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FESCA-Jahrestreffen 2025 – Gemeinsam für
mehr Sichtbarkeit in Europa

 Christine Merzeder und Benjamin Lustenberger durften Sklerodermie
Schweiz am diesjährigen Annual General Meeting der FESCA in Mailand
vertreten. Die zweitägige Veranstaltung vom 16.–17. Mai 2025 brachte
Vertreterinnen und Vertreter aus ganz Europa zusammen – für einen
intensiven Austausch über 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 zurück!

Mailand



Generalversammlung 

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

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

Wir danken herzlich Tecadvance GmbH und dem Fotografen für 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 grösseres Gewicht bekommen
werden.



Im Kronenhof Schaffhausen
trafen sich zahlreiche
Bürgerinnen und Bürger, um mit
Prof. Dr. Emi Kiyota aus Singapur
über altersfreundliches Wohnen
zu sprechen.

Der Abendanlass der EVP
Schaffhausen am 22. Juli 2025

war ein voller Erfolg!

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

Höhepunkte des Abends:

Inspirierender Vortrag: Prof. Dr.
Emi Kiyota lieferte spannende
Perspektiven.
Lebhafte Diskussion: Eine
angeregte Fragerunde und ein
offener Austausch prägten den
Abend.



Gemütliches Networking: Der Ausklang bei einem Apéro bot die
perfekte Gelegenheit, Kontakte zu knüpfen und die Gespräche
fortzusetzen.

Wir bedanken uns herzlich bei allen Teilnehmenden, der Referentin,
den Panelgästen und unserem EVP-Organisationsteam, die diesen
Abend zu einem echten Gewinn für unsere Gemeinschaft gemacht
haben.



Social Media
Neu haben auch die Französischen und
Italienischen Accounts Instagram  

Französischen Accounts: 

sclerodermie.ch_fr

Italienischen Accounts: 

sclerodermie.ch_it

Namen der Accounts 



Rückblick auf einen Höhepunkt 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 für seinen
grossartigen Einsatz.



Finanzielle Unterstützung –
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
für Unterstützungsbeiträge zur Verfügung.

Damit erhalten Betroffene und Angehörige einen Überblick über
mögliche Leistungen der Sozialversicherungen – unkompliziert und
vertraulich.

Wir laden euch herzlich ein, den Rechner auszuprobieren und zu
testen. Je mehr Rückmeldungen eingehen, desto grösser sind die
Chancen, dass das Angebot auch im nächsten Jahr weitergeführt wird.
Hinweis: Der Pflegerechner ist aktuell nur auf Deutsch verfügbar.



Aufruf für neues
Vorstandsmitglied

Wir suchen Verstärkung im Vorstand

Unser Vorstand möchte sich erweitern und sucht ein weiteres Mitglied.

Hast du Interesse, dich aktiv für unsere Anliegen einzusetzen,
Verantwortung zu übernehmen und die Zukunft des Vereins

mitzugestalten?

Melde dich gerne bei uns – wir freuen uns auf neue Ideen und
engagierte Unterstützung!



Austauschtreffen in Zürich

Das Treffen findet in den Räumlichkeiten von Selbsthilfe Zürich,
Jupiterstrasse 42, 8032 Zürich, statt. Der Ort ist barrierefrei zugänglich
und befindet sich im 1. Stock (ein Lift ist vorhanden).

Treffen Sie uns zu unseren Austauschtreffen – eine Gelegenheit, sich
persönlich kennenzulernen und gemeinsam Ideen zu entwickeln.

Diese Treffen schaffen eine offene Plattform für gegenseitiges
Kennenlernen und den Austausch über Ihre Bedürfnisse und
Vorschläge. Wir sind überzeugt, dass die besten Konzepte in einem
offenen Dialog entstehen. Deshalb möchten wir mit Ihnen gemeinsam
besprechen, welche Themen und Formate für zukünftige Treffen
gewünscht sind. Vorschläge gerne an info@sclerodermie.ch



Anti-entzündliche Ernährung bei
rheumatischen Erkrankungen

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

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



forumR
Benjamin Lustenberger hat für die Herbstausgabe des forumR der
Rheumaliga Schweiz ein Interview gegeben. Die Fotos entstanden bei
ihm zuhause in Hallau (SH). Im Gespräch erzählt er über seinen
Umgang mit der Krankheit im Alltag – passend zum
Themenschwerpunkt: Atmen.

www.rheumaliga.ch/angebote/publikationen/forumr



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

Autoimmunerkrankungen und
narzisstischer Missbrauch: 

Ein Zusammenhang, den Sie kennen sollten.



Teilnahme am SGR
Jahreskongress in Interlaken 

Benjamin Lustenberger war auf Einladung von Dr. Agnes Kocher als
Sprecher am HPR Symposium des SGR Jahreskongresses in Interlaken
vertreten. In zwei Workshops berichtete er über seinen persönlichen
Umgang mit einer seltenen Erkrankung und zeigte auf, welche Chancen
digitale Unterstützung für Betroffene bieten kann.



Internationale Zusammenarbeit
An der FESCA in Mailand hat Isabelle Fix, Präsidentin von Sclerodermie
Belgien, Benjamin Lustenberger für ein Interview angefragt. Ziel ist es,
den Mitgliedern länderübergreifend Einblicke in Erfahrungen und
Engagements anderer Patient*innenorganisationen zu geben. Auf
Wunsch können wir auch ein Interview aus Belgien für eine unserer
nächsten Ausgaben aufnehmen.
Die dazugehörigen Bilder stammen aus dem laufenden Editorial-
Prozess und sind noch nicht final.

Grenzenlose Unterstützung: Ein
Blick über die Schweiz hinaus.



Exklusiver Vorteil für Mitglieder: 50 % Rabatt auf
Savior Europe

Exklusive Partnerschaft für SVS-Mitglieder

Als SVS-Mitglied können 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
Rückmeldung von einem Ärzteteam.

Unsere Partner

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


