est une maladie orpheline touchant
la peau {(d'ou son nom qui veul dire « peau durcie »)
mais aussl les wvaisseaux sanguins, le coeur, les
reins, le tube digestif et les poumons. |l s'agit d'une
maladie auto-immune, c'est-a-dire que le systeme de
defense immunitaire du corps humamn se relourne
contre nous el atiague les petits vaisseaux de la

peau et dautres organes @ ceux-ci se spasment puis
s'epaississent et enfin se bouchent, d'ou une
alteration des differentes parties du corps et une
perte de fonction : la peau devient froide et dure,
raide ei parfois se perce sans pouvolr se cicairniser,
les reflux de I'estomac wvers I|a bouche sont
incessants, les poumons et le ceeur marchent moins
bien, [Mintestin se ralentit, les reins peuvent se
bloquer.

Depuis plus de trente ans, Ia dynamigque et bénévole
Association des Sclerodermiques de  France

(http://www_association-sclérodermie_fr), reconnue
d utiite publique, se bat conitre cetfte maladie, gqui
touche prés de 20.000 personnes en France et le
plus souvent des femmes de la quarantaine. L'ASF
informe, communigue, soulage autant gue possible la
sclerodermie. Mais surfout I'ASF leve des fonds pour
la recherche via des actions caritatives . speclacles,
tombolas, compéftitions, évenemenlts, etc... Tous les
ans des ceniaines de mulliers d'euros sont ainsi
investis par |'ASF dans les programmes de recherche
gue menent les chercheurs francals dans le domaine
de la sclerodermie. Et |la survie des malades a 5 ans
es! passee de 50 % a 85 %, la qualitée de wie
s'‘amelioranf auss| grandement.

Le pemntre Paul KLEE est mort de sclerodermie
cardiagque et pulmonaire en 1940. 5a lutte contre la
maladie (et aussi conitre ['estracisme nazi dont il a
eie viciime) reste un modele pour les
scléerodermiques, gqut heureusement ont aujourd hu
grdace a la recherche de plus en plus de trartements
efficaces.




