
revenir dans trois autres mois. Pendant cet
intervalle, je me souviens que je pensais au
fait que j'allais devenir encore plus malade avant que I'on
puisse poser un diagnostic. En fait, c'est lorsque je suis allZe
passer mon premier ECG que la rZceptionniste ma dit : COh, ce
doit «trelejour dela sclZrodermie! EJelui ai alorsrZpondu : C
Non, je n'ai pasla sclZrodermie. EElle m'a rZpondu : CBien szr
que vous l'avez, et c'est ce que votre mZdecin a Zcrit sur la
requete. E Jai cru qu'il avait Zcrit «a tout simplement pour
justifier pourquoi il m'envoyait passer un ECG ~ un si jeune
%ge. Pendant letest, j'ai demandZ au technicien, en passant, ce
qu@tait la sclZrodermie. Cette question me semblait pourtant
assez inoffensive. 11 me regarda comme si j'Ztais d'une autre
planete et me dit de poser cette question >~ mon mZdecin. Sa
rZaction vint confirmer que cette chose qu'on appelait la
sclZrodermie n'Ztait pas si inoffensive que je pensais de prime
abord. fvidemment, la premiere chose que j'ai faite en arrivant
" la maison, ce fut d'aller fureter dans Internet. Grave erreur!
Bien gu'Internet nous apporte beaucoup, il peut aussi nous
donner une Csurcharge Ed'informations, et cette derniere n'est
pas nZcessairement exacte. Bien que je n'avais pas encore 7
officiellement diagnostiquZe, je me suis rendue compte que
j'avais tous les sympt ™nes classiques de la sclZrodermie, et je
savais que c@tait bien ce que j'avais. C'est le jour auquel je
savais que ma vie, telle qu'elle Zait, changerait ~ tout jamais.
J'ai Zteint mon ordinateur et je me suis mise "~ pleurer.

En mai 2001, j'ai ZtZ diagnostiquZe avec la sclZrodermie
diffuse. Ce n'Ztait pas parce que certains des tests Ztaient
positifs, mais tout simplement en raison des aspects physiques.
La peau de mes doigts devint vraiment dure et serrZe. En

quelques semaines, cette duretZ sZtendit ~ mes mains, mes
bras, mon visage et mon torse. Je me sentais comme si ma peau
Ztait de deux tailles trop petites. La douleur des ulceres sur le
bout des doigts Ztait absolument intolZrable. Javais une
dizaine d'ulceres en meme temps. La fatigue me paralysait. Jai
aussi d2veloppZla fibrose pulmonaire. Je me suismise” tousser
et~ «tre” bout de souffle. Il ne m'Zait pas possible de marcher
de longues distances sans etre completement crevZe. La
sclZrodermie avait pris le contr™le de ma vie!

En perspective, si je pense” ces quatre premisres annzes, je me
souviens que j'existais machinalement, et que dans mon
subconscient, je me prZparais~ mourir. Apres tout, c'est bien
Idnformation que m'avait transmise |'Internet : Cles patients
diagnostiquZs avec la sclZrodermie diffuse meurent dans les
sept premieres annZes apres le diagnostic E Mais, voyez-vous,
! je ne peux tout simplement pas mourir en
ce moment. Jai trop de choses ~ faire. Ji
trois adolescents qui comptent sur moi plus
gue jamais. Je dois les voir passer ~ travers
certains des dZfis que la vie leur lancera, et
je dois etre © meme de constater leurs
rZalisations. C'est mon r™e en tant que
mere, et ce n'est certes pas la sclZrodermie
qui m'empechera de remplir ce r'le.

En 2005, j'ai fondZ la fondation Cure
Scleroderma (CS). Mon but premier Ztait
d'amasser des fonds pour le compte du Groupe de recherche
canadien sur la sclZrodermie (GRCS) et d'accro’tre la
sensibilisation ~ la maladie. Jusqu” prZsent, avec |'aide de
mon comitZ et par le biais de diverses autres activitZs, nous
avons rZussi! E ce jour, nous avons recueilli 1775000 $ et, en
consZquence, un plus grand nombre de personnes sont
conscientes de la scl Zrodermie. Nous avons pris les dZmarches
nZcessaires afin de prendre part ~ I'Zmission Medical Report,
qui a ZtZ diffusZe le 16 novembre 2006, dans le cadre du
bulletin de nouvellesCFCF News

Il'y a d” six ans depuis l'apparition de mes premiers
sympt™nes. La peau de mes mains et de mes bras est toujours
dure. Mes doigts forment toujours des griffes. Mes ulceres sont
disparus, puis ma fibrose pulmonaire sest stabilisZe. Je suis
toujours limitZe dans mes activitZs, mais je me suis ajustZe.
Avec le soutien de ma famille, de mes amis, d'un cocktail de
mZdicaments, de soins mZdicaux hors pair, je parviens~ me
tenir occupZe avec la fondation CS tout en gardant une
attitude positive. Aujourd'hui, je me sens bien.

Mon souhait le plus cher : Qu@n jour, nous aurons des
rZponses aux nZbuleuses questions entourant la sclZrodermie,
afin que les futures gZnZrations soient diagnostiquZes et
traitZes immZdiatement, mais que peut-tre, un jour, il sera
possible de prZvenir et de guZrir la sclZrodermie.
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Le 16 novembre, dans le cadre de I'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 a midi puis a 18 h a I'échelle du
pays, on pouvait voir Janet qui parlait un peu de ses symptémes, de facon générale. Ce court-
métrage avait pour but d'accroitre la sensibilisation a la maladie.

Nous remercions Janet d'avoir pris le temps d'en parler, d'avoir ouvert la porte de sa demeure, de méme que de son
coeur, pour appuyer les recherches en sclérodermie. Nous remercions aussi le Dr Baron d'avoir pris le temps de
rencontrer I'équipe de CFCF, mais surtout, nous sommes reconnaissants envers CFCF d'avoir réalisé ce reportage.
Vous pouvez en lire davantage sur I|'émission Medical Report, en visitant le site suivant

http://montreal.ctv.ca/cfcf/news/medical&id=1391#1391

CURE SCLERODERMA FOUNDATION
La fondation Cure Scleroderma a un nouveau site Web

La fondation Cure Scleroderma (CS) posséde maintenant son propre site Web officiel, www.csfoundation.ca. A partir
de celui-ci, il vous est possible d'obtenir de plus amples renseignements sur les activités de la fondation, en anglais et
en frangais. Vous pouvez aussi y acheter de merveilleuses cartes de souhaits, peintes a la main par Mme Laurette V.
Blouin, une trés talentueuse artiste qui est également atteinte de la sclérodermie. Vous pouvez aussi faire un don a la
fondation, a partir d'une page Web sécurisée. Gréce a la Fondation de I'Hopital général juif, vous recevrez méme un
recu déductible a des fins d'impét pour tout don de 10 § ou plus.

[CS

CURE SCLERODERMA FOUNDATION

94 260 $ pour la recherche en sclérodermie

Le 4 novembre 2006, la fondation Cure Scleroderma (CS) a tenu son deuxiéme gala annuel
au profit du GRCS. En plus d'étre divertissante, cette soirée a également été inspirante, ce
qui a également contribué a faire de I'événement de levée de fonds de la fondation CS de
I'année un franc succés. A 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

Gianni Crivello et son épouse, Pierina ot b e '
Nero, pendant le diner de la soirée Gala recueilli 94 260 $ cette année. Le Dr Baron en était ravi et, au nom des membres du GRCS,

de la CS de 2006. 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 a organiser toutes les

activités, de méme que les gens qui ont fait don d'argent, de services et de cadeaux a la fondation. Si vous souhaitez aider

Pierina a 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 a la réussite du registre
En raison du fait que certains sites du GRCS aient commencé a voir des patients pour le registre des septembre 2004, certains
viennent de compléter leur troisiéme 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 méme demandés si leur participation était toujours utile a cause de 'amélioration de leur . %f
condition. En fait, ces jours-ci, il n'est pas rare d'entendre des patients faisant partie du registre qui reviennent en g%
disant quelque chose comme ceci : « Pourqual avez-vous besoin de moi encore cette annZe? , anevous aidera pas! Je suis pareil Z o
comme l'an dernier

Nous incitons tous les patients et patientes du registre a continuer de venir pour leur visite annuelle, pas seulement ceux dont
'état ne s'est pas amélioré. Pour que le registre soit utile, I'information sur tous les patients et patientes aux prises avec la
sclérodermie doit étre connue. Si seulement les patients dont 1'état s'est aggravé dans la derniére année participent, alors les
résultats seraient erronés et de mauvaises lecons en seraient tirées. Nous avons besoin d'identifier les deux cotés de la médaille, le
bon et le mauvais, afin de pouvoir cerner les traitements qui fonctionnent le mieux, de méme que ceux qui fonctionnent moins
bien. Merci a tous les patients et patientes du GRCS pour leur soutien continu. Sans vous, le registre n'existerait pas!




NOTRE EQUIPE

DIRECTEUR : RHUMATOLOGUES : COLLABORATEURS :
Murray Baron, MD Dr. Maysan Abu-Hakima, Calgary M. Robert Buzza, ex-président, Société
Suite A216 Dr. Murray Baron, Montréal de sclérodermie du Canada
3755 Cote Ste-Catherine Rd Dr. Peter Docherty, Moncton Dr. Donald tD,U‘?Ir ksen, gastro-
Montréal, QC Dr. James Dunne, Vancouver enterologie

M. Grant Dustin, trésorier, Société de

H3T 1E2 Dr. Marie Hudson, Montréal sclérodermie du Canada
Tel: 514-340-8231 Dr. Niall Jones, Edmonton Dr. Marvin J Fritzler, Advanced
Fax: 514-340-7906 Dr. Nader Khalidi, Hamilton Diagnostic Laboratory
E-mail: Dr. Elzbieta Kaminska, Hamilton Mme Shirley Haslam, présidente,
mbaron@rhu.jgh.mcgill.ca Dr. Proton Rahman, St-John’s Société de sclérodermie du Canada
Dr. Sharon Le Clercq, Calgary Dr. Andrew Hirsch, spécialiste des

troubles respiratoires
M. Normand Ricard, président,

Dr. Sophie Ligier, Montréal

Dr. Janet Markland, Saskatoon ! ¢ /
STUDY COORDINATOR: Dr. Ariel Masetto, Sherbrooke Sclérodermie Québec

Dr. Jean-Pierre Mathieu, Montréal Dr. Lawrence Rudski car'dlc')ltngue
Suzanne S. Taillefer, Ph.D. Dr. Russell Steele, statisticien

Dr. Janet Pope, London
Dr. Brett Thombs, psychologue

E-mail: sstaillefer@videotron.ca Dr. David Robinson, Winnipeg
Dr. Jean-Luc Sénécal, Montréal Dr. Jenny Walker, rhumatologue
Dr. Douglas Smith, Ottawa Fkkkkk

Dr. Evelyn Sutton, Halifax Ce bulletin est aussi disponible en

anglais.
Un merci tout spécial a Nathan Golden
pour avoir traduit le présent numéro de
ce bulletin.

S'il nous est possible de sonder la surface de Mars a I'aide d'un instrument qui porte le nom de Marsis (Mars

Advanced Radar for Subsurface and lonospheric Sounding),

« Pasadena, Calif., le 15 mars 2007 — De nouvelles mesures du pble 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 planéte tout
entiere d'une couche d'eau d'environ 11 métres (36 pieds). Un instrument ayant été conjointement congu par la
NASA et I'Agence spatiale italienne, et placé a bord du vaisseau spatial Mars Express, a permis d'obtenir ces
données.

Ces nouvelles estimations en ont été obtenues en mesurant I'épaisseur de la glace. Pour dresser une carte de la
glace de ce pdle, l'instrument radar de l'orbiteur Mars Express se sert de plus de 300 trames virtuelles de couches
de dépdts. Il lui est possible de voir a travers les couches glacées jusqu'aux limites de l'intérieur de celles-ci, soit a
une profondeur de 3,7 km (2,3 milles) sous la surface. »

Vous pouvez en apprendre davantage sur la planéte Mars en visitant le site de la NASA : www.nasa.gov.

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




