Journée Mondiale de la Sclérodermie a Marseille

Sous l'égide de I’Association des Sclérodermiques de France (ASF) et du centre de

compétence maladies auto-immunes systémiques rares de ’APHM, Marseille

Vendredi 23 septembre 2022

Aprés 2 ans ou pour des raisons sanitaires, il n’avait pas été possible de nous réunir pour la
Journée Mondiale de la Sclérodermie, les patients et soignants ont été heureux de se
retrouver pour cette belle journée sous le soleil Marseillais. Daniéle Prono (déléguée régionale
de I’ASF) a pu officiellement passer le relais a Lila Camps Riou (déléguée régionale de I’ASF)
qui nous avait préparé un tres intéressant programme en collaboration avec le Centre de

Compétence Maladies Rares (CCMR) de Marseille (Pr Brigitte Granel).

Apres une présentation de L’ASF par Lila, le Pr Brigitte Granel a expliqué le programme

d’Education Thérapeutique du Patient (ETP) dédié a la Sclérodermie proposé a Marseille :

Bilan initial avec consentement, choix par le participant de
plusieurs ateliers sur I'année, puis un bilan final aprés les
ateliers. 18 ateliers sont actuellement proposés, et de
nouveaux comme « les soins des pieds » sont en discussion.
Certains patients ont apporté leur témoignage sur les bienfaits

de ces ateliers d’ETP.

Le Dr Maxime Abellan a ensuite présenté la technique et les bons résultats du lipofilling du
visage. C'est une technique réalisée en chirurgie plastique qui consiste a réinjecter au niveau
du visage (en péribuccal) de la graisse autologue prise au niveau de la face interne des cuisses.
Cette technique améliore la trophicité de la peau et permet notamment de regagner en

ouverture buccale.

Marion Mathieu (chercheur scientifique) de I'Association Tous Chercheurs est venue
présenter son association et le programme d’'un séminaire sur la Sclérodermie qu’elle
envisage de développer avec I'aide du Pr Brigitte Granel et de Lila pour les patients adhérents

de I’ASF.



Tous les participants ont pu découvrir et apprécier une initiation a la sophrologie par Anne-
Laure Toutain, avant le repas partagé organisé par Lila. Les participants ont pu déjeuner tous

ensemble. Ce fut un moment convivial, qui a permis rencontres, discussions et échanges.

La journée s’est poursuivie par la présentation par le Pr Brigitte Granel des recherches en cours
menées a Marseille. De nouvelles thérapeutiques auraient un effet bénéfique sur la sclérose
cutanée et la guérison des ulceres digitaux et vont bénéficier d’une recherche clinique dédiée

dans le contexte de la Sclérodermie.

Pour finir, Jean-Noél Théron, kinésithérapeute libéral a Marseille, et Manon, son assistante
ont montré les bienfaits d’une rééducation fonctionnelle de la main réalisée en cabinet de

kinésithérapie associée a des exercices quotidiens d’auto-rééducation a faire a la maison.

La journée s’est terminée par une foire aux questions auxquelles ont répondu le Pr Brigitte

Granel et le Pr Jean Robert Harlé.

Nous nous sommes donné RDV dans un an. Les patients qui le souhaitent peuvent proposer

aux déléguées de I’ASF des sujets de présentation qu’ils aimeraient voir aborder.
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Lila Camps- déléguée régionale ASF PACA
Mme Lila CAMPS, 42 RUE DE L’ESTOUBLON
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