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

Christine Merzeder et Benjamin Lustenberger ont eu l'honneur de
représenter Sclérodermie Suisse lors de l'assemblée générale annuelle
de la FESCA qui s'est tenue cette année à Milan. Cet événement de
deux jours, qui s'est déroulé les 16 et 17 mai 2025, a réuni des
représentants de toute l'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 concrètes ont été élaborées pour améliorer la
coopération et la visibilité à l'échelle européenne. Les échanges ont
été non seulement passionnants, mais aussi motivants – nous
revenons avec de nombreuses idées !

Milan



assemblée générale annuelle

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

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

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

Nous nous réjouissons de façonner ensemble l'avenir, où notre
expérience en tant que personnes concernées aura encore plus de
poids.



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

Der Abendanlass der EVP
Schaffhausen am 22. Juli 2025

war ein voller Erfolg!

La présentation sur le
développement urbain adapté
aux personnes âgées a été très
bien accueillie et a incité les
participants à échanger leurs
expériences personnelles et leurs
nouvelles idées pour une société
plus inclusive.

Les moments forts de la soirée :

Conférence inspirante : le
professeur Emi Kiyota a présenté
des perspectives passionnantes.
Discussion animée : la soirée a été
marquée par une séance de
questions-réponses animée et un
échange 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
conférencière, les invités du panel et notre équipe organisatrice EVP
qui ont fait de cette soirée un véritable enrichissement pour notre
communauté.



réseaux sociaux
Les comptes français et italiens ont

désormais aussi Instagram

Comptes français :

sclerodermie.ch_fr

Comptes italiens :

sclerodermie.ch_it

Noms des comptes



Retour sur un moment fort de
l'Assemblée générale 2025

Coup de projecteur sur Pierre-Alain
Wieland, membre de notre comité
directeur, dont l'expérience et
l'engagement ont largement
contribué à notre succès. Après 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.



Aide financière – bilan gratuit

Outre les défis liés à la santé, les situations de soins et
d'accompagnement soulèvent souvent des questions financières. Afin
d'y voir plus clair, Mediservice propose un contrôle gratuit des
contributions de soutien.

Les personnes concernées et leurs proches obtiennent ainsi un aperçu
des prestations possibles des assurances sociales, de manière simple
et confidentielle.

Nous vous invitons cordialement à essayer et à 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.



Aufruf für neues
Vorstandsmitglied

Nous recherchons des renforts au sein
du comité 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 à façonner l'avenir de l'association ?

N'hésitez pas à nous contacter, nous sommes toujours ravis de
découvrir de nouvelles idées et de bénéficier d'un soutien engagé !



Rencontre d'échange à Zurich
La réunion aura lieu dans les locaux de Selbsthilfe Zürich,
Jupiterstrasse 42, 8032 Zurich. Le lieu est accessible aux personnes à
mobilité réduite et se trouve au 1er étage (un ascenseur est
disponible).

Venez nous rencontrer lors de nos réunions d'échange – une occasion
de faire connaissance et de développer ensemble des idées.

Ces rencontres constituent une plateforme ouverte permettant de
faire connaissance et d'échanger sur vos besoins et vos suggestions.
Nous sommes convaincus que les meilleurs concepts naissent d'un
dialogue ouvert. C'est pourquoi nous souhaitons discuter avec vous
des thèmes et des formats souhaités pour les prochaines rencontres.
N'hésitez pas à envoyer vos suggestions à info@sclerodermie.ch.



Alimentation anti-inflammatoire
en cas de maladies rhumatismales
Benjamin Lustenberger écrit : « Avec Christine Merzeder, j'ai eu le
plaisir de participer à un événement passionnant organisé par VASAS à
Zurich. Après une présentation très instructive du Dr Django Russo
(Hôpital municipal de Zurich) sur le thème « Ce que l'on met dans son
assiette a un impact sur les rhumatismes », nous avons pu découvrir
concrètement, 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
également été l'occasion d'échanger avec des personnes concernées
et des spécialistes. Un grand merci à VASAS pour l'invitation et cette
manifestation réussie.



forumR
Benjamin Lustenberger a accordé une interview pour l'édition
d'automne du forumR de la Ligue suisse contre le rhumatisme. Les
photos ont été prises chez lui, à Hallau (SH). Au cours de l'entretien, il
parle de la manière dont il gère sa maladie au quotidien, en lien avec le
thème principal : la respiration.

www.rheumaliga.ch/angebote/publikationen/forumr



Les maladies auto-immunes telles que la sclérodermie sont souvent
étroitement liées à des expériences de violence psychologique. Si vous
êtes victime d'abus narcissiques et/ou de violence domestique, cette
réunion d'information qui se tiendra le 25 octobre à Muhen/AG pourra
vous aider.
Notre présidente Christine Merzeder est responsable du contenu. Les
inscriptions sont les bienvenues à l'adresse www.narzissmus-mobbing-
selbsthilfe.ch.

Maladies auto-immunes et abus
narcissiques :

Un lien que vous devez connaître.



Participation au congrès annuel
de la SGR à Interlaken

Benjamin Lustenberger a été invité par le Dr Agnes Kocher à intervenir
lors du symposium HPR du congrès annuel de la SGR à Interlaken. Au
cours de deux ateliers, il a parlé de son expérience personnelle avec
une maladie rare et a montré les opportunités que le soutien
numérique peut offrir aux personnes concernées.



Coopération internationale
À la FESCA à Milan, Isabelle Fix, présidente de Sclerodermie Belgique, a
demandé à Benjamin Lustenberger de lui accorder une interview.
L'objectif est de donner aux membres un aperçu des expériences et
des engagements d'autres organisations de patients à l'échelle
internationale. Sur demande, nous pouvons également enregistrer une
interview en Belgique pour l'un de nos prochains numéros.
Les images qui l'accompagnent proviennent du processus éditorial en
cours et ne sont pas encore définitives.

Un soutien sans limites : un regard
au-delà des frontières suisses.



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

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).

Nos partenaires

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


