
Compte rendu de la JOURNEE MONDIALE DE LA SCLERODERMIE 

Strasbourg le 3 octobre 2025 - Nouvel Hôpital Civil (NHC) 

Nous étions une cinquantaine de patients à nous retrouver au NHC de Strasbourg en cet après 
midi du 3 octobre 2025, pour une rencontre patients/médecins organisée à l’occasion de la 
Journée mondiale de la sclérodermie. 

Les médecins du NHC et du CHRU Hautepierre nous ont proposé un programme de conférences 
très intéressant et chaque exposé a captivé l’attention des participants. 

Le Pr Thierry MARTIN, service d’Immunologie et de Médecine Interne, coordinateur du centre 
RESO (centre de référence des maladies auto-immunes systémiques rares Est Sud-Ouest) a 
débuté les présentations médicales avec un exposé sur les Car T cells, thérapeutique innovante 
et prometteuse dans la sclérodermie aiguë, et qui a déjà fait ses preuves en oncologie. Après nous 
avoir expliqué comment ces cellules sont produites, les principales complications dans leur 
utilisation et les pourquoi elles sont utilisées dans les maladies auto-immunes, il nous a présenté 
les résultats d’essais dans le lupus, par l’équipe de Georg SCHETT en Allemagne, spécialisé en 
thérapie cellulaire, qui a traité également quelques cas de patients sclérodermiques. 

Le Dr Emmanuel CHATELUS, médecin rhumatologue au CHRU Hautepierre, a fait une 
présentation sur « La santé osseuse et la sclérodermie ».  Cela nous a permis de mieux connaître 
l’importance de l’os avec une meilleure compréhension de la structure de l’os, de son rôle, de son 
fonctionnement et nous avons bénéficié de recommandations et conseils pour garder nos os en 
bonne santé. Puis il a parlé des différentes atteintes osseuses, dont notamment l’ostéoporose : 
comment la diagnostiquer ? Comment la traiter ? 

La Dr Christelle SORDET, médecin rhumatologue au CHRU Hautepierre et coordinatrice de la 
Maison d’Éducation Thérapeutique, nous a expliqué ce qu’est l’Éducation Thérapeutique du 
Patient – ETP. Il s’agit d’un programme proposant des ateliers individuels ou collectifs (en petits 
nombres), destinés aux patients sclérodermiques et à leurs familles, dont les objectifs sont : de 
les aider à mieux comprendre la maladie et les traitements, de leur permettre d’acquérir des 
connaissances et des compétences pour mieux gérer la maladie au quotidien et de trouver un 
équilibre dans leur vie. Les programmes d’ETP sont encadrés par les ARS (Agence Régionale de 
Santé) selon la loi de 2009. Le type d’ateliers suivi par chaque participant est préalablement défini 
conjointement avec le participant lors d’un entretien avec une personne habilitée (bilan éducatif 
partagé) dont le but est de mieux connaître le patient (ou sa famille) afin de lui proposer des 
ateliers adaptés à ses besoins et aux difficultés qu’il rencontre. Elle nous a ensuite présenté la 
Maison d’Éducation Thérapeutique du CHRU et un aperçu des différents ateliers qui y sont 
proposés.  

A l’issue de cette présentation, plusieurs personnes présentes ont manifesté leur désir de suivre 
un programme d’ETP. 

Si vous aussi, vous êtes intéressé ou que vous désirez en savoir plus, n’hésitez pas à vous 
renseigner auprès des centres hospitaliers de votre secteur ou auprès de notre représentant en 
région (délégué ou délégué adjoint). Il n’est pas nécessaire d’être suivi dans l’établissement 
hospitalier proposant ces programmes pour pouvoir les suivre.  

Concernant les essais de recherche, le Pr Thierry MARTIN nous a expliqué ce qu’est un essai 
industriel, et il a attiré notre attention sur le fait que ceux-ci nécessitent généralement des 
conditions d’éligibilité bien spécifiques pour pouvoir y participer. Les médecins des Centres 
hospitaliers ont connaissance des essais en cours et peuvent les proposer à leurs patients 
lorsque ceux-ci sont éligibles. 



En ce qui concerne les essais académiques en cours (essais non industriels, réalisés uniquement 
sur le Centre Hospitalier de Strasbourg) ils nous ont été présentés par le Dr Emmanuel 
CHATELUS, à savoir : 

1. L’étude clinique PerioMicroSS Impact de la sclérodermie systémique sur le microbiote 
parodontal, mené par la Pr Sophie JUNG du Centre de Référence Maladies Rares Orales 
et Dentaires de Strasbourg. 
Cet essai se déroule à la clinique dentaire de Strasbourg et concerne les patients atteints 
d’une forme de sclérodermie systémique diffuse récemment diagnostiquée (pas plus de 
2 ans). Elle se déroule en une seule séance dont l’objectif est d’étudier la composition du 
microbiote parodontal. Si vous êtes concernés et que vous souhaitez en savoir plus ou 
participer à cette étude, vous pouvez contacter la Pr Sophie JUNG au 03 88 11 69 10 ou 
par mail à :  sophie.jung1@chru-strasbourg.fr 
Participer à cette étude vous permettra aussi de pouvoir bénéficier d’un examen clinique 
bucco-dentaire complet et comprenant un examen parodontal. De plus cela aide à 
améliorer les connaissances sur le microbiote parodontal dans la sclérodermie. D’autre 
part, mis à part les contraintes liées au temps requis et au déplacement, il n’y a aucun 
risque particulier à y participer. 

2. L’étude PREVISS – Programme personnalisé de Rééducation du Visage sur le handicap 
généré par la Sclérodermie Systémique. Cette étude est menée par Corinne DELORME, 
Kinésithérapeute et le Dr Emmanuel CHATELUS, tous deux du CHRU Hautepierre de 
Strasbourg. Elle a pour objectif de prévenir et/ou d’améliorer au maximum les différentes 
conséquences fonctionnelles et esthétiques (difficultés pour l’ouverture de la bouche, 
pour la déglutition des aliments, pour le maintien d’une bonne hygiène buccale et contre 
la perte de poids) induites dans les atteintes du visage dues à la sclérodermie (perte de 
souplesse de la peau et des tissus, effilement des lèvres, plis péribuccaux, douleurs et 
raideurs des articulations de la mâchoire, sécheresse de la bouche, télangiectasies). Un 
programme personnalisé de soins du visage est proposé au patient sclérodermique, 
comprenant :  des soins de kinésithérapie, d’orthophonie, ainsi que des ateliers sur la 
sécheresse buccale et le maquillage correcteur. Un carnet patient est remis à chaque 
participant ainsi qu’un tutoriel vidéo afin de les accompagner au mieux pour leur séance 
quotidienne d’auto-rééducation à domicile. Cette étude se déroule sur une période de 3 
mois, comprenant, pour le groupe de patients suivis à l’hôpital, 3 séances de 2 fois 2 h sur 
2 semaines puis 10 semaines d’auto-rééducation à domicile ; pour le groupe témoin (suivi 
en ville) une prescription de soins en ville à faire durant 12 semaines. A l’issue de cette 
période, les participants ont un rendez-vous de fin d’étude ; soit en tout 3 rendez-vous 
maximum au centre hospitalier, le rendez-vous d’inclusion se déroulant par téléphone. 
Pour participer à cette étude, adressez-vous à : rechercheclinquerhumato@chru-
strasbourg.fr 

Pour clôturer cette rencontre, les médecins (Pr Thierry MARTIN, Dr Vincent POINDRON du NHC 
et le Dr Emmanuel CHATELUS) se sont mis à notre entière disposition autour de tables rondes 
pour répondre à toutes nos questions.  

Nous remercions vivement tous les médecins pour leur disponibilité et leur bienveillance. Nous 
remercions également tout particulièrement, Mme Karine FONCK, secrétaire du Pr Thierry 
MARTIN, pour son efficacité et sa gentillesse. 

Nathalie GWOZDECKI  

 

NB : pour ceux qui le souhaitent, l’accès aux vidéos des interventions, qui ont été publiées en 
mode privé sur YouTube, peut être demandé via : info@association-sclerodermie.fr  
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