Compte-rendu de la Journée mondiale de la sclérodermie
Perpignan, le vendredi 03 octobre 2025

Plus de 30 personnes étaient présentes a la 3¢me Journée mondiale organisée au CH
de Perpignan. Cette journée était ouverte a toutes les personnes atteintes de
sclérodermie, leurs familles, aidants et amis ainsi que les personnes désireuses de
connaitre la maladie, et professionnels de santé.

Apres la présentation de notre Association par Martine Jarlan et moi-méme, les
personnes participantes a la réunion ont pu écouter et poser des questions aux
intervenants.

Le Dr OUTH est intervenu sur les généralités de la sclérodermie et I'importance d'un
diagnostic précoce pour mettre en place un fraitement adapté, et surtout dans
I'approche de I'annonce du diagnostic souvent si délicate.

Le Dr OLLIVIER Stéphane, médecin gastroentérologue a la Clinique mutualiste
Catalane, a fait une intervention sur les atteintes digestives tres intéressante et
instructive.

M. BANJAC Siddhiraj, psychologue hospitalier au CH de Perpignan, a réalisé une
intervention tres attendue sur le théme du deuil de sa santé antérieure, et le vécu
des aidants.

Apres des témoignages émouvants dont celui de Monique M et des échanges tres
intéressants avec les personnes dans la salle nous avons accueilli :

Le Dr GIOT Matthieu, Médecin néphrologue a la clinique de Médipdle qui a abordé
le sujet des atteintes rénales. Son intervention a suscité beaucoup de questions. Le
Docteur GIOT a rappelé l'importance, non seulement de prendre sa tension
artérielle mais de savoir bien la prendre. En effet il peut y avoir un lien entre sa
tension artérielle et I'HTA rénale. Il nous a appris aussi que dans la sclérodermie
certains patients développent des crises de calculs rénaux dues & une sur absorption
d’oxalate de calcium, d’ou I'intérét de faire attention a son alimentation.

A I'issue de cette apres-midi riche en informations et conseils, un goGter a été offert
par I'’ASF, mais aussi par André et Monique qui nous ont régalés avec des rousquilles
artisanales succulentes.

Cette journée tres instructive et bienveillante s’est ainsi cléturée mais en se donnant
rendez-vous pour I'année prochaine avec de nouveaux thémes et de nouveaux
intervenants.

Nous avons remercié I'hopital de Perpignan pour la qualité des intervenants internes
et externes 4 I'hopital, afin de proposer un maximum de compétences aux
personnes malades.

Je tiens a remercier une fois de plus le docteur OUTH pour son organisation chaque

année, ainsi qu'Angélique sa secrétaire pour son fravail et son aide indispensable.



Avec vous tout devient plus facile | Grand merci enfin au service communication de
I'népital qui a confectionné et offert & toutes les personnes présentes de
magnifiques badges avec des tournesols, symboliques de cette journée.

Je tiens aussi a remercier Monsieur Nicolas LOPEZ, kinésithérapeute makxillo- facial &
Cabestany et président du Syndicat des masseurs-kinésithérapeutes rééducateurs
de Pyrénées-Orientales d'étre venu a cette journée, et pour son implication future
dans la prise en soin des personnes atteintes de sclérodermie. Il est concerné lui-
méme car un des membres de sa famille est atteint de sclérodermie.

Je vous donne donc rendez-vous I'année prochaine pour une nouvelle journée et
j'espere que vous serez encore plus nombreuses et nombreux. Car n'oubliez pas que
ces journées ne peuvent exister sans votre présence et celle de toutes les personnes
concernées par la maladie. Je tiens a vous informer que gréce a I'implication du
docteur OUTH et de notre collaboration, nous souhaitons mettre en place des
ateliers d'éducation thérapeutique au centre hospitalier de Perpignan pour fin 2026,
voire début 2027.
Martine Torrent
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