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ich freue mich über die nun schon 20. Aus-
gabe der Scleronews, die Sie frisch aus 
der Druckerpresse in der Hand halten. Seit 
der Gründung unserer Vereinigung vor 
zehn Jahren ist sie das Medium, über das 
wir in der Gemeinschaft Wichtiges kommu-
nizieren und uns miteinander austauschen.

Diese Tradition wollen wir beibehalten – 
und wir entwickeln sie weiter. Dada Weiss 
und Mark Grünberger, international re-
nommierte Art Directoren, haben den 
Scleronews ein zeitgemässes Erscheinungs-
bild gegeben. Und das dankenswerter-
weise zu einem Preis, der für unsere Ver-
einigung tragbar ist. Zudem haben wir die 
Texte und Übersetzung in die professionel-
len Hände der Autorin und Lektorin Barba-
ra Rusch und ihrem Team geben können. 
Das Ginkgo-Emblem werden wir aber 

unbedingt beibehalten, steht es doch für:
Die Gesamtheit einer Gemeinschaft, die 
im gleichen Handeln und Denken vereint 
ist. Der Ginkgo biloba ist das Symbol der 
Freiwilligkeit – einer freiwilligen Handlung, 
bei der man all seine Fähigkeiten in den 
Dienst der anderen stellt. Und nicht nur 
die, die von einem erwartet werden.

Unsere Gemeinschaft als Systemsklerose-
Betroffene wollen wir auch mit dieser Aus-
gabe der Scleronews vorstellen, festigen 
und bestärken. Dazu informieren wir über 
die Arbeit des Vorstands unserer Ver-
einigung – und haben eine interessante 
Mischung aus Erfahrungsberichten und 
Fakten aus der Forschung zusammenge-
stellt. Dabei ist uns die Zusammenarbeit 
mit Ihnen, Fachleuten, der Wissenschaft 
und der Praxis sehr wichtig. 

Sehr geehrte Mitglieder, 
Ehrenmitglieder, Angehörige, 
Fachleute und Interessierte,
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Einen Schwerpunkt legen wir erneut auf 
die PEER-Ausbildung, die wie geplant 
Ende April begonnen hat. 

Mit einem haben wir uns in dieser Aus-
gabe jedoch möglichst nicht beschäftigt: 
jenem Virus, das unser Leben seit mehr als 
einem Jahr bestimmt – und uns wohl auch 
in Zukunft beschäftigen wird. 

Zum Schluss habe ich noch eine Bitte: 
Erzählen Sie uns allen von sich. Schreiben 
Sie uns, wie Sie mit der Krankheit leben, 
oder berichten Sie uns, was Ihnen gehol-
fen hat oder Ihren Alltag erleichtert. Wir 
veröffentlichen gerne – wenn es Ihnen 
lieber ist, selbstverständlich auch anonym– 
Ihre Erfahrungen und Informationen, die 
auch für andere Betroffenen wertvoll sein 
können. 

Denn wie gesagt: Durch den Austausch 
unterstützen wir uns gegenseitigt und stär-
ken unsere Gemeinschaft. Dafür haben wir 
auch die Scleronews.

In diesem Sinne wünsche ich Ihnen eine 
anregende, informative und mutmachende  
Lektüre!

Ihre 
Dr. phil. Christine Merzeder
Präsidentin
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Wer von einer chronischen Er-
krankung betroffen ist, unter-
nimmt (fast) alles, um diese zu 

bekämpfen – vor allem, wenn die Schul-
medizin (noch) keine Mittel bietet, um sie 
ursächlich zu beheben. Als Gemeinschaft 
der Systemsklerose-Betroffenen versam-
meln wir einen grossen Schatz an Erfah-
rungen über schul- und komplementärmedi-
zinische Behandlungen und Mittel. Hierzu 
gehören auch Verfahren, die als hilfreich 
empfunden werden, über die jedoch sel-
ten berichtet wird und über die sich behan-
delnde Ärztinnen und Ärzte nicht routine-
mässig austauschen. Verständlicherweise: 
Für die wenigsten dieser Verfahren gibt es 
rigorose Wirksamkeitsstudien. Dennoch 
möchten wir Sie an dieser Stelle darüber 
informieren. Bitte beachten Sie jedoch, 
dass es sich dabei stets um persönliche 
Erfahrungsberichte handelt und keinesfalls 
um allgemeine therapeutische Empfeh-
lungen. Bevor Sie eine Anwendung, ein 
Mittel oder Verfahren ausprobieren, sollten 
Sie deshalb stets Rücksprache mit den 

medizinischen Fachleuten halten, die Sie 
behandeln.

«Kurkuma (Gelbwurz) hat meine  
Fingergelenkschmerzen gemildert.»
 
Ich erhielt die Diagnose Systemsklerose, 
als ich 35 Jahre alt war. Meine Beschwer-
den waren vor allem in den Fingern. «Die 
Handfunktion ist ausgestiegen», sagte ich 
immer. In meinem Beruf als Pflegefachfrau 
auf einer Intensivstation taten meine Finger-
gelenke bei den täglichen Arbeiten höl-
lisch weh. Ich konnte kaum mehr Spritzen 
aufziehen, Infusionen bereitmachen und 
Verbände wechseln. Auch das häufige 
Händewaschen war für meine Raynaud-
Symptomatik nicht gut, regelmässig hatte 
ich weisse und gefühllose Hände. In der 
Folge musste ich mein Arbeitspensum 
reduzieren. 
 
Vor zwei Jahren machte ich Ferien bei ei-
ner Kollegin, die in Birmingham, England, 
in einer multikulturellen Gegend wohnt. 

«Was mir geholfen hat»
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Wir assen fast täglich original indischen 
Curry und tranken täglich gelbe Kurkuma-
Milch zum Frühstück. Nach drei Wochen 
in Birmingham hatte sich meine Schmerz-
symptomatik verbessert, was ich auf meine 
Erholung und Entspannung in den Ferien 
zurückführte. 

Die vegetarischen Currys und die Kurku-
ma-Milch behielt ich auch zuhause bei – 
weil sie einfach so gut sind und weil meine 
Schmerzen nach wie vor fast ausblieben. 
Sogar meine Familie ist Curry-Fan  
geworden. 

Später stiess ich auf Artikel, die darauf 
hinwiesen, dass Kurkuma (Gelbwurz) tat-
sächlich gegen Rheuma wirken kann. So-
gar im Blog der Rheumaliga wird darauf 
eingegangen (https://www.rheumaliga.
ch/blog/2019/curcuma-gegen-rheu-
ma). Darin wird der Chefarzt der Rheu-
matologe am Kantonsspital Winterthur, 
Dr. med. Lukas Wildi, wie folgt zitiert: «Es 
gibt tatsächlich Hinweise auf eine anti-

entzündliche Wirkung. Kurkuma beeinflusst 
verschiedene der klassischen Entzündungs-
wege, die unser Körper bei rheumatischen 
Erkrankungen einschlägt.» 

Aus diesem Grund teile ich hier meine 
Geschichte. Ohne eine «offizielle Bestäti-
gung» hätte ich mich nicht getraut, allzuoft 
wird Unseriöses zu chronischen Krankhei-
ten verbreitet. Mittlerweile konnte ich mein 
Arbeitspensum wieder erhöhen. Und wenn 
ich keine Zeit zum Kochen habe, nehme 
ich Kurkuma-Kapseln. Allerdings ist der 
Genuss eines originalen Currys unüber-
trefflich.

Angela, 42, zurzeit Tessin
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Eine nach-denkliche Reise mit der 
Krankheit seit bald 13 Jahren

Nachdem ich lange nach der Ursache 
meiner Beschwerden gesucht hatte, erhielt 
ich im Jahr 2008 die Diagnose System-
sklerose. Nach einer gründlichen Ab-
klärung wurde auch eine mittelgradige 
Lungenfibrose festgestellt. Gemerkt hatte 
ich das nicht, denn ich hatte keine Atemnot 
bei körperlicher Anstrengung. Ich war sehr 
schockiert, und beim Nachlesen im Inter-
net hatte ich das Gefühl, ich müsste bald 
sterben. Meine Stimmung war mehr als ein 
Jahr lang «im Keller», heute würde ich wohl 
sagen, ich hatte Depressionen.

Eines Tages kam mir eine Episode aus 
früheren Jahren in den Sinn: Ich war zu Be-
such bei meiner Schwester, die in einer an-
deren Stadt lebte, und zusammen gingen 
wir zu ihrer Masseurin, die sie regelmässig 
aufsuchte. Meine Schwester spendierte 
mir zum Geburtstag eine Massagesitzung, 
die mir sehr guttat. Inmitten der Rücken-
massage sagte die Therapeutin zu mir: 
«Sag einmal, atmest du immer so flach? 
Ich habe noch nie jemanden gesehen, 
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der seinen Brustkorb so wenig ausdehnt 
beim Atmen.» Als ich sie fragte, was sie 
damit meinte, antwortete sie: «Menschen, 
die sich zu wenig Raum nehmen im Leben, 
atmen oft so flach.» Mir fiel es wie Schup-
pen von den Augen. Hat die Krankheit 
eine Botschaft für mich? Sind Verhärtung 
und Einengung von Haut und Lunge ein 
Zeichen dafür, dass ich mir zu wenig Raum 
gönne, eher für andere da bin?

Ich trat in einen Dialog mit meiner Krank-
heit und fragte sie, was sie mir sagen 
will. Und ich überdachte meine Lebens-
situation. Ich begann, mir mehr Freiräume 
zu nehmen, mehr Alltagsaufgaben an 
meine Familie zu delegieren, mehr Ferien 
zu nehmen und unbezahlten Urlaub zu 
machen. Ich begann Yogastunden und 
Meditation, um meinen Atem zu schulen. 
Bewusst dehnte ich mich aus – das tat sehr 
gut. Meine Krankheit hat mir in dieser Zeit 
auch mehrere Verluste beschert, kleine und 
grössere. Als mein Tränenfluss versiegte 
und ich ständig Augentropfen nehmen 

musste, erlaubte ich mir zum ersten Mal, 
um diese so selbstverständliche Körper-
funktion zu trauern. Ich sass da und weinte, 
fast tränenlos. Das tat mir gut. 

Ich lebe nun seit langer Zeit mit der 
Systemsklerose, ich gehe regelmässig zu 
den jährlichen Untersuchungen, ich stimme 
immer zu, wenn gefragt wird, ob ich meine 
Daten der Forschung zur Verfügung stellen 
würde. Oft denke ich nicht mehr an die 
Krankheit, wenn es mir gutgeht. Wenn sie 
sich wieder bemerkbar macht, dann trete 
ich mit ihr wieder in Kontakt – meistens 
erinnert sie mich daran, dass ich auf mich 
schauen muss, mir Raum nehmen muss. Da-
für bin ich dankbar. Ob ich sie loswerden 
will? Natürlich, gerne. Doch bis es soweit 
ist, leben wir ganz gut zusammen, auf eine 
nachdenkliche, fast philosophische Art.

Anonym, weiblich, berufstätig,  

52, Ostschweiz

«Ich muss mir mehr Platz       zugestehen.»
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Warum braucht es neue Versor-
gungsmodelle?

Die Systemsklerose ist eine seltene, 
chronische Erkrankung, deren Verlauf und 
Schweregrad für die einzelnen Betroffenen 
jeweils unterschiedlich sein kann. Deshalb 
ist es wichtig, dass Betroffene zum einen 
ein koordiniertes und fachkompetentes 
Management der Erkrankung durch ver-
schiedene Fachpersonen erhalten, und 
zum anderen Fachpersonen Betroffene 
und ihre Familien zum aktiven und kompe-
tenten Umgang mit der Erkrankung befä-
higen und gemeinsame Behandlungsziele 
vereinbaren. 
Da es sich um eine seltene Erkrankung 
handelt, sind jedoch noch wenig koordi-
nierte Behandlungsstrukturen zwischen 
den Fachpersonen vorhanden. Darüber 
hinaus haben Betroffene weniger Zugang 
zu relevanten Informationen für den Um-
gang mit ihrer Erkrankung.

Die MANOSS Studie hat zum Ziel, ein 
neues Versorgungmodell für Menschen 
mit Systemsklerose und deren Familien 
zu entwickeln, um die Betreuung zu ver-
bessern. Dazu untersuchten wir in einem 
ersten Schritt die Bedürfnisse und Erwar-
tungen von Menschen mit Systemsklerose, 
von deren Familien und von den an der 
Betreuung beteiligten Fachpersonen in 
Hinsicht auf: 
1) die Gesundheitsversorgung im Rahmen 
der chronischen Erkrankung und 
2) die Nutzung von webbasierten Techno-
logien. 
 
Wie können Grundlagen für ein 
neues Versorgungsmodell entwickelt 
werden?

Das Versorgungsmodell für Personen mit 
Systemsklerose wird in einem auf vier 
Jahre (2018–2021) angelegten For-
schungsprojekt entwickelt. Das Projekt wird 

Welche Unterstützung brauchen Patienten 
und ihre Familien für das Management der 
chronischen Erkrankung Systemsklerose? 

MANOSS Studie

Agnes Kocher, RN, MSc 
Doktorandin Pflegewissenschaft, Nursing Science (INS) Universität Basel
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im französisch- und deutschsprachigen Teil 
der Schweiz durchgeführt. In einem ersten 
Schritt wurden die Erfahrungen mit der 
aktuellen Gesundheitsversorgung und die 
Bedürfnisse an eine zukünftigen Gesund-
heitsversorgung aus Sicht aller involvierten 
Personen erfasst. Im Zeitraum zwischen 
Februar und September 2019 wurden 
die Fragebögen für die erste Umfrage an 
Patienten und Fachpersonen geschickt. Auf 
Basis der Ergebnisse dieser ersten Studie 
führten wir anschliessend mit Patienten, 
Angehörigen und Fachpersonen vertie-
fende Einzelinterviews. Die Ergebnisse 
beider Studienphasen diskutierten wir im 
Juni 2020 in drei Videokonferenzen mit 
nationalen und internationalen Experten 
(Patienten, Angehörigen und Fachper-
sonen), um die für die Entwicklung des 
Versorgungsmodelles relevanten Aspekte 
gemeinsam festzulegen.

Einblicke in die Bedürfnisse und Er-
wartungen von Patienten, Familien 
und Fachpersonen

An der Fragebogenumfrage nahmen 101 
Patienten mit Systemsklerose und 47 Fach-
personen (Rheumatologen, Pflegefach-
personen, Physiotherapeutinnen, Ergothe-
rapeuten etc.) teil, an den Einzelinterviews 
14 Patienten, 5 Angehörige und 13 Fach-

personen und an den Expertengruppen-
Diskussionen insgesamt 17 Personen. 
Erste Analysen zeigen eine hohe emo-
tionale Belastung von Menschen mit 
Systemsklerose und diesbezügliche 
Lücken in der Gesundheitsversor-
gung. So gab z. B. ungefähr ein Viertel 
der Befragten an, im letzten Jahr an einer 
Depression gelitten zu haben. Zudem war 
die Lebensqualität der Befragten im Be-
reich des emotionalen Erlebens vermindert. 

In den Interviews wurde die hohe emo-
tionale Belastung ebenfalls deutlich. 
Patienten sowie Fachpersonen erzählten, 
dass die Krankheit für Betroffene schwer 
zu begreifen ist und es Zeit braucht – für 
Betroffene, um die Bedeutung zu ver-
stehen, und für Fachpersonen, um den 
Prozess zu begleiten. Als belastend 
wurden die vielfältigen Krankheits-
manifestationen und -auswirkungen 
benannt, welche zu Unsicherheit bei 
Betroffenen in Bezug auf die Zukunft 
beitragen.

Diese Unsicherheit kann, wie in den Exper-
tengruppen festgehalten wurde, kombiniert 
mit Problemen in der Informationsbeschaf-
fung zu falschen Krankheitsvorstellungen 
führen, die wiederum den Umgang mit 
der Erkrankung negativ beeinflussen. Des 
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Weiteren wurde in den Expertengruppen 
diskutiert, dass die emotionale Belastung 
durch die Erkrankung von Fachpersonen 
zu wenig erkannt und behandelt, aber 
auch von den Patienten nicht angespro-
chen wird. Als Grund wurde die Angst vor 
Stigmatisierung als «psychisch krank» oder 
«nicht belastbar» genannt. 

Die Einschätzung der Patienten bezüglich 
der krankheitsspezifischen Gesund-
heitsversorgung unterschied sich von 
der Einschätzung der Fachpersonen: Diese 
bewerteten die Versorgung besser als die 
Patienten. Die schlechtesten Noten in der 
quantitativen Bewertung gaben Patienten 
der medizinischen Versorgung nach dem 
Spitalaufenthalt – der Nachsorge – und 
der Koordination von Massnahmen und 
Diensten. Zudem wurden aus Patienten-
sicht Behandlungsziele selten gemeinsam 
vereinbart. Auch die gemeinsame Prob-
lemlösung bewerteten sie als mangelhaft. 
Viele Patienten bekamen z. B. nie einen 
Behandlungsplan und/oder wurden nicht 
ermutigt, an Programmen zur Stärkung 
ihrer Kompetenz teilzunehmen. Die meisten 
Fachpersonen hatten hingegen ausrei-
chend Zeit, das Selbstmanagement der 
Patienten zu unterstützen und ihnen beim 
Identifizieren von Zielen für das Selbstma-

nagement zu helfen. Trotzdem händigten 
nur wenige Fachpersonen den Patienten 
eine Kopie des Behandlungsplans aus 
oder kontaktierten Patienten, um ihren Be-
handlungsplan anzupassen. Dennoch sind 
die Patienten nach Ansicht der meisten 
Fachpersonen über ihre Krankheit infor-
miert und motiviert, ihr Gesundheitsverhal-
ten zu verbessern.

Diese Lücken und Diskrepanzen wurden in 
den qualitativen Interviews und in den Ex-
pertengruppen weiter erforscht. Patienten 
beschrieben in den Einzelinterviews ihre 
Rolle als ihre eigenen Fürsprecher 
und berichteten über Defizite hin-
sichtlich der Koordination zwischen 
verschiedenen Fachpersonen und der 
Unterstützung zum Selbstmanage-
ment der Krankheit. 

In den Expertengruppen betonten Patien-
ten und Fachpersonen, dass die Selbst-
organisation für Menschen mit System-
sklerose eine grosse Anstrengung darstellt. 
Einige kommen an einen Punkt, an dem  
sie den Überblick über das gesamte 
Krankheitsmanagement verlieren. 
Bezüglich der Verwendung von web-
basierten Technologien fanden wir in 
der ersten Umfrage mehrheitlich sehr gut 
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ausgerüstete Patienten, die sich in der 
Anwendung der vertrauten Technologien 
(z. B. Smartphone, Internet) sicher fühlten. 
Dennoch gibt es auch eine Gruppe von 
Betroffenen, die bislang weder Zugang 
zum Internet noch die entsprechenden 
Geräte haben. 

Die Einzelinterviews zeigten, dass einige 
Patienten schon sehr aktiv webbasierte 
Technologien verwenden, um nach Infor-
mationen zu suchen oder sich mit anderen 
Betroffenen auszutauschen. Andere Patien-
ten und Fachpersonen wiederum sind in 
dieser Hinsicht jedoch weniger offen und 
verweisen auf die Gefahren von solchen 
Entwicklungen (z. B. Datenschutz, erschre-
ckende Informationen im Internet).

In den Expertengruppen wurden – über-
einstimmend mit den Umfrageergebnissen 
und den Interviews – die Hauptschwierig-
keiten von nicht kompatiblen Geräten im 
privaten und öffentlichen (Spital-) Ge-
brauch, aber auch die Berücksichtigung 
von Minderheiten ohne Zugang zu neuen 
Technologien diskutiert. Die Kompetenzen 
der Patienten müssten gestärkt werden, 
damit sie Gesundheitsentscheidungen 
mit Hilfe von webbasierten Technologien 
treffen können.

Von den Bedürfnissen zum neuen 
Versorgungsmodell

Resultate der MANOSS Studie zeigen 
Bedürfnisse in Bezug auf die emotionale 
Unterstützung und das Selbstmanage-
ment auf. Des Weiteren werden Lücken 
ersichtlich, welche die Koordination der 
kontinuierlichen Versorgung betreffen, 
zudem sollen die Erkenntnisse in ein neues 
Versorgungsmodell integriert werden.
Basierend auf den Ergebnissen werden 
nun die nötigen Schritte für eine bessere 
Versorgung mit allen Beteiligten (Patienten, 
Angehörige, Fachpersonen) ausgearbeitet. 
Dazu gehört, Massnahmen und Ergebnis-
se zu definieren, die für die Gesundheits-
versorgung von Systemsklerose-Betroffenen 
wichtig sind, und sie in einem Konsensver-
fahren (Delphistudie) zu bewerten. Indem 
wir alle Personen involvieren, die zu einem 
guten Management der Systemsklerose 
beitragen, streben wir eine breite Akzep-
tanz des neuen Versorgungsmodells an. 

Falls Sie Fragen zur MANOSS Studie 
haben, wenden Sie sich bitte an Agnes 
Kocher, agnes.kocher@unibas.ch
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Neben meiner praktischen Tätigkeit 
als Pflegeexpertin am Unispital 
Zürich gebe ich mein Wissen und 

meine Erfahrungen an Schulen und Weiter-
bildungszentren weiter. Es geht dabei um 
die Vermittlung von rheumatologischen 
Grundlagen und um die Beratung rund um 
das Symptom- und Selbstmanagement. Es 
freut mich, wenn ich bei den Teilnehmen-
den Interesse und auch ein wenig Faszina-
tion für die Rheumatologie wecken kann. 

Zu den theoretischen Grundlagen, die 
ich vermittele, versuche ich jeweils Fallbei-
spiele einzubauen und Fotos zu zeigen, 
um eine Krankheit zu veranschaulichen. 
Oft sind die Studierenden erstaunt über 
das breite Spektrum, über das sich die 
Rheumatologie erstreckt. Menschen, die 
an einer systemischen Sklerose erkrankt 
sind, zeigen diese Bandbreite deutlich auf. 
Doch niemand kann das Erleben einer sel-
tenen Erkrankung besser beschreiben als 
davon betroffene Menschen. So baue ich 
jeweils eine Sequenz ein, bei der uns eine 

betroffene Person besucht und aus ihrem 
Leben mit der Erkrankung erzählt. Dabei 
sind die Studierenden oft beeindruckt, wie 
die Zeit vor und bis zur Diagnosestellung 
erlebt wird und wie lange diese Phase 
bei einer seltenen Erkrankung dauern 
kann. Manchmal bringen Betroffene auch 
Hilfsmittel mit (das kann ein ganzer Korb 
voll sein) und zeigen, wie sie diese für 
verschiedene Tätigkeiten in ihrem Alltag 
einsetzen. Ganz wichtig ist auch die Rolle 
der Angehörigen, die einen zentralen 
Platz im Leben von Menschen mit einer 
chronischen Erkrankung einnehmen. 

Betroffene berichten zudem nicht nur von 
ihrem Leben mit der Erkrankung, sondern 
stellen sich den Studierenden auch für 
das Üben von Beratungsgesprächen zur 
Verfügung. Das Training wird dadurch von 
den Studierenden natürlicher und indivi-
dueller erlebt und trägt zum Transfer des 
Gelernten bei. Auch die Betroffenen be-
richten, dass sie von diesen Gesprächen 
profitieren und Neues dazulernen. Eine 

«Win-win-Situation»
Zusammenarbeit mit Betroffenen im Pflegestudium

Silvia Fux-Mösslacher, MscN, Pflegeexperin Rheumatologie USZ
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«Win-Win-Situation», die für alle berei-
chernd ist und eine pädagogische Brücke 
mit Praxisbezug darstellt. 

Während der Corona-Zeit war der Besuch 
im Klassenunterricht nicht immer möglich.  
Daher schalteten wir während des Lock-

downs des Bachelorstudiengangs an 
der Fachhochschule in Visp Frau Virginie 
Schnyder digital zu. Frau Schnyder berich-
tete den Studierenden nicht nur von ihren 
Erfahrungen mit ihrer Erkrankung, sondern 
konnte im direkten Gespräch auch ihre  
Anliegen an uns Fachpersonen vermitteln. 

«Ich fand es sehr interessant, mit den 
Studierenden über meine Krankheit und 
vor allem darüber zu sprechen, wie ich 
die Beziehung zum Pflegepersonal erlebe. 
Sie ist bedeutend, weil es mich, wie auch 
andere chronisch Kranke, lange beglei-
tet – und besonders auch dann, wenn es 
schlechte Nachrichten gibt. Der Austausch 
trägt dazu bei, das gegenseitige Verständ-
nis zu fördern. Ich finde es sehr wichtig, 
dass Studierende in diesem Bereich gut 
ausgebildet sind.»
 
Virginie Schnyder, auf Zoom digital in den Klassen-
unterricht zugeschaltet

«Die Studierenden waren von den Erzäh-
lungen unserer ‹Livepatientin› enorm beein-
druckt. Ich bin überzeugt, dass die Theorie 
mit der Zeit in den Hintergrund gerät, Frau 
Schnyder hingegen hat mit ihren Erzählun-
gen einen bleibenden Eindruck hinterlas-
sen! Vielen herzlichen Dank dafür.»
 
Silvia Fux-Mösslacher, Pflegeexpertin
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Der Vorstand traf sich 2021 virtuell 
im Januar, März und Mai und kom-
munizierte zudem in der weiteren 
Zeit über WhatsApp, Signal und per 
E-Mail. Seine Arbeit umfasste:

Finalisierung der Peer-Ausbildung und 
Arbeit des Vorstands als Kontroll- und 
Steuerungsgruppe

Budgetbesprechung und Budgetkontrolle 
bzgl. Vereinigung und Peer-Ausbildung

Vorbereitung der Generalversammlung 
2021 in Nottwil (Traktanden und Vorträge) 

Findung von neuen Rechnungsrevisoren

Beantwortung vieler Anfragen aus allen 
Landesteilen zur COVID-19-Impfung, in 
Zusammenarbeit mit Prof. Distler und Team 
Rheumatologie USZ Zürich

Neugestaltung der Zusammenarbeit mit 
der Rheumaliga, speziell in Hinblick auf 
die Peer-Ausbildung, und Publikation zum 
Thema auf der Webseite der Rheumaliga

Teilnahme an der von Boehringer Ingel-
heim finanzierten Sklerodermie-Aufmerk-
samkeitskampagne, an Interviews und 
Fototerminen in Thun im November 2020; 
für 2021 sind weitere Publikationen in 
den Sozialen Medien, in Tageszeitungen 
und Online-Formaten geplant 

Observer avec acuité est l’un de ses traits de 

carac tère. «La vie est belle. J’en profite chaque jour.» 

Deux stratégies l’aident à atteindre cet objectif: il 

s’arrête lorsque les forces lui manquent. «Ce qui n’est 

pas possible aujourd’hui sera plus facile demain.» Sa 

deuxième stratégie consiste à avoir recours à la PNL 

(programmation neuro-linguistique). «J’ai appris cette 

technique au judo.» Avant chaque compétition, il vi-

sualisait la victoire. «Je ne suis pas pour autant de-

venu champion de la Suisse», dit-il en souriant. «Néan-

moins, la PNL continue à m’être utile au quotidien.» 

Cette technique lui permet de retrouver son équilibre 

émotionnel après une pause forcée. «Aujourd’hui, pour 

compenser les émotions négatives, je visualise le sou-

venir d’un moment heureux.» 

Il est possible de vivre  

avec cette maladie.

C
eci est peut-être difficile à concevoir pour les 

sclérodermiques récemment diagnostiqués, 

mais il est possible de vivre des moments 

de bonheur et de satisfaction et de réaliser 

ses propres projets malgré la maladie. Ceci implique 

de bien connaître sa maladie. En effet, la sclérose  

systémique se manifeste de façon variable d’une per-

sonne à l’autre. Si on comprend la maladie et ses 

conséquences, on apprend à les gérer. Le quotidien ne 

doit pas être axé uniquement sur la maladie. «Tu dois 

pouvoir faire ce que tu souhaites faire.» 

J’aurais aimé écouter Pierre-Alain Wieland encore 

longtemps. Il sait raconter à merveille. Même après 

avoir relaté des épisodes difficiles, il sait faire rire et 

communiquer sa joie de vivre.

Dr. Annette Kindlimann
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La vie est belle. J’en  

profite chaque jour.

    UNE BONNE VIE 
AVEC LA SCLÉROSE  
     SYSTÉMIQUE

Pierre-Alain Wieland

Pierre-Alain Wieland sait que les hommes atteints de sclérose systé-
mique parlent peu en public d’eux et de leur maladie. C’est ce qui le 

motive à raconter son histoire dans le cadre de cette interview. «Il est 
possible de vivre avec la sclérose systémique, même les hommes y 

parviennent. Je suis satisfait de la vie que je mène.»

Pierre-Alain Wieland, né en 1960, atteint de sclérose systémique

Combien de temps me reste-t-il?

P
ierre-Alain Wieland a été membre des 

sapeurs-pompiers volontaires de 1981 

à 1999. Il est devenu par la suite sa-

peur-pompier professionnel au CTA, centre

traitement des appel du canton de Vaud. En raison 

de l’utilisation d’appareils respiratoires, les sapeurs-

pompiers doivent faire régulièrement contrôler leur fonc-

tion respiratoire. «Le 15 janvier 2009, j’ai passé un exa-

men de contrôle habituel chez le médecin du travail des 

sapeurs-pompiers. Le médecin et moi-même avons 

constaté avec étonnement que je n’inspirais pas correc-

tement. Je ne pouvais plus dilater complètement la cage 

thoracique.» Après un examen de contrôle complémen-

taire, le médecin du travail l’adressa à un pneumologue 

qui suspecta une sclérose systémique. D’autres examens 

furent effectués. «À l’échocardiographie, j’ai pu observer 

mon cœur. C’était super.» Fin mai, après l’obtention de 

tous les résultats d’examens, le diagnostic suspecté s’est 

confirmé: sclérose systémique associée à une pneu-

mopathie interstitielle et à un syndrome de Reynaud. 

«Combien de temps me reste-t-il?» demanda-t-il au mé-

decin. D’après ses recherches sur Internet, il en avait 

conclu qu’il allait très rapidement mourir de cette maladie 

de la même manière que s’il était atteint d’une tumeur 

agressive. Le médecin lui certifia toutefois que l’on pou-

vait vivre longtemps avec cette maladie. «Je ne l’ai pas 

cru. L’instant était trop chargé d’émotions.» La liste des 

médicaments prescrits fut un choc supplémentaire. «Jus-

que-là, je n’avais jamais avalé plus d’un demi-comprimé 

d’aspirine. J’étais sportif et j’avais participé au champi-

onnat suisse de judo.» Il a eu besoin d’un an pour intégrer 

la maladie dans son quotidien. «Ma décision était claire: 

je dois vivre avec. La maladie fait partie de moi.»

Ma décision était claire: je 
dois vivre avec. La maladie 
fait partie de moi.

Suis-je le seul à souffrir  
de cette maladie?

L 
a deuxième question essentielle que se posait 

Pierre-Alain Wieland était de savoir s’il y avait 

d’autres personnes atteintes de cette mala-

die rare. Sur Internet, il trouva un groupe de 

sclérodermiques en Romandie. Six mois après le diag-

nostic, il prit contact avec ce groupe dont il fait partie de-

puis. «La confiance s’installe rapidement et des amitiés 

se nouent. C’est le bon côté de la maladie.» 

L’échange avec d’autres sclérodermiques est im-

portant pour lui. Les membres du groupe font figure 

d’exemples les uns pour les autres. La première année, 

il s’est dit: «Si d’autres ont appris à vivre avec la ma-

ladie, j’en suis également capable.» En discutant des 

possibilités thérapeutiques avec d’autres scléroder-

miques, il apprit que certains d’entre eux vivent grâce 

à une greffe de poumon. Les recherches sur la thérapie 

génétique pour traiter la maladie font également naître 

un nouvel espoir chez lui. 

Pierre-Alain Wieland est un homme engagé. Il fait 

du bénévolat dans des associations et joue un rôle 

actif au sein de la commune. C’est donc tout naturel-

lement qu’il devient en 2010 membre supprimer de 

l’Association Suisse des Sclérodermiques (ASS). Un 

an plus tard, il assure la fonction de trésorier.

J’ai accepté la maladie.

E n 2013, Pierre-Alain Wieland a dû réorgani-

ser sa vie. Il venait de divorcer, il ne voyait 

ses enfants que le week-end et son père était 

décédé. Alors qu’il était à bout de forces au 

cours d’une antibiothérapie, il lui apparut comme une 

évidence qu’il devait adapter son quotidien. Avant le diag  - 

nostic, il était déjà souvent fatigué. Il avait mis la fatigue 

sur le compte des nombreux projets qu’il menait dans le 

cadre de son travail et de ses activités de loisir. Avec le 

recul, il est évident qu’il s’agissait d’un premier symp-

tôme de la maladie. Sa fonction pulmonaire diminuée 

limitait encore plus ses capacités. Le cœur serré, il dé-

cida alors d’abandonner ses fonctions et ses missions. Il 

a dû aussi changer d’orientation professionnelle.

Accepter la maladie implique pour lui également 

de parler ouvertement de ses conséquences. C’est la 

seule manière pour les personnes de son entourage 

de savoir comment il va et ce dont il a besoin. Il pré-

sume lui-même souvent encore trop de ses forces. Il 

arrive qu’il doive interrompre une randonnée avec ses 

collègues. Il fait alors une pause et se joint à eux sur 

le chemin du retour. Ses collègues sont au courant de 

sa situation.

Pour ses enfants devenus adultes il souhaite 

avant tout être père et non pas patient. Ils doivent tenir 

compte de certains effets de la maladie – par exemple 

la nécessité de faire régulièrement des pauses. «Je ne 

suis plus la locomotive que j’étais par le passé.» Inver-

ser les rôles et se retrouver «en queue de train» a été 

difficile pour tous.

La vie est belle!!

P ierre-Alain Wieland veut observer et com-
prendre sa maladie mais aussi mettre des 
mots sur ce qu’il vit. «C’est ce qui me sert de 
base pour discuter avec les professionnels 

de santé.» À titre d’exemple, le syndrome de Raynaud 
peut provoquer une sensation de froid. Mais il ne 
s’agit pas d’une sensation de froid telle que les per-
sonnes en bonne santé peuvent le concevoir. «C’est 
comme si la moelle osseuse était congelée. Plusieurs 
couvertures ne sont d’aucune utilité. Grelottant de 
froid dans votre lit, vous espérez que cela s’arrête. 
Rien ne parvient à vous réchauffer.» Toute améliora-
tion du syndrome de Reynaud, si infime soit-elle, est 
un soulagement énorme. Il est important pour les pro-
fessionnels de santé de le savoir.

Si d’autres ont appris à  
vivre avec la maladie, j’en  
suis également capable.

         VIVRE AVEC          LA MALADIE

Sclérose systémique

Des personnes touchées pour des personnes touchées
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Interview mit Pierre-Alain Wieland
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unterstützen und beraten: Der Fachbegriff dafür ist 

«Empowerment», Ermächtigung. Die Betroffenen und  

ihre Angehörigen sollen für die eigenen Anliegen und 

Bedürfnisse einstehen können. «Wir vernetzen das 

Projekt mit bestehenden Angeboten. Zum Beispiel 

sind wir in engem Kontakt mit der Rheumaliga.»Netzwerk systemische Sklerose: 
Die Lebensqualität verbessernD ie Zeit ist günstig für Netzwerkarbeit. Viele 

Ärzte, medizinische Fachpersonen und 
Vertreter von Gesundheitsligen wollen 
mit Patienten und deren Angehörigen auf  

Augenhöhe arbeiten. Viele Patienten und Angehörige 

sind bereit, über ihre Erfahrungen zu sprechen. Sie 

trauen sich zunehmend, auch das in Worte zu fassen, 

worüber man sonst nicht spricht. Die Auswirkungen 

der Krankheit auf die Sexualität ist ein solches Tabu, 

Probleme mit der Ausscheidung ein anderes.«Was erstaunlicherweise in Fachkreisen kein 

Thema ist, sind die Möglichkeiten der plastischen 

Chirurgie», wundert sich Christine Merzeder am 

Ende unseres Gesprächs. Sie gehört zu jenen,  

denen man die Krankheit noch nicht ansieht. Bei 

vielen Betroffenen verändert nämlich die Verdickung  

des Bindegewebes die Gesichtszüge. Die wächs erne 

Haut spannt über den Wangenknochen, um den 

Mund bilden sich viele Fältchen und er verengt sich. 

Christine Merzeder hofft, dass sich Fachärzte für die 

Wiederherstellung der vertrauten Gesichtszüge inter-

essieren, mehr noch, begeistern mögen. 

Ich bin sicher, Christine Merzeder wird auch 

hier etwas anstossen. Mit ihr hat die SVS eine  

kompetente, kreative und zielorientierte Präsidentin. 

«Jeder und jede, die neu die Diagnose systemische 

Sklerose erhält, soll von unserem Angebot erfahren.» Ja, nach diesem Gespräch wünsche auch ich, 

dass Sklerodermie-Betroffene und Fachpersonen 

von der SVS erfahren und aus deren Wissens- und 

Erfahrungsschatz schöpfen können. 

Dr. Annette Kindlimann

Jeder und jede, die neu  die Diagnose Systemische  Sklerose erhält, soll von  unserem Angebot erfahren.
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   ALLTAG MIT 
SYSTEMISCHER 
      SKLERODERMIE

Christine Merzeder

«Es liegen viel Weisheit und Wissen in unserer Erfahrung im Leben 
mit Sklerodermie», stellt Christine Merzeder fest. «Diese wollen wir 
sichtbar machen, für Betroffene und für Fachpersonen.» Dafür setzt 

sie sich ein, seit 2019 auch als Präsidentin der Schweizerischen 
Vereinigung der Sklerodermie-Betroffenen SVS. Sie bevorzugt den 
präziseren Namen systemische Sklerose. Die Krankheit kann sich 

nämlich nicht nur im Bindegewebe der Haut, dem Derma, ausbreiten,
 sondern auch systemisch im Bindegewebe des ganzen Körpers.

Christine Merzeder, Präsidentin der Schweizerischen Vereinigung der Sklerodermie-Betroffenen

SVS: Für den Alltag 
mit systemischer Sklerose

S
eit der Gründung der SVS vor zehn Jahren 

erreichten die Verantwortlichen in Pionierar-

beit viel. In allen Landesteilen können sich 

Mitglieder in Regionalgruppen austauschen. 

Das ist ein wesentliches Angebot, weil die systemische 

Sklerose eine seltene Krankheit ist: In der Schweiz 

geht man von 2'500 Betroffenen aus. Mit dem Krank-

heitsbild sind nur wenige Fachpersonen vertraut. Es 

ist nicht selbstverständlich, dass Betroffene sich 

kennenlernen. Die Gruppen sind eine Möglichkeit, 

an Informationen zu kommen, einander zu unter-

stützen und Tipps für den Alltag zu teilen. Mitglieder 

der SVS beteiligen sich am Erarbeiten von Informa-

tionsmaterial über die Krankheit. Forschungsprojek-

te unterstützt die SVS mit Zuwendungen aus ihrem 

Fond. Den Wechsel im Präsidium 2019 verband der 

Vorstand mit einer Standortbestimmung: «Was ist 

wichtig für unsere Mitglieder? Was brauchen die 

Regionalgruppen? Was bieten wir Betroffenen, die 

neu die Diagnose systemische Sklerose erhalten?» 

Weiterhin bejahen die Mitglieder, dass die SVS Fach- 

und Erfahrungswissen sammelt, professionell über-

setzt und veröffentlicht, die Forschung fördert und 

Betroffene und Fachpersonen vernetzt – auch über 

die Landesgrenzen hinaus.

Die Krankheit hat ganz unterschiedliche Ver-

läufe. Sie ist noch nicht heilbar, doch für  viele 

Symptome gibt es Therapie-Möglichkeiten. Der 

Umgang mit der Krankheit und eine Therapie-Pla-

nungsind komplex. «Wir sind im Kontakt mit vielen 

Spezialisten», sagt Christine Merzeder. Betrof-

fenen fehlt oft etwas in der Zusammenarbeit. 

«Im Alltag leben wir mit allen Aspekten der 

Krankheit; sie beeinflusst alle Lebensbereiche.» 

Dieses ganzheitliche Erleben steht im Kontrast zum 

fragmentierten Gesundheitswesen.

Betroffene mit systemischer  
Sklerose: Fallmanager in eigener 
Sache

B ei Christine Merzeder begann die Krankheit 

vor zwanzig Jahren. Sie ging mit schmerz-

haften Durchblutungsstörungen in den Fin-

gern, dem Raynaud-Symptom, zum Haus-

arzt. Als dieser die Resultate der Abklärungen nicht 

telefonisch besprechen wollte, wusste sie, dass etwas 

nicht stimmte. So war es: Er eröffnete ihr die Diagnose 

Sklerodermie. «Bei vielen Betroffenen dauert es Jah-

re, bis die korrekte Diagnose gestellt wird. Ich bin da-

her sehr dankbar, dass das bei mir so schnell ging.»

Obwohl Christine Merzeder im Gesundheits-

wesen arbeitete, war es für sie schwierig, sich zu-

rechtzufinden. Die Informationen über die Krank-

heit und ihren ungewissen Verlauf überfluteten sie. 

«Drei Jahre lang lebte ich wie unter einer schwarzen 

Wolke.» Die Diagnose war immer präsent.

Auf einer Fahrradtour stellte sie fest, dass ihre 

Augen nicht mehr vom Wind tränten, sondern ganz 

trocken waren. Das gehört zum Sicca-Syndrom, bei 

dem die Tränenflüssigkeit und der Speichelfluss ab-

nehmen. «Aha, das ist ein kleiner Abschied von ei-

ner bisher automatischen Körperfunktion», realisierte 

sie. Etwas später litt sie während einer Erkältung an 

starken Gesichtsschmerzen. Sie dachte, das sei ein 

Erkältungssymptom. Einige Zeit danach fragte ihr 

Zahnarzt: «Hattest du nicht sehr starke Schmerzen? 

Ein Eckzahn ist abgestorben.» Es war der entzünde-

te Zahnnerv, der so geschmerzt hatte, nicht die Er-

kältung. Auch bei guter Mundhygiene erhöht näm-

lich der fehlende Speichel das Karies-Risiko. «Das 

war ein nächster kleiner Abschied von einer selbst-

verständlichen Körperfunktion. Ich trauerte darum.» 

Christine Merzeder informiert seither ihre Ärzte über 

die Krankheit. «Die wenigsten kennen die systemi-

sche Sklerose. Bis zum nächsten Termin lesen sie 

sich jeweils in das Krankheitsbild ein und geben mir 

ihr Wissen weiter. So machten das mein Zahnarzt und  

meine Gynäkologin.»

Sie fährt fort: «Je aktiver ich in eigener Sache 

wurde, umso mehr lichtete sich die dunkle Wol-

ke.» Zur Behandlung ihrer Raynaud-Symptomatik  

entschied sie sich früh und intuitiv für Akupunktur. 

Damit verbesserte sich die Durchblutung der Fin-

ger. Doch ihr Therapeut war nicht zufrieden: Ihre 

Finger verfärbten sich immer noch anfallartig. Für 

Christine Merzeder war das Erreichte aber ein Erfolg: 

Dank der verbesserten Durchblutung schmerzten die  

Finger nach diesen Anfällen viel weniger. Die Finger 

verfärbten sich nicht mehr kreideweiss, sondern nur 

noch blau. Was der Arzt als ungenügende Verbesse-

rung bewertet, kann eine Betroffene bereits immens 

entlasten. «Wir Betroffenen müssen darum unsere 

eigenen Fallmanager werden.» Christine Merzeder 

trägt übrigens immer Handschuhe; sie wählt sie, 

farblich passend, als Accessoire zu ihrer Garderobe. 

«Ich bekomme oft Komplimente dafür.»

Peer-Projekt: Betroffene beraten 
Betroffene

S ystemische Sklerose verläuft bei jeder 

Person anders, und alle Betroffenen müs-

sen ihren eigenen Weg finden. Erfahrene 

Betroffene können dabei helfen. Was  

bewährt sich im Umgang mit einem einzelnen  

Symptom? Wie sorgen sie in kritischen Situationen 

für günstige Bedingungen? Wie und mit wem reden 

sie über die Krankheit?

Besonders wichtig ist diese Unterstützung 

für Neu-Betroffene. Dazu hat die SVS aktuell ein  

Projekt lanciert: «An der Generalversammlung  

bewilligten unsere Mitglieder den Business-Plan für 

ein Peer-Projekt.» Neu-Betroffene sollen System-

sklerose-Erfahrene um Rat, Wegbegleitung und Tipps  

anfragen können. Diejenigen, die diese Beratungs-

aufgabe übernehmen, werden sich in zwölf Kurstagen 

dazu weiterbilden. Präsent sein, jemanden begleiten, 

Digitalisierung der Kommunikation, z. B. 
Versand der Scleronews per E-Mail, Up-
date der Webseite und der Facebook-
Seite mit Neuigkeiten und Aktuellem aus 
den verschiedenen Landesteilen

Offerten einholen zur professionellen 
Gestaltung und Übersetzung der 
Scleronews

Zusammenarbeit mit FESCA und anderen 
Europäischen Sklerodermie-Vereinigungen

Teilnahme an einer virtuellen globalen 
Patientenkonferenz zum Thema Patienten-
beteiligung im Februar 2021, organisiert 
von Boehringer Ingelheim 

Beteiligung von Vorstands- und SVS-
Mitgliedern an der Neugestaltung der 
Broschüre «Sklerodermie» unter der Feder-
führung der Rheumaliga (Layout und 
Gestaltung); Beiträge mit Fotostrecken 
und Interviews

Findung eines neuen Vorstandsmitglieds 
ab GV 2021*

Teilnahme an der virtuellen Konferenz 
«Pulmonary Fibrosis Academy» im April 
2021, auf Einladung von Boehringer 
Ingelheim

   DAS LEBEN MIT  

        DER KRANKHEIT
 Systemische Sklerose

Betroffene für Betroffene

Interview mit Christine Merzeder

* Rücktritt von Herrn Peter Aschwanden aus dem 
 Vorstand im März 2021
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Peter Aschwanden gehörte seit 2018 
dem Vorstand unserer Vereinigung an und 
ist im März 2021 aus persönlichen Grün-
den zurückgetreten. Herr Aschwanden 
war zuständig für Aktuelles und Neuig-
keiten auf unserer Webseite sowie unserer 
Facebook-Seite und immer bereit, bei allen  
anfallenden Aufgaben sein Bestes zu 
geben. Durch seine ruhige, sachliche und 
ausgleichende Art hat er das Gremium 
sehr bereichert.

In Scleronews 19 berichtete Peter Asch-
wanden über seine schwere Krankheitsge-

schichte und strahlte dennoch Optimismus 
und Dankbarkeit aus. In derselben Aus-
gabe erzählte er zudem von seiner Teil-
nahme an der Lenabasum-Studie und von 
den Erfahrungen, die er dabei gesammelt 
hat. In der noch zu erscheinenden neuen 
Broschüre zum Thema Sklerodermie (Neu-
ausgabe über die Rheumaliga, Sommer 
2021) hat er ebenfalls Einblick in seine 
Krankheits- und Lebenserfahrung gegeben. 
Wir sind überaus dankbar für seine lang-
jährige engagierte Mitarbeit im Vorstand 
und wünschen ihm für die Zukunft von 
Herzen alles Gute dazu.

Mitgliederzahlen 2020

Neumitglieder:  16
Rücktritte:  12
Verstorbene:  3
Ausgeschlossen:  3
Insgesamt (Stand 1.1.2021):  221
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Nachdem die Ausbildung von der 
GV 2020 genehmigt worden und die 
Finanzierung für den ersten Kurs gesichert 
war, verfassten wir einen Business-Plan, 
einen Lehrplan sowie Lernziele und schrie-
ben den Kurs aus. In Gesprächen mit der 
Rheumaliga konnten wir uns auch deren 
ideelle Unterstützung sichern. Anschlies-
send erstellten wir einen Ausbildungsver-
trag und die detaillierte Terminplanung.
Prof. Distler, Rheumatologie USZ, unter-
stützte uns beim Aussand der Kursinforma-
tionen im Januar 2021, um auch Personen 
zu erreichen, die nicht Mitglieder im SVS 
sind. Sehr schnell kamen Anmeldungen 
von Interessierten zurück, mit denen dann 
sofort Kontakt aufgenommen wurde. Die 
Gespräche fanden auch online statt. 
Frau Marcellina Sonderegger schrieb 
uns ein aufmunterndes E-Mail, das uns so 
gefreut hat, dass wir sie fragten, ob wir es 
veröffentlichen dürfen. Hier ist es, mit ihrer 
Zustimmung:

PEER – was für ein sinnvolles Projekt. 
Kompliment!

Persönliche Erfahrungen weiterzugeben 
ist oft eine sehr wertvolle Hilfe für die 
Betroffenen. Darf ich mich trotzdem als 
künftige «Beraterin» ausschliessen, weil 
ich demnächst 85 werde und mich nicht 
mehr an eine Ausbildung heranwage und 
zudem auch kräftemässig wohl überfordert 
wäre? Ihnen allen danke ich aber sehr 
für die Initiative und wünsche viel Erfolg 
und Befriedigung.

Der Kurs hat Ende April mit dem ersten 
Modul begonnen. Kursleiterin ist Frau Ute 
Maus, erfahrene Peer in der Psychiatrie, 
Rheumabetroffene, Pflegefachfrau mit 
Höherer Fachausbildung und Kursleiterin 
Erwachsenenbildung. 

Weitere Informationen finden Sie auf der 
Webseite sclerodermie.ch unter dem Stich-
wort «PEER».

19

PEER-Ausbildung
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Aus den Regionalgruppen 

Frau Giovanna Altorfer hat zum Februar 
2021 aus Alters- und persönlichen Grün-
den ihre Funktionen als Gruppenleiterin 
ZH/LU Zentralschweiz/Aargau, Basel, 
Solothurn sowie als Regionalgruppenko-
ordinatorin aufgegeben. Ihr sei an dieser 
Stelle herzlichst gedankt für ihren viele 
Jahre langen, grossen und unermüdlichen 
Einsatz für diese Gruppen und den SVS. 
Giovanna Altorfer bleibt Ehrenmitglied des 
SVS. Wir wünschen ihr für den «Ruhe-
stand» alles Gute und vor allem Gesund-
heit und Entspannung!

Für die Leitung der Gruppen Zürich, AG, 
Basel, SO, Luzern/Zentralschweiz suchen 
wir nun Interessierte, die diese Treffen in 
Zukunft ein- bis zweimal jährlich gerne 
durchführen möchten. 
Im Vorstand überlegen wir darüber hinaus, 
ob in diesen unsicheren Zeiten allenfalls 
Online-Treffen möglich sind. Es ist uns aller-
dings sehr bewusst, dass online ausgeführ-
te Zusammenkünfte nicht den persönlichen 
Kontakt ersetzen können.

Regionalgruppen, Treff en,
Kalender

Bislang konnten im laufenden Jahr 2021 
wegen COVID-19 keine Gruppentreffen 
stattfinden. Wir hoffen sehr, dass sich dies 
bald ändert. Auch Regionalgruppentreffen 
werden erst wieder möglich sein, wenn es 
die epidemische Lage erlaubt. Über den 
aktuellen Stand der Dinge informieren wir 
laufend auf unserer Webseite und unserer 
Facebook-Seite. Bitte schauen Sie regel-
mässig vorbei auf www.sclerodermie.ch.

Rheumaliga Schweiz

PEER-Ausbildung
Die Rheumaliga Schweiz unterstützt unsere 
PEER-Ausbildung sowohl ideell als auch 
mit dem Angebot, ihre Räumlichkeiten in 
Zürich zu nutzen. Wir dürfen dieses Projekt 
auch an der Generalversammlung der 
Rheumaliga Schweiz am 12. November 
2021 allen Mitgliederorganisationen 
vorstellen. 
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Patiententage 

Zürich und Bern
Die Termine für Zürich und Bern sind auf-
grund der COVID-19-Lage ebenfalls noch 
ungewiss. Sobald bekannt, werden wir sie 
auf unserer Webseite und unserer Face-
bookseite veröffentlichen und die Grup-
penleitungen informieren. Darüber hinaus 
wird eine Einladung per E-Mail versandt.

Veranstaltungskalender 

SVS-Generalversammlung 2021 
Samstag, 19. Juni 2021,  
10.30–16.30 Uhr in Nottwil 

Zum vertagten zehnjährigen Jubiläum un-
serer Vereinigung ist derzeit eine Sonder-
veranstaltung mit interessanten Vorträgen 
zum Thema Systemsklerose in Planung. 
Das detaillierte Programm folgt Mitte Mai 
2021 zusammen mit der Traktandenliste 
für die Generalversammlung.

Ob und wie die Veranstaltung am schönen 
Sempachersee stattfinden kann, hängt 
auch 2021 von der COVID-19-Lage und 
den dann aktuellen Direktiven des Bundes-
rates ab. Sollte eine Zusammenkunft vor 
Ort nicht möglich sein, werden wir die 
geplanten Vorträge per Zoom – online 
– durchführen. Die Abstimmung wird in 
diesem Fall schriftlich erfolgen.

Welt-Sklerodermie-Tag 

Der Welt-Sklerodomie-Tag wird auch 
2021 wie jedes Jahr am 29. Juni be-
gangen. Aktivitäten dazu sind in Planung. 
Weitere Informationen dazu finden Sie 
auch unter www.fesca-scleroderma.eu  
und – sobald bekannt – natürlich auf  
unserer Webseite www.sclerodermie.ch.
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HotRox Handwärmer und gleich-
zeitig Akku für Smartphone 

Die ganzjährig sehr gefragten Handwär-
mer sind bei Nadine Paciotti auf Bestel-
lung zu folgenden Preisen erhältlich:

CHF 23,- für Mitglieder
CHF 30,-  für Nichtmitglieder
jeweils zuzüglich CHF 7,-  Versandkosten

Telefon:  FR / IT 079 440 14 26 
  DE 077 502 18 68 
E-Mail:  info@sclerodermie.ch

22 

Hilfsmittel
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Regionalgruppen 
Aargau, Basel, Solothurn  vakant
Bern    Joëlle Messmer   079 228 62 54
Graubünden   Marianne Urfer Widmer  076 218 17 16
Luzern-Zentralschweiz  vakant
Romandie   Nadine Paciotti   024 472 32 64
Tessin    Maria Balenovic   079 857 56 68
Thurgau    Gertrud Wiesmann  052 720 13 20
Zürich    vakant 

Adresse
sclerodermie.ch, 3000 Bern 
www.sclerodermie.ch / info@sclerodermie.ch 
Postkonto 12-864923-6 CHF 
IBAN: CH47 0900 0000 1286 4923 6 

Telefonischer Kontakt
FR 077 503 51 42 
DE 077 502 18 68 
IT 077 501 67 59

SVS Schweizerische Vereinigung der Sklerodermie-Betroffenen
ASS Association Suisse des Sclérodermiques
ASS Associazione Svizzera della Sclerodermia

sclerodermie.ch


