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Milano

Riunione annuale FESCA 2025 - Insieme per una
maggiore visibilita in Europa

Christine Merzeder e Benjamin Lustenberger hanno rappresentato
Sclerodermia Svizzera all'Assemblea Generale Annuale della FESCA
tenutasi quest'anno a Milano. L'evento di due giorni, dal 16 al 17
maggio 2025, ha riunito rappresentanti provenienti da tutta Europa
per un intenso scambio di opinioni sulle sfide e le opportunita
nell'ambito dell'auto-aiuto.

Un momento saliente é stato il lavoro di gruppo congiunto, durante il
quale sono state elaborate idee concrete per migliorare la
collaborazione e la visibilita a livello europeo. Lo scambio & stato non
solo stimolante, ma anche motivante: torniamo a casa con tanti nuovi
spunti!
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Generalversammlung

La nostra assemblea’generale di quest'anno, tenutasi presso la
locanda Gasthof zum Goldenen Kreuz a Frauenfeld, e stata un grande
successo. L'evento non solo ha registrato un'ottima affluenza, ma é
stato anche caratterizzato da un'atmosfera positiva che ha favorito
uno scambio aperto e discussioni costruttive.

Un momento particolarmente interessante e stato rappresentato dagli
stand espositivi di Mediservice AG e SAVIOR Europe, che hanno fornito
spunti stimolanti.

Ringraziamo sentitamente Tecadvance GmbH e il fotografo per la
professionalita dimostrata e per aver immortalato questi momenti
speciali. Un grande ringraziamento va anche a tutti i partecipanti che
hanno contribuito attivamente a rendere questa giornata
un'esperienza preziosa.

Siamo lieti di poter contribuire insieme alla costruzione del futuro,
dove la nostra esperienza di persone direttamente interessate
assumera un peso ancora maggiore.




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

Al Kronenhof di Sciaffusa
numerosi cittadini si sono riuniti
per discutere con il Prof. Dr. Emi
Kiyota di Singapore sul tema
dell'abitare a misura di anziano.

La presentazione sullo sviluppo
urbano a misura di anziano ha
riscosso grande successo e ha

stimolato i presenti a condividere
esperienze personali e nuove idee

per una societa piu inclusiva.
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Momenti salienti della serata:

Conferenza stimolante: il Prof. Dr.
Emi Kiyota ha offerto prospettive
interessanti.

Discussione vivace: la serata e
stata caratterizzata da una vivace
sessione di domande e risposte e
da uno scambio aperto.




Networking in un'atmosfera rilassata: il rinfresco finale ha offerto
l'occasione perfetta per stringere nuovi contatti e proseguire le
conversazioni.

Ringraziamo di cuore tutti i partecipanti, la relatrice, gli ospiti del panel
e il nostro team organizzativo EVP, che hanno reso questa serata un
Vero successo per la nostra comunita.




Social Media

Ora anche gli account francesi e italiani
hanno Instagram

Nomi degli account

Conti francesi:
sclerodermie.ch_fr

Conti italiani:
sclerodermie.ch_it
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Rassegna di uno dei momenti salienti
dell'’Assemblea Generale 2025

- *

- Inprimo biano: Pierre-Alain
Wieland, membro del nostro
comitato direttivd, la cui esperienza
e il cui impegno hanno contribuito..
in modo determinante al successo
dell'associazione. Dopo 25 anni al
servizio della FECA, € ora andato in -
pensione, Ci congratuliamo con lui e
lo ringraziamo per il suo grande
impegno. .

La face cachée des manifestations

Vous &tes-vous déja demandé ce que vous ne
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Sostegno finanziario — verifica
gratuita

Oltre alle sfide legate alla salute, le situazioni di assistenza e cura
comportano spesso anche questioni finanziarie. Per fornire un
orientamento in merito, Mediservice mette a disposizione un controllo
gratuito dei contributi di sostegno.

In questo modo, le persone interessate e i loro familiari ottengono una
panoramica delle possibili prestazioni delle assicurazioni sociali, in
modo semplice e riservato.

Vi invitiamo cordialmente a provare e testare il calcolatore. Piu
feedback riceveremo, maggiori saranno le possibilita che l'offerta
venga mantenuta anche il prossimo anno. Nota: il calcolatore delle
cure e attualmente disponibile solo in tedesco.

[JMediService
by Redcare



Invito per un nuovo membro del
consiglio direttivo

Cerchiamo rinforzi nel consiglio
direttivo

Il nostro consiglio direttivo desidera ampliarsi e cerca un nuovo
membro.

Tiinteressa impegnarti attivamente per le nostre cause, assumerti
delle responsabilita e contribuire a plasmareil futuro

dell'associazione?

Contattaci: saremo lieti di ricevere nuove idee e un sostegno attivo!
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Dieta antinfiammatoria per le
malattie reumatiche

Benjamin Lustenberger scrive: Insieme a Christine Merzeder ho avuto
il piacere di partecipare a un interessante evento organizzato da
VASAS a Zurigo. Dopo una relazione specialistica del Dr. med. Django
Russo (Ospedale cittadino di Zurigo) sul tema «Cosa c'entra il
contenuto del piatto con i reumatismi», abbiamo partecipato a un
workshop di cucina'che ci ha fornito.informazioni pratiche su come
attuare una dieta antinfiammatoria.

La serata non solo ha fornito informazioni preziose, ma ha anche
offerto l'opportunita di scambiare opinioni con persone interessate e
specialisti del settore. Un sentito ringraziamento alla VASAS per
l'invito e per l'ottima organizzazione dell'evento.

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 ha rilasciato un'intervista per l'edizione
autunnale della rivista forumR della Lega svizzera contro il
reumatismo. Le foto sono state scattate a casa sua a Hallau (SH).
Nell'intervista racconta come affronta la malattia nella vita quotidiana,
in linea con il tema principale: la respirazione.

www.rheumaliga.ch/angebote/publikationen/forumr



Malattie autoimmuni e abuso
harcisistico:

Un nesso che dovreste conoscere.

Le malattie autoimmuni come la sclerodermia sono spesso
strettamente legate a esperienze diviolenza psicologica. Se siete
vittime di abusi narcisistici e/o violenza domestica, questa conferenza
informativa che si terra il 25 ottobre a Muhen/AG potrebbe esservi
d'aiuto.

La nostra presidente Christine Merzeder e responsabile dei contenuti.
Per iscriversi, inviare un'e-mail all'indirizzo 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 ! »




| nostri partner

Partnership esclusiva per i membri SVS

In qualitd di membro SVS, da oggi potete utilizzare gratuitamente
il servizio online alcare onlinedoktor365. Ponete online le vostre
domande mediche sulla sclerosi sistemica e riceverete entro 24
ore (nei giorni lavorativi) una risposta competente da un team di
medici.

@alcare

Vantaggio esclusivo per i soci: sconto del 50% su
Savior Europe

In qualita di socio, ora hai diritto a uno
sconto del 50% su tutto l'assortimento di
Savior Europe, lo specialista
dell'abbigliamento riscaldabile. L'offerta
spazia dai guanti e calzini riscaldabili alle
giacche che, grazie a una tecnologia
innovativa, ti mantengono al caldo in modo
affidabile fino a otto ore.

) SAVIOR




