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Liebe Leserin, lieber Leser

Wie viele vierblattrige Kleeblatter haben
Sie bis heute gefunden? Studien zufolge
hat nur ein Kleeblatt unter 5000 vier
Blatter. Wer eines entdeckt, kann sich
also wirklich gliicklich schatzen. Doch
nicht alles, was rar ist, wird mit Gluick
assoziiert. Seltene Erkrankungen zum
Beispiel. Einige davon kommen noch sel-
tener vor als ein vierblattriges Kleeblatt,
andere etwas haufiger. Freude empfin-
den die Betroffenen deswegen keine.
Obwohl tatsachlich oft Gliick im Spiel
ist, wenn die medizinischen Abklarungen
zur richtigen Diagnose fiihren. Viele
Pathologien sind so selten, dass sie die
meisten Arztinnen und Arzte noch nie in
ihrer Praxis gesehen haben. Doch der
Zugang zu einer wirksamen Behandlung
darf nicht vom Gliick abhangig sein. An
diesem Punkt setzt auch eine zentrale

Cheére lectrice, cher lecteur,

Combien de trefles a quatre feuilles
avez-vous trouvé jusqu'a présent? Selon
des études, seul un tréfle sur 5000 pos-
seéde quatre feuilles. La personne qui en
découvre un peut donc s'estimer trés
chanceuse. Mais tout ce qui est rare n'est
pas associé au bonheur. Les maladies
rares, par exemple. Certaines d'entre elles
sont encore plus rares qu'un tréfle a
quatre feuilles, d'autres un peu plus fré-
quentes. Cela ne procure aucune joie aux
personnes concernées. Souvent, la chance
doit intervenir pour que les examens
médicaux aboutissent au bon diagnostic.
En effet, de nombreuses pathologies sont
si rares que la plupart des médecins ne
les ont jamais rencontrées dans leur ca-
binet. Mais |'accés a un traitement effi-

Massnahme des Nationalen Konzepts Sel-
tene Krankheiten an. Spezielle Diagno-
sezentren sollen Wissen biindeln sowie
Betroffene und Spezialisten vernetzen.
Die Erkennung und korrekte Benennung
einer seltenen Krankheit soll dadurch
weit tber den Gliicksfall hinauswachsen.
Denn die richtige Diagnose steht am
Anfang einer angemessenen Therapie.

Klee hat zwar gerade keine Saison,
trotzdem mdchten wir lhnen im Namen
der gesamten Rheumaliga symbolisch
ein vierblattriges Kleeblatt tiberreichen:
mit den allerbesten Wiinschen fiir die
Festtage und das kommende Jahr! 1

cace ne doit pas dépendre de la chance.
Cela constitue également le point de
départ d’'une mesure centrale du concept
national maladies rares. Des centres de
diagnostic spéciaux doivent concentrer
les connaissances et mettre en réseau les
personnes concernées et les spécialistes.
Lidentification et la dénomination cor-
recte d'une maladie rare ne reléveront
ainsi plus de la simple chance. Parce
qu'un diagnostic correct marque le début
d'une thérapie appropriée.

Bien que le tréfle ne soit pas de saison
en ce moment, nous aimerions néan-
moins vous remettre symboliquement un
tréfle a quatre feuilles au nom de I'en-
semble de la Ligue contre le rhumatisme:
avec nos meilleurs veeux pour les fétes
de fin d'année et I'année a venir! |

EDITORIAL EDITORIALE

Simone Fankhauser
Redaktorin
Rédactrice
Redattrice

Gentile lettrice, gentile lettore

Quanti quadrifogli le & capitato di trovare
finora? Secondo gli studi, solo un trifo-
glio su 5000 ha quattro foglie. Quindi chi
ne trova uno puo considerarsi davvero
fortunato. Ma non tutto cio che é raro &
associato alla felicita. Le malattie rare,
ne sono un esempio. Alcune sono ancora
pit rare di un quadrifoglio, altre un po’
pitl comuni. Le persone colpite non
provano alcuna gioia per questa rarita.
Anche se la fortuna spesso entra in gioco
in questo contesto, quando gli esami
medici portano alla diagnosi giusta.
Molte patologie sono cosi rare che la
maggior parte dei medici non le ha mai
incontrate nell’esercizio pratico della
professione. Ma poter accedere a un
trattamento efficace non dovrebbe
dipendere dalla fortuna. Questo & anche
il punto di partenza per una misura fon-
damentale del Piano nazionale malattie
rare. | centri diagnostici specializzati
devono mettere in comune le conoscenze
e collegare in rete le persone colpite e
gli specialisti. Il riconoscimento e la cor-
retta denominazione di una malattia
rara dovrebbe quindi andare ben oltre

la fortuna. Questo perché la diagnosi cor-
retta & I'inizio di una terapia adeguata.

Anche se non ¢ di stagione in questo
momento, vorremmo comungque rega-
larle simbolicamente un quadrifoglio a
nome di tutta la Lega contro il reuma-
tismo: con i migliori auguri per le feste e
I'anno nuovo! I
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Edgar-Stene-
Preis 2022

Die European Alliance of Associations
for Rheumatology (EULAR) lanciert den
Schreibwettbewerb «Edgar-Stene-Preis
2022» zum Thema «Wie die Behand-
lung meiner rheumatischen Erkran-
kung meine Hoffnungen fiir die
Zukunft beeinflusst hat». Welches
waren die grossten Herausforderungen
und was motivierte Sie auf dieser Reise?
Welche Hoffnungen hatten Sie friiher
und welche haben Sie heute? Wer hat
Sie auf dieser Reise begleitet? Welche
Erwartungen, Hoffnungen oder gar
Visionen haben Sie fiir Ihre Zukunft?

Senden Sie uns:

- |hren Text a max. zwei A4-Seiten
(Arial, 12 Punkt)

- lhre Kontaktdaten (Adresse, E-Mail,
Telefonnummer)

- 3 bis 5 personliche Fotos (inkl. Portrat-
bild) mit erklarender Bildunterschrift

- Angaben zu Alter, Beruf, familidrer
Situation, Wohnort

- Informationen, wie Sie vom Wett-
bewerb erfahren haben und weshalb
Sie teilnehmen

Einsendeschluss:
Freitag, 31. Dezember 2021
(Mindestalter 18 Jahre)

Kontakt/contact/contatto:
Rheumaliga Schweiz, Josefstrasse 92,
8005 Ziirich, info@rheumaliga.ch,
Stichwort: Schreibwettbewerb/
rubrique : Concours d'écriture/
appunto: concorso di scrittura.

Premio Edgar
Stene 2022

L'European Alliance of Associations for
Rheumatology (EULAR) lancia il concorso
di scrittura «Premio Edgar Stene 2022»
incentrato sul tema «Come curare la
mia malattia reumatica ha influen-
zato le mie speranze per il futuro».
Quali sono state le sfide pit grandi e
cosa Vi ha motivato in questo viaggio?
Quali erano le vostre speranze prima e
0ggi? Chi vi ha accompagnato in questo
viaggio? Quali aspettative, speranze o
anche visioni avete per il vostro futuro?

Inviateci:

- Il vostro testo lungo due pagine A4
al massimo (Arial, dimensione 12)

- Il vostro indirizzo e-mail e il vostro
numero di telefono

- Da 3 a 5 foto personali (incl. fotori-
tratto) con didascalia esplicativa

- Dati su eta, professione, situazione
familiare, residenza

- Come avete saputo del concorso e
perché partecipate

Scadenza per l'invio:
venerdi 31 dicembre 2021
(eta minima: 18 anni)

eular | ge
e e prize

SCHREIBWETTBEWERB CONCOURS D'ECRITURE CONCORSO DI SCRITTURA

Prix Edgar
Stene 2022

L'European Alliance of Associations for
Rheumatology (EULAR) a lancé I'appel a
participer au concours d'écriture pour

le Prix Edgar Stene 2022 sur le theme

« Comment le traitement de ma
maladie rhumatismale a influencé
mes espoirs pour |'avenir ». Quels
ont été les plus grands défis et qu'est-ce
qui vous a motivé-e dans ce voyage ?
Quels étaient vos espoirs avant et quels
sont vos espoirs actuels ? Qui vous a
accompagné-e dans ce voyage ? Quelles
attentes, espoirs ou méme visions avez-
vous pour votre avenir?

Envoyez nous:

- Votre texte (maximum deux pages
format A4, police Arial 12)

- Votre adresse e-mail ainsi que votre
numéro de téléphone

- 3 a 5 photos personnelles (y compris
un portrait) avec légende explicative

- Age, profession, situation de famille,
lieu de résidence

- Informations sur la facon dont vous
avez appris I'existence du concours et
sur les raisons de votre participation

Date limite d'envoi:
vendredi 31 décembre 2021
(age minimum: 18 ans)

Preise/Prix/Premi
1. € 1000

2. €700
3.€300

CovID-19

Coronavirus
Vaccine

= |

- Wi
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Video
«Wir sind viele. Wir sind stark. Und wir kampfen.»

Zwei Manner und finf Frauen treten im
Video der Rheumaliga Schweiz einzeln
vor die Kamera und erzahlen davon, wie
sie unter ihrer Erkrankung und deren
sozialen und beruflichen Folgen leiden,
aber auch, wie sie daran gewachsen
sind und ihr Leben mit Rheuma meis-
tern. Die Dramaturgie des Videos

Vidéo
« Nous sommes
nombreux.

Nous sommes forts.
Et nous luttons. »

Dans la vidéo de la Ligue suisse contre
le rhumatisme, deux hommes et cing
femmes se tiennent tour a tour devant
la caméra et parlent des souffrances
causées par leur maladie et de ses con-
séquences sociales et professionnelles,
mais ont aussi de la maniére dont elle
les fait grandir et comment ils vivent

avec les rhumatismes. La dramaturgie de

la vidéo met en lumiére ces deux expé-
riences et fait apparaitre les contrastes
marqués qui peuvent faconner une vie
avec des rhumatismes inflammatoires.
Le fait méme que la vidéo mette en
scéne principalement des jeunes ouvre
les yeux: les rhumatismes ne sont pas
une question d'age. Et ce n'est la qu'un
des nombreux préjugés que la vidéo
veut contribuer a faire tomber. Elle
montre que les personnes souffrant de
rhumatismes constituent un groupe de
population qui ne peut étre ignoré et
qui est uni par la volonté commune de
lutter pour ses intéréts.
www.ligues-rhumatisme.ch/offres/
publications/videos 1
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beleuchtet beiderlei Erfahrungen und
macht die scharfen Kontraste sichtbar,
die ein Leben mit entziindlichem
Rheuma pragen kénnen. Schon allein
der Umstand, dass im Video vorwiegend
junge Menschen auftreten, ist ein
Augendffner: Rheuma ist keine Frage
des Alters. Und das ist nur eines der

Video

Vorurteile, die das Video abbauen
helfen will. Es zeigt Rheumabetroffene
als eine Bevélkerungsgruppe, die nicht
ibergangen werden kann und die der
gemeinsame Willen eint, fir ihre
Anliegen zu kampfen.
www.rheumaliga.ch/angebote/
publikationen/videos I

«Siamo tanti. Siamo forti. E combattiamo.»

Due uomini e cinque donne appaiono
individualmente davanti alla telecamera
nel video della Lega svizzera contro il
reumatismo e raccontano non solo come
soffrono della loro malattia e delle sue
conseguenze sociali e professionali, ma
anche come sono cresciuti con essa e
gestiscono la loro vita con i reumatismi.
La drammaturgia del video mette in luce
entrambe le esperienze e rende visibili i
forti contrasti che possono caratterizzare
una vita con i reumatismi infiammatori.

Aktiv-Tage zum Thema
Riickenschmerzen

Wie entstehen Riickenschmerzen?
Soll ich mich bewegen oder lieber
schonen? Finden Sie in verschie-
denen Referaten und aktiven
Bewegungssequenzen Antworten
auf diese und weitere Fragen.
Tauschen Sie sich mit Fachper-
sonen und anderen Betroffenen
aus und geniessen Sie die aktive
Erholung im schonen Appenzeller-
land.

Wann: Mittwoch, 20., bis Freitag,
22. April 2022

Il fatto stesso che il video abbia come
protagonisti soprattutto persone giovani
apre gli occhi: il reumatismo non & una
questione di eta. E questo & solo uno dei
pregiudizi che il video vuole contribuire
ad abbattere. Mostra le persone con
reumatismi come una fascia di popola-
zione che non puo essere ignorata e che
e unita dalla volonta comune di lottare
per le proprie esigenze.
www.reumatismo.ch/offerte/
pubblicazioni/videos I

Ort: Hotel Heiden, Seeallee 8,

9410 Heiden

Information und Anmeldung:
Rheumaliga Schweiz, Josefstrasse 92,
8005 Ziirich, www.rheumaliga.ch,
kurse@rheumaliga.ch, 044 487 40 00

IN KURZE EN BREF IN BREVE

Selbstmanagement
Auszeichnung fiir
Projekt KOMPASS

Die Rheumaliga Schweiz fordert im
Rahmen des Pilotprojekts KOMPASS die
Selbstmanagement-Kompetenz von
Arthritis- und Osteoporose-Betroffenen
durch Beratungen, die von medizinischen
Praxisassistentinnen und -assistenten
(MPA) in der rheumatologischen oder
der Hausarztpraxis durchgefiihrt werden.
Kiirzlich wurde das Projekt mit dem
Pfizer Rheumatology Award 2021 ausge-
zeichnet, welcher an innovative Projekte
mit hohem Nutzen fir Rheumabetroffene
verliehen wird. Dies bestarkt die Rheu-
maliga, weiterhin in die Kompetenzer-
weiterung des Gesundheitsfachpersonals

zu investieren und den Rheumabetroffe- . ) ] . . ]
b db d und begleitend Tina Lupberger, Pfizer AG (ganz rechts), Ubergibt den mit 30 000 Franken dotierten Preis

nen beratend, bewegend und begleiten an die Rheumaliga Schweiz, vertreten durch Valérie Krafft, Sandra Schweizer und

in ihrem Alltag zur Seite zu stehen. | Martina Roffler (v. I. n. r.).

Anzeige

Naheram Menschen

Wllkowiwen 2u Hause!

So vielseitig wie das Leben ist, so individuell ist auch das Alterwerden. Deshalb bietet die Senevita fiir
jedes Bedurfnis das passende Angebot im Betreuten Wohnen und in der Langzeitpflege. Wir stehen fur
attraktives Wohnen, individuelle Dienstleistungen und eine ausgezeichnete Gastronomie.

Ihre Hausarbeit konnen Sie getrost uns Uiberlassen. Geniessen Sie stattdessen unser vielseitiges Freizeit-
angebot: Mit einer bunten Palette an Veranstaltungen und Aktivitaten bringen wir Kultur, Bewegung und
Kulinarik in lhren Alltag.

Finden Sie Ihr neues Zuhause unter: www.senevita.ch

Senevita AG, Hauptsitz, Worbstrasse 46, Postfach 345, CH-3074 Muri b. Bern O‘IE;EA
Telefon +41 31 960 99 99, kontakt@senevita.ch, www.senevita.ch GROUP
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AKTUELL

Covid-19-Impfung

«Ich personlich empfehle, dass
wir uns alle impfen lassen»

Der Epidemiologe und Rheumatologe Axel Finckh erkldrt, wann eine
dritte Dosis angezeigt ist, mit welchen Medikamenten nach der Impfung
pausiert werden sollte und wie sich der Impfstoff auf den Korper

auswirkt. interview: Simone Fankhauser

Wie wirkt die Covid-19-Impfung

bei Personen mit einer Autoimmun-
erkrankung?

Axel Finckh: Eine Studie aus St. Gallen
zeigt, dass die untersuchten Personen
mit RA sehr haufig nach der ersten
Impfung keine starke Immunantwort
aufwiesen. Es braucht wirklich zwei
Impfungen, damit sich diese signifikant
erhoht. Nach der zweiten Impfung
waren die Probanden in etwa auf dem
Niveau von gesunden Geimpften nach
der ersten Dosis. Auch eine Studie aus
Holland belegt, dass Personen mit einer
Autoimmunerkrankung erst nach der
zweiten Impfung mehrheitlich eine aus-
reichende Immunantwort haben. Eine
Ausnahme sind Personen mit Rituximab.
Allerdings muss man die Immunantwort
auf Basis von Antikorpern auch etwas

Prof. Dr. med. Axel
Finckh ist Epidemio-
loge und stv. Chefarzt
der Rheumatologie an
den Hopitaux Univer-
sitaires Genéve (HUG).

Le Prof. Dr méd. Axel Finckh est
épidémiologiste et médecin-chef
adjoint du service de rhumatologie des
Hoépitaux Universitaires Genéve (HUG).

8 forumR - 4/2021

relativieren. Es gibt auch eine zelluldre
Immunantwort (s. Kasten S. 11) und
diese fallt bei Patientinnen und Patien-
ten mit Rituximab hoher aus als bei
anderen. Das hat eine Studie gezeigt, die
wir spitalintern durchgefiihrt haben.

Es scheint also, als wiirde der Korper die
niedrigen Antikérper kompensieren.
Aber dieser zellulare Wert wird bei der
Bestimmung der normalen Immunant-
wort nicht beriicksichtigt.

Das BAG empfiehlt Menschen mit
immunsupprimierender Therapie,
mindestens einen Monat nach der
zweiten Impfung die Antikérper
bestimmen zu lassen. Bei welchen
Werten sollte ein drittes Mal
geimpft werden?

A. F.: Das ist schwierig zu beantworten,
da es mit dem jeweiligen Test zusammen-
hangt. In Lausanne und Genf, wo wir
den Roche-Test benutzen, haben wir den
Schwellenwert fiir eine ausreichende
Impfantwort bei 300 festgelegt. In Basel
benutzen sie den gleichen Test, haben
aber den Wert auf 150 gesetzt. Beim
Diagnostikanbieter Unilabs, der wieder
einen anderen Test verwendet, liegt der
Schwellenwert bei 1000. Die behan-
delnde Arztin oder der behandelnde Arzt
muss wissen, welches das protektive
Niveau ist, das beim jeweiligen Test zur
Anwendung kommt. Es bringt aber

nichts, die Antikorper frither als einen
Monat nach der zweiten Impfung zu
bestimmen, da diese bis dahin noch stei-
gen. Wenn die Werte danach tief sind,
sollte man sich noch ein drittes Mal imp-
fen lassen. Sind sie sehr hoch, reichen
zwei Dosen. Die Schwierigkeit liegt
natirlich bei den Werten dazwischen.

Kann die Impfantwort durch
Absetzen der Immunsuppressiva
beeinflusst werden?

A. F.: In Bezug auf die Grippeimpfung
hat eine Studie aus dem Jahr 2018
gezeigt, dass die Immunantwort ca.

20 Prozent hoher ausfallt, wenn man
Methotrexat (MTX) nach der Impfung
flir zwei Wochen absetzt. Es stellt sich
tatsachlich die Frage, ob dies auch fiir
die Covid-19-Impfung gilt. In Amerika
wird Betroffenen geraten, MTX vor und
nach der Impfung eine Woche abzuset-
zen, vorausgesetzt, die Krankheit ist
stabil. Gleiches gilt dort fiir JAK-Inhibi-
toren und Abatacept (Orencia®). In der
Schweiz haben wir dazu keine Guide-
lines erhoben. Beim Absetzen besteht
immer die Gefahr, dass die Krankheit
wieder aktiver wird, was auch das Risiko
fiir einen schweren Verlauf erhoht.

Ich personlich empfehle aber meinen
Patientinnen und Patienten, dass sie bei
stabiler Krankheit eine Pause machen.
>5.10

Vaccination Covid-19

« Personnellement, je
recommande que nous nous
fassions tous vacciner »

L'épidémiologiste et rhumatologue Axel Finckh explique quand une troi-
siéme dose est indiquée, quels médicaments doivent étre interrompus
apres la vaccination et quelles sont les répercussions du vaccin sur le

COIrps. Interview: Simone Fankhauser

Quel est I'impact de la vaccination
Covid-19 chez les personnes attein-
tes d'une maladie auto-immune?
Axel Finckh: Une étude de Saint-Gall
montre que, trés souvent, les personnes
atteintes de PR examinées ne présen-
taient pas une forte réponse immuni-
taire apres la premiére vaccination. I
faut vraiment deux vaccinations pour
que celle-ci augmente de maniere signi-
ficative. Aprés la seconde vaccination,
les personnes testées étaient approxi-
mativement au niveau des personnes
vaccinées saines apres la 1™ dose. Une
étude néerlandaise montre également
que la majorité des personnes atteintes
d'une maladie auto-immune n'ont une
réponse immunitaire suffisante qu'aprés
la deuxiéme vaccination. Les personnes
sous rituximab constituent une excep-
tion. Cependant, la réponse immunitaire

basée sur les anticorps doit aussi étre
quelque peu relativisée. Il existe égale-
ment une réponse immunitaire cellulaire
(voir encadré p. 11) et celle-ci est plus
élevée chez les patients sous rituximab
que chez les autres. C'est ce qu‘a montré
une étude que nous avons menée en
interne a |'hopital. Il semble donc que le
corps compense le manque d'anticorps.
Mais cette valeur cellulaire n'est pas
prise en compte pour déterminer la
réponse immunitaire normale.

L'OFSP recommande aux personnes
sous traitement immunosuppresseur
de faire vérifier leurs anticorps au
moins un mois apres la 2¢ dose.

A quelles valeurs faut-il procéder a
une troisiéme vaccination?

A. F.: Il est difficile de répondre a cette
question, car cela dépend des différents

ACTUEL

tests. A Lausanne et a Geneve, ou nous
utilisons le test Roche, nous avons fixé a
300 le seuil d'une réponse vaccinale
suffisante. A Bale, ils utilisent le méme
test, mais ont fixé la valeur a 150. Chez
le fournisseur de diagnostic Unilabs, qui
utilise un test différent, le seuil est de
1000. Le ou la médecin traitant-e doit
savoir quel est le niveau de protection
appliqué en fonction du test respectif.
Cependant, il est inutile de vérifier les
anticorps moins d'un mois apres la 2¢
vaccination, car ils augmentent encore
jusqu'a cette date. Si les valeurs restent
faibles, il faut se faire vacciner une
troisieme fois. Si par contre, elles sont
trés élevées, deux doses suffisent.

La difficulté, bien sar, réside dans les
valeurs intermédiaires.

La suspension des immunosuppres-
seurs peut-elle influencer la réponse
vaccinale?

A. F.: En ce qui concerne le vaccin
contre la grippe, une étude de 2018 a
montré que la réponse immunitaire est
environ 20% plus élevée si le métho-
trexate (MTX) est arrété pendant deux
semaines apres la vaccination. La ques-
tion se pose réellement de savoir si cela
s'applique également a la vaccination
contre le Covid-19. En Amérique, il est
conseillé aux malades d'arréter le MTX
pendant une semaine avant et > p. 11
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Gilt dies auch fiir andere immun-
supprimierende Wirkstoffe?

A. F.: Abatacept verringert die Immun-
antwort ebenfalls um etwa 50 Prozent.
In Kombination mit MTX liegt der Wert
sogar noch tiefer. Fiir Patientinnen und
Patienten mit diesen Medikamenten
macht es Sinn,zu pausieren, wenn es die
Krankheitsaktivitat zulasst. Bei Rituxi-
mab ist das nattirlich schwierig, weil es
alle sechs Monate genommen wird.
Aber mit Abatacept, wenn es subkutan
verabreicht wird, geht das. TNF- oder
IL-17-Hemmer beeintrachtigen als
Monotherapie weder die Immunantwort
noch erhdhen sie das Risiko fiir einen
schweren Verlauf. Anders sieht es aus,
wenn sie in Kombination mit einer
Basistherapie verabreicht werden.

Kann die Impfung einen Schub
auslosen bzw. eine inaktive Krank-
heit reaktivieren?

A. F.: Ich kann nicht garantieren, dass
nichts passiert. Aber es ist sehr selten,
dass jemand, der in Remission ist,

nach der Impfung eine aktive Krankheit
entwickelt. In einer internationalen
Studie mit Lupusbetroffenen gaben etwa
3 Prozent der Teilnehmenden an, nach
der Impfung einen Schub gehabt zu
haben. Man muss hier aber sagen, dass
Mudigkeit, Gelenk- und Muskelschmer-
zen oder Fieber auch normale Begleit-
symptome der Impfung sein konnen.
Somit kann es schwierig sein, das eine
vom anderen zu unterscheiden. Eine
andere Studie zeigte, dass sich der
grosste Teil der befragten Personen mit
einer Autoimmunkrankheit nach der
Impfung stabil oder sogar besser fiihlte.

La versione italiana & disponibile
al link: www.reumatismo.ch I
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Ist mit Auswirkungen auf den Korper
zu rechnen, wenn wir uns kiinftig
regelmassig gegen Covid-19 impfen
lassen miissen?

A. F.: Jedes Mal, wenn wir in einen Zug
steigen, konnen wir in Kontakt mit
einem neuen Virus kommen, das unser
Kérper noch nicht kennt und gegen das
er kampfen muss. In der Theorie lassen
wir uns alle zehn Jahre gegen Tetanus
impfen und das seit 60 Jahren ohne Pro-
bleme. Ich sehe das mit Covid-19 ganz
ahnlich. Der mRNA-Impfstoff, den man
spritzt, bleibt nur kurze Zeit im Kérper.
Der Schmerz im Impfarm entsteht, weil
die Zellen das mRNA aufgenommen
haben und anfangen, das S-Protein zu
produzieren. Darauf schickt der Korper
die «Soldaten», unsere Immunzellen, die
diese Zellen zerstoren sollen. Ein paar
Stunden spater ist nicht einmal mehr auf
Zellebene etwas vorhanden. Die Idee,
dass mRNA in die Zelle eintreten und

COVID-19

Coronavirus
Vaccine

sich dann in DNA umwandeln wiirde, ist
nach unserer Meinung unmaglich.

Wiirden Sie in dem Fall allen,

die sich impfen lassen konnen, die
Impfung empfehlen?

A. F.: Es gibt keinen perfekten Impfstoff.
Vielleicht haben Sie gelesen, dass vor
einigen Tagen erstmals ein Impfstoff
gegen Malaria zugelassen wurde. Dieser
wird sogar schon fiir den Nobelpreis
gehandelt, dabei hat er eine Wirkungs-
rate von nur 30 Prozent. Fir die Covid-
Impfstoffe liegt diese bei 95 bis 97 Pro-
zent, besonders in den ersten Monaten
nach der Impfung. Uber drei Milliarden
Menschen wurden bis heute weltweit
geimpft. Wir kennen den Impfstoff

jetzt recht gut und es gab keine grossen
Probleme damit. Ich persénlich emp-
fehle, dass wir uns impfen lassen, damit
wir bald einmal aus dieser schwierigen
Zeit herauskommen. 1

® SyhinStas, iStock

apres la vaccination, a condition que la
maladie soit stable. Il en va de méme
pour les inhibiteurs de JAK et I'abatacept
(Orencia®). Nous n'avons pas recueilli
de directives a ce sujet en Suisse. En cas
d'arrét, il y a toujours un risque que la
maladie redevienne active, ce qui aug-
mente également le risque d'une forme
grave. Personnellement, je recommande
toutefois a mes patients de faire une
pause lorsque leur maladie est stable.

Cela s'applique-t-il également aux
autres agents immunosuppresseurs ?
A. F.: L'abatacept diminue également la
réponse immunitaire d'environ 50%.

En association avec le MTX, la valeur est
encore plus faible. Pour les patients

sous ces médicaments, il est judicieux de
faire une pause lorsque I'activité de la
maladie le permet. Avec le rituximab,
bien s(r, c'est difficile, car il est pris tous
les six mois. Mais avec I'abatacept, s'il
est administré par voie sous-cutanée,
cela fonctionne. Les inhibiteurs du TNF
ou ou de I'lL-17 en monothérapie
n'altérent pas la réponse immunitaire et
n'augmentent pas le risque d'une

forme séveére. La situation est différente
lorsqu’ils sont administrés en associa-
tion avec une thérapie de base.

La vaccination peut-elle déclencher
une poussée ou réactiver une
maladie inactive?

A. F.: Je ne peux pas garantir que rien
ne se passera. Mais il est trés rare qu’'une
personne en rémission développe une
maladie active aprés la vaccination.
Dans une étude internationale portant
sur des personnes atteintes de lupus,
environ 3% des participants ont déclaré
avoir eu une poussée aprés la vaccina-
tion. Il faut toutefois préciser ici que la
fatigue, les douleurs articulaires et
musculaires ou la fiévre peuvent égale-
ment étre des symptomes normaux

accompagnant la vaccination. Il peut
donc étre difficile de les distinguer les
uns des autres. Une autre étude a
montré que la plupart des personnes
atteintes de maladies auto-immunes
interrogées se sentaient stables ou
méme mieux apreés la vaccination.

Peut-on s’attendre a des effets sur
I'organisme si I'on doit étre régulie-
rement vacciné contre le Covid-19

a l'avenir?

A. F.: Chaque fois que nous montons
dans un train, nous pouvons entrer en
contact avec un nouveau virus que notre
organisme ne connait pas encore et con-
tre lequel il doit lutter. En théorie, nous
nous faisons vacciner contre le tétanos
tous les dix ans et nous le faisons
depuis 60 ans sans aucun probléme. Je
vois ca de maniére trés similaire avec

le Covid-19. Le vaccin a ARNm qui est
injecté ne reste que peu de temps dans
I'organisme. La douleur dans le bras
vacciné survient parce que les cellules
ont assimilé I'ARNm et commencent a
produire la protéine S. Le corps envoie
alors les «soldats », nos cellules immu-
nitaires, pour détruire ces cellules.
Quelques heures plus tard, il ne reste
plus rien, méme au niveau cellulaire.
L'idée que I'ARNm puisse entrer dans la
cellule, puis se transformer en ADN est,
a notre avis, impossible.

Dans ce cas, recommandez-vous la
vaccination a tous ceux qui le
peuvent?

A. F.: Il n'existe pas de vaccin parfait.
Vous avez peut-étre lu qu'un vaccin
contre la malaria a été homologué pour
la premiére fois il y a quelques jours.
Celui-ci est méme envisagé pour le prix
Nobel, bien que son taux d'efficacité
soit de 30%. Pour les vaccins contre le
Covid, cette proportion est de 95 a 97%,
surtout dans les premiers mois suivant

ACTUEL

la vaccination. A ce jour, plus de trois
milliards de personnes ont été vaccinées
dans le monde. Nous connaissons main-
tenant trés bien le vaccin et il n'y a pas
eu de problémes majeurs avec celui-ci.
Personnellement, je recommande que
nous nous fassions vacciner afin de pou-
voir sortir rapidement de cette période
difficile. 1

Immunantwort

Antikorper sollen als sogenannte
humorale Immunantwort das Eindrin-
gen von Viren in die Zelle verhindern.
Die Konzentration dieser Antikorper
nimmt mit der Zeit ab. Bei der zelluld-
ren Immunantwort wird die Konzentra-
tion von T-Zellen oder Geddchtniszellen
bestimmt. Diese sind dafiir zustdndig,
befallene Zellen im Korper zu zerstoren
und die Bildung von neuen Antikor-
pern anzuregen.

Réponse immunitaire

Dans le cadre d'une réponse immuni-
taire dite humorale, les anticorps sont
censés empécher la pénétration des
virus dans la cellule. La concentration
de ces anticorps diminue avec le temps.
Dans le cas de la réponse immunitaire
cellulaire, la concentration de cellules
T ou de cellules mémoire est déter-
minée. Ces derniéres sont chargées de
détruire les cellules infectées dans
l'organisme et de stimuler la formation
de nouveaux anticorps.
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Hintergrund

Chancen auf eine raschere

Diagnose

In der Schweiz leben mehr als eine halbe Million Menschen mit einer
seltenen Krankheit. Dass diese nicht optimal versorgt sind, hat auch
die Politik erkannt. Die Umsetzung des «Nationalen Konzepts Seltene
Krankheiten» soll die Situation fiir die Betroffenen verbessern.

Das geht aber nicht von heute auf morgen. Text: Simone Fankhauser

Je nach Schatzung werden in der medi-
zinischen Fachliteratur 6000 bis 8000
seltene Erkrankungen beschrieben.
Dies entspricht fast einem Viertel aller
bekannten Pathologien. Als selten gilt
eine Krankheit, wenn sie in weniger als
5 Fallen pro 10'000 Einwohnerinnen
und Einwohner auftritt sowie «lebens-
bedrohlich oder chronisch invalidisie-
rend» ist. Eine Krankheit, die sich nicht
oft zeigt, hat auch kein bekanntes
Gesicht. Keine eindeutigen Merkmale,
die rasch eingeordnet werden konnten.
Ganz besonders im Friihstadium. Fiir die
Menschen hinter den Zahlen bedeutet
dies oft ein jahrelanger, manchmal gar
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lebenslanger Abklarungsmarathon. Doch
ohne eine korrekte Diagnose wird eine
gezielte Behandlung noch schwieriger.
Neben der qualenden Ungewissheit

und der Belastung durch die Symptome
sehen sich die Betroffenen oft mit einem
Unverstandnis aus ihrem Umfeld kon-
frontiert. Zudem wissen viele nicht, wo
sie Unterstlitzung erhalten und worauf
sie Anspruch haben. Sie fiihlen sich
hilflos und isoliert.

Missstinde erkannt

Selten sind jedoch nur die individuellen
Krankheitsbilder. Addiert man alle
Menschen, die in der Schweiz mit den

Herausforderungen einer seltenen

Erkrankung leben, kommt man auf mehr

als eine halbe Million Betroffene. Davon

gehen jedenfalls die Autorinnen und

Autoren des «Nationalen Konzepts

Seltene Krankheiten» aus. Das Strategie-

papier aus dem Jahr 2014, welches der

Bundesrat in Zusammenarbeit mit

betroffenen Organisationen und Fach-

personen sowie mit den Kantonen

erarbeitet hat, weist auf die Missstande

in der Versorgung von Menschen mit

einer seltenen Erkrankung hin. Um die

Situation der Betroffenen zu verbessern,

wurden darin sechs Hauptziele definiert:

1. Zugang zur Diagnose und deren
Vergutung

2. Zugang zu Therapien und deren
Vergutung

3. Unterstiitzung der Patientinnen und
Patienten und ihrer Ressourcen

4. Beteiligung der Schweiz an der
(internationalen) Forschung

5. Sozioprofessionelle und administra-
tive Unterstlitzung

6. Klinische Dokumentation und
Ausbildung

>5S. 14

Contesto

Contexte
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Chances d'un diagnostic

plus rapide

En Suisse, plus d'un demi-million de personnes vivent avec une maladie
rare. Les milieux politiques reconnaissent eux-mémes qu’elles ne sont
pas prises en charge de maniére optimale. La mise en ceuvre du

« concept national maladies rares» a pour but d’améliorer la situation
des personnes concernées. Cela ne se fera toutefois pas du jour au

lendemain. Testo: Simone Fankhauser

Selon les estimations, la littérature
médicale recense 6000 a 8000 maladies
rares. Cela correspond a prés d'un quart
de toutes les pathologies connues. Une
maladie est considérée comme rare si
elle se manifeste chez moins de 5 per-
sonnes sur 10 000 et si elle présente un

Possibilita di una diagnosi

piu rapida

In Svizzera, piu di mezzo milione di persone convive con una malattia
rara. Anche il settore politico ha riconosciuto che queste persone non
ricevono un’assistenza ottimale. L'attuazione del «Piano nazionale
malattie rare» dovrebbe migliorare la situazione per le persone colpite.
Tuttavia, questo non succedera certo da un giorno all’altro.

Testo: Simone Fankhauser

A seconda delle stime, nella letteratura
medica sono descritte da 6000 a 8000
malattie rare. Questo numero corri-
sponde a quasi un quarto di tutte le
patologie conosciute. Una malattia e
considerata rara se si verifica in meno
di 5 casi ogni 10.000 abitanti ed &
«pericolosa per la vita o cronicamente
invalidante». Una malattia che non si
presenta spesso non ha neanche un
volto familiare. Nessuna caratteristica
univoca che possa essere classificata
rapidamente. E questo soprattutto
nelle fasi iniziali. Per le persone dietro i
numeri, questo significa spesso una

maratona di accertamenti lunga anni, a
volte anche tutta la vita. Ma senza una
corretta diagnosi, un trattamento mirato

~ 7000

Krankheiten sind als selten klassifiziert

maladies sont classées comme rares

malattie sono classificate come rare

Quelle/source/fonte: Institut fir Sozial- und
Praventivmedizin, Universitat Bern

risque mortel ou qu'elle est chronique-
ment invalidante. Une maladie qui ne

se manifeste que rarement n'a pas de
visage familier. Aucune caractéristique
claire ne permet de la classer rapide-
ment, surtout aux premiers stades. Pour
les personnes derriere ces chiffres, cela
signifie souvent un marathon d'examens
qui dure des années, voire toute une

vie. Un traitement ciblé ne peut pourtant
étre mis en place que sur la base d'un
diagnostic correct. Outre I'incertitude
angoissante et le poids des symptomes,
les personnes concernées sont souvent
confrontées a l'incompréhension de leur
entourage. Beaucoup ne savent pas oU
trouver de I'aide et ce a quoi elles ont
droit. Elles se sentent impuissantes et
isolées. > p. 14

diventa ancora piu difficile. Oltre
all'angosciante incertezza e al peso dei
sintomi, le persone colpite si > pag. 15
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~ 80 %

der seltenen Krankheiten

sind genetisch bedingt

des maladies rares ont
une cause génétique

delle malattie rare ha
una causa genetica

Quelle/source/fonte: Institut
fur Sozial- und Praventiv-
medizin, Universitat Bern

Spezialisierte Anlaufstellen
fiir Betroffene

Anhand von 19 Massnahmen sollten
diese Ziele erreicht werden. Eine davon
war die Schaffung von krankheits-
ibergreifenden Diagnosezentren. Stand
heute existieren neun solcher Zentren

in allen Sprachregionen der Schweiz

(s. S. 16). Diese verstehen sich als inter-
disziplinare Anlaufstellen fiir Personen
mit einer unklaren Diagnose und
komplexen Krankheitsverldufen. Die
Standorte biindeln die Kompetenz unter-
schiedlicher medizinischer Fachgebiete
und koordinieren die Zusammenarbeit
zwischen verschiedenen Kliniken, Fach-
instituten und Spitalern. Gleichzeitig
geben sie Auskunft, organisieren spital-
interne Weiterbildungen und beteiligen
sich an der Forschung.

Weitere Massnahmen wurden in den
Bereichen Information (z. B. Schaffung
von Informationsplattformen und Regis-
tern), Ausbildung, Patientenunterstt-
zung (z. B. Einsatz von Koordinatoren fiir
seltene Krankheiten, Unterstlitzung und
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Entlastung fiir pflegende Angehérige),
KostenUlibernahme (z. B. effizientere
Antrags- und Vergiitungsverfahren)
sowie Forschung (z. B. Zugang zu inter-
nationalen Forschungsprogrammen)
erarbeitet und teils bereits umgesetzt.

Verbesserung braucht Zeit

Das «Nationale Konzept Seltene Krank-
heiten» ist ein wichtiger Schritt in
Richtung gleichberechtigte Versorgung
der Betroffenen. Allerdings miissen sich
die Massnahmen erst noch bewahren.
Das Wissen iiber seltene Erkrankungen
|4sst sich weder in der Offentlichkeit
noch im Gesundheitswesen oder den
Sozialversicherungen von heute auf
morgen erweitern. Auch der Aufbau von
Registern und Netzwerken braucht Zeit.
Dank dem Angebot der Diagnosezentren
steigen aber bereits heute die Chancen,
dass mehr Menschen innert kiirzerer
Zeit eine Diagnose erhalten. Und damit
auch Zugang zu einer angemessenen
Therapie und einer gut koordinierten
Versorgung. I > s. 16

Des lacunes reconnues
La rareté ne s'applique toutefois qu'aux
tableaux cliniques individuels. En addi-
tionnant toutes les personnes vivant avec
les défis d'une maladie rare en Suisse,
on arrive a plus d'un demi-million de
personnes concernées. C'est du moins
I'hypothése des auteur-e-s du « concept
national maladies rares ». Ce document
stratégique élaboré en 2014 par le
Conseil fédéral en collaboration avec les
organisations, les spécialistes concernés
et les cantons, pointe les lacunes dans la
prise en charge des personnes atteintes
d'une maladie rare. Six objectifs princi-
paux ont été définis en vue d'améliorer
la situation des personnes concernées:
1. Accés au diagnostic et a son
remboursement
2. Accés aux thérapies et a leur
remboursement
3. Soutien aux patient-e-s et a leurs
ressources
4. Contribution de la Suisse aux efforts
de recherche (internationale)
5. Soutien socioprofessionnel et
administratif
6. Documentation clinique et formation

Des structures de prise en
charge spécialisées pour

les personnes concernées

Ces objectifs doivent étre atteints au
moyen de 19 mesures. L'une d'entre
elles consiste en la création de centres
de diagnostic interpathologiques. A ce
jour, neuf centres de ce type existent
dans toutes les régions linguistiques de
Suisse (voir p. 17). Il s'agit de structures
de prise en charge interdisciplinaires
pour les personnes dont le diagnostic
n’est pas clair et dont le processus
pathologique est complexe. Les sites
combinent I'expertise de différentes
spécialités médicales et coordonnent la
coopération entre différents instituts
spécialisés, hopitaux et cliniques. lls
fournissent également des informations,
organisent des formations internes a
I'hopital et participent a la recherche.
D'autres mesures ont été élaborées et

en partie déja mises en ceuvre dans les
domaines de |'information (grace par
exemple a la création de plates-formes
d'information et de registres), de
I'éducation, du soutien aux patient-e-s
(grace par exemple au déploiement de
coordinatrices ou coordinateurs pour les
maladies rares, ou le soutien et I'aide
aux proches aidants), de la couverture
des colts (grace par exemple a des
procédures de demande et de rembour-
sement plus efficaces) et de la recherche
(grace par exemple a I'accés aux pro-
grammes de recherche internationaux).

Une amélioration qui prend
du temps

Le « concept national maladies rares »
représente un pas important vers
I'égalité des soins pour les personnes
concernées. Les mesures doivent cepen-
dant encore faire leurs preuves. La
connaissance des maladies rares par le
public, le systéme de santé et les assu-
rances sociales ne peut étre améliorée
du jour au lendemain. La mise sur pied
de registres et de réseaux prend égale-
ment du temps. Les services offerts par
les centres de diagnostic permettent
toutefois d'augmenter les chances que
davantage de personnes recoivent un
diagnostic dans un délai plus court et
accedent a un traitement approprié ainsi
qu'a des soins bien coordonnés. I > p. 17

5 %

trovano spesso di fronte a una man-
canza di comprensione da parte di chi le
circonda. Inoltre, molte non sanno dove
trovare sostegno e neanche a cosa
hanno diritto. Si sentono impotenti e
isolate.

Carenze riconosciute

La rarita, tuttavia, riguarda solo i singoli

quadri clinici. Se si sommano tutte le

persone che convivono con le difficolta

di una malattia rara in Svizzera, si

arriva a piu di mezzo milione di persone

colpite. Almeno questa & la stima degli

autori del «Piano nazionale malattie

rarex. Il documento strategico del 2014,

che il Consiglio federale ha sviluppato

in collaborazione con le organizzazioni

e, il personale specialistico di riferimento

nonché con i cantoni, sottolinea le

carenze nell'assistenza alle persone

affette da una malattia rara. Per miglio-

rare la situazione delle persone colpite,

nel piano sono stati definiti sei obiettivi

principali:

1. Accesso alla diagnosi e rimborso

2. Accesso alle terapie e rimborso

3. Sostegno ai/alle pazienti e alle loro
risorse

4. Partecipazione della Svizzera alla
ricerca (internazionale)

5. Supporto socioprofessionale e
amministrativo

6. Documentazione clinica e formazione

der seltenen Krankheiten konnen
effizient behandelt werden

des maladies rares peuvent
étre traitées efficacement

delle malattie rare si puo
curare in modo efficace

Quelle/source/fonte: Institut fur Sozial-
und Praventivmedizin, Universitat Bern
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Punti di contatto specializzati
per gli interessati

Questi obiettivi dovevano essere raggi-
unti con l"ausilio di 19 misure. Una di
queste & la creazione di centri di dia-
gnosi per tutte le malattie. Ad oggi esi-
stono nove centri di questo tipo in tutte
le regioni linguistiche della Svizzera
(vedere a pag. 17). Questi sono punti di
contatto interdisciplinari per le persone
con una diagnosi non chiara e decorsi
patologici complessi. Questi centri
combinano le competenze di diverse
specialita mediche e coordinano la
cooperazione tra varie cliniche, istituti
specializzati e ospedali. Allo stesso
tempo forniscono informazioni, organiz-
zano la formazione interna ospedaliera
e partecipano alla ricerca.

Ulteriori misure sono state sviluppate

e in parte gia attuate nei settori
dell'informazione (ad es. la creazione di
piattaforme informative e registri), della
formazione, dell’assistenza ai pazienti
(ad es. I'impiego di coordinatori per le
malattie rare, il sostegno e I'aiuto ai
parenti che assistono i pazienti), della
copertura dei costi (ad es. procedure di
domanda e rimborso piu efficienti) e
della ricerca (ad esempio I'accesso a
programmi di ricerca internazionali).

Il miglioramento richiede
tempo

Il «Piano nazionale malattie rare» & un
passo importante verso la parita delle
cure per le persone colpite. Tuttavia,

le misure adottate devono ancora dimo-
strare la loro efficacia. La conoscenza
delle malattie rare non pu6 aumentare
da un giorno all'altro, né nel pubblico né
nel sistema sanitario o nelle assicura-
zioni sociali. Ci vuole tempo anche per
istituire registri e reti. Grazie ai servizi
offerti dai centri diagnostici, tuttavia,
stanno gia aumentando le possibilita
che piu persone ricevano una diagnosi
in tempi piu brevi. E quindi anche
I'accesso a una terapia adeguata e a
un'assistenza ben coordinata. I

> pag. 17
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> 500 000

Menschen in der Schweiz
haben eine seltene Krankheit

personnes en Suisse sont
atteintes d'une maladie rare

persone in Svizzera hanno
una malattia rara

Quelle/source/fonte: Institut fur
Sozial- und Praventivmedizin,
Universitat Bern

Kontakte und Informationen
Die umfassende Datenbank «Orphanet»,
an der 40 Lander beteiligt sind, enthalt
Beschreibungen von seltenen Krank-
heiten, Informationen zu spezialisierten
Behandlungszentren, Fachpersonen und
Patientenorganisationen, Arzneimitteln
und Forschungsprojekten.
www.orpha.net

Das Schweizer Register fiir seltene
Krankheiten (SRSK), soll auf nationaler
Ebene Daten erheben und so die Haufig-
keit von seltenen Krankheiten genauer
erfassen. Weiter soll es Betroffenen in
der Schweiz die Teilnahme an nationalen
und internationalen Studien erleichtern.
Das SRSK befindet sich noch im Aufbau.
Informationen: www.kosekschweiz.ch
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Zentren fiir seltene
Krankheiten

Aarau: Zentrum fiir seltene Krankheiten
(CRD) des Kantonsspitals Aarau AG
E-Mail: crd@ksa.ch, Tel. 062 838 49 04,
www.ksa.ch/seltene-krankheiten

Basel: Universitatszentrum fir

Seltene Krankheiten Basel

E-Mail: rarediseasesbhasel@ukbb.ch,

Tel. 061 704 10 50 (Mo—Do: 8—12 Uhr),
www.ukbb.ch/de/medizin-mehr/univer-
sitaetszentrum-seltene-krankheiten-
basel.php

Bern: Zentrum fiir Seltene Krankheiten
Inselspital

E-Mail: rare@insel.ch, Tel. 031 664 07 77
(Mo—Fr:8—12/14—17 Uhr),
www.seltenekrankheiten.ch

Luzern: Zentrum fir seltene Krankheiten
am Luzerner Kantonsspital (LUKS),
E-Mail:
zentrumseltenekrankheiten@luks.ch,
Tel. 041 205 73 33,
www.luks.ch/standorte/standort-
luzern/innere-medizin/leistungsangebot-
innere-medizin-luzern/zentrum-fuer-
seltene-krankheiten

St. Gallen: Ostschweizer Zentrum fiir
Seltene Krankheiten (ZSK-0)

E-Mail: info.zsk-o@kssg.ch,

Tel. 071 494 12 22 (fiir Erwachsene),
info.zsk-o@kispisg.ch, Tel. 071 243 71 11
(fiir Kinder), www.kssg.ch/zsk-o

Ziirich: Zentrum fiir Seltene Krankheiten
Ziirich

E-Mail: seltenekrankheiten@usz.ch,

Tel. 044 255 36 25 (Mo—Fr: 8.30—11/
13.30—-16 Uhr),
www.zentrumseltenekrankheiten.ch

Patientenorganisationen und

sonstige Anlaufstellen:

- Lupus Suisse (Kontakt S. 44)

- Schweizerische Vereinigung Osteo-
genesis imperfecta (Kontakt S. 45)

- Schweizerische Vereinigung der
Sklerodermie-Betroffenen
(Kontakt S. 45)

- Ehlers-Danlos Netz Schweiz
(Kontakt S. 43)

- Sjogren-Syndrom (Kontakt S. 43)

- Allianz Seltene Krankheiten Schweiz
ProRaris (www.proraris.ch)

Austausch mit anderen
Betroffenen:
www.selbsthilfeschweiz.ch
www.rareconnect.org/de (Internetplatt-
form, um sich mit anderen Betroffenen
auf der ganzen Welt und in verschiede-
nen Sprachen auszutauschen)

Contact et informations

La base de données « Orphanet», a
laquelle participent 40 pays, renseigne
sur les maladies rares, les centres de
traitement spécialisés, les professionnels
et les associations de patients, les
médicaments ainsi que les projets de
recherche. www.orpha.net

Le Registre suisse des maladies rares
(RSMR) a pour but de recueillir des don-
nées au niveau national afin de fournir
une image plus précise de la fréquence
des maladies rares. Il vise également a
faciliter la participation des personnes
concernées en Suisse a des études natio-
nales et internationales. Le RSMR est
actuellement en cours d'élaboration.
Informations : www.kosekschweiz.ch/fr

Centres pour maladies rares
Genéve: Centre Maladies Rares des
Hopitaux Universitaires de Geneve
(HUG)

E-Mail : contact@infomaladiesrares.ch,
tél. 0848 314 372

(lundi — jeudi: 9 —12/14 — 16h),
www.info-maladies-rares.ch

Contatti e informazioni

[l database completo «Orphanet, che
coinvolge 40 Paesi, contiene descrizioni
di malattie rare, informazioni su centri di
trattamento specializzati, professionisti
e organizzazioni di pazienti, farmaci e
progetti di ricerca www.orpha.net

Il Registro svizzero delle malattie rare
(RSMR), mira a raccogliere dati a livello
nazionale per fornire un quadro piu
preciso della diffusione di queste pato-
logie. Lo scopo é anche facilitare la
partecipazione delle persone colpite in
Svizzera a studi nazionali e internazio-
nali. LRSMR & ancora in via di sviluppo.
Informazioni: www.kosekschweiz.ch

Lausanne: Centre Maladies Rares du
Centre hospitalier universitaire vaudois
(CHUV),

E-Mail : contact@infomaladiesrares.ch,
tél. voir Genéve, www.info-maladies-
rares.ch

Organisations de patients et

autres points de contact:

- Lupus Suisse (contact p. 44)

- Association suisse de |'ostéogenése
imparfaite (contact p. 45)

- Association Suisse des Scléroder-
miques (contact p. 45)

Centro per malattie rare
Centro per le Malattie Rare della
Svizzera Italiana (CMRSI)

E-Mail: centromalattierare@eoc.ch,

tel. 091 811 88 96, www.eoc.ch/Centri-

specialistici/NSI/Neurologia/centri-
specialistici/Centro-malattie-rare.html

Organizzazioni di pazienti e

altri punti di contatto:

- Lupus Suisse (contatto a pag. 44)

- Associazione svizzera osteogenesi
imperfetta (contatto a pag. 45)

- Associazione svizzera della scleroder-
mia (contatto a pag. 45)

- Rete svizzera Ehlers-Danlos
(contatto a pag. 43)

POINT DE MIRE APPROFONDIMENTO

- Réseau Ehlers-Danlos Suisse
(contact p. 43)

- Syndrome de Sjégren (contact p. 43)

- ProRaris Alliance Maladies Rares
(www.proraris.ch)

Echange avec d’autres
personnes concernées:
www.infoentraidesuisse.ch
https://www.rareconnect.org/fr
(plate-forme Internet permettant
d'échanger avec d'autres personnes
affectées dans le monde entier et dans
différentes langues).

5.3.2022

Tag der seltenen Krankheiten
in der Schweiz

Journée des maladies rares
en Suisse

Giornata delle Malattie Rare
in Svizzera

- Sindrome di Sjogren
(contatto a pag. 43)

- Alleanza malattie rare Svizzera
ProRaris (www.proraris.ch)

Confronto con altri pazienti:
www.autoaiutosvizzera.ch
www.rareconnect.org/de (piattaforma
Internet per scambiare informazioni con
altre persone colpite in tutto il mondo e
in diverse lingue).
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Uberblick

Seltene rheumatische

Erkrankungen

Neben bekannten Formen wie Arthrose und RA gibt es Hunderte von

seltenen Erkrankungen, die dem rheumatischen Formenkreis zugeordnet

werden. Im Folgenden finden Sie einen kurzen Uberblick iiber einige
dieser Krankheitsbilder. Redaktion: Simone Fankhauser

Das Ehlers-Danlos Syndrom (EDS)
fasst eine Gruppe angeborener Binde-
gewebserkrankungen zusammen. Leit-
symptom ist eine generalisierte Gelenk-
uberbeweglichkeit. Mangels Halt des
Bandapparates kommt es zu Ausrenkun-
gen und Teilausrenkungen der Gelenke,
Bandscheibenvorfallen, Nervenkompres-
sionen und frithzeitiger Arthrose. Weitere
Symptome sind chronische Schmerzen
und Fatigue. Auch Blutgefasse und/oder
innere Organe konnen betroffen sein.

umatica Un_d
len-Arteriitis

Polymyalgia rheumatica und Riesen-
zellen-Arteriitis (D 391)

Polymyalgia rheumatica et artérite a
cellules géantes (F 391)

Polimialgia reumatica e larterite a
cellule giganti (It 391)
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Kollagenosen sind entziindlich-rheu-
matische Erkrankungen, bei denen das
Immunsystem Antikérper gegen das
korpereigene Bindegewebe bildet.
Dieses findet sich fast tiberall im Korper.
Entsprechend unterschiedlich sind auch
die einzelnen Krankheitsbilder. Beim
Systemischen Lupus erythematosus
(SLE) kénnen praktisch alle Organe
befallen werden. Charakteristisch ist das
«Schmetterlings-Exanthem», welches als
flachige Rétung tber den Wangen und
der Nase auftritt. Im Fall des Sjogren-
Syndroms richtet sich die Entzlindungs-
reaktion gegen die Speichel- und
Tranendriisen sowie andere Driisen der
Haut und der Schleimh&ute. Symptome
sind ausgepragte Mund- und Augen-
trockenheit, Muskel- und Gelenkschmer-
zen, Fatigue. Es konnen auch weitere
Organe betroffen sein. Charakteristisch
fur die systemische Sklerose ist eine
Uberproduktion von Kollagenfasern, die
das Gewebe verkleben, verdicken und
verharten (s. Seite 22). Die Dermato-
myositis (DM) befallt die Muskeln, die
Haut und innere Organe wie Nieren,
Lunge, Herz. Ist die Haut verschont,
spricht man von einer Polymyositis.
Treten bei einer Person Symptome oder
diagnostische Merkmale von mindestens
zwei Krankheiten auf, spricht man von
Uberlappungssyndromen. Unter diesen
Begriff féllt beispielsweise die Mixed
Connective Tissue Disease, auch
bekannt als Mischkollagenose oder
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Sharp-Syndrom. Die Erkrankung geht mit
Symptomen des SLE, der systemischen
Sklerose, der Dermatomyositis sowie
einer RA einher.

Die Osteogenesis imperfecta (0l) ist
durch eine erhéhte Knochenbriichigkeit
sowie eine verminderte Knochendichte
gekennzeichnet. Oft wird umgangs-
sprachlich auch der Begriff «Glaskno-
chenkrankheit» verwendet. Die Ol ist
genetisch bedingt.

Das SAPHO-Syndrom ist eine entziind-
liche Erkrankung der Brustwand mit
Synovitis (Entziindung in der synovialen
Gelenkhiille), Akne, Pustulose (Haut-
erkrankung mit Pusteln), Hyperostose
(Knochenwucherung) und Osteomyelitis
(Knochenmarkentziindung). Der Name
setzt sich aus den Anfangsbuchstaben
der Symptome zusammen.

>5.20
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Maladies rhumatismales rares

Outre les formes bien connues telles que U'arthrose et la PR, il existe des

centaines de maladies rares classées parmi les maladies rhumatismales.
Vous trouverez ci-dessous un bref apercu de quelques-uns de ces
tableaux cliniques. Rédaction: Simone Fankhauser

Le syndrome d’Ehlers-Danlos (SED)
regroupe des affections du tissu con-
jonctif congénitales. Le principal symp-
tome est une hypermobilité articulaire
généralisée. Le manque de maintien de
I'appareil ligamenteux provoque des
luxations partielles et totales des arti-
culations, des hernies discales, des
compressions de nerfs et une arthrose
précoce. D'autres symptomes sont la
douleur chronique et la fatigue. Les vais-
seaux sanguins et/ou les organes inter-
nes peuvent également étre impliqués.

Les collagénoses sont des maladies
rhumatismales inflammatoires dans le
cadre desquelles le systéme immunitaire
fabrique des anticorps contre le tissu

Contesto

conjonctif. Celui-ci se trouve pratique-
ment partout dans le corps. Par consé-
quent, les tableaux cliniques individuels
sont trés différents. Le lupus érythé-

mateux disséminé (LED) peut atteindre

pratiquement tous les organes.
L'érythéme dit « en ailes de papillon »,
qui se manifeste par une rougeur éten-
due sur les joues et le nez, est caracté-
ristique. Dans le cas du syndrome

de Sjogren, la réaction inflammatoire
est dirigée contre les glandes salivaires
et lacrymales ainsi que d'autres glandes
de la peau et des muqueuses. Les
symptdmes sont une forte sécheresse
oculaire et buccale, des douleurs muscu-
laires et articulaires et de la fatigue.

> p. 20

Malattie reumatiche rare

Oltre a forme ben note come l'artrosi e I'AR, sono centinaia le malattie
rare classificate come malattie reumatiche. Di seguito é riportata una
breve sintesi di alcuni di questi quadri clinici. Redazione: Simone Fankhauser

La sindrome di Ehlers-Danlos (EDS)
comprende un gruppo di affezioni con-
genite del tessuto connettivo. Il sintomo
principale e I'ipermobilita articolare
generalizzata. La mancanza di tenuta dei
legamenti causa sublussazioni e lussa-
zioni articolari, ernie del disco, compres-
sioni di nervi e artrosi precoce. Altri
sintomi sono il dolore cronico e I'affati-
camento. Anche i vasi sanguigni e/o gli
organi interni possono essere coinvolti.

Le collagenosi sono malattie reuma-
tiche infiammatorie in cui il sistema
immunitario forma anticorpi rivolti con-

tro il tessuto connettivo dell’organismo,
che si trova quasi ovunque nel corpo.

| quadri clinici individuali sono di conse-
guenza diversi. Il lupus eritematoso
sistemico (LES) puo colpire pratica-
mente tutti gli organi. Un tratto caratte-
ristico & il cosiddetto «esantema a
farfalla», che appare come un arros-
samento esteso su guance e naso. Nel
caso della sindrome di Sjogren, la
reazione infiammatoria é diretta contro
le ghiandole salivari e lacrimali e altre
ghiandole della pelle e delle mucose.

| sintomi sono una marcata secchezza
orale e oculare, dolori muscolari e arti-

POINT DE MIRE APPROFONDIMENTO

Systemischer Lupus erythematosus (D 361)

Lupus érythémateux disséminé (F 361)
Lupus eritematoso sistemico (It 361)

Malattie reumatiche

Lupus eritematogg
Sistemico

colari e affaticamento. Anche altri organi
possono essere interessati. La sclerosi
sistemica é caratterizzata da una
sovrapproduzione di fibre di collagene
che fanno si che il tessuto si attacchi, si
ispessisca e si indurisca (vedi pagina
22). La dermatomiosite (DM) colpisce i
muscoli, la pelle e gli organi interni come
i reni, i polmoni e il cuore. Se la pelle
non ¢ coinvolta si parla di polimiosite.
Quando i sintomi o le caratteristiche
diagnostiche di almeno due malattie si
presentano in una persona, si parla di
sindromi da sovrapposizione. E il caso,
per esempio, della malattia > pag. 21
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Patient und Arzt: Wenn zwei sich
verstehen (D 309)

Patient et médecin: écouter et se
comprendre (F 309)

Paziente e medico: quando i due si
comprendono (It 309)

D'autres organes peuvent également
étre touchés. La sclérose systémique
est une surproduction de fibres de colla-
géne qui provoque une adhérence, un
épaississement et un durcissement des
tissus (voir page 22). La dermatomyo-
site (DM) affecte les muscles, la peau et
les organes internes tels que les reins,
les poumons et le coeur. Si la peau est
épargnée, on parle de polymyosite.
Lorsque des symptomes ou des caracté-
ristiques diagnostiques d'au moins deux
maladies se manifestent chez une méme
personne, on parle de syndromes de che-
vauchement. Entre, par exemple, dans
cette catégorie la mixed connective
tissue disease, également connue sous
le nom de connectivite mixte ou de syn-
drome de Sharp. La maladie est associée
a des symptomes de LED, de sclérose

systémique, de dermatomyosite et de PR.
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Die Hauptsymptome des Still-Syndroms
(Morbus Still) sind Fieber, Gelenk-
schmerzen und rotliche Hautverfarbung.
Haufig finden sich auch eine Leber- und
Milzvergrdsserung sowie Lymphknoten-
schwellungen. Seltene Organbeteiligun-
gen betreffen die Lunge, das Gehirn, das
Herz und die Augen. Charakteristisch ist
ein schubweiser Verlauf.

Den seltenen rheumatischen Erkrankun-
gen werden auch verschiedene Formen
von entziindlichen Gefassverdnderungen
zugeordnet und unter dem Begriff
Vaskulitiden zusammengefasst. Sie
unterscheiden sich in der Art der Ent-
zlindung, deren Entstehung sowie in der
Art der betroffenen Blutgefasse. Bei

der Granulomatose mit Polyangiitis
(auch Wegener-Granulomatose)
treten neben den Gefassentziindungen
Gewebeknoten (Granulome) vorwiegend
in den Luftwegen auf. Die eosinophile
Granulomatose mit Polyangiitis
(frither Churg-Strauss-Syndrom) tritt
gehauft in Kombination mit Allergien
und Asthma auf. Die mikroskopische
Polyangiitis befallt bevorzugt die

L'ostéogenése imparfaite (Ol) se ca-
ractérise par une fragilité osseuse accrue
et une densité osseuse réduite. Dans le
langage familier, on emploie souvent
I'expression « maladie des os de verre ».
L'0l est une maladie génétique.

Le syndrome SAPHO est une maladie
inflammatoire de la paroi thoracique
accompagnée d'une synovite (inflam-
mation de la paroi de Iarticulation
synoviale), d'acné, de pustulose (maladie
de la peau avec pustules), d'hyperostose
(prolifération osseuse) et d'ostéomyélite
(inflammation de la moelle osseuse).

Le nom se compose des premieres let-
tres des symptomes.

Les principaux symptémes de la mala-
die de Still sont la fiévre, les douleurs
articulaires et une coloration rougeatre

kleinen Gefasse der Organe. Neben
Allgemeinsymptomen kommt es bei fast
allen Betroffenen zu einer Nierenbeteili-
gung. Auch der Befall der Lunge ist hau-
fig. Bei der Riesenzell-Arteriitis handelt
es sich um eine Entziindung der grosse-
ren Blutgefésse, die zu den Augen, zum
Gesicht und zum Gehirn fiihren. Die hau-
figsten Symptome sind Polymyalgiebe-
schwerden mit Schmerzen im Schulter-
und Beckengiirtelbereich, Kopfschmer-
zen im Schlafenbereich und Schmerzen
beim Kauen. Die Takayasu-Arteriitis
betrifft typischerweise den oberen Teil der
Hauptschlagader und die davon abge-
henden Gefasse. Typisch fiir die Poly-
arteriitis nodosa (Panarteriitis nodosa),
die vor allem die kleinen und mittleren
Arterien befallt, sind dicht aneinander
gereihte Entzlindungsknotchen. Rote
Flecken oder eine blauliche Aderung der
Haut kénnen ebenfalls ein Hinweis auf
die Krankheit sein. Das Behget-Syndrom
(Morbus Behcet) befallt iiberwiegend
Gefésse im Bereich der Schleimhaute,
der Augen und der Haut. Erstes Anzei-
chen sind oft schmerzhafte Aphten im
Mund sowie im Genitalbereich. 1

de la peau. L'hypertrophie du foie et

de la rate ainsi que le gonflement des
ganglions lymphatiques sont également
fréquents. Les poumons, le cerveau, le
ceeur et les yeux sont des organes
rarement impliqués. Une évolution par
poussées est caractéristique.

Diverses formes de modifications vascu-
laires inflammatoires sont également
attribuées aux maladies rhumatismales
rares et résumées sous le terme de
vasculitides. Elles se distinguent par le
type d'inflammation, par leur locali-
sation et le type de vaisseaux sanguins
concernés. Dans le cas de la maladie
de Wegener (également appelée
granulomatose de Wegener), les
inflammations des vaisseaux sanguins
s'accompagnent également de nodules
tissulaires (granulomes) siégeant princi-

mista del tessuto connettivo (MCTD,
Mixed Connective Tissue Disease),
conosciuta anche come connettivite
mista o sindrome di Sharp. La malattia &
associata a sintomi di LES, sclerosi siste-
mica, dermatomiosite e RA.

L'osteogenesi imperfetta (Ol) é carat-
terizzata da una maggiore fragilita
ossea e da una ridotta densita ossea.
Spesso nel linguaggio colloquiale si usa
il termine «malattia delle ossa fragili».
L'Ol & una patologia a predisposizione
genetica.

La sindrome di SAPHO é una malattia
infiammatoria della parete toracica con
sinovite (infiammazione del rivestimento
articolare sinoviale), acne, pustolosi
(malattia della pelle con pustole), ipero-
stosi (proliferazione ossea) e osteomie-
lite (infammazione del midollo osseo).

[l nome & composto dalle prime lettere
dei sintomi.

| sintomi principali della malattia di
Still (Morbo di Still) sono febbre,
dolori articolari e colorazione rossastra

palement dans les voies aériennes.

La granulomatose éosinophilique
avec polyangéite (anciennement
syndrome de Churg-Strauss) se pré-
sente fréquemment en association avec
des allergies et de |'asthme. La poly-
angéite microscopique affecte préfé-
rentiellement les petits vaisseaux des
organes. En plus des symptdmes géné-
raux, pratiquement toutes les personnes
concernées présentent des complica-
tions rénales. L'infestation des poumons
est également fréquente. L'artérite a
cellules géantes est une inflammation
des gros vaisseaux sanguins menant
aux yeux, au visage et au cerveau. Les
symptdmes les plus courants sont des
problémes polymyalgiques comme des
douleurs musculaires au niveau de la
ceinture scapulaire et du bassin, des
maux de téte dans la région des tempes

della pelle. Sono comuni anche l'ingros-
samento del fegato e della milza e il
gonfiore dei linfonodi. Il raro coinvolgi-
mento degli organi include i polmoni,

il cervello, il cuore e gli occhi. E carat-
terizzata da un decorso recidivante.

Varie forme di alterazioni vascolari
infiammatorie sono anche assegnate
alle malattie reumatiche rare e raggrup-
pate sotto il termine vascoliti. Differis-
cono per il tipo di infiammazione, per la
loro insorgenza nonché per il tipo dei
vasi sanguigni colpiti. Nella granuloma-
tosi con poliangioite (detta anche
granulomatosi di Wegener), oltre
all'infiammazione dei vasi sanguigni, dei
noduli di tessuto (granulomi) si presen-
tano prevalentemente nelle vie aeree.

La granulomatosi eosinofila con
poliangioite (ex sindrome di Churg-
Strauss) si manifesta frequentemente in
combinazione con allergie e asma. La
poliangioite microscopica colpisce di
preferenza i piccoli vasi degli organi.
Oltre a sintomi generali, in quasi tutti gli
individui colpiti si verifica il coinvolgi-
mento dei reni. Comune & anche il

et des douleurs lors de la mastication.
La maladie de Takayasu touche
généralement la partie supérieure de
I'aorte et les vaisseaux qui en partent.
Les nodules inflammatoires serrés sont
un signe typique de la polyartérite
noueuse (périartérite noueuse), qui
atteint principalement les petites et
moyennes artéres. Des taches rouges ou
des veines bleutées sur la peau peuvent
également étre un symptome de la
maladie. Le syndrome de Behcet
(maladie de Behcet) touche essentiel-
lement les vaisseaux situés au niveau
des muqueuses, des yeux et de la peau.
Les premiers signes sont généralement
des aphtes buccaux et génitaux doulou-
reux. I
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coinvolgimento dei polmoni. L'arterite
gigantocellulare & un'infiammazione
dei vasi sanguigni piu grandi che con-
ducono alla testa, oppure agli occhi, al
viso e al cervello. | sintomi pit comuni
sono disturbi da polimialgia con dolore
nella zona delle spalle e del cinto pel-
vico, mal di testa nella zona delle tempie
e dolore durante la masticazione. L'arte-
rite di Takayasu colpisce tipicamente la
parte superiore dell'aorta e i vasi che si
diramano da essa. Tipica della poliar-
terite nodosa (panarterite nodosa),
che colpisce prevalentemente le piccole
e medie arterie, & la presenza di una
fitta sequenza di noduli infiammatori.
Macchie rosse o venature bluastre della
pelle possono anche essere un'indica-
zione della malattia. La sindrome di
Behcet (morbo di Behcet) interessa
prevalentemente i vasi delle mucose,
degli occhi e della pelle. Un primo
sintomo sono spesso dolorose afte in
bocca e nell'area genitale. |

Ligue sui;
isse

Not contre le thumatisme
e action - votre mobilité

Rheuma? Ich? (D 005)
Des Rhumatismes? Moi? (F 005)
Reumatismi? lo? (It 005)
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Als bekannter Sklerodermie-
betroffener gilt der Maler Paul
Klee. Das Foto mit Frau Lily und
Katze Bimbo auf dem Balkon seiner
Wohnung in Bern entstand 1935.
Im gleichen Jahr brach die Krank-
heit aus.

Le peintre Paul Klee est un scléro-
dermique célébre. La photo avec sa
femme Lily et son chat Bimbo a été
prise en 1935 sur le balcon de son
appartement a Berne. La maladie
s'est déclarée la méme année.

Il pittore Paul Klee & un personag-
gio noto colpito dalla sclerodermia.
La foto con la moglie Lily e il gatto
Bimbo sul balcone del suo appar-
tamento a Berna é stata scattata
nel 1935. La malattia & insorta nello
stesso anno.
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Systemische Sklerose

- W1 s

Nicht heilbar, aber behandelbar

Bei einer systemischen Sklerose kommt es zu einer fortschreitenden
Verhdrtung des Bindegewebes und zu Veranderungen an den Blut-
gefdassen mit Durchblutungsstéorungen. Auch wenn sie als nicht heilbar
gilt, hat sich der Wissensstand iiber diese seltene Erkrankung in den
letzten Jahren stark erhoht. Dadurch konnten die Lebensqualitdt und
die Prognose der schweren Verliufe enorm verbessert werden.

Redaktion: Simone Fankhauser

Die systemische Sklerose, auch Sklero-
dermie genannt, ist eine seltene Erkran-
kung aus dem Bereich der Kollagenosen,
deren Ursache noch immer ungeklart
ist. Hauptsachlich fiihrt eine Fehlreaktion
des Immunsystems dazu, dass korper-
eigene Zellen oder Stoffe falschlicher-
weise bekampft werden. Im weiteren
Verlauf kommt es zu einer Funktions-
storung der kleinen Blutgefasse und
teilweise zu deren Verengung. Zudem
werden Bindegewebszellen Gibermassig

aktiviert, sodass es zu einer starken
Vermehrung (Fibrose) mit hoher Produk-
tion von Kollagen kommt. Diese Kolla-
gen-Uberproduktion fiihrt zu einer
Verhartung des Gewebes. Ist die Haut
betroffen, wir diese straff und behindert
durch den Verlust an Gleitfahigkeit die
Bewegung der Gelenke. Auch die Mund-
6ffnung wird eingeschrankt. Da Binde-
gewebe im gesamten Korper vorkommt,
kann die Fibrose neben der Haut in
jedem Organ auftreten. Im Krankheits-

Sclérose systémique

FOKUS POINT DE MIRE APPROFONDIMENTO

Non curable, mais soignable

La sclérose systémique entraine un durcissement progressif du tissu
conjonctif ainsi que des modifications des vaisseaux sanguins accom-
pagnées de troubles circulatoires. Bien qu’elle ne soit pas considérée
comme curable, les connaissances sur cette maladie rare ont beaucoup
progressé ces derniéres années. Cela a permis d'améliorer considérable-
ment la qualité de vie et le pronostic des formes graves.

Rédaction: Simone Fankhauser

La sclérose systémique, également
appelée sclérodermie, est une maladie
rare de la famille des collagénoses, dont
les causes ne sont toujours pas établies.
Une réaction anormale du systéme
immunitaire conduit a combattre par
erreur les propres cellules ou substances
de I'organisme. On observe ensuite une
défaillance des petits vaisseaux san-
guins, conduisant a un rétrécissement de
certains d’entre eux. En outre, la sur-
activation des cellules du tissu conjonctif
entraine leur prolifération (fibrose) ainsi

verlauf kdnnen die gestorte Blutversor-
gung und die zunehmende Verhartung
der Gewebe zu einer Funktionsstorung
oder gar zu einem Funktionsverlust der
betroffenen Organe fiihren. Haufig
betroffen sind die Lunge, das Herz, der
Verdauungstrakt oder die Niere.

Weitere Beschwerden sind das Raynaud-
Syndrom (s. S. 25), Hautwunden, Muskel-
und Gelenkbeschwerden, ein trockener
Mund und trockene Augen (sekundares
Sjogren-Syndrom), Storung der Sexual-
funktion sowie Depressionen.

Eine systemische Sklerose
erkennen

Zu ersten Symptomen kommt es am
haufigsten im Alter zwischen 30 und 50
Jahren. Die Krankheit kann aber bereits
bei Jugendlichen und Kindern auftreten.
Frauen erkranken ofter als Manner.

Im Anfangsstadium fallen meist Durch-
blutungsstorungen und > s. 24

qu’une production excessive de colla-
géne, laquelle entraine un durcissement
des tissus. La peau atteinte se tend et
entrave le mouvement des articulations
en raison de la perte de la capacité de
glissement. L'ouverture de la bouche
s'en trouve également limitée. Le tissu
conjonctif étant présent dans tout
I'organisme, la fibrose peut, en plus de
la peau, affecter n'importe quel organe.
Au fur et a mesure de |"évolution de la
maladie, la perturbation de l'irrigation
sanguine et le durcissement des tissus

Sclerosi sistemica

peuvent entrainer un dysfonctionne-
ment, voire une défaillance des organes
concernés. Les poumons, le cceur, le
tube digestif ou les reins sont souvent
touchés. Le syndrome de Raynaud (voir
p. 25), les lésions cutanées, les douleurs
musculaires et articulaires, la sécheresse
de la bouche et des yeux (syndrome de
Sjogren secondaire), les dysfonctionne-
ments sexuels et la dépression figurent
parmi les autres symptomes.

Dépistage de la sclérose
systémique

Bien que les premiers symptdmes appa-
raissent le plus souvent entre 30 et 50
ans, la maladie peut également se mani-
fester chez les adolescents, voire les
enfants. Elle touche davantage les fem-
mes que les hommes. Les premiers stades
de la maladie s'accompagnent > p. 26

Non curabile, ma trattabile

La sclerosi sistemica comporta un indurimento progressivo del tessuto
connettivo e alterazioni nei vasi sanguigni, con conseguenti disturbi
circolatori. Anche se non é considerata curabile, la conoscenza di questa
rara malattia & migliorata molto negli ultimi anni. Di conseguenza,

la qualita della vita e la prognosi dei decorsi gravi potrebbero essere
enormemente migliorate. Redazione: Simone Fankhauser

La sclerosi sistemica, chiamata anche
sclerodermia, & una malattia rara del
gruppo delle collagenosi la cui causa
non & ancora chiara. In sintesi, una
reazione errata del sistema immunitario
lo porta a contrastare erroneamente le
cellule o le sostanze proprie del corpo.
Con il progredire della malattia, si
verifica una disfunzione e talvolta un

restringimento dei piccoli vasi sanguigni.

Inoltre si verifica uneccessiva attiva-
zione delle cellule connettivali che porta

a una decisa proliferazione (fibrosi)

con un'elevata produzione di collagene.
Questa sovrapproduzione di collagene
porta all'indurimento del tessuto. Se la
pelle & interessata da questo fenomeno,
diventa tesa e ostacola il movimento
delle articolazioni a causa della perdita
di elasticita. Anche |'apertura della bocca
viene limitata. Siccome il tessuto con-
nettivo é diffuso in tutto il corpo, la
fibrosi vicina alla pelle puo colpire qual-
siasi organo. Con I'evolversi > pag. 27
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Gelenkbeschwerden auf. Dabei sind
haufig symmetrische Schwellungen der
Finger (puffy fingers) vorhanden. Diese
Beschwerden treten aber auch bei ande-
ren Erkrankungen auf. Betroffene mit
einem ausgepragten Raynaud-Syndrom,
einer zunehmenden Hautverdickung,
schlecht heilenden Wunden an den Fin-
gern, Atemproblemen oder ausgepragter
Leistungsintoleranz sollten umgehend
durch eine Spezialistin oder einen Spe-
zialisten flr systemische Sklerose abge-
klart werden. Aufgrund der individuellen
Auspragung und unterschiedlichen
Organbeteiligungen, ist die Diagnose-
stellung gerade zu Beginn schwierig. Mit
1 bis 2 Neuerkrankungen pro 100 000
Menschen ist die Krankheit so selten,
dass manche Arztinnen und Arzte noch
nie jemanden mit systemischer Sklerose
behandelt haben. Die Diagnose sollte
daher im Allgemeinen durch Arztinnen
und Arzte gestellt werden, welche (iber

Rheumaliga Schweiz ﬂm
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stemische
ySk|erose &
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ausgewiesene Erfahrung mit dem Krank-
heitsbild verfligen (s. S. 27).

Therapie

Auch wenn die Erkrankung heute noch
als unheilbar gilt, sind die Behandlungs-
erfolge in den letzten 25 Jahren dank
verschiedener, zielgerichteter Therapie-
maoglichkeiten deutlich gestiegen.
Dadurch wurden die Lebensqualitat und
die Prognose der schweren Verlaufe
enorm verbessert. Weil die Erkrankung
aber sehr komplex ist, ist eine auf die
jeweilige Patientin oder den jeweiligen
Patienten zugeschnittene Behandlung
sehr wichtig. Dafiir arbeiten in speziali-
sierten Zentren Arztinnen und Arzte
unterschiedlicher Disziplinen zusammen.
Aber auch die betroffene Person sollte
Eigenverantwortung ibernehmen und
bereit sein, aktiv mitzuhelfen. Die medi-
kamentose Therapie orientiert sich am
individuellen Geprage der Sklerodermie.

In der Broschiire «Systemische Sklerose» (D 362)
geben Fachleute aus den Bereichen Physio-
therapie, Ergotherapie und Wundbehandlung
gemeinsam mit Arztinnen und Arzten sowie
Betroffenen moglichst umfassend und ver-
standlich Antworten zur seltenen Erkrankung
systemische Sklerose.

Avec le guide «Sclérose systémique » (F 362),
des spécialistes de la physiothérapie, de
I’ergothérapie et du traitement des plaies, aux
cOtés de médecins et de personnes concer-
nées, souhaitent vous apporter les réponses
les plus claires et les plus complétes possibles
sur cette maladie rare qu’est la sclérose
systémique.

Con la guida «Sclerosi sistemica» (It 362), il
personale specializzato in fisioterapia, ergo-
terapia e cure mediche, il personale medico

nonché le persone colpite desiderano
fornire risposte complete e comprensibili
sulla sclerosi sistemica, una malattia rara.

Das Hauptziel besteht darin, die Aus-
breitung der Bindegewebswucherung
einzudammen. Dafiir greift man je nach
Organbeteiligung zu verschiedenen
Medikamenten.

Nicht-medikamentose
Massnahmen

Zahlreiche Therapieformen und sonstige
Massnahmen helfen gegen die Schmer-
zen, die Schwellungen und die viel-
faltigen korperlichen Einschrankungen
einer systemischen Sklerose. Dazu
zahlen im therapeutischen Bereich
Bindegewebsmassagen, manuelle
Lymphdrainagen, Warmebehandlungen,
Atemtherapie, Inhalationen. Massnah-
men, die Betroffene selber ergreifen
koénnen, um einzelne Symptome zu lin-
dern oder mit der Erkrankung insgesamt
besser umzugehen, sind unter anderem
eine ausgewogene, abwechslungsreiche
Erndhrung, Hautpflege mit fettigen
Cremes, eine sorgfaltige Mund- und
Zahnhygiene, Sprays, zuckerfreie Bon-
bons, Pastillen oder Kaugummis gegen
die Mundtrockenheit sowie die Anwen-
dung von Entspannungsmethoden

wie Autogenem Training, Progressiver
Muskelrelaxation, Yoga oder Qi Gong.
Aktuelle Studien zeigen, dass Personen
mit einer systemischen Sklerose all-
gemein von Bewegung sowie einem
Kraft- und Ausdauertraining profitieren.
Bewegung und Training haben nicht nur
einen positiven Effekt auf die Grund-
erkrankung, sondern reduzieren auch
das Risiko weiterer Beschwerden und
Komplikationen. Sie helfen ausserdem,
Stress zu regulieren, das Selbstwert-
geflihl zu starken und soziale Kontakte
zu pflegen. I

Raynaud-Syndrom

Das nach dem franzdsischen Arzt

Maurice Raynaud (1834-1881)

benannte Syndrom, ist das haufigste

Frithsymptom. Ausgeldst wird es

durch ein anfallsartiges Zusammen-

ziehen der kleinen Blutgefasse der

Finger oder Zehen, wobei der Blut-

fluss zum Stillstand kommt. Die

nachfolgende Wiederdurchblutung
kann sehr schmerzhaft sein. Da die

Gefahr besteht, dass das Gewebe

dauerhaft geschadigt wird, sollten

Raynaud-Attacken moglichst ver-

hindert werden. Folgende Tipps

konnen dabei helfen:

- Hande, Fiisse, Nase und Ohren vor
Kdlte schiitzen

- Kontakt mit Wasser und
Reinigungsmitteln vermeiden
(Gummihandschuhe)

- Kontakt mit feuchten Gegen-
standen und Verletzungsgefahren
meiden

- Nicht rauchen

- Stress abbauen

- Entspannungsmethoden erlernen

- Kreislauf und Durchblutung
ankurbeln (Bewegung)

- Regelmdssig Paraffinbader
anwenden

Le phénoméne de Raynaud
Nommé d'aprés le médecin francais
Maurice Raynaud (1834-1881), ce
syndrome, déclenché par une brus-
que contraction des petits vaisseaux
sanguins des doigts ou des orteils
entrainant l'arrét de la circulation
sanguine, est le symptome précoce
le plus fréquent. La reprise de lirri-
gation qui s'ensuit peut étre trées
douloureuse. En raison du risque de

FOKUS POINT DE MIRE APPROFONDIMENTO

lésions tissulaires permanentes, les

crises de Raynaud doivent étre

évitées autant que possible. Les pré-

cautions suivantes peuvent aider:

- Protéger du froid les mains, les
pieds, le nez et les oreilles

- Eviter le contact avec leau et les
détergents (porter des gants en
caoutchouc)

- Eviter tout contact avec des objets
humides et tout risque de blessure

- Ne pas fumer

- Réduire le stress

- Apprendre des méthodes de
relaxation

- Stimuler la circulation et le flux
sanguin (exercice)

- Utiliser régulierement des bains de
paraffine

Fenomeno di Raynaud

Questa sindrome, che prende il nome
dal medico francese Maurice Raynaud
(1834-1881), ¢ il sintomo iniziale

pitl comune. E innescata da episodi

di contrazione dei piccoli vasi

sanguigni delle dita delle mani o dei

piedi che provocano l'arresto del

flusso sanguigno. La ripresa della

circolazione puo essere molto dolo-

rosa. Poiché c’é il rischio di danni

permanenti ai tessuti, gli attacchi di

Raynaud dovrebbero essere evitate

il piu possibile. Possono essere utili i

seguenti accorgimenti:

- proteggere mani, piedi, naso e
orecchie dal freddo

- evitare il contatto con l'acqua e i
detergenti (guanti di gomma)

- evitare il contatto con oggetti
bagnati e il rischio di lesioni

- non fumare

- ridurre lo stress

- imparare i metodi di rilassamento

- aumentare la circolazione e lirro-
razione sanguigna (movimento)

- fare regolarmente bagni di
paraffina
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généralement de troubles circulatoires
et de douleurs articulaires, lesquels se
manifestent par des gonflements symé-
triques des doigts (« puffy fingers »).

De tels troubles se manifestent toutefois
également dans d'autres maladies.

Les personnes présentant un syndrome
de Raynaud avéré, un épaississement
progressif de la peau, des ulcéres qui
cicatrisent mal au niveau des doigts, des
problémes respiratoires ou une forte
intolérance a I'effort, doivent impérati-
vement consulter une ou un spécialiste
de la sclérose systémique. Les sympto-
mes plus ou moins marqués d'un
individu a I'autre ainsi que la variété des
organes touchés compliquent le diagno-
stic, surtout au début de la maladie.
Avec 1 a 2 cas pour 100 000 personnes,

la maladie est si rare que certains
médecins n'ont jamais eu a traiter de
sclérose systémique. Le diagnostic doit
donc généralement étre posé par des
médecins ayant une expérience avérée
du tableau clinique (voir p. 27).

Traitement

Méme si la maladie est toujours consi-
dérée comme incurable, les traitements
se sont considérablement améliorés au
cours des 25 derniéres années grace a
diverses options thérapeutiques ciblées.
Ces progrés ont énormément amélioré
la qualité de vie des personnes atteintes
ainsi que le pronostic des formes graves.
Compte tenu de la complexité de la
maladie, il est toutefois trés important
de mettre en place un traitement adapté

Bewegung und Training haben einen positiven Effekt auf die Grunderkrankung
und reduzieren das Risiko weiterer Beschwerden und Komplikationen.

L'activité physique et I'entrainement exercent non seulement un effet positif sur
la maladie, mais ils réduisent aussi le risque de troubles supplémentaires et de

complications.

Il movimento e I'allenamento hanno un effetto positivo sulla patologia di base e
riducono il rischio di ulteriori disturbi e complicazioni.

a chaque patiente ou patient. Des
médecins de différentes disciplines col-
laborent a cette fin dans des centres
spécialisés. La personne concernée doit
cependant aussi assumer sa responsabi-
lité personnelle et coopérer activement
avec le corps médical. Le traitement
médicamenteux dépend des caractéristi-
ques individuelles de la sclérodermie.
L'objectif principal est de contenir la
prolifération du tissu conjonctif. Pour ce
faire, on aura recours a différents médi-
caments selon les organes atteints.

Mesures non
médicamenteuses

De nombreuses formes de thérapie et
d'autres mesures aident a lutter contre
la douleur, les gonflements et les
nombreuses limitations physiques liés a
la sclérose systémique. Dans le domaine
thérapeutique, il s'agit notamment

des massages du tissu conjonctif, du
drainage lymphatique manuel, des
traitements thermiques, de la thérapie
respiratoire et des inhalations. Les
mesures que les personnes concernées
peuvent prendre elles-mémes pour
atténuer les symptomes individuels ou
pour mieux vivre avec la maladie com-
prennent une alimentation équilibrée et
variée, des soins de la peau avec des
crémes grasses, une bonne hygiéne buc-
cale et dentaire, |utilisation de sprays,
de bonbons sans sucre, de pastilles ou
de chewing-gums pour lutter contre

la sécheresse buccale, et le recours a des
méthodes de relaxation telles que le
training autogene, la relaxation muscu-
laire progressive, le yoga ou le Qi Gong.
Les études récentes montrent que I'acti-
vité physique, le renforcement muscu-
laire et I'entrainement d'endurance sont
bénéfiques pour les personnes atteintes
de sclérose systémique. L'activité physi-
que et I'entrainement exercent non seu-
lement un effet positif sur la maladie,
mais ils réduisent aussi le risque de trou-
bles supplémentaires et de complica-
tions. Ils contribuent en outre a réguler
le stress, a renforcer I'estime de soi et a
entretenir les contacts sociaux. |

della malattia, le alterazioni nell’apporto
di sangue nonché il crescente induri-
mento dei tessuti portano a disfunzioni
o perfino alla perdita della funzionalita
degli organi coinvolti. Spesso sono colpiti
i polmoni, il cuore, I'apparato digerente
o i reni. Altri sintomi includono la
sindrome di Raynaud (si veda pag. 25),
piaghe cutanee, disturbi muscolari e
articolari, secchezza della bocca e degli
occhi (sindrome di Sjogren secondaria),
disfunzioni sessuali e depressione.

Riconoscere la sclerosi
sistemica

Sebbene i primi sintomi si presentino
per lo piu tra i 30 e i 50 anni, la malattia
puo colpire anche in eta infantile e
adolescenziale. Le donne sono colpite
pit spesso degli uomini. Nello stadio
iniziale si riscontrano per lo piu disturbi
dell'irrorazione sanguigna e disturbi
articolari, frequentemente associati a
gonfiori simmetrici alle dita («puffy
fingers»). Questi disturbi pero possono
anche essere causati da altre malattie.
Le persone con un marcato fenomeno di
Raynaud, un crescente ispessimento
della pelle, ulcere di difficile guarigione
sulle dita, problemi respiratori o una
pronunciata difficolta nelle prestazioni
fisiche dovrebbero essere sottoposte im-
mediatamente ad accertamenti da parte
di una persona specializzata in sclerosi
sistemica. A causa delle caratteristiche
individuali e del diverso coinvolgimento
degli organi, la diagnosi é difficile,
soprattutto all'inizio. Con 1 0 2 nuovi
casi ogni 100.000 persone, la malattia &
cosi rara che alcuni medici non hanno
mai trattato nessuno con la sclerosi
sistemica. La diagnosi quindi dovrebbe
essere fatta generalmente da medici
che hanno una comprovata esperienza
con il quadro clinico (si veda a destra).

Terapia

Anche se la malattia & ancora oggi
considerata incurabile, i successi del
trattamento sono aumentati significati-
vamente negli ultimi 25 anni grazie a
varie opzioni terapeutiche mirate. Di

conseguenza, la qualita della vita e la
prognosi dei decorsi gravi sono state
enormemente migliorate. Tuttavia, poiché
la malattia & molto complessa, & deci-
samente importante sottoporre il pa-
ziente a un trattamento individualizzato.
Per questo medici di diverse discipline
lavorano insieme in centri specializzati.
Ma la persona interessata dovrebbe
anche assumersi la responsabilita per-
sonale ed essere pronta a contribuire
attivamente. La terapia farmacologica
dipende dalle caratteristiche della scle-
rodermia nei singoli casi. L'obiettivo
principale & quello di contenere la diffu-
sione della proliferazione del tessuto
connettivo. A tale scopo si sommini-
strano farmaci diversi a seconda degli
organi coinvolti.

Misure non mediche

Numerose forme di terapia e altre
misure aiutano a combattere il dolore, il
gonfiore e le molte limitazioni fisiche
della sclerosisistemica. Nel campo tera-
peutico, si tratta di massaggi connetti-
vali, linfodrenaggio manuale, trattamenti
termici, terapia respiratoria, inalazioni.
Le misure che le persone colpite possono
intraprendere da sole per alleviare i
sintomi individuali o per affrontare
meglio la malattia nel suo complesso
includono una dieta equilibrata e varia,
la cura della pelle con creme grasse,
un'attenta igiene orale e dentale, spray,
caramelle, pastiglie o gomme da masti-
care senza zucchero per combattere la
bocca secca, nonché |'uso di metodi di
rilassamento come il training autogeno,
il rilassamento muscolare progressivo,
lo yoga o il Qi Gong.

Gli studi attuali evidenziano che, in gene-
rale, le persone con una sclerosi siste-
mica traggono benefici dal movimento
nonché dall’allenamento di forza e resi-
stenza. Il movimento e I'allenamento
non hanno solo un effetto positivo sulla
patologia stessa, ma riducono anche il
rischio di ulteriori disturbi e complica-
zioni. Queste attivita aiutano anche a
regolare lo stress, rafforzare |'autostima
e curare i contatti sociali. I
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Behandlungszentren

Basel

Universitdtsspital Basel
Tel. 061 265 25 25
Kontakt: Prof. U. Walker

Bern

Inselspital Bern

Universitdtsklinik fiir Rheumatologie,
Klinische Immunologie

und Allergologie

Tel. 031 632 31 70/8015

Kontakt: Prof. B. Maurer

Universitdtsklinik fiir Pneumologie,
Inselspital Bern

Tel. 031 632 80 99

Kontakt: Dr. med. Sabina A. Guler

Genéve

Hoépitaux Universitaires de Genéve
(HUG)

Service de rhumatologie

Tél. 022 372 36 78

Contact: Prof. C. Gabay

Service d'immunologie et allergologie
Tél. 022 372 93 82
Contact: Prof. J. Seebach

Lausanne

CHUV - Centre hospitalier
universitaire vaudois
Service de rhumatologie
Tél. 021 314 14 50
Contact: Prof. T. Hiigle

Service d'immunologie et allergie
Tél. 021 314 07 90
Contact: Prof. G. Pantaleo

Ziirich
Universitdtsspital Ziirich
Rheumaklinik

Tel. 044 255 29 77
Kontakt: Prof. 0. Distler
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Der Traumberuf Astronautin blieb
Lucie Hofmann verwehrt, doch ihre
Faszination fur das Universum ist
noch immer ungebrochen.

Lucie Hofmann a dd renoncer a son
réve de devenir astronaute, mais

sa fascination pour |'univers est
toujours intacte.

A Lucie Hofmann e stato negato

il lavoro dei suoi sogni come
astronauta, ma la sua passione per
I"'universo & ancora intatta.
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Leben mit Sklerodermie/Mischkollagenose und RA

«Mit etwas Einfallsreichtum und
Flexibilitat ist vieles moglich»

Seit Jahren ist Lucie Hofmann Stammgast in der Rheumatologie, der
Pneumologie sowie der Kardiologie. Doch einfach dasitzen und
bedauern, was nicht mehr geht, entspricht ihr nicht. Sie will das Leben
geniessen und sich von ihren Krankheiten nicht einschranken lassen.

Text: Simone Fankhauser, Fotos: Susanne Seiler, zVg

Lucie Hofmann sitzt am Ufer des Vier-
waldstattersees. Erwartungsvoll beugt
sie sich iiber das Okular des Teleskops.
Es ist helllichter Tag und am Himmel

ist kein Stern auszumachen. Doch in
funfzigfacher Vergrosserung und durch
einen Filter betrachtet offenbart selbst
das gleissende Antlitz der Sonne Uner-
wartetes: dunkle Stellen, sogenannte
Sonnenflecken. Das Teleskop hat sich die
51-Jahrige fiir diesen Nachmittag von
einem Bekannten geliehen. Nicht etwa
als originelles Fotoaccessoire. Nein, die
gebiirtige Weggiserin verbindet mit dem

Gerat mehr als das. Etwa ihren einstigen
Berufswunsch Astronautin, oder die Fas-
zination flir Wissenschaft und Technik.
Und nicht zuletzt die eigene Endlichkeit,
die der Anblick des Universums offen-
bart.

Deformationen trotz Therapie
«Ich habe meine Krankheit selbst nach
all diesen Jahren nicht akzeptiert», sagt
Lucie Hofmann bestimmt. Die Worte
klingen fast schon etwas trotzig. Als
wiirde aus ihr die 12-Jahrige sprechen,
die 1982 die Diagnose > s. 30

Vivre avec la sclérodermie/collagénose mixte et la PR
« Avec un peu d'ingéniosité et
de flexibilité, beaucoup de choses

sont possibles»

Depuis des années, Lucie Hofmann séjourne réguliérement en rhuma-
tologie, pneumologie et cardiologie. Mais elle n'est pas du genre a se
contenter de rester assise a regretter ce qui n’est plus possible. Elle veut
profiter de la vie et ne pas laisser ses maladies la limiter.

Texte: Simone Fankhauser, photos: Susanne Seiler, mad

Lucie Hofmann est assise sur les berges
du lac des Quatre-Cantons. Curieuse,
elle se penche au-dessus de I'oculaire du
télescope. Il fait jour et il n'y a pas une
seule étoile dans le ciel. Mais lorsqu’on
agrandit I'image cinquante fois et qu‘on
la regarde a travers un filtre, méme la
surface éclatante du soleil révéle I'inat-
tendu: des taches sombres, appelées
taches solaires. La femme de 51 ans a

emprunté le télescope a une connais-
sance pour |'aprés-midi. Pour elle, ce
n'est pas qu’un accessoire photo original.
Non, la native de Weggis associe |'appa-
reil a bien plus que cela. Par exemple, a
ses anciennes aspirations professionnel-
les de devenir astronaute, ou a sa fasci-
nation pour la science et la technologie.
Et enfin et surtout, a sa propre finitude,
que la vue de I'univers réveéle.

Vivere con la sclerodermia/connettivite mista e AR
«Con un po’ d'ingegno e di flessi-
bilita, molte cose sono possibili»

Da anni Lucie Hofmann é ospite abituale dei reparti di reumatologia,
pneumologia e cardiologia. Tuttavia, stare semplicemente seduta a
rimpiangere cio che non é piii possibile non fa per lei. Vuole godersi la
vita e non lasciare che le sue malattie la limitino.

Testo: Simone Fankhauser, Foto: Susanne Seiler, mad

Lucie Hofmann siede sulla riva del lago
dei Quattro Cantoni. Piena di aspettative
si china per guardare nel telescopio. E
pieno giorno e non c'e una stella in cielo.
Ma usando una lente d'ingrandimento
pit potente e guardando attraverso un
filtro, anche il volto scintillante del sole
rivela l'inaspettato: macchie scure, le
cosiddette macchie solari. La 51enne ha
preso in prestito il telescopio da un
conoscente per questo pomeriggio. Non
come accessorio fotografico originale.
No, questa signora originaria di Weggis
associa al dispositivo qualcosa di piu.

Per esempio, le sue precedenti aspira-
zioni di carriera come astronauta, o il
fascino che esercitano su di lei la scienza
e la tecnologia. Ultimo, ma non meno
importante, la sua finitezza, che si rivela
osservando I'universo.

Deformita nonostante

la terapia

«Non ho accettato la mia malattia nean-
che dopo tutti questi anni», dice con
fermezza Lucie Hofmann. Le sue parole
suonano quasi come una sfida. Come

se stesse parlando ancora la > pag. 32
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Déformations malgré le
traitement

«Je n'ai pas accepté ma maladie, méme
aprés toutes ces années », déclare
fermement Lucie Hofmann. Les mots
semblent presque un peu provocants.
Comme si c'était I'enfant de 12 ans a
qui on a diagnostiqué une « polyarthrite
chronique » en 1982 qui parlait. La
fillette sportive qui révait de flotter en
apesanteur en tant qu'astronaute. Du
jour au lendemain, le monde de I'adoles-
cente a été bouleversé. En raison de
son age, elle a dd confier la gestion de
sa maladie a d'autres personnes. A ses
parents, qui voulaient le meilleur > p. 31

Die 51-Jahrige erwartet nicht immer das
Grosse, das Aussergewoéhnliche, sondern
freut sich auch an kleinen Dingen.

A 51 ans, elle ne recherche pas toujours
ce qui est grand ou extraordinaire, elle
apprécie aussi les petites choses.

La 51enne non si aspetta sempre qualcosa
di grande o straordinario, ma gode anche
delle piccole cose.
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«chronische Polyarthritis» erhalten hat.
Das sportliche Madchen, das davon
traumte, als Astronautin in der Schwere-
losigkeit zu schweben. Von einem Tag
auf den anderen wurde die Welt des
Teenagers auf den Kopf gestellt. Auf-
grund ihres jugendlichen Alters musste
sie das Management ihrer Krankheit

in die Hande anderer legen. Die ihrer
Eltern, die das Beste fiir ihre Tochter
wollten. Die der Arzte, die ihr damals
nicht viel anbieten konnten. Sie ver-
schrieben Medikamente und schickten
sie in die Physiotherapie. Doch die
Entziindung, die ihren Korper angriff,
war aggressiv: «Etwa ein Dreivierteljahr
nach der Diagnose hatte ich bereits
Deformationen an den Handen und
Flissen.» Eine Profikarriere als Skifah-
rerin konnte die junge Frau vergessen.
Obwohl ihr dafiir vermutlich sowieso der
«Killerinstinkt» gefehlt hatte, wie Lucie
Hofmann heute einrdumt. Aber auch

ihr Traumberuf riickte Lichtjahre in die
Ferne. Mit diesem Korper hatte sie keine
Chance, den anspruchsvollen Alltag an
Bord einer Raumstation zu bewaltigen.

Alte Beschwerden mit neuem
Etikett

Was nun? Bedauern, was nicht mehr
geht? Nicht Lucie Hofmann. Ihr Kérper
mochte in seiner Leistungsfahigkeit
eingeschrankt sein, doch ihr Geist war
es nicht. Neugierde und Wissensdurst
trieben sie an die ETH Ziirich. 1995
schloss sie das Studium in Physik und
1998 das Nachdiplomstudium in Medi-
zinphysik ab. lhre Promotion erlangte
sie 2000 an der Universitat Bern und
arbeitete danach auf dem Gebiet der
Magnetresonanz als wissenschaftliche
Mitarbeiterin. Parallel zu ihrer medizi-
nischen Forschungstétigkeit wurde ihre
eigene Patientenakte immer umfang-
reicher. Nachdem sich neben den Ein-
schrankungen am Bewegungsapparat
auch Funktionen innerer Organe ins-
besondere der Lungen verschlechterten,
korrigierten die Arzte 1994 die Diagnose:
«Meine Krankheit hiess jetzt systemi-
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sche Sklerose, doch sonst anderte sich
nichts fir mich. Es war einfach eine
andere Etikette», sagt Lucie Hofmann.
Wenn sie Luft holt, um zu sprechen, hat
man das Gefiihl, ihr Brustkorb wiege
mehrere Zentner. Zwischendurch verlie-
ren sich ihre Worte in einer Husten-
attacke. Auch wenn sie die Krankheit
nicht akzeptiert hat, kampft sie nicht
dagegen an. Jeden Tag arrangiert sie
sich aufs Neue mit ihren Einschrankun-
gen und macht das Beste aus der
jeweiligen Situation. Eine Strategie, die
aufzugehen scheint. Obwohl sie schon
als junge Frau Stammgast der Rheuma-
tologie, der Pneumologie und aufgrund
eines angeborenen Herzfehlers der
Kardiologie war, arbeitete sie bis 2004
normal weiter. Es folgten nochmals zehn
Jahre in einem reduzierten Pensum.
2014 ging es dann nicht mehr: Lucie
Hofmann, Dr. phil.-nat., Dipl. Phys. ETH,
Dipl. NDS ETHZ in Medizinphysik,
wurde IV-Rentnerin. Auch ihre Vor-
standsaufgaben bei verschiedenen
Patientenorganisationen musste sie
gesundheitsbedingt reduzieren.

Vieles ist maglich

Doch die Akademikerin bleibt ihrer Stra-
tegie treu und macht das Beste draus.
Immerhin kann sie den Tag jetzt in ihrem
eigenen Tempo gestalten. Das ist viel
wert, wenn alles langer dauert. Die
Pflege der Haut zum Beispiel. Oder das
An- und Ausziehen. Die Arzt- und
Physiotermine sind ebenfalls Zeitfresser.
Zum Gliick bleiben neben allen Pflichten
auch ein paar Stunden, um Energie zu
tanken, beim Seidenmalen, Fotografieren
oder Lesen. «Natrlich wiegt das alles
nie auf, was einem entgeht», sagt Lucie
Hofmann niichtern. Soziale Kontakte
beispielsweise. Beziehungen, die zer-
brechen oder gar nicht erst zustande
kommen, weil angeblich Gemeinsam-
keiten fehlen. Dabei ware mit etwas
Einfallsreichtum und Flexibilitat vieles
maglich. Sie selbst ist der beste Beweis
dafiir. Ob Ballonfahrt oder Australien-
reise, Lucie Hofmann tut, wozu sie Lust

hat, einfach im Rahmen ihrer Méglich-
keiten. Dank gezielter Planung und
Vorbereitung bereiste sie viele Lander
dieser Welt. So fiihrte sie ihre Leiden-
schaft fiir Raubtiere im Laufe ihres
Lebens nach Afrika und Indien, um
Léwen und Tiger in freier Wildbahn zu
beobachten und zu fotografieren.

Die verbleibende Zeit
geniessen

Jetzt schaut Lucie Hofmann durchs
Teleskop in die unendliche Weite des
Himmels. Statt schwarzer Panther in
Indien studiert sie dunkle Flecken auf
der Sonne. Nicht schwerelos in einem
Spaceshuttle sondern mit schweren
Flissen auf der Erde. Trotz ausreichend
Sauerstoff, fallt ihr das Atmen schwer.
Wenn sie wollte, konnte sie sich auf die
Warteliste fiir eine Spenderlunge setzen
lassen. Aber nach einer Transplantation
ware sie noch mehr eingeschrankt.

Sie musste ihr Leben dem neuen Organ
unterordnen. Und selbst wenn ihr Korper
eine fremde Lunge annehmen wiirde,
wiirden ihre Gelenke deformiert bleiben
und ihr Herz wiirde immer noch gefahr-
lich aus dem Takt geraten. «Ich lebe lie-
ber mit der Qualitat, die ich aktuell habe,
dafiir kann ich machen, was ich will»,
sagt Lucie Hofmann. Wie viel Zeit ihr
bleibt, weiss sie nicht. Dafiir umso bes-
ser, was sie noch alles machen machte. |

pour leur fille. Aux médecins, qui n"avai-
ent pas grand-chose a lui proposer a
I'époque. Ils lui ont prescrit des médica-
ments et I'ont envoyée faire de la
physiothérapie. Mais I'inflammation qui
attaquait son corps était agressive:

« Environ neuf mois apreés le diagnostic,
j'avais déja des déformations aux mains
et aux pieds. » La jeune femme pouvait
oublier ses ambitions de skieuse profes-
sionnelle. Méme si elle n'aurait pro-
bablement pas eu «l'instinct de tueuse »
nécessaire pour cela, comme Lucie
Hofmann I'admet aujourd’hui. Mais le
métier de ses réves était lui aussi a des
années-lumiére. Avec ce corps, elle
n'avait aucune chance de faire face a la
vie quotidienne exigeante a bord d'une
station spatiale.

D’anciennes douleurs avec une
nouvelle étiquette

Et maintenant? Regretter ce qui n'est
plus possible ? Pas pour Lucie Hofmann.
Son corps était peut-étre limité dans ses
capacités, mais pas son esprit. Sa curio-
sité et sa soif de connaissances I'ont
conduite a I'ETH Zurich. En 1995, elle a
terminé ses études de physique et, en
1998, ses études post-grades en physi-
que médicale. Elle a obtenu son doctorat
a I'Université de Berne en 2000 et a
ensuite travaillé dans le domaine de la
résonance magnétique en tant qu'assis-

Die durch die Sklerodermie
bedingten Hautveranderungen
fordern eine sorgféltige tagliche
Pflege, die viel Zeit in Anspruch
nimmt.

Les altérations de la peau
causées par la sclérodermie
nécessitent des soins quotidiens
attentifs, ce qui prend beaucoup
de temps.

| cambiamenti cutanei causati
dalla sclerodermia esigono
attente cure quotidiane che
richiedono molto tempo.

tante de recherche. Parallélement a ses
activités de recherche médicale, son
propre dossier médical est devenu de
plus en plus épais. Lorsqu‘une détériora-
tion des fonctions des organes internes,
notamment des poumons, est venue
s'ajouter aux limitations du systéme
musculo-squelettique, les médecins ont
corrigé le diagnostic en 1994: « Ma
maladie s'appelait désormais sclérose
systémique, mais sinon, rien d'autre ne
changeait pour moi. C'était simplement
une étiquette différente », explique Lucie
Hofmann. Quand elle prend une inspi-
ration pour parler, on a I'impression que
sa poitrine pése plusieurs centaines de
kilos. De temps en temps, ses mots se
perdent dans une quinte de toux. Si elle
n'a pas accepté la maladie, elle ne la
combat pas non plus. Chaque jour, elle
accepte ses limites et tire le meilleur
parti de chaque situation. Une stratégie
qui semble fonctionner. Bien qu'elle ait
été, jeune femme, une habituée des
services de rhumatologie, de pneumo-
logie et, en raison d'une malformation
cardiaque congénitale, de cardiologie,
elle a continué a travailler normalement
jusqu’en 2004. Dix autres années ont
suivi, avec une charge de travail réduite.
Puis, en 2014, cela n'a plus été possible:
Lucie Hofmann, Dr phil.-nat., dipl. phys.
ETH et dipl. EPD ETHZ en physique
médicale est devenue rentiére Al. En

PERSONNEL

raison de son état de santé, elle a égale-
ment d{i réduire ses responsabilités

au sein du conseil d"administration de
diverses organisations de patients.
>p.33

Tabletten gegen Rheuma, Lungen-
beschwerden, Herzfehler, Osteoporose
sowie Préparate gegen die Nebenwirkun-
gen: Medikamente gehoren seit bald

40 Jahren zum Alltag von Lucie Hofmann.

Des comprimés contre les rhumatismes, les
problémes pulmonaires, les malformations
cardiaques, |I'ostéoporose ainsi que des
préparations contre les effets secondaires.
Les médicaments font partie du quotidien
de Lucie Hofmann depuis prés de 40 ans.

Compresse contro i reumatismi, problemi
polmonari, difetti cardiaci, osteoporosi e
preparati contro gli effetti collaterali. |
medicamenti fanno parte della vita quoti-
diana di Lucie Hofmann da quasi 40 anni.
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Nicht nur der Sternenhimmel, auch ferne Lander und Raubkatzen wie der Bengal-Tiger faszinieren Lucie Hofmann. Mit ihren zahlreichen
Aufnahmen gestaltet sie umfangreiche Fotobticher.

Lucie Hofmann est fascinée non seulement par la voQte étoilée, mais aussi par les pays lointains et les grands félins comme le tigre du
Bengale. Elle crée de grands livres d'images avec ses nombreuses photographies.

Lucie Hofmann é affascinata non solo dal cielo stellato, ma anche dai paesi lontani e dai grandi felini come la tigre del Bengala.
Con le sue numerose fotografie crea ampi album fotografici.

dodicenne a cui fu diagnosticata la
«poliartrite cronica» nel 1982. La
ragazza atletica che sognava di galleg-
giare in assenza di peso come astro-
nauta. Da un giorno all’altro, il mondo
dell’adolescente venne messo sottoso-
pra. Data la sua giovane eta, ha dovuto
lasciare la gestione della sua malattia
nelle mani di altri. Quelle dei suoi
genitori che volevano il meglio per la
loro figlia. Quelle del personale medico
che non poteva offrirle molto in quel
momento. Le sono stati prescritti dei
farmaci ed é stata mandata in fisio-
terapia. Ma l'infiammazione che attac-
cava il suo corpo era aggressiva: «Circa
nove mesi dopo la diagnosi, avevo gia
delle deformazioni alle mani e ai piedi».
La giovane donna poteva dire addio a
una carriera professionale come scia-
trice. Anche se probabilmente le sarebbe
comunque mancato I'«istinto omicida»
per quello, come ammette oggi Lucie
Hofmann. Ma anche il lavoro dei suoi
sogni era ormai lontano anni luce.

Con questo corpo, non aveva alcuna
possibilita di affrontare I'impegnativa
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routine quotidiana a bordo di una
stazione spaziale.

Vecchi disturbi con una nuova
etichetta

Cosa fare? Rimpiangere cio che non
funziona pit? Non Lucie Hofmann. Il suo
corpo poteva essere limitato nelle sue
capacita, ma la sua mente no. La curio-
sita e la sete di conoscenza I'hanno
portata all'ETH di Zurigo. Nel 1995 ha
completato i suoi studi in fisica e nel
1998 i suoi studi post-laurea in fisica
medica. Ha ottenuto il suo dottorato
all'Universita di Berna nel 2000 e poi ha
lavorato come assistente di ricerca nel
campo della risonanza magnetica. Par-
allelamente alle sue attivita di ricerca
medica, anche la sua cartella clinica si &
ampliata. Dopo che, in aggiunta alle
limitazioni del sistema muscolo-schele-
trico, si sono deteriorate le funzioni
degli organi interni, specialmente dei
polmoni, la diagnosi é stata corretta nel
1994: «La mia malattia a quel punto si
chiamava sclerosi sistemica, ma non
cambiava nient'altro per me. Era sempli-

cemente un'etichetta diversa», dice
Lucie Hofmann. Quando prende fiato per
parlare, sembra che il suo petto pesi
quintali. Di tanto in tanto, le sue parole
sono interrotte da un colpo di tosse.
Anche se non ha accettato la malattia,
non la sta nemmeno combattendo. Ogni
giorno viene a patti con i suoi limiti e
trae il meglio da ogni situazione. Una
strategia che sembra funzionare. Anche
se da giovane era ospite abituale dei
reparti di reumatologia, pneumologia e,
a causa di un difetto cardiaco congenito,
cardiologia, ha continuato a lavorare
normalmente fino al 2004. Poi sono
sequiti altri dieci anni con un carico di
lavoro ridotto. Infine nel 2014 non ce
I'ha fatta piu: Lucie Hofmann, Dott.ssa
fil. nat., dipl. fis. ETH, dipl. SPD ETH in
fisica medica, e diventata una pensio-
nata dell’Al. A causa della sua salute ha
anche dovuto ridurre le sue responsabi-
lita nel consiglio di varie organizzazioni
di pazienti.

Molto é possibile
L'accademica rimane fedele alla sua
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Beaucoup de choses sont
possibles

L'universitaire reste fidele a sa stratégie
et tire le meilleur parti de sa situation.
Au moins, elle peut désormais organiser
la journée a son rythme. C'est appré-
ciable quand tout prend plus de temps.
Les soins de la peau, par exemple. Ou
s'habiller et se déshabiller. Les rendez-
vous chez le médecin et le kinésithéra-
peute sont aussi chronophages. Heureu-
sement, en plus de toutes ces obliga-
tions, il y a aussi quelques heures pour
se ressourcer avec la peinture sur soie, la
photographie ou la lecture. « Bien sr,
tout cela ne compensera jamais ce qui
me manque », dit sobrement Lucie Hof-
mann. Les contacts sociaux, par exem-
ple. Les relations qui se brisent ou ne
voient méme pas le jour en raison d'un

strategia e trae il meglio. Almeno ora pud
organizzare la giornata al suo ritmo.
Questo conta molto quando tutto
richiede pit tempo. La cura della pelle,
per esempio. O vestirsi e svestirsi. Anche
gli appuntamenti medici e le sessioni

di fisioterapia richiedono molto tempo.
Fortunatamente, oltre a tutti i doveri, ci
sono anche alcune ore per ricaricare le
batterie con la pittura su seta, la foto-
grafia o la lettura. «Certo, tutto cid non
compensa mai quello che si perde», dice
sobriamente Lucie Hofmann. | contatti
sociali, per esempio. Relazioni che si
rompono o che non nascono nemmeno
a causa di una presunta mancanza di
affinita. Eppure, con un po’ d'ingegno e
di flessibilita, molte cose sarebbero pos-
sibili. Lei stessa ne & la prova migliore.
Che si tratti di un giro in mongolfiera o
di un viaggio in Australia, Lucie Hofmann
fa quello che si sente di fare, semplice-
mente nei limiti delle sue possibilita.
Grazie a una pianificazione e prepara-
zione mirata, ha viaggiato in molti paesi
del mondo. Cosi, la sua passione per i
predatori |'ha portata nel corso della sua

prétendu manque de points communs.
Pourtant, avec un peu d'ingéniosité et
de flexibilité, beaucoup de choses se-
raient possibles. Elle en est la meilleure
preuve. Vol en montgolfiére ou voyage
en Australie, Lucie Hofmann fait ce
qu'elle a envie de faire, simplement dans
le cadre de ses possibilités. Grace a une
planification et une préparation ciblées,
elle a voyagé dans de nombreux pays
du monde. Ainsi, sa passion pour les
prédateurs I'a conduite en Afrique et en
Inde pour observer et photographier
des lions et des tigres a I'état sauvage.

Profiter du temps qui reste

A présent, Lucie Hofmann observe |'éten-
due infinie du ciel avec le télescope.

Au lieu des pantheres noires en Inde, elle
étudie les taches sombres sur le soleil.

vita in Africa e in India per osservare e
fotografare leoni e tigri allo stato brado.

Godersi il tempo che rimane
Ora Lucie Hofmann guarda attraverso il
telescopio la distesa infinita del cielo.
Invece delle pantere nere in India, studia
le macchie scure sul sole. Non senza
gravita all'interno di una navetta spa-
ziale bensi con i piedi pesanti appoggiati
a terra. Nonostante I'ossigeno suffi-
ciente, ha difficolta a respirare. Se avesse
voluto, avrebbe potuto farsi inserire in
lista d'attesa per ricevere un polmone
da un donatore. Ma dopo un trapianto,
sarebbe ancora piu limitata. Dovrebbe
subordinare la sua vita al nuovo organo.
E anche se il suo corpo accettasse un
polmone estraneo, le sue articolazioni
rimarrebbero deformate e il suo cuore
andrebbe ancora pericolosamente fuori
tempo. «Preferisco vivere con la qualita
di vita che ho attualmente, per poter
fare quello che voglio», dice Lucie Hof-
mann. Non sa quanto tempo le rimane.
Tanto vale dedicarsi a fare qualsiasi

cosa desideri. |
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Pas en apesanteur dans une navette
spatiale, mais avec des pieds lourds sur
la terre. Malgré une quantité suffisante
d'oxygene, elle a du mal a respirer. Si
elle le voulait, elle pourrait s'inscrire sur
la liste d"attente pour un poumon de
donneur. Mais aprés une transplanta-
tion, elle serait encore plus limitée. Elle
devrait subordonner sa vie au nouvel
organe. Et méme si son corps acceptait
un poumon étranger, ses articulations
resteraient déformées et son coeur serait
toujours dangereusement déréglé. « Je
préfére vivre avec la qualité dont je
dispose actuellement, en échange de
quoi je peux faire ce que je veux »,
déclare Lucie Hofmann. Elle ne sait pas
combien de temps il lui reste. Mais elle
sait tout ce qu'elle a encore envie de
faire. 1

Per Zufall hat die vielseitig interessierte
Akademikerin in den Ferien ihre Leiden-
schaft furs Seidenmalen entdeckt.

C'est par hasard que cette universitaire aux
multiples intéréts a découvert sa passion
pour la peinture sur soie pendant ses
vacances.

Per caso, durante le vacanze, |'accademica
dai mille interessi ha scoperto la sua
passione per la pittura su seta.
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HILFSMITTEL MOYENS AUXILIAIRES MEZZI AUSILIARI

Einschrankungen / Limitations / Limitazioni

Entlastung im Alltag / Soulagement au quotidien
Sollievo nella vita di tutti 1 giorni

Steifigkeit und Entziindung im
Handgelenk

Diese Hilfsmittel sparen Kraft und sind
besonders bei schmerzenden Handen
sehr hilfreich.

Raideur et inflammation du poignet
Ces moyens auxiliaires permettent d'éco-
nomiser des forces et sont particuliere-
ment utiles en cas de mains douloureuses.

Rigidita e inflammazione al polso
Questi mezzi ausiliari risparmiano forza
e sono indicati in particolare per mani
dolenti.

Einschrankungen der Feinmotorik
Griffverdickungen l6sen viele alltagliche
Greifprobleme infolge eingeschrankter
Handfunktion.

Limitation de la motricité fine
Les élargisseurs de poignées résolvent
de nombreux problémes de préhension
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Nr./n°/n. 3900, CHF 78.90

Pflege bei Hautbeschwerden

Die armverlangernde Hilfe erleichtert die
Kérperpflege bei Bewegungseinschran-
kungen.

Soins pour les problemes de peau
Le manche allongé de cette brosse
facilite la toilette quotidienne pour les
personnes a mobilité limitée.

Cura per i disturbi della pelle

La lavette multifunzione permette anche
alle persone con mobilita limitata di
raggiungere ogni parte del corpo, agevo-
lando cosi I'igiene personale.

quotidiens dus a une fonction manuelle
limitée.

Restrizioni della motricita fine

Le impugnature risolvono molti problemi

quotidiani legati alla presa di oggetti a
causa di una ridotta mobilita della

mano.

Nr./n°/n. 4301, CHF 7.90 EIALMHREENNE, |3y

Nr./n°/n. 8320, CHF 19.80

Eingeschrankte Mundoffnung

So geht beim Trinken kein Tropfen mehr
daneben, auch nicht beim Trinken im
Liegen.

Ouverture de la bouche restreinte
Ne perdez plus une goutte en buvant,
méme en position couchée.

Apertura della bocca limitata
Impedisce la fuoriuscita della bevanda,
anche bevendo da sdraiati.

Finden Sie im kosten-
losen Katalog (D 003)
das Hilfsmittel, wel-
ches lhr individuelles =
Problem lést. Das Hilfsmittel-Team

berat Sie gerne und freut sich auf lhre
Bestellung (www.rheumaliga-shop.ch,
Tel. 044 487 40 10).

Trouvez dans le catalogue gratuit

(F 003) le produit qui résoudra votre pro-
bléme. L'équipe responsable des moyens
auxiliaires se fera un plaisir de vous
conseiller et se réjouit de recevoir votre
commande (www.rheumaliga-shop.ch,
tél. 044 487 40 10).

Trovate nel catalogo gratuito (It 003) il
mezzo ausiliario che possa risolvere il
vostro particolare problema. Il Team mezzi
ausiliari & volentieri a vostra disposizione per
consigli e ordinazioni (www.rheumaliga-
shop.ch, tel. 044 487 40 10).

Aktuelles der Rheumaliga Zurich

Erzahlcafé 14 - 16 Uhr

Geschichten vermitteln, Geschichten erfahren. Die Tradi-
tion der mundlichen Uberlieferung lebt.

Teilnahme kostenlos

Winterthur Dienstag, 30.11.21, Thema Namen
Zug Mittwoch, 01.12.21, Thema Brot
Ziirich Freitag, 17.12.21, Joker-Thema

Gesund informiert — Referate in kleinem Rahmen
Fachleute aus verschiedenen Gebieten vermitteln Wissen
zu aktuellen Themen.

Achtsamkeit fiir die Gesundheit

Mitfihlender Umgang mit Schmerzen und Krankheit.
MBPM ist ein Achtsamkeitsprogramm, dessen Wirksam-
keit durch Forschungsergebnisse belegt ist. Das Pro-
gramm wurde speziell fir Menschen entwickelt, die unter
chronischen Erkrankungen leiden.

Ziirich Mittwoch, 01.12.21, 14 — 16 Uhr

Besuchen Sie uns!

In unserem Shop finden Sie praktische Geschenke fiir
einen gelenkschonenden Alltag. Mit Packlitisch.

Montag — Freitag

8.30 — 11.45 Uhr und 13.30 bis 16.30 Uhr
Haltestelle Kappeli

Badenerstrasse 585

8048 Zlrich

Weitere Informationen erhalten Sie unter:

www.rheumaliga.ch/zh
Telefon 044 405 45 50
Rheumaliga Ziirich
Bewusst bewegt

info.zh@rheumaliga.ch

VERANSTALTUNGEN MANIFESTATIONS EVENTI

Ateliers interactifs

La Ligue neuchateloise contre le rhumatisme propose
deux ateliers qui permettront d'évoquer les bienfaits d'une
activité physique alliée a une attention accrue sur |'alimen-
tation.

Lundi 7 février 2022

Salle de Riant-Val a Fontainemelon/NE
Alimentation équilibrée et rhumatismes
et

Sensibilisation — Prévention des chutes

Atelier n° 1: Alimentation équilibrée — De 10h a 11h30
Apprendre, approfondir, questionner, échanger et partager
autour de I'alimentation et des rhumatismes. Cet atelier
sera animé par Florence Authier, diététicienne ASDD et par
Nicole Galland, présidente de la FRC Neuchatel.

Atelier n° 2: Prévention des chutes - De 13h30 a 15h
Pour sensibiliser les participant.e.s et les séniors au pro-
bleme des chutes, nous évoquerons différentes pistes pour
éloigner le risque de chuter. Cet atelier sera animé par
Céline Vuilliomenet, physiothérapeute spécialement formée
a la prévention des chutes.

Tarif:
Gratuit, sur inscription uniquement. Il est possible d'assis-
ter a un seul atelier a choix, ou aux deux.

Renseignements et inscriptions:

Ligue neuchételoise contre le rhumatisme
Teél. 032 913 22 77,
www.ligues-rhumatisme.ch/ne

Ligue neuchateloise contre le rhumatisme
Notre action - votre mobilité

Nouvelle prestation gratuite des Ligues vaudoise et valaisanne contre le rhumatisme:

CONSEIL SOCIAL

Assurances sociales, difficultés d'ordre administratives, financiéres, sociales ?

Parce que vivre avec une maladie rhumatismale souléve de nombreuses questions et difficultés, notre assistante sociale vous

aide et vous accompagne dans vos démarches.

Le nouveau service de consultation sociale est gratuit. Il est disponible dans les cantons de Vaud et du Valais francophone sur

simple demande.

RDV ? info@Ivr.ch — 021 623 37 07 ou info@Irvalais.ch — 027 322 59 14

Ligue vaudoise contre le rhumatisme
Notre action - votre mobilité

Ligue valaisanne contre le rhumatisme
Notre action - votre mobilité
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Aktuelles der Rheumaliga SG, GR, Al/AR und Furstentum Liechtenstein

NEUER KURS in Bad Ragaz: Everfit ist das
Bewegungsangebot fiir die Balance im Alter,
zur Sturzpravention und zur Verbesserung der
Dual-Task-Fahigkeit.

Jeden Montag am Nachmittag, Bahnhofstr. 15 in Bad Ragaz.
Jetzt anmelden: Wir freuen uns auf lhre Kurs-Teilnahme!

Bewe-
gungskurse
und GV

18. Mai 2022: Generalversammlung mit o6ffentlichem
Arztvortrag, Calvensaal, Chur.

Das Detailprogramm zum 6ffentlichen Vortrag folgt, ebenso
wie die Einladung fur die Generalversammlung an unsere Mit-
glieder*innen.

Die Geschéftsstelle und das Kurssekretariat geben gerne Aus-
kunft: Jetzt anmelden unter Tel. 081 302 47 80. Weitere Infor-
mationen Uber alle aktuellen Bewegungskurse und unsere
Anlasse in der Region finden Sie im Veranstaltungskalender
auf www.rheumaliga.ch/sgfl

12.4.22 Rheuma-Zmittag in Bad Ragaz, Bahn-
hofstr. 15: Genussvoll, informativ und gesellig, ab
11 Uhr Fachvortrag «Rheuma und Ernéghrung», ge-
meinsamer Lunch, CHF 30.— flr Mitglieder, Nicht-
mitglieder zusatzlich CHF 5.—.

Anmeldung: Tel. 081 511 50 03 und 081 302 47 80
Mail: info.sgfl@rheumaliga.ch

En Guete,
trotz
Rheuma

Ab 9.3. bis 1.6.2022 in St. Gallen, Progressive
Oy Muskelentspannung (PME). Blockkurs in 7 Lek-
enuraey tionen. 17.15 - 18 Uhr

St. Gallen, Rosenbergstr. 69. Weitere Informationen:
Frau S. Tobler. Tel. 071 223 15 13. Anmeldung: Tel. 081 302 47
80 und per Mail info.sgfl@rheumaliga.ch

Ab 17.5. bis 9.8.2022 in Bad Ragaz, Progressive Muskelent-
spannung (PME). Blockkurs in 7 Lektionen.

Kurs 1: 15.30 - 16.30 Uhr, Kurs 2: 17 - 18 Uhr

Bad Ragaz, Bahnhofstr. 15. Anmeldung: Tel. 081 302 47 80,
info.sgfl@rheumaliga.ch

Lernen

Vortragsreihe in kleinen Gruppen: Lebensquali-
tat trotz Rheuma und chronischen Bewegungs-
Schmerzen

- Mittwoch, 1.12.2021, ab 19 Uhr Fachreferat:
Gibt es eine Rheuma-Ernahrung? Welche Lebensmittel
kénnen hilfreich sein? Beratungsstelle St.Gallen, Rosen-
bergstr. 69

- Dienstag, 18.1.2022, 18 Uhr Fachreferat: Wahrnehmung
und Handlung, Abwehrkrafte und Ressourcen starken.
Beratungsstelle Bad Ragaz, Bahnhofstr. 15

- Dienstag, 15.2.2022, 18 Uhr Fachreferat: Rheuma-Praven-
tion, Schmerzen im Alltag vermeiden. Beratungsstelle
Bad Ragaz, Bahnhofstr. 15

Referate
in kleinen
Gruppen
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- Dienstag, 15.3.2022, 18 Uhr Fachreferat: Stress-Abbau
und Entspannung im Alltag, Progressive Muskel-Ent-
spannung kennen lernen. Beratungsstelle in Bad Ragaz,
Bahnhofstr. 15

- Mittwoch, 23.3.2022, 18 Uhr Fachreferat: Kommunika-
tion mit Arzt, eigene Gesprachs-Wirkung erhohen, ernst
genommen werden. Beratungsstelle in St.Gallen, Rosen-
bergstr. 69

Offene Hilfsmittel-Ausstellungen:
In Bad Ragaz am 29.3.2022: 14 — 17 Uhr, Bahnhofstr. 15.
In St. Gallen am 30.3.2022: 14 — 17 Uhr, Rosenbergstr. 69.

28.4.2022, 11 - 15 Uhr Tagesanlass in St. Gallen
mit Fachreferat, Lunch, Bewegungsprogramm.
«Nacken und den Schultergiirtel gesund erhal-

ten»: Referentinnen Frau J. Eisenring, Physio-

therpeutin, und Frau S. Tobler, Leiterin Beratungsstelle

St. Gallen, Rosenbergstr. 69. Weitere Informationen: Frau S.

Tobler, Mail s.tobler@rheumaliga.ch, Tel. 071 223 15 13.

Anmeldung im Kurssekretariat: Tel. 081 302 47 80 oder per
Mail an info.sgfl@rheumaliga.ch

Tages-
ELIEES
St. Gallen:
jetzt reser-
vieren

21.6.2022 Krauter-Nachmittag in Vilters-Wangs. /s
Fdhrung durch den Krautergarten von Monika [EHTEEEE
Griinenfelder mit Info zu Schmerzbehandlung und \gisis
einem Workshop «eigene Tinktur herstellen». Sie .
offeriert zudem «en feine Krauter-Zvieri».

Anmeldung: Tel. 081 511 50 03 und 081 302 47 80 oder per
Mail an info.sgfl@rheumaliga.ch

AUSBLICK: 16.8.2022 Tagesausflug ins Clinicum Alpinum,
Triesenberg/FL, 11 bis ca. 15 Uhr:

Arztvortrag zum Thema psychoneuroimmunologische Entzin-
dungserscheinungen, Stress und Schmerzen, inkl. Lunch und
fachgeleitetes Bewegungsprogramm. Ab CHF 48.—.

Mehr Informationen unter Tel. 081 511 50 03 oder per Mail an
a.schmider@rheumaliga.ch

Informationen und Aktuelles: www.rheumaliga.ch/sgfl

Bahnhofstr. 15, 7310 Bad Ragaz,

Geschaftsstelle und Kurswesen:

Tel. 081 302 47 80, info.sgfl@rheumaliga.ch

Beratung fiir Umgebung Bad Ragaz, GR und FL:
Bahnhofstr. 15, 7310 Bad Ragaz, Tel. 081 511 50 03,
a.schmider@rheumaliga.ch

Beratung fiir Umgebung St. Gallen und Al/AR:
Rosenbergstr. 69, 9000 St. Gallen, Tel. 071 223 15 13,
s.tobler@rheumaliga.ch

Rheumaliga SG, GR, Al/AR und
Fiirstentum Liechtenstein

Bewusst bewegt

Aktuelles von der Rheumaliga Bern
und Oberwallis

Training Achtsamkeit und Selbstmitgefiihl

Regelmassiges Training von Achtsamkeit und Mitgefihl kann hel-
fen, mit einer Krankheit und Stress besser umzugehen. Die Praxis
steigert in vielen Féllen das eigene Wohlbefinden und hilft, die
Herausforderungen der Krankheit zuzulassen und zu bewaltigen.

Bis 13. Dezember 2021 woéchentlich am Montag, 14 — 15 Uhr,
Ahoi Bollwerk 21, Bern

Virtuelles Rheuma-Café

Balance zwischen Rheuma, Arbeit und Freizeit: Eine ausge-
wogene Balance setzt ein gleichseitiges Dreieck voraus. Denn
nur wenn alle drei Bereiche genligend Raum erhalten, bleiben
Sie im Gleichgewicht. Wie sieht es bei Ihnen aus? Unser
Rheuma-Café bietet Ihnen die Mdglichkeit, sich mit Gleichgesinn-
ten zu treffen — zumindest virtuell. Entdecken Sie neue Ressour-
cen der Krankheitsbewaltigung von «Peer to peer». Tauschen Sie
Ihre Strategien untereinander aus und optimieren so lhre persén-
liche Lebensqualitat.

Donnerstag, 02.12.2021, 18.30 — 20.00 Uhr, online

Vortrag Rheumatoide Arthritis

Rheumatoide Arthritis oder abgekurzt RA ist keine seltene Er-
scheinung: Sie gilt als die haufigste entziindliche Gelenkerkran-
kung Uberhaupt. Da es sich bei RA um eine chronische Erkran-
kung handelt, verschwindet sie nicht von selbst. Prof. Dr. med.
Burkhard Moller gibt Auskunft Uber Behandlungsmaglichkeiten.

Donnerstag, 27.01.2022, 18 — ca. 19.30 Uhr,
Franz. Kirche, Le Cap Bern

Infoveranstaltung «Die wichtigen Dinge regeln»

Auch wenn wir heute gesund und fit sind, kann es morgen be-
reits anders sein. Wir wissen nie, was uns das Leben bringt. Des-
halb ist es wichtig, rechtzeitig Uber die wichtigen Dinge
nachzudenken und diese zu regeln. Sie entlasten damit ihre An-
gehdrigen und Bezugspersonen und haben die Maglichkeit, mit
diesen Uber schwierige Entscheidungen zu sprechen.

Dienstag, 22.02.2022, 19 — 20.30 Uhr,
Hotel Weisses Kreuz, Lyss

Bei all unseren Veranstaltungen werden die aktuell gelten-
den Covid-19-Schutzmassnahmen eingehalten. Eine Anmel-
dung ist - mit Ausnahme vom Achtsamkeitstraining - iiber-
all erforderlich.

Die aktuellsten Informationen finden Sie auf unserer Website:
www.rheumaliga.ch/be.

Gerne konnen Sie sich auch telefonisch oder per Mail bei uns
informieren oder die Flyer bei uns bestellen:
Telefon 031 311 00 06, Mail info.be@rheumaliga.ch

Rheumaliga Bern und Oberwallis
Bewusst bewegt

VERANSTALTUNGEN MANIFESTATIONS EVENTI

Everfit in Bad Ragaz

Bewegung und Balance im Alter

Everfit beriicksichtigt alle konditionellen Fak-
toren, angepasst an altere Menschen, insbeson-
dere Kraft, Gleichgewicht und Dual-Task-Fahig-

keiten. Im Vordergrund steht, neben der

allge-

meinen Leistungsfahigkeit, die Sturzpravention.

Die Instruktion eines Heimprogrammes u

nd er-

ganzende Informationen komplettieren das Trai-

ning.

Die Kursziele sind: Sturzpravention, Erhalt und Ver-

besserung der Bewegungsfahigkeit, Kraft un
dition, Sarkopenie-Prophylaxe (Prophylaxe

d Kon-
gegen

altersbedingten Muskelverlust), Erhalt und Verbes-

serung der Dual-Task-Fahigkeit, Steigerun

g des

Wohlbefindens und Selbstvertrauens, Ressourcen-

starkung fur den Alltag.

Eine Schnupperlektion nach Absprache ist gratis. Der
Einstieg ist nach Anmeldung jederzeit moglich. Ever-
Fit findet wochentlich unter fachkundiger Leitung

statt und macht Spass.

Kursdaten: am Montagnachmittag,
jeweils 14.00 — 15.00 und 15.30 — 16.30 Uhr

Kursort: Bewegungsraum RL SG, GR, Al/AR und

Flrstentum Liechtenstein, Bahnhofstr. 15,
7310 Bad Ragaz

Kursleitung: Adelheid Naf

Kurskosten: Lektion CHF 15.— flr Mitglieder,
CHF 17.— fir Nichtmitglieder

Damit Sie fit sein und bleiben kénnen:
Wir freuen uns auf Ihre Anmeldung!

Rheumaliga SG, GR, AI/AR und Firstentum

Liechtenstein, Bahnhofstr. 15, 7310 Bad Ragaz,

Tel. 081 302 47 80, info.sgfl@rheumaliga

Weitere Veranstaltungen und Aktuelles:
www.rheumaliga.ch/sgfl

Rheumaliga SG, GR, Al/AR und
Fiirstentum Liechtenstein
Bewusst bewegt
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AARGAU
siehe Rheumaliga Ziirich

APPENZELL
AUSSERRHODEN/INNERRHODEN

Fusion per 1. Juli 2018 zur Rheumaliga SG, GR,
Al/AR und Fiirstentum Liechtenstein

BASEL, STADT/LANDSCHAFT
Rheumaliga beider Basel
Solothurnerstrasse 15

4053 Basel

Tel 061 269 99 50
info@rheumaliga-basel.ch
www.rheumaliga.ch/blbs

Offnungszeiten:

Geschéftsstelle und Shop:

Dientag und Donnerstag 10.00 — 14.00 Uhr
Sozialberatung:

Montag bis Donnerstag 9.00 — 12.00 Uhr und
14.00 — 16.00 Uhr

Kontaktpersonen:

Geschaftsfiihrerin: Andrea Wetz
Kurse/Administration: Bettina Eichenberger
Sozialberatung: Olivier Vitoux

Detaillierte Auskunft iber Termine und Fragen rund um
Beratungen sowie Kurse erhalten Sie bei der Geschafts-
stelle. Wir freuen uns auf Ihre Kontaktaufnahme!

Beratung

Rheumapatienten/-innen und ihr Umfeld werden bei
personlichen, finanziellen oder versicherungsrechtlichen
Belangen von unserer erfahrenen Sozialarbeiterin
beraten.

Kurse

Wasserkurse: Aquawell, Power-Aquawell, Aquacura.
Trockenkurse: Sanftes Pilates, Active Backademy/
Rucken-Fit, Osteogym, Rheumagymnastik, Qi Gong,
Zumba Gold.

Die Kurse finden an verschiedenen Tagen und Zeiten
an diversen Orten statt. Gratis-Schnupperkurse sind
jederzeit maglich.

Weitere Angebote
Hilfsmittel: Beratung und Verkauf des gesamten
Sortimentes.

BERN UND OBERWALLIS
Rheumaliga Bern und Oberwallis
Gurtengasse 6

3011 Bern

Offnungszeiten: Montag bis Freitag 8.30 — 12.00 Uhr
Montag, Dienstag, Donnerstag 13.30 — 16.30 Uhr

Tel 0313110006
Fax 031 311 00 07
info.be@rheumaliga.ch
www.rheumaliga.ch/be
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Kurse

Aquacura, Aquawell, Antara, Backademy, Osteogym,
Riickenwell, Sanftes Pilates, Rheuma-Fit (Rheuma-
gymnastik), Tai Ji/Qigong, Integrales Yoga,

Luna Yoga, Faszientraining, Spiraldynamik®,

div. Outdoor- Kurse, Gartenprojekt.

Die Kurse finden an unterschiedlichen Tagen, Zeiten
und Orten statt. Bitte informieren Sie sich diesbeziig-
lich auf unserer Homepage www.rheumaliga.ch/be
oder rufen Sie uns an (Tel 031 311 00 06).

Wir beraten Sie gerne.

Sozial- und Gesundheitsberatungen fiir
Menschen mit Rheuma und deren Angehorige
Beratung zu den Themen Rheuma, Schmerzen, Pflege,
Existenzsicherung, Sozialversicherungen, Alltagshilfen,
Arbeitsplatzerhaltung, Erndhrung, Bewegung sowie
zu psychosozialen Fragen. Unser Beratungsteam
(Sozialarbeiterin, Physiotherapeutin, Ergotherapeutin)
hilft Ihnen gerne personlich oder per Telefon/Mail:
031311 00 06, info.be@rheumaliga.ch.

Physiotherapie, Ergotherapie, Beratung/Verkauf
von Hilfsmitteln bei der Rheumaliga Bern und
Oberwallis

Unsere Physiotherapeutin Frau Claudine Romann und
unsere Ergotherapeutin Frau Lucia Illi sind ausgewie-
sene Fachfrauen mit viel Erfahrung — explizit auch in
den Bereichen der rheumatischen Erkrankungen und
der chronischen Schmerzen am Bewegungsapparat.
Mit einer arztlichen Verordnung konnen Sie bei

uns zu einer physiotherapeutischen oder ergothera-
peutischen Behandlung kommen, die Gber die
Krankenkasse abgerechnet werden kann.

Fir einen Termin melden Sie sich bitte an unter der
Telefon-Nummer 031 311 00 06 oder per Mail an
info.be@rheumaliga.ch.

Die Rheumaliga Bern und Oberwallis fiihrt das ge-
samte Hilfsmittel-Sortiment der Rheumaliga Schweiz.
Bei uns auf der Geschéftsstelle in Bern kdnnen Sie die
Hilfsmittel testen und kaufen. Frau Lucia Illi, unsere
Ergotherapeutin, kann Sie fachkompetent beraten.

Selbsthilfegruppen und Patientenorganisationen
— Fibromyalgie: in Bern, Berna (ital.), Thun
Infos: M. Liechti, Tel 033 341 12 74,
www.fibromyalgie-thun.jimdosite.com
— Sklerodermie (SVS): in Bern,
Infos: J. Messmer, Tel 034 461 02 23
joelle.messmer@sclerodermie.ch
— Polyarthritis (SPV): in Bern
Infos: Cornelia Gerber, Blumenweg 2a, 3250 Lyss,
Tel 031 384 27 72, Natel 078 620 40 65
— Patientenorganisation Vaskulitis im Kanton Bern,
Infos: Fabien Dalloz, Winzerweg 8, 3235 Erlach,
Tel 079 771 66 94, info@patientenorg-vaskulitis.ch
— Junge Menschen mit Rheuma: Aufbau einer
Gruppe im Kanton Bern, info@jungemitrheuma.ch,
www.jungemitrheuma.ch

News
— Virtuelles Rheuma-Café,
Donnerstag, 02.12.2021, 18.30 bis 20 Uhr, online.
— Vortrag Rheumatoide Arthritis,
mit Prof. Dr. med. Burkhard Moller,
Donnerstag, 27.01.2022, 18 bis ca. 19.30 Uhr,
Franzosische Kirche, Le Cap, Bern
— Infoveranstaltung «Die wichtigen Dinge
regeln», Dienstag, 22.02.2022, 19 bis 20.30 Uhr,
Hotel Weisses Kreuz, Lyss.

Eine Anmeldung ist fiir alle Anlasse erforderlich.
Gerne konnen Sie sich telefonisch oder per Mail bei
uns informieren oder die Flyer bei uns bestellen:

Tel 031 311 00 06, Mail info.be@rheumaliga.ch

FRIBOURG

Ligue fribourgeoise contre le rhumatisme/
Rheumaliga Freiburg

1700 Fribourg

Contact: Secrétariat Mme Anne Nein

Nous répondons:

le mardi aprés-midi de 13h30 - 17h00,

les jeudis et vendredis matins de 8h30 — 11h00.
Nous pouvons vous recevoir a notre bureau le mardi
apres-midi et le jeudi matin sur rendez-vous.

Tél 026 322 90 00
info.fr@rheumaliga.ch
www.rheumaliga.ch/fr

Cours

Aquacura (gymnastique en eau chaude), Backademy
(Ecole du dos), Equilibre et mouvements, Ostéogym,
Prévention des chutes (formation) et divers concepts
de cours évolutifs.

Les cours dispensés dans le cadre de la LFR sont
donnés par des physiothérapeutes agréés. Ils se
déroulent a des heures et dans des lieux différents.

Pour obtenir le calendrier de nos activités ou toutes
autres informations, veuillez vous adresser a notre
secrétariat.

Conseil social

Notre service social est assuré par Pro Infirmis

a Fribourg, Rte St-Nicolas-de-Fliie 2, 1705 Fribourg,
Tél 026 347 40 00

Des professionnels vous regoivent sur rendez-vous,
pour vous fournir des informations et du soutien
dans différents domaines, tels que assurances
sociales, assurances privées, maintien a domicile,
moyens auxiliaires, travail, aide financiére, entrée en
institution. Cette prestation est gratuite.

GENEVE

Ligue genevoise contre le rhumatisme (LGR)
Rue Merle d'Aubigné 22

1207 Genéve

Tél 022 7183555
Fax 022 718 35 50
laligue@laligue.ch
www.laligue.ch

Heures d’ouvertures:
Lu - Ma - Je: 14h00 - 17h00
Me - Ve: 8h30 - 12h00 / 14h00 - 17h00

Consultation santé-psychosocial

Vous avez la possibilité d'étre recu-e ou d'avoir une
consultation téléphonique assurée par un profession-
nel de la santé connaissant bien la problématique
rhumatologique ainsi que tout ce qui est en lien avec
le psychosocial.

Les personnes intéressées (parents, enfants, adoles-
cents, adultes) peuvent ainsi bénéficier d'enseig-
nements thérapeutiques dans le domaine de la

gestion de la maladie chronique. Un suivi occasionnel
ou régulier est possible, il suffit de prendre rendez-
vous au 022 718 35 55 ou d'adresser un mail a
laligue@laligue.ch.

Rhumatologie et immunologie pédiatrique

La LGR travaille dans ce domaine spécifique depuis
plus de 18 ans. Les champs de compétence dans ce
domaine sont divers.

Une infirmiére spécialiste en immunologie et rhuma-
tologie pédiatrique assure les consultations a
I'Hopital des enfants (HUG) en collaboration avec les
médecins immuno-rhumatologues pédiatres
romands. Elle assure le suivi intra et extra hospitalier,
des entretiens d'aide, travaille en éducation théra-
peutique, réoriente auprés des professionnels de la
santé qui peuvent étre nécessaires pour améliorer

la qualité de vie.

Une transition vers le monde de |'adulte est assurée
depuis plus de douze ans.

Une colonie de vacances organisée une fois par
année depuis 2004.

Une hotline pour I'ensemble de la Romandie est a
disposition gratuitement (022 718 35 55).

Deux journées de rhumatologie pédiatriques sont
organisées chaque année.

Ces prestations sont ouvertes a tous gratuitement.

Journées d'information

Des journées d'information sur la prévention des
affections musculo-squelettiques (arthrose de
hanche, arthrose de genou, spondylarthropathies,
polyarthrite rhumatoide, ostéoporose, prévention des
chutes etc.) sont organisées chaque année au

prix modique de CHF 40.00. Renseignements et
inscriptions : www.laligue.ch ou 022 718 35 55.

Cours dispensés par des physiothérapeutes

Les cours de gym organisés pour la LGR sont les
suivants :Aquacressy (cours en eau chaude 32°-34°),
yoga, ostéogym

Moyens auxiliaires

Les affections rhumatologiques peuvent rendre le
quotidien difficile. Le moyen auxiliaire peut vous
aider dans un grand nombre de situations. Vous
pouvez recevoir gratuitement notre catalogue sur
simple appel téléphonique 022 718 35 55. C'est avec
plaisir que nous vous orienterons en fonction de
votre demande.

Groupe d’entraide

Polyarthrite rhumatoide : les rencontres ont lieu
dans les locaux de la Ligue genevoise contre le
rhumatisme de 14h30 & 16h00. Pour les dates 2021,
merci de nous contacter au 022 718 35 55.

Conférence

Une conférence sur un théme de rhumatologie est
organisée chaque année. Si vous souhaitez étre
informé-e, merci de vous annoncer, nous prendrons
vos coordonnées.

GLARUS
Rheumaliga Glarus
Federiweg 3

8867 Niederurnen

Kontaktperson: Monika Biicking-Rack
Offnungszeiten: 15.00 bis 17.00 Uhr

Tel 055610 15 16 und 079 366 22 23
rheumaliga.gl@bluewin.ch
www.rheumaliga.ch/gl

Bei der Rheumaliga Glarus erhalten Sie Auskunft
tiber Termine, Fragen rund um Beratungen, Kurse und
Hilfsmittel. Wir freuen uns auf Ihren Anruf!

Kurse

Wassergymnastik/Aquawell: Dienstag- und Mitt-
wochabend im Griindli und im Kantonsspital Glarus.
Rheumagymnastik:

Dienstagnachmittag im Studio Move, Mollis.
Riickengymnastik /Active Backademy:
Montagabend in den Citypraxen Glarus,
Dienstagabend in der Physiowerkstatt Nafels und
im Gemeindezentrum Schwanden.

EverFit: Dienstagabend im Alterszentrum
Niederurnen.

Qi Gong im Therapiezentrum im Park, Ziegelbriicke.

Sozialberatung

Pro Infirmis
Burgstrasse 15

8750 Glarus

Tel 055 645 36 16
glarus@proinfirmis.ch

SERVICE SERVIZIO

JURA

Ligue jurassienne contre le rhumatisme
Rue Thurmann 10d

2900 Porrentruy

Contact: Marie-Francoise Maitre

Permanence du secrétariat:

le mardi de 8h00 — 11h30 et de 13h30 — 17h00
et le vendredi de 8h00 — 11h30.

Tél 032 466 63 61

Fax 032 466 63 88
licr@bluewin.ch
www.rheumaliga.ch/ju

Pour toutes informations concernant les cours
ou autres prestations, veuillez vous adresser a notre
secrétariat.

Service social
Pro Infirmis : Rue du Puits 6, 2800 Delémont
Tél 032 421 98 50

Cours

Gymnastique pour le dos, Aquacura, Aquawell,
Gymnastique pour fibromyalgiques, Gym mouvement
et équilibre (contre |'ostéoporose), cours de mouve-
ment Feldenkrais.

Plusieurs horaires et différentes localités : Porrentruy,
Vendlincourt, Le Noirmont, Delémont.

Salle de gymnastique a Courroux, rue de la Croix 7

Groupes d’entraide

Association jurassienne des Polyarthritiques:

M. Claude Froidevaux 032 543 33 16/ 077 522 86 35
claude.froidevaux@gmx.ch,

Morbus Bechterew (SVMB), Tél 032 466 63 61

LUZERN UND UNTERWALDEN
Rheumaliga Luzern und Unterwalden
Dornacherstrasse 14

6003 Luzern

Kontaktperson: Claudia Steinmann
Offnungszeiten: Montag — Donnerstag, ganztags

Tel 041 377 26 26
rheuma.luuw@bluewin.ch
www.rheumaliga.ch/luownw

Rita Portmann, Leiterin Kurswesen
Dienstag, Mittwoch, Donnerstag, Tel 041 484 34 75
rheuma.luuw-kurse@bluewin.ch

Detaillierte Auskunft iiber Termine, Fragen rund um
Beratungen und Kurse erhalten Sie bei der
Geschéftsstelle. Wir freuen uns auf Ihren Anruf!

Kurse

Wasserkurse: Aquawell, Aquajogging

Trockenkurse: Riickengymnastik — Active Backademy,
Pilates, Osteogym, Pilates fiir Rheumabetroffene,
Arthrosegymnastik.

Die Kurse finden an verschiedenen Tagen und Zeiten
an diversen Orten statt.
Gratis-Schnupperlektionen sind jederzeit
moglich.

Alle Kurse im Kanton Luzern, Ob- und Nidwalden
finden Sie im Detail auf unserer Homepage:
www.rheumaliga.ch/luownw

Anmeldung und Informationen erhalten Sie bei der
Leitung Kurswesen, Tel 041 484 34 75
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Weitere Angebote

Diverse Merkblatter, Broschiiren und Hilfsmittel.
Gerne beraten wir Sie iiber die Wahl aus dem breiten
Hilfsmittel-Sortiment.

Selbsthilfegruppen

Regionalgruppen

Fibromyalgie Luzern Ob- Nidwalden

Kontaktperson: Helene Stadelmann,

SMS 076 384 56 49 (nur SMS oder Combox)
Polyarthritis (SPV)

Kontaktperson: Nadia Barmettler, Tel 079 515 42 69
spv_rg_luzern@bluewin.ch

Sclerodermie (SVS)

Kontaktperson: Giovanna Altorfer, Tel. 062 777 22 34,
giovanna.altorfer@sclerodermie.ch

NEUCHATEL

Ligue neuchateloise contre le rhumatisme
Ch. de la Combeta 16

2300 La Chaux-de-Fonds

Contact: Isabelle Jeanfavre
Heures d’ouverture du secrétariat: tous les jours de
8h00 — 11h00

Tél 0329132277
isabelle.Inr@gmail.com
www.ligues-rhumatisme.ch/ne

Cours

Aquacura, Active Backademy (gym dos), Ostéogym,
Pilates, Feldenkrais, Qi Gong, Yoga et prévention des
chutes. Nos cours sont dispensés par des physio-
thérapeutes dans différents lieux du canton. Le
programme détaillé des cours et des autres activités
est disponible auprés de notre secrétariat.

Pour des informations supplémentaires concernant
des cours ou autres prestations veuillez vous adresser
a notre secrétariat.

Groupes d’entraide

Polyarthritiques (SPV): Mme Giseéle Porta,

Tél 032 841 67 35

Morbus Bechterew (SVMB): Mme Suzanne Baur,
Tél 032 926 07 67

Sclerodermie (ASS) : Nadine Paciotti

Tél 024 472 32 64, nadine.paciotti@sclerodermie.ch

Service social

Pro Infirmis a Neuchatel : Maladiére 35, 2000 Neu-

chatel, Tél 032 722 59 60, Fax 032 722 59 70

Pro Infirmis a La Chaux de Fonds: Rue du Marché 4,
2300 La Chaux-de-Fonds, Tél 032 967 86 20

(Tous les jours de 8h00 — 12h00 et 14h00 — 17h00)
Cora au Val-de-Travers: Grand-Rue 7, 2114 Fleurier,
Tél 032 861 43 00 (Tous les mercredis de

8h00 — 12h00 et 14h00 — 17h00)
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SCHAFFHAUSEN

Rheumaliga Schaffhausen
Bleicheplatz 5
8200 Schaffhausen

Offnungszeiten:

Montag, Mittwoch, Donnerstag 8.30 — 11.30 Uhr

Dienstag 14.00 — 17.30 Uhr
Weitere Termine auf Anfrage

Tel 052 643 44 47
Fax 052 643 65 27
rheuma.sh@bluewin.ch
www.rheumaliga.ch/sh

Kurse

Aquacura/Wasser-Therapie
Kantonsspital-Therapiebad
momentan geschlossen
Aquawell/Wassergymnastik
Mittwoch 8.00 und 8.40 Uhr
Aquawell PLUS am Freitag 19.30 Uhr
Schaffhausen, Hallenbad Breite
Active Backademy

Schaffhausen und Neunkirch

12 Kurse am Montag, Dienstag und Donnerstag

BalancefFit

Schaffhausen Montag 10.00 — 10.45 Uhr
EverFit

Schaffhausen Freitag 13.00 — 13.45 Uhr
Rheuma- und Riickengymnastik
Schaffhausen: Dienstag, Mittwoch
Neunkirch: Dienstag, Donnerstag
Thayngen: Montag
Bechterew-Gymnastik

Schaffhausen, Dienstag 19.20 — 20.00 Uhr
Kontakt: Bechterew-Gruppe

Felix Stoll, Tel 052 681 29 49

Gymnastik bei Rheumatoider Arthritis
Montag 17.00 — 17.50 Uhr

Kontakt: RA-Gruppe

Franzi Mockli, Tel 052 657 39 88

Nordic Walking

Schaffhausen Dienstag 14.00 — 15.00 Uhr
Outdoor Training

Schaffhausen Freitag 14.00 — 15.00 Uhr
Osteoporose-Gymnastik

Dienstag 14.00 und 15.00 Uhr,

Freitag 14.00 und 15.00 Uhr
Paar-Tanzkurs

Montag 20.10 Uhr, Mittwoch 10.15 Uhr

— Pilates
in Schaffhausen 12 Kurse pro Woche
in Thayngen Mo 17.45 Uhr + Mi 8.30 Uhr
in Neunkirch Dienstag 17.45 und 19.00 Uhr
— Pilates & Riickentraining fiir Ménner
in Schaffhausen und Neunkirch
— Qi Gong, Dienstag 9.00, 10.15 und 10.45 Uhr,
Donnerstag 10.45 und 17.30 Uhr, Freitag 10.00 Uhr
— Tai Chi Chuan (auch Anfanger)
Montag 8.30 Uhr und 10.00 Uhr
— Sanftes Yoga
Mittwoch 9.00 und 16.20 Uhr, Donnerstag 14.00 Uhr
— Yoga auf dem Stuhl
Mittwoch 15.15 Uhr
— Fitim Wald
Montag und Donnerstag 14.00 Uhr
— Latin Dance
Montag — Donnerstag 4 Kurse
— Ever Dance Montag 17.00 Uhr

Selbsthilfegruppe Fibromyalgie

Treffen der Selbsthilfe-Gruppe SH, Parkstrasse 24
Dienstag 17.30 — 19.00 Uhr

Gruppenleiterinnen

Rosmarie Benker, Tel 052 741 49 10

Heidi Fehr, Tel 052 624 30 04

News

— Treff Silvana in Schaffhausen
jeden Montag 14.00 — 16.00 Uhr

— Treff BURG in Stein am Rhein
jeden Freitag 9.30 — 11.30 Uhr
Beisammensein und bewegen, leichtes Training
von Kraft, Gleichgewicht, Vorlesen, Spielen,
Geddchtnistraining mit unserem engagierten
Team. Fahrdienst bei Bedarf

SOLOTHURN
Rheumaliga Solothurn
Roamerstrasse/Haus 12
4500 Solothurn

Offnungszeiten:
Montag — Freitag 8.00 — 11.30 Uhr und
14.00 — 17.30 Uhr

Tel 0326235171

Fax 032 623 51 72
rheumaliga.so@bluewin.ch
kurse-rheumaliga-so@bluewin.ch
www.rheumaliga.ch/so

Kursangebot — Bewegung ist die beste Medizin
Unsere Gymnastikkurse kénnen Sie am Morgen, liber
den Mittag, am Nachmittag und am Abend besuchen.
Verlangen Sie unser Kursprogramm und/oder lassen
Sie sich von uns beraten bei der Auswahl eines
geeigneten Kurses. Wir freuen uns auf lhren Anruf.
Unsere Gymnastikkurse und vieles mehr finden Sie
auch auf unserer Homepage www.rheumaliga.ch/so

Wassergymnastik

— Aquacura — Die therapeutische Wassergymnastik

Aquawell — Das Wassertraining

— Power Aquawell — Die dynamische Wasser-
gymnastik

— Aqualogging — Das Laufen im Wasser

Trockengymnastik

— Active Backademy — Das Riickentraining

— Osteogym — Die Osteoporosegymnastik

— Pilates-Training — Die Kraft aus der Mitte

— Yoga/Luna Yoga

— Arthrosegymnastik — Gezielte Bewegung,
trotz Rheuma

— Weichteilrheuma-Gymnastik — Wieder Freude an
der Bewegung

— Morbus-Bechterew — Gezielte Gymnastik, grosse
Wirkung

— Qi Gong — Die sanfte Bewegung

— Feldenkrais — Achtsames Bewegen

— Tai Chi — Sanfte Bewegung fiir Kérper und Geist

— Zumba® — Mehr Energie und Lebensfreude

— Faszien-/Bindegewebe-Training — Beweglichkeit
fordern

— Progressive Muskelrelaxation (PMR) —
Eine Entspannungsmethode

Bewegung im Freien
— Nordic Walking

Weitere Angebote
— Hilfsmittel
Verkauf und Beratung iiber die Wahl der richtigen
Hilfsmittel aus dem breiten Sortiment. Mitglieder
erhalten 10 % Rabatt auf die Hilfsmittel im Katalog.
— Beileidkarten
Gerne senden wir Ihnen kostenlos unsere stilvollen
Beileidkarten.
— Prasentation
Méchten Sie uns néher kennenlernen?
Gerne stellen wir lhrer Organisation die Rheuma-
liga Solothurn vor.
Gesundheitstelefon
Bei Fragen rund um lhre Gesundheit steht lhnen
das Gesundheitstelefon der Rheumaliga Zirich zur
Verfiigung. Tel 0840 408 408.

— Broschiiren, Merkblatter
Grosses Angebot an kostenlosen rheumaspezifi-
schen Publikationen.

News

— Physiotherapeuten als Kursleiter von verschie-
denen Bewegungskursen gesucht.

— In Oensingen, Breitenbach und Grenchen oder
Umgebung suchen wir Raumlichkeiten fiir unsere
Gymnastikkurse.

— Mitglieder kénnen in unserem vielféltigen Kurs-
angebot kostenlos schnuppern, bis sie den fiir sich
geeigneten Kurs gefunden haben — ein Versuch
lohnt sich!

ST. GALLEN, GRAUBUNDEN,

BEIDE APPENZELL UND FURSTENTUM
LIECHTENSTEIN

Rheumaliga SG, GR, Al/AR und

Fiirstentum Liechtenstein

Neue Adresse:

Bahnhofstrasse 15

7310 Bad Ragaz

Offnungszeiten: Montag bis Freitag
8.30 —11.30 Uhr, 14.00 — 17.00 Uhr,

Tel 081 302 47 80
info.sgfl@rheumaliga.ch
www.rheumaliga.ch/sgfl

Geschaftsleiterin: Katja Pichler

Detaillierte Auskunft iiber Termine, Fragen rund um
Bewegungskurse, Rechnungswesen, Geschaftsfiih-
rung, Sekretariat etc. erhalten Sie bei der Geschafts-
stelle. Wir freuen uns auf lhre Kontaktaufnahme!

Kurse
Alle Bewegungskurse mit einer Gratis-Schnupper-
lektion.

Jetzt informieren und anmelden beim Kurssekretariat:

Tel 081 302 47 80.

Beratung und Unterstiitzung

Beratungsstelle Bad Ragaz:

Bahnhofstr. 15, 7310 Bad Ragaz, Tel 081 511 50 03,
a.schmider@rheumaliga.ch

Beratungsstelle St. Gallen:
Rosenbergstrasse 69, 9000 St. Gallen,
Tel 071 223 15 13, beratung.sg@rheumaliga.ch

Termine nach Vereinbarung

SERVICE SERVIZIO

Weitere Beratungsangebote und Veranstaltungen
wie Patientenbildung, Vortrage, Hilfsmittel etc. auf
www.rheumaliga.ch/sgfl

THURGAU
Rheumaliga Thurgau
Holzéckerlistrasse 11b
8280 Kreuzlingen

Kontaktperson: Elvira Herzog
Offnungszeiten:

Montag 10.00 — 12.00, 13.00 — 16.00 Uhr
Mittwoch 8.00 — 10.00 Uhr,

Donnerstag ganzer Tag

Tel 071 688 53 67
elviraherzog@bluewin.ch
info.tg@rheumaliga.ch
www.rheumaliga.ch/tg

Detaillierte Auskunft iiber Termine, Fragen rund um
Beratungen und Kurse erhalten Sie bei der Rheumaliga
Thurgau. Wir freuen uns auf lhre Kontaktaufnahme!

Beratung

Rheumapatienten und/oder Ihre Angehdrigen
werden bei personlichen, finanziellen oder versiche-
rungstechnischen Belangen von erfahrenen
Sozialarbeitern beraten. Die Geschaftsstelle der
Rheumaliga Thurgau vermittelt die Kontakte zu den
gewdiinschten Auskunftsstellen.

Ebenso steht Ihnen das Gesundheitstelefon der
Rheumaliga bei allen Fragen rund um lhre
Gesundheit zur Verfiigung. Tel 0840 408 408.

Kurse

NEU: Yoga und Pilates auch in Amriswil
Aquacura, Aquawell, Aquawell-Jogging, Osteogym,
Dalcroze Rhythmik, Bechterew-Gymnastik, Pilates, Qi
Gong, Yoga, Tai Chi, Riicken-Trainingskurse (= Active
Backademy, durch Physiotherapeuten geleitet),

Line Dance, Progressive Muskelentspannung PMR,
Feldenkrais, Schwingen statt springen.
Riickenturnen (durch speziell ausgebildete Leiter des
VRTL-TG geleitet). www.rueckenturnen.ch.

Die Kurse finden an verschiedenen Tagen und Zeiten
in diversen Orten statt.

Anmeldung und Informationen erhalten Sie bei der
Geschaftsstelle der Rheumaliga Thurgau.

Selbsthilfegruppen

Fibromyalgie: in Weinfelden, Monika Galliker,
Tel 071 411 58 43

Polyarthritis (SPV)

Frau Ursula Friih, Tel 052 721 23 65,

Frau Maja Niederer, Tel 071 411 37 62
Morbus Bechterew (SVMB)

Herr Felix Kromler, Tel 071 695 10 56
Sklerodermie (SVS)

Frau Gertrud Wiesmann, Tel 052 720 13 20,
gertrud.wiesmann@sclerodermie.ch

Weitere Angebote

Verschiedene Broschiiren und Informationsmerk-
blatter, Beratung Uber die Wahl der richtigen
Hilfsmittel aus dem breiten Sortiment.

News

Physiotherapeuten als Kursleiter von verschiedenen
Kursen gesucht! Uber eine Kontaktaufnahme freuen
wir uns sehr.
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TICINO

Lega ticinese contro il reumatismo
Via Gerretta 3

6501 Bellinzona

Persone di contatto: Manuela Rossi, Stefania Lorenzi
Orari: ma —ve 9.00 — 11.30/14.00 — 16.30

Tel 091 825 46 13, me —ve 9.00 - 11.30
e 14.00 - 16.30

info.ti@rheumaliga.ch
www.rheumaliga.ch/ti

Promuove la prevenzione delle malattie reumatiche
attraverso |'informazione e I'organizzazione di
attivita di movimento.

Consulenza

Svolge attivita di consulenza in collaborazione con
la Pro Infirmis, attiva nella consulenza sociale (sedi
Pro Infirmis di Bellinzona Tel 091 820 08 70, Locarno
Tel 091 756 05 50, Lugano Tel 091 960 28 70).

Corsi

— Reuma Gym*: ginnastica in gruppo per mantenere
I'agilita e I'elasticita del corpo

— Movimento e danza*: movimenti per conoscere
meglio il proprio corpo e lo spazio che lo circonda

— Yoga*: un metodo innovativo per
accogliere i limiti che I'eta, la malattia o gli
incidenti impongono al corpo

— Ginnastica per fibromialgici*: una sana attivita di
movimento seguita da fisioterapisti

— Pilates*: esercizi di rafforzamento, allungamento e
respirazione consapevole

— Aquawell: movimenti dolci senza dover sollecitare
troppo le articolazioni. Lezioni di mezz'ora, una
volta alla settimana, da settembre a giugno

— Walking*: brevi passeggiate ed esercizi intro-
ducono alla tecnica del nordic walking

— Online gym*: la comodita di connettersi diretta-
mente da casa, la sicurezza di una conduzione
professionale

— Ginnastica all'aperto: il beneficio dell'attivita fisica

coniugato al piacere di stare all'aperto.

Lezioni di un'ora, una volta alla settimana, da

settembre a giugno.

| corsi rispettano rigorosi piani di protezione e si
svolgono in sicurezza. Si tengono in diversi giorni e
orari, seguendo il calendario scolastico. Lezione di
prova gratuita. Per informazioni, iscrizioni e per il
programma dettagliato dei corsi, il segretariato é a
vostra disposizione.

Allenamento a domicilio tramite tablet

Un programma di allenamento innovativo che
utilizza le nuove tecnologie in maniera facile e
accessibile. L'obiettivo & mantenere le persone in
salute, stimolando I'attivita motoria a domicilio.

Il tutto sotto la supervisione di un/una fisioterapista.
reumatismo.ch/ti/allenamento-a-domicilio

Altri servizi

Contattando il segretariato, & possibile ordinare
opuscoli, volantini informativi, e mezzi ausiliari.
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URI UND SCHWYZ
Rheumaliga Uri und Schwyz
Allmendstrasse 15

6468 Attinghausen

Kontakt:
Mary Arnold, Leiterin Geschaftsstelle
Silvia Schmid, Stv. Geschaftsstelle

Tel 041 870 40 10
rheuma.uri-schwyz@bluewin.ch
www.rheumaliga.ch/ursz

Kurse

— Active Backademy — Das Riickentraining
— Aquawell — Das aktive Wassertraining

— Aquacura — Die sanfte Wassergymnastik
— Osteogym — Die Osteoporosegymnastik
— RiickenWell — Riickengymnastik

— OsteoFit — Osteoporosegymnastik

— Sanftes Yoga

— Yoga auf dem Stuhl

— Pilates

Die Kurse finden an verschiedenen Tagen, zu unter-
schiedlichen Zeiten und an diversen Orten statt.
Sie konnen auch einen kostenlosen Schnupperkurs
besuchen, um das Richtige fiir Sie zu finden.

Wir freuen uns auf lhren Anruf: 041 870 40 10 oder
eine Mail: rheuma.uri-schwyz@bluewin.ch

Weitere Angebote
— Beratungstelefon 0840 408 408
— Hilfsmittelberatung und -verkauf

Alle Informationen finden Sie auch auf unserer
Website www.rheumaliga.ch/ursz

VALAIS
Ligue valaisanne contre le rhumatisme
1950 Sion

Tél 027 3225914
info@Irvalais.ch
www.rheumaliga.ch/vs

Cours:

— Gymnastique thérapeutique

— Aquacura

— Demain-Equi-Libre (cours de prévention des
chutes)

Dans les différentes régions du canton nous
organisons des cours qui ont pour but d'améliorer la
mobilité ainsi que le tonus musculaire. Ceux-ci sont
dispensés par des physiothérapeutes ou des professi-
onnels du sport. Sur demande, nous proposons aussi
des séances d'essai.

Conseil social

Sur rendez-vous, conseil et accompagnement par
une spécialiste en assurances sociales. Consultation
gratuite pour les cantons du Valais et de Vaud.
Informations et demandes a adresser a info@lvr.ch
ou 021 623 37 07.
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VAUD

Ligue vaudoise contre le rhumatisme
Av. de Provence 10 (2¢m étage)

1007 Lausanne

Secrétaire générale: Evelyne Erb-Michel
Secrétariat: Silvia Hanhart et Anne-Claude Prod’hom

Tél 0216233707
info@lvr.ch
www.lvr.ch

Heures d'ouverture:
8h00 — 12h00 et 13h30 — 17h00
Fermé vendredi aprés-midi.

Cours

— Active Backademy

— Aquacura

— Aquawell

— Gymnastique au sol

— Lombosport

— Rythmique senior

— Tai chi— Qi Gong

— Tango argentin solo et duo
— Marche nordique
Programme des cours gratuit sur demande.

Séjours médico-sociaux adaptés

Des vacances accompagnées de 10 jours pour les
personnes atteintes de rhumatismes, a destination de
Crans-Montana, des Diablerets et de Saanen.
Brochure gratuite sur demande.

Education thérapeutique
Séminaires

— Polyarthrite rhumatoide

— Spondylarthrite ankylosante

— Maladies osseuses — ostéoporose

— Arthrose et protheéses articulaires

Formations

— Auto hypnose pour gérer la douleur — initation

— Prévention des douleurs au travail et télétravail
- en entreprises
- pour particuliers.

Ateliers

— La santé par le froid

— Point de chute ! Prendre confiance, c'est rester
autonome

— GLAD® pour I'arthrose de la hanche et du genou

Groupe de parole pour jeunes rhumatisants
16-35 de toute la Romandie

Rencontres en présentiel a Lausanne ou virtuel,
chaque premier mercredi du mois de 18h30 a 20h30.
Informations a info@jeunes-rhumatisants.ch

Conseil social

Sur rendez-vous, conseil et accompagnement par une
spécialiste en assurances sociales. Prestation gratuite
pour les cantons de Vaud et Valais.

Informations et demandes a adresser a info@lvr.ch
ou 021 623 37 07.

Moyens auxiliaires

Assortiment d'aides techniques pour le maintien de
I'autonomie au quotidien. Visite de notre exposition
et essais sur rendez-vous. Catalogue gratuit sur
demande.

Informations diverses et aides a domicile

Sur simple appel au 021 623 37 07, nous sommes a
votre disposition pour répondre a vos questions.
Nous vous transmettrons les coordonnées du Centre
médico-social de votre région. Les CMS mettent

Selbsthilfegruppen und weitere Anlaufstellen

leurs équipes pluridisciplinaires a votre service:
ergothérapeutes, personnel soignant et auxiliaires de
santé aident au maintien a domicile.

Manifestations

Vous trouvez I'information sur toutes nos confé-
rences, activités et autres actions publiques sur notre
site Internet www.lvr.ch

ZUG
siehe Rheumaliga Ziirich

ZURICH, ZUG, AARGAU
Rheumaliga Ziirich
Badenerstrasse 585

8048 Ziirich

Offnungszeiten: Montag — Freitag 8.30 — 11.45 Uhr,
13.30 — 16.30 Uhr und nach Vereinbarung

Tel 044 405 45 50
admin.zh@rheumaliga.ch
www.rheumaliga.ch/zh

Geschaftsleiterin: Catherine Bass

Beratung

— Arztliche Beratung

— Hilfsmittelberatung und -verkauf

— Ernahrungsberatung

— Gesundheits-Telefon: 0840 408 408 (Normaltarif)
per Mail: gesundheit.zh@rheumaliga.ch

— Physiotherapeutische Beratung

— Sozialberatung, auch Hausbesuche

Groupes d'entraide et autres centres d’écoute

Gruppi di autoaiuto e altri punti di riferimento

SERVICE SERVIZIO

Angebot je nach Kanton:

Kurse

Vorbeugende Bewegungskurse

— Aquacura — Das sanfte Wassertraining

— Aquajogging — Das Laufen im Wasser

— Aquawell — Das Wassertraining

— Easy Dance

— Easy Moving — Aktiv im Freien

— EverFit — Bewegung und Balance im Alter

— Faszientraining — Bewegung von Kopf bis Fuss
— Feldenkrais — Mit Leichtigkeit bewegen lernen
— Pilates — Die Kraft aus der Mitte

— Qi Gong - Die sanfte Bewegung

— Riickenwell — Die Riickengymnastik

— Sanftes Yoga

— Workout fiir Ménner

Therapeutische Bewegungskurse

— Active Backademy — Das Riickentraining
Arthrosegymnastik

Bewegungstherapie bei Rheumatoider Arthritis
Diskushernie-Gymnastik

— Osteogym — Die Osteoporosegymnastik
Weichteilrheuma-Gymnastik

Weitere Angebote

— Ausfliige, Ferien- und Bewegungswochen

— Erzahlcafé in Ziirich, Winterthur und Zug

— Gesangskurs — Freude am Singen

— Gesund informiert — Referate in kleinem Rahmen
— Personal Training

— KafiTipp ... —Tipps und Tricks im Austausch

— Workwell — Betriebliche Gesundheitsforderung

Vergiinstigung mit Kultur-Legi Kanton Zirich

CRPS/Morbus Sudeck Selbsthilfegruppen
www.crps-schweiz.ch

Fir Sudeck-Patienten gibt es drei Anlaufstellen in der
Schweiz :

Thurgau

Armin Roth, Tel 071 695 22 73 und

Marianne Tamanti, Tel 071 477 34 05

Postfach 343, 8570 Weinfelden

Solothurn

Anna-Katharina Neuhaus, Tel 079 726 38 01

Ehlers-Danlos-Netz Schweiz
http://ehlers-danlosnetzschweiz.blogspot.ch
Gruppe Ziirich

Selbsthilfezentrum der Stiftung Pro offene Tiiren der
Schweiz

Jupiterstrasse 42, 8032 Ziirich, Tel 043 288 88 88,
selbsthilfe@selbsthilfecenter.ch
www.selbsthilfecenter.ch

Jugendarthrose
Jacqueline Mader, Auwiesenstr. 20, 8305 Dietlikon
Tel 044 833 09 73

Junge mit Rheuma
www.jungemitrheuma.ch
Tel 044 487 40 00

Jeunes rhumatisants
www.jeunes-rhumatisants.ch
Tél 021 623 37 07

Selbsthilfegruppe Discushernie Region Basel
Annemarie Rutschi, Tel 061 721 47 17
info@discushernie-basel.ch
www.discushernie-basel.ch

Sjogren-Syndrom

Internet-forum zum Austausch und zur gegenseitigen
Unterstiitzung fiir Sjogren-Betroffene
www.sjoegren-forum.ch

Gruppe Region Basel

Zentrum Selbsthilfe Basel, Tel 061 689 90 90
mail@zentrumselbsthilfe.ch

Gruppe Region Bern

Verena Berger, Tel 033 335 83 48

Gruppe Region Ziirich

Brigitta Buchmann, Tel 079 483 31 49
brigitta-buchmann@web.de

Association Romande du Syndrome de Sjogren
1800 Vevey

Tél 021 921 29 31 (en semaine de 11h—17h)

Mme Alice Espinosa, Présidente

www.sjogren.ch

info@sjogren.ch

Weitere Kontaktadressen finden Sie auf unserer
Homepage www.rheumaliga.ch. Einen guten
Uberblick bieten auch Organisationen wie Selbsthilfe
Schweiz (www.selbsthilfeschweiz.ch) oder das
Zentrum Selbsthilfe (www.zentrumselbsthilfe.ch).

Outre les organisations susmentionnées, il existe de
nombreux groupes d'entraide dont les coordonnées
figurent sur notre site Internet www.rheumaliga.ch.
Le site www.infoentraidesuisse.ch de la fondation
Info Entraide Suisse propose également une liste de
ces différents groupes.

Ulteriori indirizzi di contatto sono disponibili nella
nostra homepage www.rheumaliga.ch. Anche la
pagina WEB dell'organizzazione Auto Aiuto Svizzera
www.autoaiutosvizzera.ch offre una ricca lista di
gruppi di autoaiuto.
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SERVICE SERVIZIO

Patientenorganisationen der Rheumaliga Schweiz
Organisations de patients de la Ligue suisse contre le rhumatisme
Organizzazioni di pazienti della Lega svizzera contro il reumatismo

L

A
SPV
P

Schweizerische Polyarthritiker Vereinigung
Association Suisse des Polyarthritiques
Associazione Svizzera dei Poliartritici

Geschéftsstelle:
Josefstrasse 92

8005 Ziirich

Tel 044 422 35 00
spv@arthritis.ch
www.arthritis.ch

Mo — Do zu Biirozeiten

Prasidentin/présidente:
Helene Becker

Kontaktadressen/Adresses de contact:

Aarau/Abendgruppe

Andreas Spielmann, Tel 062 849 73 75,
a_spielmann@gmx.ch

Aarau

Agnes Weber, Tel 062 891 65 09
Baden

Berti Hirzeler, Tel 056 427 22 27
Basel-Stadt/Basel-Land

RA Gruppe Basel und Umgebung
ragruppe.basel@gmail.com

Bern

Cornelia Gerber, Natel 078 620 40 65
Graubiinden

Bruno Tanner, brunotanner772@gmail.com
Luzern

Nadia Barmettler, Tel 079 515 42 69
spv_rg_luzern@bluewin.ch

Neuchatel

Giséle Porta, Tél 032 841 67 35
Nidwalden

Evelyne Fitzi, Tel 078 826 45 26,
evelyne.fitzi@bluewin.ch
Schaffhausen

Franzi Mockli, Tel 052 657 39 88
Solothurn

Lotti Hiigli, Tel 032 682 16 25,
spv_ra_solothurn@hotmail.com

St. Gallen

Abendgruppe: Ursula Braunwalder,

Tel 078 639 89 60, ursi.braunwalder@gmx.ch
Thurgau

Abendgruppe: Ursula Friih, Tel 052 721 23 65
Uri und Umgebung

Interim iiber Geschaftsstelle
Wallis/Valais/Sion

Alexandra Monnet, Tél 079 644 12 29,
amonnet1977@gmail.com
Waadt/Vaud

Renée Roulin, rf.roulin@gmail.com
Ziirich und Umgebung
Nachmittagsgruppe:

Heidi Rothenberger, Tel 055 243 26 71,
heidi.rothenberger@bluewin.ch
Abendgruppe:

Beatrix Mandl, Tel 044 720 75 45,
b.mandl@gmx.ch

forumR - 4/2021

Gruppe Eltern JIA-betroffener Kinder
— Kontakt: SPV-Sekretariat, Zirich, Tel 044 422 35 00

t y
lupus 0.? suisse
Schweizerische Lupus Vereinigung
Association suisse du lupus
Associazione Svizzera Lupus

Administration:
lupus suisse
Josefstrasse 92

8005 Ziirich

Tel 044 487 40 67
info@lupus-suisse.ch
www.lupus-suisse.ch

Prasident: Martin Bienlein
Tel 031 331 75 19, martin.bienlein@lupus-suisse.ch

Adressen Regionalgruppen & Kontaktstellen
Adresses groupes régionaux & contact:
— Aargau
Gabriela Quidort, Haldenweg 19
5304 Endingen, Tel 076 371 23 74
gabriela.quidort@lupus-suisse.ch
— Bern
Karin Zbinden, Gewerbestrasse 3
3770 Zweisimmen, Tel. 033 722 14 68
— Biel/Solothurn
Virginia Hostettler, Kellersriedweg 12,
2503 Biel, Tel 032 365 44 47
oder
Carmelina Maltauro, Bielstrasse 134,
4500 Solothurn, Tel 079 774 71 55
— Genéve
Monika Storni, Chemin des Cornillons 106,
1292 Chambésy, Tél 078 949 05 57
monika.storni@lupus-suisse.ch
— Graubiinden
Iris Zwahlen, Austrasse 83, 7000 Chur,
Tel 081 284 80 03,
iris.zwahlen@lupus-suisse.ch

— Lausanne
Corinne Bovet, Chemin des Gerdils, 1126 Monnaz
Tél 079 780 26 72, corinne.bovet@lupus-suisse.ch
ou
Angela Schollerer,
Montremoén 29, 1023 Crissier, Tél 076 426 07 00,
angela.schollerer@lupus-suisse.ch

— Ziirich
Cornelia Meier, Breitestrasse 2,
8182 Hochfelden, Tel 079 280 70 64

— Suisse Romande
Marie-Louise Hagen-Perrenoud, im Weizenacker 22,
8305 Dietlikon, Tél 044 833 09 97
malou.hagen@lupus-suisse.ch

— italienische Schweiz
Donatella Lemma, Via Pietane 3
6854 S. Pietro, Tel 076 481 21 98
donafarmacia@hotmail.com

bechterew.ch

Schweizerische Vereinigung Morbus Bechterew
Société suisse de la spondylarthrite ankylosante
Sociéta Svizzera Morbo di Bechterew

Geschaftsstelle:

Leutschenbachstrasse 45, 8050 Ziirich
Tel 044 272 78 66, Fax 044 272 78 75
Postcheckkonto 80-63687-7
mail@bechterew.ch, www.bechterew.ch

Bechterew-Gruppentherapie/

Thérapie de groupe Bechterew

In Zusammenarbeit mit den kantonalen Rheumaligen
und den Rheumakliniken werden in folgenden Ort-
schaften Bechterew-Gruppentherapien durchgefiihrt.
Des groupes de thérapie Bechterew organisés en
collaboration avec les ligues cantonales contre le
rhumatisme et les cliniques de rhumatologie sont
donnés dans les villes suivantes:

— Aargau: Aarau, Baden-Dattwil, Bad Zurzach,
Beinwil a. See, Oberentfelden, Rheinfelden,

Schinznach Bad, Zofingen

— Basel: Basel, Sissach

— Bern: Bern, Burgdorf, Langenthal, Langnau i.E.,
Thun

— Fribourg: Avry-sur-Matran

— Genéve: Geneve, Confignon

— Glarus: Glarus

— Graubiinden: Andeer, Chur

— Jura: Porrentruy

— Luzern: Luzern, Nottwil, St. Urban, Sursee

— Neuchatel: La Chaux-de-Fonds, Neuchatel

— Nidwalden: Stans

— Obwalden: Sarnen

— St. Gallen: Bad Ragaz, Jona-Rapperswil,
Oberhelfenschwil, St. Gallen, Wil

— Schaffhausen: Schaffhausen

— Solothurn: Oberg6sgen, Solothurn

— Tessin: Gravesano-Lugano, Sopraceneri
(Sementina)

— Thurgau: Weinfelden

— Vaud: Gland, Lausanne, Lavey-les-Bains,
Yverdon-les-Bains

— Valais: Leukerbad, Sion

— Zug: Baar

— Zirich: Adliswil, Feldmeilen, Kloten, Pfaffikon,
Schlieren, Winterthur, Zirich

Die Liste «Bechterew-Therapiegruppen» sowie
weitere Auskiinfte sind erhaltlich bei der Geschafts-
stelle der SVMB.

Pour recevoir la liste « Groupes de thérapie
Bechterew » et tout autre renseignement, s'adresser
au bureau de la SSSA.
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SFMV
Schweizerische Fibromyalgie-Vereinigung
Bereich Deutschschweiz

Geschaftsstelle:

Avenue des Sports 28, 1400 Yverdon-les-Bains
Tel 024 425 95 75
info@suisse-fibromyalgie.ch
www.suisse-fibromyalgie.ch

Auskunft: Montag, Dienstag, Mittwoch und
Donnerstag 8.30 — 11.30 Uhr
Sekretariat: Sandrine Frey und Beatrice Rubeaud

Unsere Selbsthilfegruppen:
— Baselland/Aesch
SHG «Sunneblueme»
Marianne Fleury, Tel 079 643 22 75

— St. Gallen/Toggenburg
SHG «Sunnestrahl»
Lisa Leisi, Tel 071 983 39 49
— Chur
Renata Tanno, Tel 078 638 55 52
rtanno@bluewin.ch
— Freiburg
Prisca Dénervaud (Austausch auf Franzésisch),
Tel 078 670 10 85
Facebook: Fibromyalgie Fribourg
— Biel
SHG «La liberté du Papillon»
Beatrice Rawyler (Austausch auf Franzdsisch)
Tel 079 908 83 88

ASFM
Association Suisse des Fibromyalgiques
Suisse Romande

Secrétariat central :

Avenue des Sports 28, 1400 Yverdon-les-Bains
Tél 024 425 95 75
info@suisse-fibromyalgie.ch
www.suisse-fibromyalgie.ch

Renseignements : lundi, mardi, mercredi et jeudi,
8h30 - 11h30
Secrétariat: Sandrine Frey et Beatrice Rubeaud

Nos groupes d’entraide:
— Bienne
Groupe d'entraide « La liberté du Papillon »
Beatrice Rawyler, Tél 079 908 83 88
— Fribourg
Prisca Dénervaud, Tél 078 670 10 85,
Facebook : Fibromyalgie Fribourg
— Neuchatel
Belgrano Martine, Tél 078 940 31 50
Facebook : Groupe Fibro Neuchatel
— Porrentruy
Florence Detta-Dizerens, Tél 079 854 01 69
— Valais/Monthey
Cécile Barman, Tél 079 662 00 41
— Valais/Martigny-Sion-Sierre
Christine Michaud, Tél 076 585 20 54
(matin 9h00 — 11h00)
— Vaud/Aigle
Claude Gilliand, Tél 024 466 30 05
— Vaud/Lausanne
Michéle Mercanton, Tél 021 624 60 50 ou
079 398 65 57
— Vaud/La Cote
Dominique Gueissaz, Tél 079 436 76 75
— Geneve
Nathalie Gallay, Tél 079 611 66 01

SERVICE SERVIZIO

ASFM
Associazione Svizzera dei fibromialgici
Ticino

Segretaria:

Avenue des Sports 28, 1400 Yverdon-les-Bains
Tel 024 42595 75
info@suisse-fibromyalgie.ch
www.suisse-fibromyalgie.ch

Informazioni: Lunedi, martedi, mercoledi et giovedi da
8h30 - 11h30

Contabilita ed amministrazione:

Sandrine Frey e Beatrice Rubeaud

Corteglia: Maria Piazza, Tel 091 683 60 63
Lunedi, martedi, mercoledi dalle 9h00 alle 11h00

Schweizerische Vereinigung Osteogenesis
imperfecta
Association suisse Osteogenesis imperfecta

Geschaftsstelle:

Schweizerische Vereinigung Osteogenesis Imperfecta
Leutschenbachstrasse 45, 8050 Ziirich
geschaeftsstelle@svoi-asoi.ch

Telefonisch erreichbar von Montag bis Freitag
043300 97 60

sclerod rmie.chS

svs
ASS Asso
ASS Asso

lla Sclerodermia

Schweizerische Vereinigung

der Sklerodermie-Betroffenen
Association Suisse des Sclérodermiques
Associazione Svizzera della Sclerodermia

Geschaftsstelle:
sclerodermie.ch, 3000 Bern
Tel 077 502 18 68 (deutsch)
Tél 077 503 51 42 (frangais)
Tel 077 501 67 59 (italiano)
info@sclerodermie.ch
www.sclerodermie.ch
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Gesundheitstage 2021

SCHLUSSPUNKT POINT FINAL CONCLUSIONE

Viele dankbare Gesichter

Nach einer coronabedingten Pause im
vergangenen Jahr war die Euphorie der
Teilnehmenden sowie die der Organisato-
rinnen und Organisatoren, dass wieder
ein personlicher und direkter Austausch
stattfand, formlich zu spiiren.

Journées de la santé 2021

Die Rheumaliga Schweiz dankt allen Part-
nern und Sponsoren der Aktionswoche —
insbesondere den beteiligten kantonalen
bzw. regionalen Rheumaligen - fiir die
professionelle Zusammenarbeit und die
erfolgreiche Durchfiihrung. 1

De nombreux témoignages
de reconnaissance

Aprés une interruption liée au coronavi-
rus I'année derniére, I'enthousiasme des
participantes et des participants, ainsi
que des organisatrices et des organisa-
teurs, a I'idée que des échanges person-
nels et directs aient a nouveau lieu était
palpable.

Giornate della salute 2021
Tante espressioni

Dopo la pausa dell’anno scorso dovuta
alla pandemia, stavolta si & letteralmente
percepita tutta I'euforia di partecipanti

e organizzatori per il fatto di poter avere
di nuovo uno scambio di idee personale e
diretto.
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La Ligue suisse contre le rhumatisme
tient a remercier tous les partenaires de
cette semaine d'action, en particulier

les ligues cantonales et régionales contre
le rhumatisme, pour leur collaboration
professionnelle et la réalisation réussie
des activités. 1

di gratitudine

La Lega svizzera contro il reumatismo rin-
grazia tutti i partner e gli sponsor della
settimana di azione, tra cui in particolare
le leghe contro il reumatismo cantonali

e regionali coinvolte, per aver dimostrato
professionalita e aver reso possibile il
successo di questa iniziativa. 1

ZUrich

Lausanne

- ZUrich

RHEUMALIGA SCHWEIZ

Die folgenden Firmen unterstiitzen die Produktion dieses Magazins:
La production de ce magazine bénéficie du soutien des entreprises suivantes:
Le seguenti aziende sostengono la realizzazione di questa rivista:

. ™~ Boehringer
AMGEN l

Ingelheim

obbvie %\?ﬂ‘!ﬁi

ﬁ‘h FRESENIUS -
KABI A4 Gebro Pharma

caring for life
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Das original Schweizer Naturbett.

Ui Bristol Myers Squibb® () GILEAD | Galapagos

PERSKINDOL

SANDOZ:':: SANOFI GENZYME g

@ Pﬁzer

Aktivferien
auf Mallorca 2022

Sonntag, 3. bis Samstag, 9. April 2022

Alle Informationen und Anmeldung finden Sie unter
www.bechterew.ch/events

Anmeldung, Auskunft und Organisation 0 0 )
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