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FESCA-Jahrestreffen 2025 - Gemeinsam fur
mehr Sichtbarkeit in Europa

Christine Merzeder und Benjamin Lustenberger durften Sklerodermie
Schweiz am diesjahrigen Annual General Meeting der FESCA in Mailand
vertreten. Die zweitagige Veranstaltung vom 16.-17. Mai 2025 brachte
Vertreterinnen und Vertreter aus ganz Europa zusammen - fr einen
intensiven Austausch uUber die Herausforderungen und Chancen in der
Selbsthilfe.

Ein Highlight war die gemeinsame Gruppenarbeit, bei der konkrete
Ideen zur besseren europaweiten Zusammenarbeit und Sichtbarkeit
erarbeitet wurden. Der Austausch war nicht nur spannend, sondern
auch motivierend - wir kehren mit vielen Impulsen zuruck!
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Generalversammlung

Unsere diesjahrige Generalversammlung im Gasthof zum Goldenen
Kreuz in Frauenfeld war ein grosser Erfolg. Die Veranstaltung war nicht
nur gut besucht, sondern auch von einer positiven Atmosphare
gepragt, die zum offenen Austausch und konstruktiven Diskussionen
einlud.

Ein besonderes Highlight waren die Ausstellerstande von Mediservice
AG und SAVIOR Europe, die fur spannende Impulse sorgten.

Wir danken herzlich Tecadvance GmbH und dem Fotografen fur die
professionelle Begleitung und das Einfangen der besonderen
Momente. Ein grosser Dank geht auch an alle Teilnehmenden, die sich
aktiv eingebracht und diesen Tag zu einem wertvollen Erlebnis
gemacht haben.

Wir freuen uns auf die gemeinsame Gestaltung der Zukunft, wo unsere
Erfahrungen als Betroffene ein noch grosseres Gewicht bekommen
werden.




Der Abendanlass der EVP
Schaffhausen am 22. Juli 2025
war ein voller Erfolg!

Im Kronenhof Schaffhausen
trafen sich zahlreiche
Burgerinnen und BlUrger, um mit
Prof. Dr. Emi Kiyota aus Singapur
uber altersfreundliches Wohnen
zu sprechen.

Das Impulsreferat zur
altersfreundlichen
Stadtentwicklung fand grossen
Anklang und inspirierte die
Anwesenden dazu, personliche
Erfahrungen und neue Ideen fur
eine inklusivere Gesellschaft
auszutauschen.

Hohepunkte des Abends:

Inspirierender Vortrag: Prof. Dr.
Emi Kiyota lieferte spannende
Perspektiven.

Lebhafte Diskussion: Eine
angeregte Fragerunde und ein
offener Austausch pragten den
Abend.




Gemutliches Networking: Der Ausklang bei einem Apéro bot die
perfekte Gelegenheit, Kontakte zu kntpfen und die Gesprache
fortzusetzen.

Wir bedanken uns herzlich bei allen Teilnehmenden, der Referentin,
den Panelgasten und unserem EVP-Organisationsteam, die diesen

Abend zu einem echten Gewinn fur unsere Gemeinschaft gemacht
haben.




Social Media

Neu haben auch die Franzosischen und
Italienischen Accounts Instagram

Namen der Accounts

Franzdsischen Accounts:
sclerodermie.ch_fr

Italienischen Accounts:
sclerodermie.ch_it
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Riickblick auf einen Héhepunkt der
Generalversammlung 2025

Im Fokus: unser Vorstandsmitglied
Pierre-Alain Wieland, dessen
Erfahrung’und Engagement
wesentlich zum Erfolg beigetragen..
haben. Nach 25 Jahren im Dienst
der FECA ist er nun in den
wohlverdienten Ruhestand -
getreten. Wir gratulieren herzlich
und danken ihm fur seinen -
grossartigen Einsatz. :

La face cachée des manifestations

Vous &tes-vous déja demandé ce que vous ne
voyez pas (toujours) lors des manifestations ?
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Finanzielle Unterstiutzung -
kostenloser Check

Neben den gesundheitlichen Herausforderungen bringen Pflege- und
Betreuungssituationen oft auch finanzielle Fragen mit sich. Um hier
Orientierung zu schaffen, stellt Mediservice einen kostenlosen Check
fur Unterstutzungsbeitrage zur Verfugung.

Damit erhalten Betroffene und Angehérige einen Uberblick Uber
mogliche Leistungen der Sozialversicherungen — unkompliziert und
vertraulich.

Wir laden euch herzlich ein, den Rechner auszuprobieren und zu
testen. Je mehr RUuckmeldungen eingehen, desto grosser sind die
Chancen, dass das Angebot auch im nachsten Jahr weitergefuhrt wird.
Hinweis: Der Pflegerechner ist aktuell nur auf Deutsch verfugbar.

[JMediService
by Redcare



Aufruf fur neues
Vorstandsmitglied

Wir suchen Verstarkung im Vorstand

Unser Vorstand mochte sich erweitern und sucht ein weiteres Mitglied.

Hast du Interesse, dich aktiv fUr unsere Anliegen einzusetzen,
Verantwortung zu Ubernehmen und die Zukunft des Vereins
mitzugestalten?

Melde dich gerne bei uns - wir freuen uns auf neue Ideen und
engagierte Unterstutzung!
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Anti-entziundliche Ernahrung bei
rheumatischen Erkrankungen

Benjamin Lustenberger schreibt: Gemeinsam mit Christine Merzeder
durfte ich an einem spannenden Anlass von VASAS in Zurich
teilnehmen. Nach einem fachlich fundierten Referat von Dr. med.
Django Russo (Stadtspital Zlrich) zum Thema ,,Was auf den Teller
kommt, mit Rheuma zu tun hat“ erhielten wirim Kochworkshop
praktische Einblicke in die Umsetzung einer anti-entzundlichen
Ernahrung.

Der Abend bot nicht nur wertvolle Informationen, sondern auch die
Gelegenheit, sich mit Betroffenen und Fachpersonen auszutauschen.
Ein herzlicher Dank an VASAS fur die Einladung und die gelungene
Veranstaltung.

Anti-entziindliche Ernahrung bei
rheumatischen Erkrankungen

Was auf den Teller kommt, mit
Rheuma zu tun hat.

Inputreferat Koch-Workshop VASAS 06.08.2025

Or. med. Django Russo
Oberarzt m.e.V.

Abteiung fir Rheumatologie Stadtspital Zirich




forumR

Benjamin Lustenberger hat fur die Herbstausgabe des forumR der
Rheumaliga Schweiz ein Interview gegeben. Die Fotos entstanden bei
ihm zuhause in Hallau (SH). Im Gesprach erzahlt er uber seinen
Umgang mit der Krankheit im Alltag — passend.zum
Themenschwerpunkt: Atmen.

www.rheumaliga.ch/angebote/publikationen/forumr



Autoimmunerkrankungen und
narzisstischer Missbrauch:

Ein Zusammenhang, den Sie kennen sollten.

Autoimmunerkrankungen wie Sclerodermie sind oft eng verknupft mit
seelischen Gewalterfahrungen. Sollten Sie von narzisstischem
Missbrauch und/ oder hauslicher Gewalt betroffen sein, dann hilft
Ihnen ggf. diese Informationstagung am 25. Oktober in Muhen/AG.
Unsere Prasidentin Christine Merzeder ist fur die inhaltliche
Gestaltung verantwortlich. Anmeldungen gerne unter
www.narzissmus-mobbing- selbsthilfe.ch

INFORMATIONSTAGUNG @\ PROGRAMMABLAUF

ZU NARZISSTISCHEM MISSBRAUCH ' 25. OKTOBER 2025
UND HAUSLICHER GEWALT =% 12.30 BIS 19.30 UHR
25. OKTOBER 2025
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Meine Herausforderungen
mit der Erkrankung

& Blutentnahmen & Erinnerungsliicken

84 Lungenkapazitat #. Schwankende Verlaufe

<% multiple Symptome X Fehlende Digitalisierung
im Gesundheitswesen

Vorteile der digitalen
Unterstutzung fur
Patient:innen -
Praktische Erfahrungen

HPR Symposium, 4. Sept. 2025
Benjamin Lustenberger
Vorstand Schweizerische Vereinigung der Sklerodermie-Betroffenen SVS

Verwendung der Patient:innen Daten:
Eine grosse Liicke in der Praxis

Viele Patient:innen ~ aber nicht strukturiert
sammeln Daten : oder teilbar

4 \ med. Fachpersonal
Therapieentsgh.eidungen - ‘ braucht Infporr'natlonen
brauchen prazise Werte inverwaiibarer EorT

Unvollstandige Daten sind nicht vergleichbar




médiatement interpellés. Nous lui avons
roposé de témoigner... et il a dit oui sans
ésiter !
enjamin partage ce qui le fait avancer mal-
¢ la maladie : la force qu’il trouve dans ses
tions — comme patient expert, bénévole,
trepreneur, mais aussi dans sa vie person-
elle — et surtout sa volonté inébranlable
e... ne jamais se résigner.
lerci Benjamin : ton énergie nous inspire
nous donne du courage !
sabelle

Malgré cette maladie grave, je ne me
considére pas comme limité. Au contraire,
ma priorité est la qualité de vie. Je cherche
toujours a rester actif et a profiter pleine-
ment de mon quotidien. Récemment, jai
entrepris avec mon épouse une randonnée
du village d’Alpnach jusqu’au Pilatus, avec
2.060 métres de dénivelé.

Avec seulement 40 % de fonction pulmo-
naire, ce fut un défi physique immense,
mais aussi un symbole fort : il est possible
datteindre ses objectifs malgré les limita-

lement, je m'engage dans divers mandats
dans le domaine de la santé, ol je soutiens
des hopitaux et des organisations - tou-
jours avec l'objectif de renforcer la voix et
la participation des patient-e-s.

Mon parcours professionnel n’a pas été li-
néaire : issu du domaine social, j’ai com-
mencé une formation d’infirmier a 'hopi-
tal. Cest alors quen été 2016, on m’a
diagnostiqué une sclérodermie systé-
mique, avec laquelle je vis depuis neuf ans.

encore limitée.
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Jaime me décrire comme quelqu’un qui
voit le verre i moitié plein et non & moitié
vide. Ce n'est pas une formule toute faite,
mais un principe de vie.

Mon entourage est un pilier essentiel :
mon épouse, avec qui je partage ma vie
depuis douze ans et dont sept ans de ma-
riage, m'apporte un soutien constant. Ma
famille et mes amis mapportent égale-
ment une grande force.

« 23e comprimé » - ma véritable source
d’énergie.

Cet appui, combiné 4 mes projets, est pour
moi une source de joie, de courage et de vi-
talité.

Clest pourquoi je veux étre une voix de
courage : oui, nous vivons avec des dou-
leurs et des limitations. Mais il existe tou-
jours un coté positif. Le rendre visible et le
vivre, c’est mon chemin.”

Benjamin

«Merci Benjamin : ton énergie nous inspire
et nous donne du courage ! »




Unsere Partner

Exklusive Partnerschaft fir SVS-Mitglieder

Als SVS-Mitglied kénnen Sie ab sofort den Online-Service alcare
onlinedoktor365 kostenfrei nutzen. Stellen Sie Ihre medizinischen
Fragen zur systemischen Sklerose online und erhalten Sie
innerhalb von 24 Stunden (an Werktagen) eine fachkundige
RUckmeldung von einem Arzteteam.

@alcare

Exklusiver Vorteil fur Mitglieder: 50 % Rabatt auf
Savior Europe

Als Mitglied erhalten Sie jetzt 50 % Rabatt
auf das gesamte Sortiment von Savior
Europe, dem Spezialisten fur beheizbare
Kleidung. Das Angebot reicht von
beheizbaren Handschuhen und Socken bis
hin zu Jacken, die Sie mit innovativer
Technologie bis zu acht Stunden lang
zuverl@ssig warm halten.

SAVIOR



