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LETTRE D’INFORMATION DU GFRS
SEPTEMBRE 2026

LE MOT DU PRÉSIDENT

Chers collègues, chers amis du GFRS,
Cette lettre de septembre est l’occasion de vous rappeler un rendez-vous particulièrement important : la 30e Journée annuelle du GFRS se tiendra le jeudi 19 novembre 2026 à l’hôpital Saint-Louis, à Paris. Cette édition sera exceptionnelle puisque nous célébrerons les 30 ans du GFRS, créé en 1996.
Cette journée nous permettra de revenir sur l’histoire du Groupe et sur le rôle qu’il a joué, depuis trois décennies, dans la structuration et l’avancée de la recherche sur la sclérodermie systémique. Comme à chaque édition, ce sera l’occasion de montrer le dynamisme du groupe avec des communications de recherche fondamentale et clinique, les projets collaboratifs du réseau et deux conférences invitées : le Pr Matthias Mack (Université de Regensburg), qui présentera ses travaux sur le rôle de l’IL-3 dans le développement de la fibrose et de la « mémoire » fibrotique, et le Pr Sylvia Bellando-Randone (Université de Florence), qui abordera les concepts de VEDOSS et de pré-sclérodermie systémique.
Comme chaque année, le GFRS soutient directement la recherche par son appel à projets. L’appel à projets GFRS 2026-2027 est clos depuis le 15 juin 2026 ; les lauréats seront annoncés lors de la Journée annuelle, le 19 novembre. En parallèle, l’appel à communications pour cette journée reste ouvert jusqu’au dimanche 11 octobre 2026 à minuit : n’hésitez pas à soumettre vos travaux, en recherche clinique comme fondamentale.
Nous espérons vous retrouver nombreux à Saint-Louis pour partager ce moment scientifique et convivial, et célébrer ensemble trente années de recherche collaborative au service des patients atteints de sclérodermie systémique.
Je vous souhaite une excellente lecture.
Bien amicalement,

Pr David Launay
Président du GFRS
​
RESTEZ OU DEVENEZ MEMBRE DU GFRS EN 2026 !

L’appel à cotisation pour devenir ou rester membre du GFRS en 2026 est ouvert ! La cotisation pour 2026 est de 20 € pour le tarif normal (médecins thésés diplômés en France), 10 € pour les médecins des pays francophones et gratuite pour les étudiants, doctorants et post-doctorants.
Les cotisations se font désormais uniquement en ligne à l’adresse suivante :  
https://www.helloasso.com/associations/groupe-francophone-de-recherche-sur-la-sclerodermie-grfs/adhesions/cotisation-2026-2
Un reçu vous sera délivré automatiquement.


LES ACTUALITÉS MARQUANTES 


· La 30e journée annuelle du GFRS est prévue le jeudi 19 novembre 2026 à l’hôpital Saint-Louis, amphithéâtre de l’Espace Éthique. L’appel à communications pour cette journée est lancé. Une session sera consacrée à la recherche fondamentale, et une session à la recherche clinique. Merci d’envoyer votre résumé avant la date limite de soumission : Dimanche 11 octobre 2026, à minuit, par courriel à :
Pr Amélie Servettaz, Présidente du Conseil scientifique:  aservettaz@chu-reims.fr    
Dr Laurence Michel, Vice-Présidente du Conseil scientifique : laurence.michel@inserm.fr
Dr Sébastien Rivière, secrétaire du GFRS :        sebastien.riviere@aphp.fr
Dr Clovis Foguem, secrétaire du GFRS :             cfoguem@yahoo.fr 
Les résumés sélectionnés par le conseil scientifique du GFRS seront retenus pour une présentation orale ou affichée.

· Les inscriptions sont ouvertes pour cette journée : 
https://www.helloasso.com/associations/groupe-francophone-de-recherche-sur-la-sclerodermie-grfs/evenements/30eme-journee-annuelle-du-gfrs
Les tarifs :
France métropolitaine : 20 €
France outre-mer ou autre pays : 10 € 
Internes et étudiants (y compris doctorants en sciences) : gratuit

· Les vidéos des webinaires du GFRS sont désormais accessibles sur le site du GFRS via le lien suivant :
https://www.sclerodermie.net/index.php/webinaires/



PUBLICATIONS DE MEMBRES DU GFRS SUR LA SCLÉRODERMIE

· Cancer in systemic sclerosis: clinical associations and prognostic impact from the EUSTAR registry. 
Tonutti A, Motta F, Moschetti L, Bruni C, Mihai C, Iannone C, Pellico MR, Stano S, Erba S, Barison C, Pazzi E, Benini A, Moccaldi B, Dávid KJ, Ágoston-Szabó Á, Gabrielli B, Nava F, Tari D, Ciommo FRD, Sasaki Y, Boleto G, Bečvář R, Brigante A, Maurer B, Limonta M, Elziaty RA, Atzeni F, Núñez LML, Foti R, Benvenuti F, Granel B, Rezus E, Caillault L, Blaise S, Sieiro Santos C, Cacciapaglia F, Giacomelli R, De Angelis R, Guiducci S, Temiz Karadag D, Szűcs G, Idolazzi L, Kumánovics G, Iannone F, Cutolo M, Moroncini G, Riccieri V, Del Papa N, Zanatta E, Distler O, Kuwana M, Selmi C, De Santis M. Arthritis Rheumatol. 2026 Aug 28. doi: 10.1002/art.70303. PMID: 42663235

· Development of the Fatigue Coping Strategies Questionnaire: a Scleroderma Patient-Centred Intervention Network (SPIN) Cohort Cross-Sectional Study
Dal Santo C, Golberg M, Carrier ME, Harel D, Kwakkenbos L, Bartlett SJ, Fortuné C, Gietzen A, Gottesman K, Guillot G, Lawrie-Jones A, Richard M, Sauvé M, Mouthon L, Malcarne VL, Thombs BD; Scleroderma Patient-centred Intervention Network Investigators. Clin Exp Rheumatol. 2026 Aug;44(8):1551-1561. doi: 10.55563/clinexprheumatol/m4a8ni. Epub 2026 Aug 19.PMID: 42635150 

· Assessment of markers of primary aldosteronism in systemic sclerosis and their relationships with renal and cardiovascular outcomes.
Collet A, Sanges S, Espiard S, Djobo B, Vankemmel R, Dubucquoi S, Hachulla E, Douillard C, Launay D, Yang J, Vincent FB.RMD Open. 2026 Jul 15;12(3):e006930. doi: 10.1136/rmdopen-2026-006930.PMID: 42457209 

· High-intensity immunosuppression versus modern standard care in poor-prognosis diffuse cutaneous systemic sclerosis: A propensity-matched study.
Khellaf L, Khellaf R, Pinson P, Allanore Y, Amoura Z, Avouac J, Goulenok T, Dunogue B, Kanagaratnam A, Rivière S, Bussone G, Dhote R, Kahn JE, Lidove O, Mékinian A, Bouscary D, Mouthon L, Chaigne B. J Autoimmun. 2026 Aug;162:103594. doi: 10.1016/j.jaut.2026.103594. Epub 2026 Jun 26.PMID: 42361515 

· A symposium update on the key perspectives in systemic sclerosis and systemic lupus erythematosus.
Renaudineau Y, Hedrich CM, Guery JC, Miyara M, Damoiseaux J, Mouthon L, Pugnet G, Faguer S, Delpuech A, Bellière J, Sailler L, Puissant B, Fusaro M. J Transl Autoimmun. 2026 Jun 5;12:100379. doi: 10.1016/j.jtauto.2026.100379. eCollection 2026 Jun. PMID: 42293313

· Safety and effectiveness of tocilizumab in systemic sclerosis: a multicentre French-Italian study.
Buonsante G, De Luca G, Marazzi E, Cacciapaglia F, Lazzaroni MG, De Pinto M, Benfaremo D, Longo V, Iandoli C, Cuomo G, Cuberli A, Zanatta E, Lescoat A, Bellando-Randone S, Trignani G, Guiducci S, Beretta L, Moroncini G, Giuggioli D, Airò P, Iannone F, Codullo V, Bosello SL, Del Papa N, Truchetet ME, Avouac J, Dagna L, Matucci-Cerinic M, Allanore Y, Campochiaro C. RMD Open. 2026 Jun 9;12(2):e006688. doi: 10.1136/rmdopen-2025-006688. PMID: 42264879

· Differential Item Functioning on the Patient Health Questionnaire 8 by Disease Subtype, Language, Sex, and Age Among People With Systemic Sclerosis: A Scleroderma Patient-Centered Intervention Network Cohort Study.
Hu S, Carrier ME, Geoffroy MC, Golberg M, Kwakkenbos L, Bartlett SJ, Fortuné C, Gietzen A, Gottesman K, Guillot G, Hummers LK, Lawrie-Jones A, Malcarne VL, Richard M, Sauvé M, Mouthon L, Benedetti A, Thombs BD; SPIN Investigators. Arthritis Care Res (Hoboken). 2026 Sep;78(9):1140-1148. doi: 10.1002/acr.70041. Epub 2026 Mar 19. PMID: 41556631

· Effectiveness of SARS-CoV-2 vaccination program in systemic sclerosis patients treated by autologous haematopoietic stem cell transplantation: a comparative study on behalf of MATHEC-SFGM-TC group.
Biard L, Pugnet G, Cacciatore C, Prata PH, Crichi B, Urbain F, Munia I, Lansiaux P, Le Maignan C, Farge D. Clin Exp Rheumatol. 2026 Aug;44(8):1468-1474. doi: 10.55563/clinexprheumatol/8o94lv. Epub 2026 Jan 15. PMID: 41537538



ESSAIS CLINIQUES EN COURS

Étude ADUSE : Essai multicentrique, randomisé, contrôlé versus placebo de phase II (NCT04356755), coordonné par le Pr Grégory Pugnet à Toulouse, qui compare l’efficacité et la sécurité à 16 semaines des injections digitales de cellules stromales mésenchymateuses allogéniques versus placebo pour la cicatrisation des ulcères digitaux réfractaires ischémiques actifs (chroniques et/ou récurrents) chez les patients atteints de sclérodermie systémique. 
Contact : Pr Grégory Pugnet, investigateur coordinateur : pugnet.g@chu-toulouse.fr ou bugarel.l@chu-toulouse.fr  
Les inclusions ont démarré et d’ores et déjà un patient a été randomisé et six sont en cours de sélection.

Essai SCLERITA : PHRC national, essai multicentrique de phase II, randomisé, contrôlé versus placebo (NCT04789850), coordonné par le Dr Benjamin Chaigne à Cochin, Paris, qui compare l’efficacité et la sécurité à 52 semaines de l’itacitinib, un inhibiteur de JAK, versus placebo pour le traitement de la fibrose cutanée chez les patients atteints de sclérodermie systémique, traités ou non par mycophénolate mofétil et/ou méthotrexate.
Contact : Dr Benjamin Chaigne, investigateur coordinateur : benjamin.chaigne@aphp.fr
Les résultats sont espérés pour 2027.

Etude SCLERIJAK-2 : PHRC national, essai multicentrique de phase II, randomisé, contrôlé versus placebo visant à évaluer la tolérance et l’efficacité d'un inhibiteur de JAK 2 pour le traitement de la fibrose cutanée associée à la sclérodermie systémique. L’étude a changé de nom pour SCLERITYK et est en cours d’instruction.
Contact pour participer et devenir centre : Dr Benjamin Chaigne : benjamin.chaigne@aphp.fr

Étude OBINUSS : PHRC national, essai multicentrique de phase II, randomisé, contrôlé versus placebo visant à évaluer l'obinutuzumab pour le traitement de la sclérodermie systémique cutanée diffuse récente ou active. Le protocole a été adressé pour évaluation éthique. L'étude débutera en 2026-2027.
Contact pour participer et devenir centre : Dr Benjamin Chaigne : benjamin.chaigne@aphp.fr

Essai EverILD3 : PHRC national, essai multicentrique de phase III, randomisé, contrôlé versus placebo, en groupes parallèles, en double insu, évaluant l’efficacité et la sécurité de l’association du rituximab et du mycophénolate mofétil pour le traitement de la pneumopathie interstitielle diffuse associée à la sclérodermie systémique – Essai en cours.
Contact pour participer : Dr Benjamin Thoreau : benjamin.thoreau@chu-tours.fr

Étude MAINRITSyS: PHRC national, essai multicentrique de phase II, randomisé, contrôlé versus placebo visant à évaluer l’intérêt d’un traitement d’entretien par rituximab pour le traitement des pneumopathies interstitielles associées à la sclérodermie systémique après traitement d’induction par rituximab. L’étude, en cours d’instruction, débutera en 2026-2027 ; il est encore possible de participer et de devenir centre. Contact : Dr Benjamin Chaigne : benjamin.chaigne@aphp.fr




BASE DE DONNÉES NATIONALE SUR LA SCLÉRODERMIE SYSTÉMIQUE

Base de données nationale sur la sclérodermie systémique
La base de données nationale sur la sclérodermie systémique est toujours ouverte.
https://cleanweb-production3.aphp.fr/Ctms-aphp3/portal/login
N’hésitez pas à ajouter/actualiser les patients que vous suivez.
Merci de votre aide.
Benjamin Chaigne, pour le GFRS


APPELS À OBSERVATIONS

1/ Registre SCLEROMACROVASC : Étude de l’atteinte macrovasculaire de la sclérodermie systémique
Objectif : définir les caractéristiques cliniques et paracliniques des patients atteints de sclérodermie systémique avec une atteinte macrovasculaire sévère ayant conduit à l’amputation de tout ou partie d’un membre inférieur.
Critères d’inclusion des cas :
- Âge ≥ 18 ans
- Sclérodermie systémique répondant aux critères de classification ACR/EULAR 2013
- Amputation d’un segment d’un membre inférieur secondaire à une ischémie critique
 Critères d’inclusion des témoins :
- Patient ScS sans atteinte macrovasculaire CLINIQUE des membres inférieurs, apparié sur le sexe, l’âge (± 5 ans), et la forme cutanée de la ScS
Résultats attendus :
- État des lieux sur l’atteinte macrovasculaire de la ScS
- Mieux comprendre les conditions de survenue de cette atteinte (étude cas versus témoins), identifier les facteurs de risque
- Pouvoir proposer un dépistage, une prévention, un traitement
Contacts : brigitte.granel@ap-hm.fr; julien.bertolino@ap-hm.fr


2/ GLISS : Évaluation de l’utilisation des gliflozines dans la sclérodermie systémique
Design d’étude : étude observationnelle nationale multicentrique rétrospective et prospective 
Critères d’inclusion :	
· Diagnostic de ScS selon les critères de classification ACR/EULAR 2013
· Patient ayant bénéficié d’un traitement par gliflozine
Objectif principal : évaluer la tolérance des gliflozines dans la ScS 
Objectifs secondaires : décrire les indications d’utilisation dans la ScS, les effets sur la fibrose cutanée et pulmonaire après un an de traitement, et les effets du traitement sur les fonctions cardiaque et rénale
Contacts : Dr Dieynaba N’Diaye et Dr Benjamin Chaigne : nd.dieyn@gmail.com; benjamin.chaigne@aphp.fr


3/ SCLERONAB : Évaluation des profils de patients avec sclérodermie systémique sans auto-anticorps spécifiques ou associés (recueil en cours dans les centres participants)
Objectifs : comparer le phénotype des patients avec sclérodermie systémique avec ou sans auto-anticorps spécifiques ou associés détectables, identifier et caractériser des groupes homogènes de patients avec sclérodermie systémique sans auto-anticorps spécifiques ou associés détectables.
Critères d’inclusion :
- Patient avec une sclérodermie systémique définie selon les critères de classification ACR/EULAR 2013
- Patient avec un suivi minimal de 3 ans depuis le diagnostic de sclérodermie systémique
- Patient ayant bénéficié d'une recherche d'auto-anticorps spécifiques et/ou associés à la sclérodermie systémique pour les anticorps anti-topoisomérase I, anti-centromères, anti-RNA polymérase III (RP155 et RP11), anti-Th/To, anti-fibrillarine, anti-NOR90, anticorps anti-PM/Scl, anti-Ku, anti-U1RNP et anti-SSA (indépendamment de l’identification d’anticorps antinucléaires et des techniques utilisées dans chaque centre)
Contact : Paul DECKER (p.decker@chru-nancy.fr).

4/ Cancer de la langue et sclérodermie systémique :
Objectif : déterminer la prévalence, les facteurs de risque associés, les caractéristiques cliniques et immunologiques des patients ainsi que le type histologique des cancers de la langue survenant chez les patients sclérodermiques.
Les critères d’inclusion sont :
-       Diagnostic de ScS selon les critères de classification ACR/EULAR 2013
-       Diagnostic de cancer de la langue posé après le diagnostic de la ScS
-       Données de suivi disponibles
Si vous êtes intéressé.es pour participer à cette étude, nous vous prions soit de remplir la fiche de recueil et de l’envoyer par mail à Luc MOUTHON (luc.mouthon@aphp.fr) et à Valentine NDONG (ndval04@gmail.com), soit de prendre contact avec nous pour faciliter le recueil.

5/ Lyse mandibulaire et sclérodermie systémique
Objectif : déterminer la prévalence, les facteurs de risque associés, les caractéristiques cliniques et immunologiques des patients atteints de sclérodermie systémique présentant une lyse mandibulaire.
Les critères d’inclusion sont :
-       Diagnostic de ScS selon les critères de classification ACR/EULAR 2013
-       Diagnostic de lyse mandibulaire posé après le diagnostic de la ScS
-       Données de suivi disponibles
Si vous êtes intéressé.es pour participer à cette étude, nous vous prions de contacter par mail Luc MOUTHON (luc.mouthon@aphp.fr) et Valentine NDONG (ndval04@gmail.com).


6/ SCLEROGP : Évaluation par questionnaire de la place du médecin généraliste dans le parcours de santé du patient avec sclérodermie systémique
Objectifs : décrire les activités, les connaissances et les attentes du médecin généraliste prenant en charge un patient ou plusieurs patients avec sclérodermie systémique
L’étude est proposée à tous les médecins généralistes suivant un ou plusieurs patients avec sclérodermie systémique, vus à au moins une reprise au cours des deux années précédentes.
Le questionnaire de l’étude sera envoyé aux médecins généralistes avec une lettre d’information dédiée par voie électronique par l’intermédiaire des URPS médecins libéraux des différentes régions. Les investigateurs locaux du Groupe Francophone de Recherche sur la Sclérodermie (GFRS) permettront de faire le lien avec chaque URPS.
Contact : Paul DECKER (p.decker@chru-nancy.fr).

7/ Étude Sclérodermie systémique familiale : Caractéristiques clinico-biologiques et évolutives d’une cohorte rétrospective multicentrique française
Design d’étude : Étude observationnelle rétrospective multicentrique française
Objectifs : Décrire les caractéristiques phénotypiques et évolutives d’une cohorte de ScS familiale, évaluer l’homogénéité intrafamiliale et comparer ces patients à une cohorte contrôle présentant une forme sporadique de la maladie. 
Critères d’inclusion :
· Âge ≥ 18 ans au moment de l’inclusion
· Cas index atteint de sclérodermie systémique définie par les critères de classification ACR/EULAR 2013 ou remplissant les critères VEDOSS (Very Early Diagnosis of Systemic Sclerosis) : phénomène de Raynaud + un autre critère parmi : doigts boudinés, anticorps antinucléaires, anticorps spécifiques de la sclérodermie (anti-centromères, anti-RNA polymérase III, anti-Scl-70), anomalies capillaroscopiques
Contacts :
Jeanne MALLICK : jeanne.mallick@chru-strasbourg.fr
Dr Aurélien GUFFROY : aurelien.guffroy@chru-strasbourg.fr

8/ Utilisation de l’eculizumab dans la crise rénale sclérodermique
Design d’étude : Étude observationnelle multicentrique rétrospective en colligeant les informations via un CRF standardisé, avec appariement des cas avec des témoins selon un ratio 1/2. Critères d’appariement : âge, sexe, fonction rénale initiale.
Objectifs : Décrire les caractéristiques clinico-biologiques, la prise en charge et l’évolution des patients présentant une crise rénale sclérodermique traitée par eculizumab. Évaluer la réponse hématologique et rénale sous eculizumab. Comparer l’évolution hématologique et rénale des patients traités par IEC + eculizumab à celle d’une population appariée de patients traités par IEC sans eculizumab. Identifier les facteurs clinico-biologiques associés à la réponse.
Critères d’inclusion :	
- Patients âgés de 18 ans ou plus et répondant aux critères de classification ACR/EULAR 2013 de la sclérodermie systémique 
- Patients traités par eculizumab.
- Patients traités entre 2015 et 2025.
Résultats attendus : mieux caractériser le profil des patients traités, leur évolution clinico-biologique et affiner la place potentielle de cette stratégie ciblée en complément du traitement standard.
Contacts : Samuel PICHON : samuel.pichon.etu@univ-lille.fr
Pr David LAUNAY : david.launay@univ-lille.fr 


BIBLIOGRAPHIE

Le GFRS vous résume et commente la littérature scientifique sur la sclérodermie systémique (https://www.sclerodermie.net/index.php/litterature-commentee/). Si vous (ou l’un de vos collaborateurs) souhaitez commenter un article, transmettez votre commentaire en utilisant le modèle suivant :
(https://www.sclerodermie.net/wp-content/uploads/2026/02/LC-GFRS-DOC-VIERGE-21.01.2026-DL-BG-FINAL-1.docx) 
à Brigitte Granel (bgranel@ap-hm.fr) et Laurence Michel (laurence.michel@inserm.fr) pour que votre résumé soit mis en ligne.
Nous vous remercions pour votre participation à la veille bibliographique du GFRS !


À VOS AGENDAS


· Journée mondiale de la sclérodermie* :
- Vendredi 9 octobre 2026 de 14h à 17h au CH de Perpignan
[* les journées mondiales de la sclérodermie sont des journées d’échanges autour de la sclérodermie systémique, organisées par les délégations régionales de l’Association des sclérodermiques de France (ASF) en collaboration avec les équipes médicales locales]

· 30e journée annuelle du GFRS le 19 novembre 2026 à l’hôpital Saint-Louis (Paris 10e), amphithéâtre de l’Espace Éthique

· 93e congrès de la Société Nationale Française de Médecine Interne du 16 au 18 décembre 2026 à Paris



SOUTENEZ LE GFRS

Pour soutenir le GFRS :
· Devenez membre : https://www.helloasso.com/associations/groupe-francophone-de-recherche-sur-la-sclerodermie-grfs/adhesions/cotisation-2026-2
· Faites un don : https://www.helloasso.com/associations/groupe-francophone-de-recherche-sur-la-sclerodermie-grfs/formulaires/1
· Contactez-nous : https://sclerodermie.net/le-gfrs/nous-contacter
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