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C’est une joie pour moi que d’ouvrir ce 
vingtième numéro – déjà ! – de
Scleronews, que vous tenez entre vos 
mains, fraîchement imprimé. Depuis la 
création de notre Association voici dix 
ans, ce magazine constitue le média qui 
nous permet de diffuser les nouvelles 
importantes au sein de notre communauté 
et d’échanger entre nous. Nous avons le 
désir de perpétuer cette tradition, et nous 
continuons de la développer. Dada Weiss 
et Mark Grünberger, directeurs artistiques 
de renommée internationale, ont donné 
aux Scleronews un look contemporain.
Nous les remercions d’avoir réalisé ce 
travail pour un prix abordable pour notre 
Association. De plus, nous avons confié 
les textes et leur traduction aux mains ex-
pertes de l’auteure et correctrice Barbara 
Rusch et de son équipe. 

L’emblème de la feuille de ginkgo, quant 
à lui, sera conservé, puisqu’il représente : 
une communauté dans son ensemble, unie 
à travers son action et sa pensée.
Le Ginkgo biloba est le symbole du béné-
volat, de l’acte bénévole par lequel
une personne met l’ensemble de ses quali-
tés au service des autres, et pas
seulement celles que l’on attend d’elle.

Avec ce numéro de Scleronews, notre ob-
jectif est également de présenter, de con-
solider et de renforcer notre communauté – 
les personnes atteintes de sclérodermie 
systémique. À cette fin, nous rendons 
compte du travail effectué par le comité 
de notre Association, et avons compilé un 
intéressant mélange de témoignages et
d’informations factuelles issues de la 
recherche. Une coopération avec vous, 
spécialistes issus du monde scientifique ou 

Chères adhérentes, chers 
adhérents, membres 
d’honneur, familles de
personnes touchées, 
spécialistes et personnes 
intéressées,
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du terrain, est à cet égard d’une grande 
importance.  
 
Dans ce numéro, nous accordons à nou-
veau une place particulière à la formation 
PEER, qui a débuté comme prévu fin avril.

Il y a toutefois un sujet que nous avons 
tenté, dans la mesure du possible, d’éviter 
dans ces pages : celui du virus qui, depuis 
plus d’un an, dicte nos vies, et qui conti-
nuera malheureusement encore un certain 
temps à occuper le devant de la scène.

Pour terminer, j’aimerais encore formuler 
un souhait : parlez-nous de vous. Écrivez-
nous et racontez-nous comment vous vivez 
avec cette maladie, ce qui vous a aidé, ou 
ce qui facilite votre quotidien. C’est avec
plaisir que nous publierons vos témoigna-
ges et informations (et bien sûr, si vous le 

désirez, de manière anonyme), qui peu-
vent être d’un grand secours pour d’autres 
personnes concernées.

Car en effet, comme nous l’avons déjà 
souligné : en échangeant, nous nous 
soutenons mutuellement et nous renforçons 
notre communauté.

Et c’est bien tout le sens de Scleronews.
Je vous laisse sur ces mots et vous souhai-
te une lecture intéressante, informative et 
porteuse d’espoir !

Dr. phil. Christine Merzeder
Présidente
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Lorsqu’on est atteint d’une maladie 
chronique, on tente tout ou presque 
pour la combattre. Surtout quand la 

médecine conventionnelle n’offre aucun 
remède – du moins jusqu’à présent – pour 
en vaincre les causes. En tant que commu-
nauté des personnes atteintes de scléro-
dermie systémique, nous rassemblons une 
riche expérience en matière de traitements 
et de remèdes provenant des médecines 
traditionnelle et complémentaire. Ce grand 
trésor inclut également des méthodes
ressenties comme utiles mais dont on 
n’entend que rarement parler et à propos 
desquelles les médecins ne procèdent pas 
à un échange d’informations régulier.  
Et ce n’est pas étonnant, étant donné que 
seule une petite minorité de ces méthodes 
ont fait l’objet d’études rigoureuses sur leur 
efficacité. Malgré cela, nous aimerions 
ici vous les faire connaître. Mais n’oubliez 
pas qu’il s’agit toujours de témoignages 
personnels et en aucun cas de recomman-
dations thérapeutiques générales.  
Avant de tester un soin, un remède ou une  
méthode, vous devriez donc systématique-
ment consulter le personnel soignant.

« Le curcuma (safran des Indes)  
a atténué mes douleurs articulaires 
dans les doigts. »
 
J’ai été diagnostiquée à l’âge de 35 
ans. J’avais surtout des douleurs dans 
les doigts. Je disais toujours : « Ma main 
ne réagit plus ». Dans mon travail d’infir-
mière clinicienne dans une unité de soins 
intensifs, l’exécution des tâches quotidien-
nes me donnait des douleurs infernales 
dans les articulations des doigts. Il m’était 
devenu quasi impossible de remplir une 
seringue, préparer une perfusion ou  
changer un pansement.

Avec mon syndrome de Raynaud, le fait 
de me laver les mains souvent n’arrangeait 
pas les choses. J‘avais régulièrement les 
mains blanches et insensibles. En consé-
quence, j’ai dû réduire ma durée hebdo-
madaire de travail. 

Il y a deux ans, j’ai passé mes vacances 
chez une collègue qui habite à Birming-
ham, en Angleterre, dans un quartier 
multiculturel. Presque tous les jours, nous 

« Ce qui m’a aidé »
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mangions d’authentiques currys indiens  
et buvions du lait d’or, une boisson au cur-
cuma, au petit-déjeuner. Au bout de trois
semaines passées à Birmingham, mes 
douleurs s’étaient apaisées. J’ai attribué 
cela au repos et à la détente procurés par 
mes vacances. 

Une fois rentrée, j’ai continué à consom-
mer des currys végétariens et à boire du 
lait d’or, d’une part car c’est tout simple-
ment délicieux, et d’autre part car mes 
douleurs étaient toujours quasi absentes. 
Même ma famille s’est mise à adorer  
le curry.  
 
Plus tard, je suis tombée sur des articles 
dans lesquels il était expliqué que le curcu-
ma (safran des Indes) pouvait en effet agir 
contre le rhumatisme. Le blog de la Ligue 
suisse contre le rhumatisme (https://
www.ligues-rhumatisme.ch/blog/2019/
curcuma-contre-rhumatismes) Dr Lukas 
Wildi, médecin chef en rhumatologie à 
l‘hôpital cantonal de Winterthur, cite :  
« Il existe effectivement des indices d’un 
effet anti-inflammatoire. Le curcuma exerce 

une influence sur différentes voies inflam-
matoires classiques empruntées par notre 
corps dans les maladies rhumatismales ».

Voilà pourquoi je tenais à partager mon 
expérience. Sans une « confirmation offi-
cielle », je ne m’y serais pas risquée. Trop 
souvent, des informations erronées sont 
répandues à propos des maladies
chroniques. Depuis, j’ai pu recommencer 
à travailler plus. Et quand je n’ai pas le 
temps de cuisiner, je prends des gélules 
de curcuma. Mais il faut bien dire que ce 
n’est pas aussi appréciable qu’un vrai  
bon curry !

Angela, 42 ans, vivant actuellement dans le Tessin
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Un voyage méditatif de 
bientôt treize années aux 
côtés de la maladie

Après avoir longtemps cherché la cause 
de mes symptômes, j’ai fini par être dia-
gnostiquée sclérodermique en 2008. Une 
fibrose pulmonaire modérée a également 
été décelée à la suite d’examens appro-
fondis. Je n’avais rien remarqué puisque je 
n’avais pas de difficultés respiratoires
lors d’efforts physiques. J’étais vraiment 
sous le choc. En faisant des recherches sur 
internet, j’ai cru que j’allais bientôt mourir. 
Pendant plus d’un an, mon moral était au 

plus bas. Aujourd’hui, je peux clairement 
dire que j’étais en dépression. Un jour, 
je me suis rappelée un souvenir vieux de 
plusieurs années : j’avais rendu visite à 
ma soeur, qui habite dans une autre ville, 
et nous étions allées ensemble chez sa 
masseuse, qu’elle voyait régulièrement. 
C’était mon anniversaire, et ma soeur 
m’avait offert une séance de massage, qui 
m’avait fait beaucoup de bien. En plein 
massage du dos, la thérapeute m’avait 
lancé : « Dis-moi, tu respires toujours aussi 
peu profondément ? Ta poitrine se soulève 
à peine, je n’ai encore jamais vu ça. » 

Je lui avais demandé ce qu’elle avait vou-
lu dire par là, et elle avait répondu : « Les 
gens qui s’accordent trop peu de place 
dans la vie ont souvent une erespiration 
comme la tienne, haute et courte ». C’est 
comme si on m’avait enlevé mes oeillères. 
La maladie veut-elle me faire passer un 
message ? Les vaisseaux sanguins qui 
se rétrécissent dans mes poumons, ma 
peau qui se durcit, ce seraient des signes 

8 

Mon histoire

« Je dois m’accorder       plus de place. »
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révélateurs du trop de peu de place que 
je me donne, du fait que je pense d’abord 
aux autres ?

J’ai commencé à dialoguer avec la ma- 
ladie, à lui demander ce qu’elle voulait me 
dire. Et j’ai reconsidéré ma vie. J’ai com-
mencé à me laisser plus de champ libre, 
à déléguer plus de tâches quotidiennes 
à ma famille, à prendre plus de vacances 
ainsi que des congés sans solde. Je me 
suis initiée au yoga et à la méditation, 
pour apprendre à mieux respirer. J’étais en 
pleine expansion, de manière consciente. 
Et ça faisait vraiment du bien. Pendant 
cette période, ma maladie m’a également  
fait subir quelques pertes, certaines mini-
mes, d’autres moins. Lorsque mes larmes
se sont taries et que je n’ai plus pu me 
passer de mes gouttes ophtalmiques, je 
me suis permise, pour la première fois,  
de faire le deuil de cette fonction physique 
tellement évidente. J’étais là, assise, et  
je pleurais, quasiment sans larmes.  
Ça m’a soulagée.

Je vis depuis longtemps maintenant avec 
la sclérodermie systémique, je vais toujours 
au bilan annuel, et quand on me deman-
de si j’accepte de mettre mes données 
à la disposition de la recherche, je dis 
toujours oui. Il m’arrive souvent de ne plus 
penser à la maladie, quand je vais bien.
Lorsqu’elle se manifeste à nouveau, je re-
prends mon dialogue avec elle. La plupart 
du temps, elle me rappelle que je dois 
penser à moi, prendre toute ma place. Je 
lui en suis reconnaissante. Si je veux m’en
débarrasser ? Bien sûr que j’aimerais. 
Mais en attendant ce moment, elle et moi 
cohabitons assez bien. D’une façon  
méditative, presque philosophique.

Anonyme, femme, en activité professionnelle,  

52 ans, Suisse orientale

« Je dois m’accorder       plus de place. »
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Pourquoi a-t-on besoin de nouveaux 
modèles de soins de santé ?

La sclérodermie systémique est une 
malade chronique rare dont l’évolution et 
le degré de sévérité peuvent varier d’une 
personne à l’autre. C’est pourquoi il est 
important que d’une part, les personnes
concernées bénéficient d’une gestion de 
la maladie coordonnée et professionnelle 
de la part des différents spécialistes, et 
d’autre part que ces spécialistes appren-
nent à ces personnes et à leurs familles à
pouvoir gérer la maladie de manière pro-
active et compétente, et qu’ils fixent avec 
eux des objectifs thérapeutiques communs.
S’agissant cependant d’une maladie rare, 
on ne dispose pas encore de beaucoup 
de structures de soins assurant la coor-
dination entre les spécialistes. De plus, 
les personnes concernées ont un accès 
limité aux informations utiles relatives à la 
gestion de leur maladie.

L’étude MANOSS a pour but de dévelop-
per un nouveau modèle de soins de santé 
pour les personnes atteintes de scléroder-
mie et leurs familles afin d‘améliorer leur 
prise en charge. Pour ce faire, nous avons,
dans un premier temps, analysé les  
besoins et les attentes des personnes tou-
chées par cette maladie, de leurs familles 
et des spécialistes impliqués dans leur 
prise en charge, en ce qui concerne :  
1) le système de soins de santé dans 
 le cadre de cette maladie chronique et  
2) l’utilisation de technologies web. 
 
Comment peut-on élaborer les bases 
d’un nouveau modèle de soins de
santé ?

Le modèle de soins de santé pour les 
personnes atteintes de sclérodermie systé- 
mique est développé à travers un projet 
de recherche d’une durée de quatre ans 
(2018-2021) qui est mené à la fois

De quel type de soutien les patients et leurs 
familles ont-ils besoin pour la gestion de  
la maladie chronique qu’est la sclérodermie 
systémique ?

Étude MANOSS

Agnes Kocher, RN (registered nurse – infirmière diplômée), MSc, doctorante 
en sciences infirmières – Nursing Science (INS), Université de Bâle
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en Suisse romande et en Suisse aléma-
nique. La première étape a consisté à 
consigner les expériences avec le système 
de soins actuel et les besoins par rapport 
à un nouveau système de soins, du point 
de vue de toutes les personnes impliquées. 
Entre février et septembre 2019, les ques-
tionnaires de la première enquête ont été 
envoyés aux patients et aux spécialistes. 
Sur la base des résultats de cette première 
étude, nous avons ensuite procédé à des 
entretiens individuels plus substantiels avec 
des patients, des parents proches et des 
spécialistes. Nous avons discuté des résul-
tats de ces deux phases de l’étude en juin
2020 lors de trois visioconférences avec 
des experts nationaux et internationaux 
(patients, parents proches et spécialis-
tes), afin de définir ensemble les aspects 
pertinents pour développer un nouveau 
modèle de soins.

101 patients atteints de sclérodermie sys-
témique et 47 spécialistes (rhumatologues, 
infirmières et infirmiers, physiothérapeutes,
ergothérapeutes, etc.) ont participé au 
sondage par questionnaire. 14 patients, 5 
parents proches et 13 spécialistes ont pris 
part aux entretiens individuels. En ce qui 
concerne les discussions des groupes
d’experts, 17 personnes au total y ont 
contribué.

Les premières analyses mettent en lumière 
une forte charge émotionnelle chez 
les personnes atteintes de scléroder-
mie systémique, en rapport avec les 
lacunes du système de soins de santé. 
Ainsi, à titre d’exemple, un quart des 
personnes interrogées ont indiqué avoir 
souffert d’une dépression au cours de 
l’année précédente. De plus, on constate 
un amoindrissement de la qualité de vie 
des personnes sondées en ce qui a trait 
au vécu émotionnel.

Cette forte charge émotionnelle s’est aussi 
clairement dégagée des entretiens. Les 
patients tout comme les spécialistes ont 
expliqué que la maladie est difficile à con-
cevoir pour les personnes atteintes. Ces
dernières ont besoin de temps pour en sai-
sir la pleine dimension, et les spécialistes, 
pour encadrer ce processus. Les multi-
ples manifestations et conséquences 
de la maladie sont considérées par 
les personnes touchées comme diffi-
ciles à vivre car elles alimentent un 
sentiment d’incertitude quant à leur 
avenir.

Comme observé dans les groupes 
d’experts, cette incertitude, combinée à 
des difficultés pour obtenir des informa-
tions, peut conduire à des représentations 

11

Recherche sur 
les soins de santé
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erronées de la maladie, qui elles-mêmes 
ont une influence négative sur le vécu de 
la maladie. En outre, il a été mentionné au 
sein des groupes d’experts que la ques-
tion de la charge émotionnelle due à la 
maladie n’est pas assez reconnue ni assez 
traitée par les spécialistes, mais qu’elle 
n’est pas non plus abordée par les
patients, ces derniers ayant peur d’être 
stigmatisés comme des personnes « fragi-
les » ou « ayant des problèmes psycholo-
giques ». 

Les avis des patients sur le système de 
soins de santé en rapport direct avec 
la maladie divergent de ceux des spé-
cialistes, l’évaluation de ces derniers étant 
meilleure que celle des patients. Dans 
l’évaluation quantitative, les patients ont 
donné les pires notes aux soins médicaux
après le séjour en hôpital (suivi médical) 
et à la coordination des actions et ser-
vices. De surcroît, ils considèrent que les 
objectifs thérapeutiques sont rarement dé-
finis avec eux. Dans leur évaluation, ils ont 
également pointé des insuffisances dans 
la résolution concertée de problèmes. Par
exemple, de nombreux patients n’ont 
jamais reçu de plan de traitement et/ou 
n’ont pas été encouragés à participer à 
des programmes de renforcement de leurs 
compétences. En revanche, la plupart des

spécialistes ont indiqué disposer d’assez 
de temps pour aider les patients dans leur 
gestion autonome de la maladie et dans 
la définition d’objectifs pour celle-ci. Mal-
gré cela, peu de spécialistes ont remis aux
patients une copie de leur plan de traite-
ment ou les ont contactés pour adapter ce 
plan. La plupart des spécialistes sont tou-
tefois d’avis que les patients sont informés 
sur leur maladie et motivés pour améliorer 
leur santé.

Ces lacunes et divergences d’opinions ont 
fait l’objet d’une analyse plus poussée au 
cours des entretiens qualitatifs et dans les 
groupes d’experts. Les patients ont pu, lors 
des entretiens, décrire leur rôle de
défenseur de leur propre person-
ne, et ont fait part de déficits dans 
la coordination entre les différents 
spécialistes ainsi que dans l’aide 
apportée pour la gestion autonome 
de la maladie.

Dans les groupes d’experts, patients et 
spécialistes ont souligné que s‘organiser 
de manière autonome réclamait des efforts 
conséquents de la part des personnes 
touchées par la sclérodermie systémique.
Certaines d’entre elles en arrivent à un 
point où elles n’ont plus de repère dans la 
gestion globale de la maladie. 
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En ce qui concerne l’utilisation des tech-
nologies web, nous avons observé une 
majorité de patients très bien équipés et 
se sentant à l’aise dans l’utilisation des 
technologies connues (comme le smart-
phone ou internet). Néanmoins, il existe 
aussi un groupe parmi les personnes
concernées qui jusqu’ici n’a ni accès à 
internet, ni les appareils nécessaires à  
cet effet.

Les entretiens individuels ont montré que 
certains patients utilisaient déjà très acti-
vement les technologies web pour recher-
cher des informations ou échanger avec 
d’autres personnes touchées. D’autres
patients et spécialistes, au contraire, sont 
moins ouverts sur le sujet et mettent en 
avant les dangers de ces évolutions (par 
exemple la protection des données ou  
les informations effrayantes qu’on peut
trouver sur internet). Que ce soit dans les 
groupes d’experts, dans les résultats de 
l’enquête ou dans les entretiens, la non-
compatibilité des appareils d’usage privé
et public (en milieu hospitalier) est recon-
nue comme une difficulté majeure. Tous 
ont également abordé la question de la 
prise en considération de la minorité ne 
disposant pas d’accès aux nouvelles  
technologies. Il serait nécessaire de 
renforcer les compétences des patients 

afin qu’ils puissent prendre des décisions 
par rapport à leur santé avec l’aide de 
technologies web.

Un nouveau modèle de soins de  
santé axé sur les besoins

Les résultats de l’étude MANOSS mettent 
en évidence des besoins en lien avec le 
soutien émotionnel et la gestion autonome. 
Ils ont de plus révélé des lacunes dans la 
coordination du système de soins continu,
auxquelles il faudra remédier dans un 
nouveau système. À partir de ces résultats, 
nous allons maintenant concevoir, avec 
tous les participants (patients, parents, 
spécialistes), les étapes nécessaires
à la mise en place d’un meilleur système 
de soins de santé. Il s’agit notamment de 
définir des actions et des résultats qui au-
ront un impact sur le système de soins de 
santé pour les personnes atteintes de
sclérodermie systémique, et de procéder 
à leur évaluation par consensus (méthode 
de Delphes). En impliquant toutes les per-
sonnes contribuant à une bonne gestion 
de la sclérodermie systémique, nous
visons une large acceptation de ce nou-
veau modèle de soins de santé.
Pour toute question sur l’étude MANOSS, 
veuillez vous adresser à
Agnes Kocher, agnes.kocher@unibas.ch
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Parallèlement à mon activité prati-
que en tant qu’infirmière experte 
en soins à l’hôpital universitaire de 

Zurich, je partage mes connaissances et 
mon expérience à travers les cours que je 
donne dans des écoles et des centres de 
formation. Cela consiste à transmettre les 
bases de la rhumatologie et à apporter 
des conseils en lien avec les symptômes  
et la gestion autonome de la maladie.  
Je suis ravie quand j’arrive à susciter  
l’intérêt des participants ainsi qu’une cer-
taine fascination pour la rhumatologie.

J’essaie d’intégrer des cas pratiques aux 
fondements théoriques que j’enseigne, et 
de montrer des photos pour illustrer une 
maladie. Les étudiants sont souvent éton-
nés du large spectre de la rhumatologie.
Les personnes atteintes de sclérodermie 
systémique en sont le parfait exemple. 
Étant donné que celles et ceux qui souf-
frent d’une maladie rare sont les mieux 
placés pour la décrire, j’introduis dans 
mes cours sur ce sujet une session pendant 

laquelle une personne touchée intervient et 
nous raconte sa vie avec la maladie. Les 
étudiants sont souvent impressionnés d’en-
tendre comment le temps avant et après le 
diagnostic est vécu, et aussi d’apprendre 
combien de temps cette phase peut durer 
dans le cas d’une maladie rare. Il arrive 
que nos intervenants apportent également 
des objets (parfois un panier plein) qui les 
aident dans leur quotidien, et montrent com-
ment ils les utilisent. Le rôle des proches est 
aussi extrêmement important. Ils occupent 
une place centrale dans la vie des person-
nes atteintes d’une maladie chronique. 

Les personnes qui nous apportent leur 
témoignage nous racontent non seulement 
leur vie aux côtés de la maladie, mais se 
tiennent aussi à la disposition des étu- 
diants pour que ceux-ci puissent s’entraîner 
à mener des entretiens. Grâce à cela,  
les étudiants se préparent de manière
plus naturelle et plus individuelle, et cela 
favorise aussi le transfert des connaissances.
De même, les personnes participant à nos 

« Tout le monde y gagne »
la collaboration avec les personnes touchées dans 
les études des métiers de la santé
Silvia Fux-Mösslacher, MscN, experte en soins, département  
de rhumatologie à l‘USZ (hôpital universitaire de Zurich)
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cours rapportent que ces entretiens ont 
un effet bénéfique pour elles, et qu’elles y 
apprennent de nouvelles choses. Tout le 
monde y gagne. C’est une expérience
enrichissante pour tous, et qui permet de 
faire entrer l’aspect pratique dans l’appro-
che pédagogique.
Avec la pandémie, ces visites en salle 
de cours n’étaient pas toujours possibles. 

Pendant le confinement, nous avons donc 
organisé une rencontre en ligne entre ma-
dame Virginie Schnyder et les étudiants en
Bachelor de la Haute École de Viège. 
Madame Schnyder a présenté aux 
étudiants son expérience personnelle de 
la maladie, et a en outre pu directement 
nous adresser, à nous professionnels, ses 
souhaits et demandes.

« C’était très intéressant pour moi de discu-
ter de ma maladie avec les étudiants, mais 
encore plus de parler de la façon dont je 
vis ma relation avec le personnel de soins. 
Comme c’est le cas pour d’autres malades
chroniques, cette relation a une grande 
importance, parce qu’elle m’accompagne 
dans la durée. Elle a un poids particulier, 
surtout quand les nouvelles sont mauvai-
ses. En parler contribue à ce que l’on se
comprenne mutuellement. Une bonne pré-
paration des étudiants est donc cruciale.»
 
Virginie Schnyder, sur Zoom lors de notre
vidéoconférence en salle de cours

« Les étudiants ont été extrêmement impres-
sionnés par le témoignage de notre ‹pa-
tiente en ligne›. Je suis convaincue qu’avec 
le temps, la théorie finit par s’estomper. Le 
témoignage de madame Schnyder, en
revanche, laissera une empreinte durable ! 
Nous l’en remercions sincèrement. »
 
Silvia Fux-Mösslacher, Infirmière experte



16 Scleronews No. 20

En 2021, le comité s’est réuni en 
ligne en janvier, mars et mai. Pour le 
reste, la communication s’est faite via 
WhatsApp, Signal ou par e-mail.
Le travail du comité a porté sur les 
points suivants :

Finalisation de la formation Peer et travail 
du comité en tant qu’instance de contrôle 
et de pilotage ;

Réunion de budget et contrôle du budget 
pour l’Association et la formation Peer ;

Préparation de l’assemblée générale 2021 
à Nottwil (ordre du jour et interventions) ;

Réponse aux nombreuses questions venant 
de toutes les régions du pays à propos de 
la vaccination contre la Covid-19, en 
collaboration avec le Prof. Distler et son 
équipe du département de rhumatologie 
de l‘USZ (hôpital universitaire de Zurich) ;

Réorganisation de la collaboration avec 
la Ligue suisse contre le rhumatisme, spé-
cialement en ce qui concerne la formation 
Peer, et publication sur le sujet sur le site 
internet de la Ligue ;

Numérisation des moyens de communica-
tion, par exemple envoi de Scleronews par 
e-mail, mise à jour du site internet et de la

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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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, 

page Facebook avec nouveautés et actua-
lités dans les différentes régions du pays ;

Appel d’offres pour la mise en page et la 
traduction professionnelles de Scleronews ;

Participation du comité et des membres de 
l’ASS à la nouvelle version de la brochure 
sur la sclérodermie sous la responsabilité
de la Ligue suisse contre le rhumatisme 
(aspect visuel et mise en page) ; contributi-
ons avec séries photos et interviews ;

Participation à la campagne de sensibili-
sation pour la sclérodermie financée par 
Boehringer Ingelheim, participation à

des interviews et à des séances photos à 
Thoune en novembre 2020 ; d’autres 
publications sont prévues pour 2021 sur 
les réseaux sociaux, les quotidiens et les 
formats en ligne ; 

Recherche de nouveaux réviseurs des comptes ;

Recherche d’un nouveau membre du comité 
à partir de l’AG 2021* ;

Collaboration avec la FESCA et d’autres 
associations européennes de sclérodermiques ;

   DAS LEBEN MIT  

        DER KRANKHEIT
 Systemische Sklerose

Betroffene für Betroffene

Entretien avec Christine Merzeder

* M. Peter Aschwanden a démissionné du comité 
 en mars 2021
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Participation en février 2021 à une confé-
rence mondiale en ligne de patients sur le 
sujet de l’implication des patients organi-
sée par Boehringer Ingelheim ;

Participation à la conférence en ligne  
« Pulmonary Fibrosis Academy » en avril 
2021, sur invitation de Boehringer  
Ingelheim ;

Peter Aschwanden faisait partie du 
comité de notre Association depuis 2018, 
et a démissionné de ses fonctions en mars 
2021 pour des raisons personnelles.  
M. Aschwanden était chargé de la mise  
à jour et des actualités de notre site inter-
net ainsi que de notre page Facebook,  
et a toujours rempli ses missions avec la 
plus grande implication. Notre comité 
a grandement bénéficié de son calme, 

de sa compétence et de son sens de la 
diplomatie.
Dans le numéro 19 de Scleronews,  
M. Aschwanden avait partagé la difficile 
histoire de sa maladie. Dans son récit, son 
optimisme et sa gratitude restaient néan-
moins palpables. Toujours dans le numéro 
19, il avait aussi rendu compte de sa  
participation à l’étude sur le Lenabasum  
et avait partagé son expérience à ce  
propos. Dans la nouvelle brochure à par-
aître (nouvelle version éditée par la Ligue  
suisse contre le rhumatisme pour l’été 
2021) sur la sclérodermie, il nous livre 
également son témoignage sur sa maladie 
et son vécu. 
Nous lui sommes infiniment reconnaissants 
de ses nombreuses années de travail 
engagé au sein du comité et lui souhaitons 
tout le meilleur pour l’avenir.

Nombre de membres en 2020

Nouveaux membres :  16
Démissions :  12
Décès :  3
Exclusions :  3
Total (membres au 1.1.2021) :  221
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Formation PEER

Une fois la formation approuvée par 
l’assemblée générale 2020 et le finance-
ment pour le premier cours garanti, nous 
avons rédigé un business plan, un pro-
gramme et des objectifs pédagogiques, 
avant de passer à la promotion. Lors de 
nos discussions avec la Ligue suisse contre 
le rhumatisme, nous avons aussi pu nous 
assurer leur soutien idéologique. Pour finir, 
nous avons mis au point un contrat
d’apprentissage et un agenda détaillé de 
la formation. En janvier 2021, le profes-
seur Distler, directeur du département de
rhumatologie à l‘USZ (hôpital universi-
taire de Zurich) nous a aidés à diffuser 
les informations quant à nos cours pour 
atteindre aussi les personnes qui ne sont 
pas membres de l’ASS. Très vite, les
premières demandes d’inscriptions nous 
sont parvenues. Nous avons aussitôt pris 
contact avec les intéressés. Ces entretiens 
se sont également déroulés en ligne.
Marcellina Sonderegger nous a écrit un 
e-mail d’encouragement. Cela nous a fait 
tellement plaisir que nous lui avons deman-
dé si nous pouvions le publier. Le voici, 
avec sa permission :

PEER – un projet rempli de sens. 
Félicitations !

Faire part de ses expériences personnelles 
constitue souvent une aide précieuse pour 
les personnes touchées. Vous me permet-
trez toutefois, je l’espère, de ne pas me 
proposer en tant que future « conseillère ».
En effet, je vais bientôt avoir 85 ans et 
n’oserais plus me lancer dans une forma-
tion, sans oublier que je n’en aurais
plus la force physique. Je tiens cependant 
à tous vous remercier chaleureusement de 
votre initiative et vous souhaite beaucoup 
de succès et de plaisir.

Le premier module de cours a débuté fin 
avril, sous la responsabilité de madame 
Ute Maus, Peer expérimentée en psychia-
trie, touchée par une maladie rhumatisma-
le, infirmière clinicienne HöFa et respon-
sable de cours dans la formation continue. 
Vous trouverez plus de renseignements sur 
le site internet sclerodermie.ch dans la
rubrique PEER-Formation.
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Actualités des groupes 
régionaux

À compter du mois de février 2021, en 
raison de son âge et pour des motifs 
personnels, madame Giovanna Altorfer 
a quitté ses fonctions de responsable des 
groupes Zurich/Lucerne-Suisse Centra-
le/Argovie, Bâle, Soleure, ainsi que ses 
fonctions de coordinatrice des groupes 
régionaux.
Nous tenons ici à la remercier chaleureu-
sement de ses nombreuses années de tra-
vail colossal et d’infatigable engagement 
pour ces groupes et pour l’ASS. Mme 
Altorfer reste membre d’honneur de l’ASS. 
Nous lui souhaitons une belle « retraite », 
et surtout une bonne santé et un repos
bien mérité.
Nous recherchons actuellement des 
candidats pour les fonctions de responsa-
bles des groupes Zurich, Argovie, Bâle, 
Soleure, Lucerne-Suisse Centrale, désirant 
organiser ces rencontres une à deux fois 
par an. En outre, le comité réfléchit, en 
cette période incertaine, à la possibilité
d’organiser ces rencontres en ligne. Nous 
sommes cependant bien conscients qu’une 
rencontre en ligne ne peut remplacer le 
contact personnel.

Rencontres des groupes 
régionaux – Agenda

Jusqu’à présent, aucune rencontre de grou-
pe n’a pu avoir lieu en 2021 en raison de 
la crise de Covid-19. Nous espérons vive-
ment que la situation s’améliorera bientôt. 
Les rencontres des groupes régionaux,
elles-aussi, ne pourront se tenir à nouveau 
que lorsque la pandémie le permettra. 
Nous mettons continuellement à jour notre 
site internet et notre page Facebook à ce 
sujet. Veuillez consulter régulièrement
www.sclerodermie.ch.

Ligue suisse contre le
rhumatisme

Formation PEER
Dans le cadre de notre formation PEER, 
la Ligue suisse contre le rhumatisme nous 
apporte un soutien tant idéologique que 
pratique, en mettant à notre disposition ses 
locaux à Zurich. Nous aurons également
l’occasion de présenter ce projet devant 
toutes les organisations membres le 12 no-
vembre 2021, lors de l’assemblée généra-
le de la Ligue suisse contre le rhumatisme.
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Journées des patients 

Zurich et Berne
Toujours en raison de la crise sanitaire 
actuelle, la tenue de ces journées à Zurich 
et à Berne est encore incertaine. Dès que 
les dates en seront connues, nous les pu-
blierons sur notre site internet ainsi que sur 
notre page Facebook, et nous informerons 
les responsables de groupe. De plus, une 
invitation sera envoyée par e-mail.

Agenda 

Assemblée générale 2021 de l’ASS 
Samedi 19 juin 2021 de  
10h30 à 16h30 à Nottwil 

Pour la fête (reportée) des dix ans de 
notre Association, un événement spécial 
comprenant d’intéressantes interventions 
sur la sclérodermie systémique est en cours 
de planification. Le programme détaillé 
sera communiqué mi-mai 2021, en même 
temps que l’ordre du jour de l’assemblée 
générale.
Il n’est pas encore possible de savoir si 
et à quelles conditions notre fête pourra 
avoir lieu au bord du magnifique lac de 
Sempach. Cela dépendra de la pandé-
mie et des mesures du Conseil fédéral qui 
seront en vigueur à ce moment-là. Si une 
rencontre sur place n’est pas envisagea-
ble, les interventions prévues auront lieu en 
ligne via Zoom. La décision fera, dans ce 
cas, l’objet d’un vote par écrit. 

Journée mondiale de la 
sclérodermie 

En 2021, comme chaque année, la jour-
née mondiale de la sclérodermie aura lieu 
le 29 juin. Le programme de cette journée 
est en cours de préparation. Vous trouve-
rez plus d’informations à ce sujet sur www.
fesca-scleroderma.eu, et bien entendu 
aussi sur notre site www.sclerodermie.ch 
dès que le programme sera disponible.



22 Scleronews No. 20

HotRox – chauff erette et batterie de 
secours pour smartphone 

Très prisées tout au long de l’année, ces 
chaufferettes sont disponibles sur comman-
de auprès de Nadine Paciotti aux prix 
suivants :

CHF 23,- pour les membres
CHF 30,- pour les non-membres
CHF 7,- de frais de livraison dans les deux 
cas

Commande : 

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

22 

Objets utiles
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Groupes régionaux 
Argovie, Bâle, Soleure  vacant
Berne    Joëlle Messmer   079 228 62 54
Grisons    Marianne Urfer Widmer  076 218 17 16
Lucerne-Suisse Centrale  vacant
Romandie   Nadine Paciotti   024 472 32 64
Tessin    Maria Balenovic   079 857 56 68
Thurgovie   Gertrud Wiesmann  052 720 13 20
Zurich    vacant 

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

Numéros de téléphone
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


