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Milan

Réunion annuelle de la FESCA 2025 - Ensemble
pour plus de visibilité en Europe

Christine Merzeder et Benjamin Lustenberger ont eu l'honneur de
representer Sclérodermie Suisse lors de l'assemblée genérale annuelle
de la FESCA qui s'est tenue cette année a Milan. Cet événement de
deux jours, qui s'est déroulé les 16 et 17 mai 2025, a réuni des
représentants de toute 'Europe pour un échange intensif sur les défis
et les opportunités dans le domaine de l'entraide.

L'un des moments forts a été le travail de groupe commun, au cours
duquel des idées concretes ont été élaborées pour améliorer la
coopération et la visibilité a l'échelle européenne. Les échanges ont
eté non seulement passionnants, mais aussi motivants — nous
revenons avec de nombreuses idées !
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assemblée générale annuelle

Notre assemblée genérale annuelle, qui s'est tenue cette année a
l'auberge « Zum Goldenen Kreuz » a Frauenfeld, a été un grand succes.
Non seulement l'événement a attiré de nombreux participants, mais il
s'est également déroulé dans une atmosphére positive, propice a des
echanges ouverts et a des discussions constructives.

Les stands des exposants Mediservice AG et SAVIOR Europe ont
constitué un temps fort particulier et ont suscité un vif intérét.

Nous remercions chaleureusement Tecadvance GmbH et le
photographe pour leur accompagnement professionnel et pour avoir
immortalisé ces moments.privilégiés. Un grand merci egalement a tous
les participants qui se sont activement impliqués et ont fait de cette
journée une expérience inoubliable.

Nous nous réjouissons de fagconner ensemble l'avenir, ou notre
expérience en tant que personnes concerneées aura encore plus de
poids.




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

De nombreux citoyens se sont
réunis au Kronenhof de
Schaffhouse pour discuter avec
le professeur Emi Kiyota, de
Singapour, de ['habitat adapté aux
personnes agees.

La présentation sur le
développement urbain adapté
aux personnes agees a éte tres
bien accueillie et a incité les
participants a échanger leurs
experiences personnelles et leurs
nouvelles idées pour une sociéte
plus inclusive.
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Les moments forts de la soirée :

Conférence inspirante : le
professeur Emi Kiyota a présenté
des perspectives passionnantes.
Discussion animeée : la soirée a eté
marquée par une séance de
questions-reponses animeée et un
echange ouvert.




Réseautage convivial : la fin de la journée autour d'un apéritif a été
l'occasion idéale pour nouer des contacts et poursuivre les
discussions.

Nous remercions chaleureusement tous les participants, la
conférenciere, les invités du panel et notre équipe organisatrice EVP
qui ont fait de cette soirée un véritable enrichissement pour notre
communaute.




réseaux sociaux

Les comptes francais et italiens ont
désormais aussi Instagram

Noms des comptes

Comptes francais :
sclerodermie.ch_fr

Comptes italiens :
sclerodermie.ch_it
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Retour sur un moment fort de
l'Assemblée générale 2025
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- Coupde brojecteur sur-Pierre-Alain
Wieland, membre de notre comité
directeur, dont l'expérience et
'engagement ont largement - -
contribué a notre succes. Apres 25
ans au service de la FECA, il a pris
une retraite bien méritée. Nous le
félicitons chaleureusement et le
remercions pour son formidable
engagement. . :

La face cachée des manifestations

Vous &tes-vous déja demandé ce que vous ne
voyez pas (toujours) lors des manifestations ?
Voici un apergu.
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Aide financiére — bilan gratuit

Outre les défis liés a la santé, les situations de soins et
d'accompagnement soulevent souvent des questions financieres. Afin

d'y voir plus clair, Mediservice propose un contréle gratuit des
contributions de soutien.

Les personnes concernées et leurs proches obtiennent ainsi un apergu

des prestations possibles des assurances sociales, de maniéere simple
et confidentielle.

Nous vous invitons cordialement a essayer et a tester le calculateur.
Plus nous recevrons de commentaires, plus il y aura de chances que
cette offre soit reconduite l'année prochaine. Remarque : le
calculateur de soins n'est actuellement disponible qu'en allemand.

[JMediService
by Redcare



Aufruf fur neues
Vorstandsmitglied

Nous recherchons des renforts au sein
du comiteé directeur

Notre comité directeur souhaite's'agrandir et recherche un nouveau
membre.

Tu souhaites t'engager activement pour notre cause, assumer des
responsabilités et contribuer a fagconner 'avenir de‘l'association ?

N'hesitez pas a nous contacter, nous sommes toujours ravis de
découvrir de nouvelles idées et de bénéficier d'un soutien engagé !
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Alimentation anti-inflammatoire
en cas de maladies rhumatismales

Benjamin Lustenberger écrit : « Avec Christine Merzeder, j'ai eu le
plaisir de participer a.un evénement passionnant organise par VASAS a
Zurich. Aprés une présentation tres instructive du Dr Django Russo
(Hépital municipal de Zurich) sur le theme « Ce que l'on met dans son
assiette a un impact sur les rhumatismes », nous avons pu découvrir
concretement, dans le cadre d'un atelier de cuisine, comment mettre
en pratique une alimentation anti-inflammatoire.

La soirée a non seulement fourni des informations précieuses, mais a
egalement été l'occasion d'echanger avec des personnes concernees
et des spécialistes. Un grand merci a VASAS pour l'invitation et cette
manifestation réussie.

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 a accorde une interview pour l'édition
d'automne du forumR de la Ligue suisse contre le rhumatisme. Les
photos ont été prises chez lui, a Hallau (SH). Au cours de l'entretien, il
parle de la maniére dont il gere sa maladie au quotidien, en lien avec le

theme principal : la respiration.

www.rheumaliga.ch/angebote/publikationen/forumr



Maladies auto-immunes et abus
narcissiques :

Un lien que vous devez connaitre.

Les maladies auto-immunes telles que la sclérodermie sont souvent
etroitement liées a des expériences de violence psychologique. Si vous
étes victime d'abus narcissiques et/ou de violence domestique, cette
réunion d'information qui se tiendra le 25 octobre a Muhen/AG pourra
vous aider.

Notre présidente Christine Merzeder est responsable du contenu. Les
inscriptions sont les bienvenues a l'adresse www.narzissmus-mobbing-
selbsthilfe.ch.
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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 ! »




Nos partenaires

Partenariat exclusif pour les membres de la SVS

En tant que membre de la SVS, vous pouvez désormais utiliser
gratuitement le service en ligne alcare onlinedoktor365. Posez vos
questions médicales sur la sclérose systémique en ligne et
recevez une réponse experte d'une équipe de médecins dans les
24 heures (jours ouvrables).

@alcare

Avantage exclusif pour les membres : 50 % de
réduction sur Savior Europe

En tant que membre, vous bénéficiez
désormais d'une réduction de 50 % sur
toute la gamme de Savior Europe, le
spécialiste des vétements chauffants.
L'offre s'‘étend des gants et chaussettes
chauffants aux vestes qui vous gardent au
chaud jusqu'a huit heures gréce a une
technologie innovante.

SAVIOR



