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In cammino assieme 
L’anno del 40esimo di Retina 
Suisse è stato un anno di succes-
so. Per sottolineare la ricorrenza 
abbiamo proposto incontri e 
manifestazioni d’informazio-
ne in molte città della Svizzera. 
Esse sono state favorevolmente 
accolte sia dal nostro pubblico 
tradizionale sia da nuove persone 
interessate ai nostri temi. Al cen-
tro delle varie iniziative abbiamo 

sempre posto le persone alle quali Retina Suisse propone 
le sue prestazioni e servizi.  

Affi nché un’associazione come Retina Suisse possa avere 
vita lunga occorrono, non soltanto obiettivi ben precisi, 
ma anche un campo d’azione che ne legittimi la necessità 
e gli scopi organizzativi. Nel contesto delle organizzazioni 
delle persone con handicap visivo, l’impegno assunto da 
Retina Suisse alla sua nascita continua a essere unico nel 
suo genere. I compiti e i gruppi-obiettivo sono chiaramente 
defi niti e nel corso degli anni sono nati dei partenariati che 
hanno permesso di estendere e rendere più attrattiva l’of-
ferta di prestazioni alle persone con malattie degenerative 
della retina. Guardando al passato si nota che le cerchie di 
riferimento, organizzazioni e settori specializzati, nel corso 

Editoriale
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degli anni si sono allargate. Intenti e interessi comuni of-
frono una base solida e duratura per un’effi cace collabora-
zione. Infatti, per le nostre giornate di studio e per le mani-
festazioni possiamo sempre fare capo a un vasto network 
di specialisti competenti provenienti da tutta la Svizzera. La 
creazione e cura di buone reti di contatto è un marchio di 
qualità di Retina Suisse.

Attualmente stiamo pianifi cando il futuro prossimo. Tema 
di spicco è il fi nanziamento dei servizi centrali e della con-
sulenza dell’associazione, segnatamente l’esame di nuove 
aperture verso risorse fi nanziarie supplementari, esterne 
all’ormai contesissimo mercato delle offerte e donazioni. 
Nell’esercizio 2020, questo ha assoluta priorità e rappresen-
ta una sfi da importante sia per il comitato sia per la dire-
zione. È comunque chiaro che l’apprezzata e consolidata 
offerta di prestazioni va mantenuta sia dal punto di vista 
qualitativo che quantitativo. E anche, che Retina Suisse 
deve rimanere un partner attrattivo e visionario per le or-
ganizzazioni del mondo dei ciechi e ipovedenti come pure 
per la ricerca e l’industria.

Decisivi per il successo di Retina Suisse sono i contatti 
personali con i membri e i loro famigliari, con gli amici 
dell’associazione, con le oculiste e gli oculisti nonché con le 
organizzazioni-partner, con ricercatrici ricercatori e con le 
aziende. È bello essere in cammino assieme a tutti loro.

Susanne Trudel
Presidente di Retina Suisse 
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«Da 40 anni in cammino assieme» 
era il motto dell’anno del nostro 
anniversario. L’assemblea gene-
rale del 5 e 6 aprile presso l’Hotel 
NH di Friborgo ha dato il via ai 
festeggiamenti. Il primo giorno 
erano in programma un corso 
d’assaggio all’informatica, propo-
sto dalla Scuola della mela (apfel-
schule.ch), un rinfresco e la proie-
zione del fi lm «La Fureur de voir» 
di Manuel von Sturler. All’AG del 

sabato hanno preso parte 110 persone. Per la parte statuta-
ria sono da annoverare la nomina in comitato di Maria Clara 
Villegas e alcune modifi che degli Statuti, rese necessarie 
per non perdere l’esenzione dalle tasse.

Due soci fondatori hanno ricordato nei loro esposti le ragio-
ni che, quarant’anni orsono, avevano portato alla fondazio-
ne dell’associazione. Bernhard Fasser, il primo presidente, 
ha descritto come a quei tempi si sentivano le persone con 
retinite pigmentosa e si è soffermato sugli sviluppi iniziali e 
successivi dell’associazione nonché sulla sua vita di pazien-
te RP. Il professore emerito Günter Niemeyer ha riportato le 
rifl essioni di medici e ricercatori a favore della creazione di 
un’associazione di pazienti. E ha concluso dicendo «nono-
stante tutti i progressi della medicina, un’associazione come 

Panoramica sull‘anno del 40esimo di Retina Suisse
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Panoramica sull‘anno del 40esimo di Retina Suisse

Retina Suisse continua a essere necessaria anche in futuro».
La parte scientifi ca dell’AG comprendeva quattro conferen-
ze, di cui riportiamo i titoli in tedesco: «AMD: Rückblick und 
Ausblick» (prof. Sebastian Wolf, Bern), «Retinitis pigmen-
tosa - quo vadis?» (prof. Daniel Barthelmes, Zürich), «Die 
Genetik der Netzhaut» (prof. Wolfgang Berger, Zürich) e 
«Genetische Beratung» (PD dott. Isabel Filges, Basel). La 
presidente onoraria Christina Fasser ha chiuso la giornata 
con una panoramica sui passi fatti da Retina Suisse nei suoi 
primi 40 anni d’esistenza.

Nel corso del 2019, il 40esimo di Retina Suisse 
è stato ricordato con una serie di manifestazio-
ni in diverse località della Svizzera.

San Gallo
Il 18 maggio 120 persone hanno seguito un vasto e interes-
sante programma di conferenze di specialisti locali e di altre 
parti della Svizzera:
• Altersbedingte Makuladegeneration – Was bringt die Zu-

kunft? (prof. Christophe Valmaggia)
• Retinitis pigmentosa – Der Blick durchs Schlüsselloch (PD 

dott. Margarita Todorova) 
• Möglichkeiten und Grenzen der aktuellen Therapien bei 

erblichen Netzhaut- und Sehnerv-Degenerationen (dott. 
Bela Török)
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• Genetik leicht gemacht – vier Buchstaben bilden eine gan-
ze Bibliothek (prof. Pascal Escher)

• Gentherapie – Morgenröte am Horizont (PD dott. Christina 
Gerth-Kahlert) 

• Sehen oder Wahrnehmung? Mit Netzhautdegeneration 
ganz anders (PD dott. Florian Sutter) 

• Meine Therapie, deine Therapie, Keine Therapie? Was 
kann ich tun? (Stephan Hüsler). 

Basilea
All’Università di Basilea, il 15 giugno abbiamo potuto dare 
il benvenuto a 60 persone. Erano in programma le seguenti 
conferenze:
• Netzhautdegenerationen und Syndrome - eine Übersicht 

(prof. Hélène Dollfus, Strasbourg)
• Die erste Gentherapie ist zugelassen – was kommt da-

nach? (prof. Hendrik Scholl, Basel)
• Für mich gibt’s noch keine Therapie – Was kann ich tun? 

(dott. Maria Della Volpe, Basel)
• Makuladegeneration – neue Therapieansätze (dott. Ghi-

slaine Traber, Basel)
• Netzhautimplantate bei Altersbedingter Makuladegenera-

tion (prof. Serge Picaud, Paris)
• Rehabilitation – für ein selbstbestimmtes Leben mit 

Netzhautdegeneration (Michael Dietz, Basel)
• Optogenetik – die grosse Stunde der Algen (prof. Botond 

Roska, Basel)
• Meine Therapie, deine Therapie, keine Therapie – wie 

gehe ich damit um? (Stephan Hüsler, Zürich).
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Un rinfresco, un’esibizione della cantante Bernarda, semifi -
nalista del concorso Voice-of-Germany e la proiezione del 
fi lm «La Fureur de Voir» hanno completato la giornata.

Losanna
Il 23 agosto il corso d’assaggio all’informatica dell’Ecole de 
la Pomme ha attirato 20 persone. Dopo il rinfresco Manuel 
von Sturler ha presentato il suo fi lm «La Fureur de voir» e 
risposto alle domande delle e dei presenti.

Il giorno successivo, Rania Python ha moderato il vasto pro-
gramma di conferenze, cui hanno assistito 40 persone:
• Dystrophie maculaire syndromique (Dre Veronika Vaclavik, 

Lausanne)
• Survol des différentes dégénérescences rétiniennes, mala-

dies rares et syndromes (dott Bao-Khanh Tran, Lausanne)
• Cellules souches pour la modélisation des maladies et ap-

proches thérapeutiques (Florian Udry, PhD Postdoc, Lau-
sanne)

• Neurosciences de la vision – un aperçu (prof. Silvio Ionta, 
Lausanne)

• Les implants rétiniens / Tour d’horizon (prof. Diego Ghezzi, 
Lausanne)

• Lecture : moyens grossissants, et si ça ne suffi sait pas ? 
(Marlyse Schmid et Pedro Pessoa, Lausanne)

• Handicap visuel dans le monde professionnel (Gregor Wa-
denpohl, Basel)

• Ils ne sont pas déments, mais malvoyants ou malenten-
dants ! Pourquoi cette confusion ? (Fatima Heussler, Zu-
rich).
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Zurigo
L’8 novembre, 20 persone hanno frequentato il corso 
d’assaggio all’informatica proposto dalla Apfelschule.ch. 
Anche a Zurigo, dopo il rinfresco è stato proiettato il fi lm 
«La Fureur de voir» con i sottotitoli e l’audiodescrizione in 
tedesco realizzati dalla televisione svizzero-tedesca SRF. 
Retina Suisse ringrazia l’emittente SRF per il suo contribu-
to.

Il 9 novembre, 110 persone si sono recate all’Ospedale 
universitario di Zurigo per assistere a un’interessante se-
rie di conferenze. Nel suo saluto iniziale, la presidente di 
Retina Suisse ha colto l’occasione per una breve retrospet-
tiva sui 40 anni dell’associazione, cui hanno fatto seguito 
le conferenze (in tedesco): 
• AMD – neue Erkenntnisse in der Behandlung (PD dott. 

Mayss Al-Sheikh, Zürich)
• Netzhautdegenerationen und grauer Star – wann be-

handeln? (dott. Moreno Menghini, Oxford)
• Sehbehindert, hörbehindert: nicht dement! Wieso die 

Verwechslung? (Fatima Heussler, Zürich)
• Gentherapie: wertvoll oder Hype? (prof. Dominik Fischer, 

Tübingen)
• Retinale Gentherapie bei X-linked Retinitis pigmentosa 

(dott. Moreno Menghini, Oxford)
• Neue Therapieansätze zur Behandlung Makulärer Tele-

angiektasien Typ II-CNTF und ECt Technologie (dott. Feli-
citas Bucher, Freiburg i. Br.)

• Was bringt mir die Genanalyse? (Stephan Hüsler, Zürich).
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Lugano
Il 7 dicembre, ospite di Unitas a Casa Andreina, la manife-
stazione per il 40esimo di Retina Suisse ha fatto tappa a 
Lugano con le seguenti conferenze:
• Nuove opzioni terapeutiche per la degenerazione ma-

culare correlata all’età DMLE (dott. Ottavio Bernasconi, 
Bellinzona) 

• Le nuove tecnologie al servizio di persone con disabilità 
visiva nella vita di tutti i giorni (Elio Medici, S. Antonino)

• Terapie e terapie geniche per le degenerazioni retiniche 
ereditarie rare (dott. Valentina Di Iorio, Napoli) 

• I mezzi ottici per molti ma non per tutti: possibilità e 
limiti (Chantal Bravo e Elena Boato, operatrici tifl ologiche 
Unitas, specialiste in bassa visione)

• Il gruppo di parola per persone con malattie della retina 
a Lugano (Tamara Zoller, Pura).

Tutte e cinque le manifestazioni erano accompagnate da 
esposizioni di mezzi ausiliari. Retina Suisse ringrazia molto 
sentitamente tutte le specialiste e gli specialisti per le con-
ferenze, le organizzazioni-partner del mondo dell’handicap 
visivo nonché gli espositori di mezzi ausiliari per il genero-
so sostegno.

Purtroppo non mancano le note dolenti. La prevista serie 
di giornate di sensibilizzazione per il personale specializza-
to delle cure alle persone anziane, messe in programma as-
sieme al Centro di competenza handicap visivo e anzianità 
di Zurigo (KSiA), non hanno suscitato suffi ciente interesse 
e per fi nire sono state annullate. L’azione di sensibilizzazio-
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ne sarebbe stata importante in quanto nelle cure geriatri-
che c’è sovente il rischio di confondere un handicap visivo e 
visivo/uditivo con forme di demenza. Per dare comunque un 
po’ di notorietà al tema, abbiamo invitato la fondatrice del 
centro KSiA, Fatima Heussler, a parlare a Losanna e a Zurigo.

Anche la manifestazione prevista a Ginevra il 12 ottobre e 
per la quale Rania Python aveva preparato un interessante 
programma di conferenze con noti oratori ha dovuto esse-
re annullata per mancanza di iscrizioni.
 
Manifestazione informativa sulla AMD a Zurigo
Le cliniche Pallas indicono ogni anno in gennaio le giornate 
oftalmologiche OTO. Nel 2019 l’evento si è svolto presso 
l’Hotel Marriott di  Zurigo e prevedeva anche un ciclo di 
conferenze sulla degenerazione maculare correlata all’età, 
organizzato assieme a Retina Suisse. 110 persone si sono 
informate sui seguenti temi.
• AMD – Altersbedingte Makuladegeneration (dott. med. 

Melanie Timmermann, Pallas Kliniken, Olten)
• Moderne Glaukomchirurgie (prof. Maya Müller, Pallas 

Kliniken, Zurigo)
• Diabetische Retinopathie (dott. med. habil. Gabor Somfai, 

PhD, Pallas Kliniken, Olten)
• Ich sehe nicht mehr gut. Was kann ich tun? (Stephan 

Hüsler, Retina Suisse, Zurigo).

Conferenze per altre organizzazioni 
Nel quadro di un ciclo di lezioni del prof. Wolfgang Berger 
della Facoltà di medicina dell’Università di Zurigo, Stephan 



Rapporto annuale 2019 Rapporto annuale 2019 11

Hüsler ha avuto l’occasione di parlare delle problematiche del-
la vita quotidiana delle persone con degenerazioni retiniche.
Sullo stesso tema Stephan Hüsler ha parlato anche presso 
il Centro per anziani Breitenhof di Rüti (ZH).

Retina Suisse si impegna in numerosi settori

Retina Suisse è attiva all’interno di una vasta rete di orga-
nizzazioni del mondo del sociale e della sanità. Eccone uno 
sguardo d’insieme.

Gruppo di lavoro Convenzione ONU sui diritti delle 
persone con disabilità / politica nazionale disabilità 
di Inclusion Handicap
Il gruppo di lavoro elabora, assieme alle e agli specialisti 
di Inclusion Handicap, il cosiddetto rapporto della società 
civile all’indirizzo del comitato internazionale per i diritti 
delle persone con disabilità di Ginevra. Nel gruppo di lavo-
ro, Stephan Hüsler rappresenta il punto di vista delle per-
sone con degenerazioni retiniche.

Gruppo di lavoro Swissmedic delle organizzazioni di 
pazienti 
Swissmedic, l’Istituto svizzero per gli agenti terapeutici 
(l’agenzia d’autorizzazione dei farmaci), quattro anni or-
sono ha invitato i rappresentanti delle organizzazioni dei 
pazienti a collaborare in un gruppo di lavoro. A causa della 
mancanza di una base giuridica, purtroppo detta collabo-
razione conosce dei limiti ben precisi: il gruppo di lavoro 
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è invitato a esprimersi sulle procedure di consultazione e 
sul contenuto dei foglietti informativi allegati ai medicinali. 
Per le prese di posizione ha tempo 5 giorni. Cosa poi sarà 
effettivamente scritto sui foglietti informativi è di compe-
tenze delle società farmaceutiche.

Gruppo-specialisti «Approvvigionamento» del Coor-
dinamento malattie rare Kosek
Creato da attori del settore della sanità come associazione, 
il Kosek ha il compito di concretizzare il «Piano naziona-
le malattie rare» della Confederazione. Nel Kosek lavora 
anche l’Alleanza per le malattie rare ProRaris, di cui anche 
Retina Suisse è membro. Il Kosek ha dato vita a due com-
missioni di esperti, il gruppo «Registro», che defi nisce i 
requisiti per il Registro svizzero malattie rare (RSMR), ope-
rativo dal novembre del 2019, e il gruppo «Approvvigiona-
mento» che si occupa della certifi cazione dei Centri per le 
malattie rare (per pazienti senza diagnosi) nonché dei Cen-
tri di riferimento per le malattie rare (per pazienti con una 
diagnosi e dove sono praticate le terapie del caso). Stephan 
Hüsler è membro del gruppo «Approvvigionamento». 

Unione centrale svizzera per il bene dei ciechi UCBC
Retina Suisse è affi liata all’organizzazione-mantello UCBC. 
Stephan Hüsler fa parte della commissione «Sordocecità», 
che ha la funzioni di sostenere l’attività a favore delle per-
sone con doppio handicap visivo e uditivo.
L’UCBC intrattiene un servizio di ricerca che elabora le basi 
scientifi che per il lavoro delle organizzazioni attive nel set-
tore dell’handicap visivo. Christina Fasser e Stephan Hüsler 
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contribuiscono con bella regolarità ai lavori dei gruppi di 
esperti per i singoli progetti di ricerca dell’UCBC. Al mo-
mento sono coinvolti nel progetto Selody, uno studio sulle 
relazioni di coppia con uno dei partner con handicap visivo.

ProRaris - Alleanza Malattie Rare Svizzera
Retina Suisse è membro di ProRaris - Alleanza Malattie 
Rare Svizzera. Christina Fasser, la nostra presidente ono-
raria, è stata per parecchi anni membro del comitato e per 
qualche tempo anche co-presidente rispettivamente vice-
presidente di ProRaris.

Retina International
L’affi liazione di più lunga durata è indubbiamente quella in 
Retina International, l’organizzazione-mantello delle as-
sociazioni delle persone con malattie retiniche, presieduta 
dal 1994 da Christina Fasser.

Agile.ch - Le organizzazioni di persone con handicap
Retina Suisse è membro solidale dell’organizzazione-man-
tello delle associazioni d’aiuto reciproco di persone con 
handicap, presieduta dal 2012 da Stephan Hüsler, direttore 
di Retina Suisse.

Gruppo Erfa per l’integrazione delle persone con 
handicap visivo
Il Gruppo Erfa è composto da specialisti dell’integrazio-
ne professionale di diverse organizzazioni del settore 
dell’handicap visivo, specialisti degli uffi ci AI e consulenti 
pedagogici di varie scuole per allievi ciechi e deboli di vista 
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della Svizzera tedesca. Dal 2019 Stephan Hüsler organizza 
due volte l’anno un incontro del gruppo Erfa. Nella prima-
vera del 2019, 20 specialisti hanno visitato la scuola di com-
mercio WKS Bern, frequentata da due studenti con handi-
cap visivo. Ben 29 erano le e i partecipanti al simposio del 
15.11.2019 sul tema delle sfi de dell’integrazione professio-
nale di persone con handicap visivo e uditivo. 

Tutoring per l’Uffi cio AI di Lucerna
Dall’estate del 2018, un piccolo team di specialisti dell’Uf-
fi cio AI di Lucerna (orientatrici/tori professionali, Job Coa-
ches e medici) segue le e gli assicurati con handicap visivo. 
Stephan Hüsler fa da tutor per il gruppo e informa sulle 
condizioni di vita in caso di handicap visivo.

L’attività di consulenza nel 2019

Un’importante attività di Retina Suisse è la consulenza alle 
persone con una degenerazione retinica e alle loro fami-
glie. La consulenza ha luogo al telefono, per via elettronica 
o in un colloquio personale nelle sedi di Zurigo o Losanna. 

Dal 2018 sono pure proposte delle consulenze periodiche 
presso l’ospedale universitario di Basilea, l’Inselspital di 
Berna e l’Ospedale civico Triemli di Zurigo. Tutte le con-
sulenze sono recensite in due categorie: consulenze brevi 
(che durano meno di un’ora) e consulenze con dossier (che 
durano più di 60 minuti) e di cui è allestita una documenta-
zione succinta. 
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La statistica dei membri

  01.01.2019    Adesioni   Dimissioni      Decessi  31.12.2019

 Pazienti 1068 116* 16 18 1150 

 Genitori 116 2 17* 0 101

 Sostenitori 172 10 9 2 283**

 Totale 1356 128 42 20 1534 

Le consulenze individuali nel 2019
• consulenze brevi n: 92 ore
• consulenze con dossier: 411 ore
• Totale: 503 ore

 * a 16 membri-genitori sono subentrati come membri-pa-
zienti i fi gli divenuti maggiorenni

 ** tra i soci sostenitori, ora contiamo anche organizzazioni, 
servizi di consulenza e ottici.

Uno sguardo al futuro
Nel 2020 si ritorna a una certa «normalità». Per l’assemblea 
generale del 4 aprile possiamo, una volta ancora, avvalerci 
di rinomate e rinomati referenti. Quest’anno le conferenze 
saranno un po’ più vicine alla realtà quotidiana dei nostri 
membri. I temi riguardano infatti l’alimentazione, l’illumina-
zione, l’apprendimento e l’attività professionale in relazione 
con l’handicap visivo.
I gruppi di parola per persone con degenerazione macula-
re correlata all’età AMD di Berna, Coira, Losanna, Lugano, 
Lucerna, San Gallo, Winterthur e Zurigo continuano a in-



Rapporto annuale 2019 Rapporto annuale 2019 16

contrarsi. Nella primavera del 2020 è nuovamente prevista 
a Zurigo una serie di quattro incontri per persone con una 
degenerazione retinica ereditaria.
Nel 2020 riprenderemo le apprezzate serate d’informazione 
sulla AMD, per una volta in località un po’ discoste e in tutte 
e tre le regioni linguistiche.

Ringraziamenti
Siamo molto grati alle numerosissime persone che con il loro 
impegno contribuiscono al successo di Retina Suisse. Con la 
loro partecipazione fi nanziaria, i nostri membri dimostrano 
chiaramente l’importanza che attribuiscono a un’associazione 
di pazienti capace di difendere effi cacemente gli interessi dei 
suoi affi liati. Con offerte e donazioni, sostenitrici e sostenitori 
ci esprimono la loro solidarietà. L’importante sussidio, conces-
soci una volta ancora dalla Federazione svizzera dei ciechi e 
deboli di vista FSC, ci ha permesso di coprire una buona parte 
del defi cit 2019. I contributi delle società Novartis SA e Bayer 
SA, non solo sostengono senza porre condizioni il nostro 
lavoro d’informazione, ma tengono anche conto della nostra 
opinione. Inoltre apprezziamo il fatto che diano ascolto a 
quanto esprimono le e i pazienti in merito alle cure.
Non da ultimo è doveroso porgere un grande grazie al comi-
tato, alle collaboratrici e ai collaboratori e alle molte persone 
impegnate a titolo volontario per il loro magnifi co sostegno 
alla nostra associazione. 

Stephan Hüsler
Direttore di Retina Suisse
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Il progetto «Registro svizzero dei pa-
zienti con malattie rare degli occhi»

Dall’aprile del 2018, Retina Suisse e la Clinica oculistica 
dell’Inselspital di Berna stanno attuando un Registro sviz-
zero dei pazienti con malattie rare degli occhi. Lo scopo 
della collaborazione è di fare sì che ogni paziente con una 
malattia degenerativa della retina, residente in Svizze-
ra, ottenga una diagnosi genetica, i cui risultati saranno 
iscritti nel registro in questione. Ciò alfi ne di garantire, 
anche a lungo termine, che le persone con una malattia 
retinica possano ricevere informazioni mirate sugli studi 
clinici previsti a breve o già in corso o addirittura sulle 
future terapie.

Nel 2019, mediante la tecnica del sequenziamento a alto 
rendimento («next generation sequencing»), abbiamo 
svolto analisi genetico-molecolari per un centinaio di pa-
zienti con malattie rare degli occhi. In altre parole un 25% 
di analisi in più rispetto al 2018, il che ha però comporta-
to un’attesa più lunga fi no alla consegna del rendiconto 
genetico. In un 70% circa di questi casi, dalle analisi gene-
tiche svolte è scaturita una diagnosi genetico-molecolare 
defi nitiva. Una diagnosi genetica defi nitiva è addirittura 
risultata in più dell’80% dei casi di distrofi a retinica esa-

Progetti
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minati. Grazie all’ottima collaborazione con il Centro di 
genetica medica dell’Inselspital abbiamo potuto usufruire 
delle più recenti tecnologie di «sequenziamento a alto 
rendimento» e d’analisi bioinformatica. Questi progressi 
permettono responsi defi nitivi in un numero maggiore di 
casi che in passato. Tutti i casi di malattie degli occhi, ai 
quali fi nora non abbiamo potuto dare una «risposta ge-
netica», rimangono al centro dei nostri studi scientifi ci. Il 
nostro motto è «cerca fi nché ottieni un risultato».

Comprese tutte le nuove richieste d’analisi genetico-mo-
lecolare dell’ultimo anno, al 31.12.2019 la banca-dati dei 
pazienti di Retina Suisse totalizzava oltre 800 registrazioni. 
Pazienti che dispongono di un’analisi genetica eseguita al-
trove, possono deporne i risultati nella banca-dati dei pa-
zienti di Retina Suisse a condizione che abbiano compilato 
il formulario d’autorizzazione all’analisi genetica. Gli sforzi 
in corso mirano al trasferimento defi nitivo della banca-da-
ti nel Registro svizzero delle malattie rare (RSMR), dove è 
previsto un modulo Ophtha. A fi ne 2019, le relative tratta-
tive sono ormai a buon punto.

Un effetto delle analisi genetico-molecolari che eseguia-
mo per pazienti d’ogni parte della Svizzera è la nascita 
di un network nazionale, comprendente cliniche univer-
sitarie, ospedali cantonali e oculiste e oculisti con studio 
privato. Sempre più spesso riceviamo inoltre richieste per 
collaborazioni internazionali, che ci danno l’opportunità di 
avviare e sviluppare vasti contatti in funzione della parte-
cipazione a studi clinici a livello mondiale.



Rapporto annuale 2019 Rapporto annuale 2019 19

Quanto qui menzionato è stato possibile soltanto grazie 
al continuo sostegno di Retina Suisse nonché alla fi ducia 
accordataci dalle cliniche e da oculiste e oculisti che indi-
rizzano le e i loro pazienti al nostro servizio. Altrettanto 
importante è il lavoro di Salome Allemann, la nostra Study 
Nurse, che esegue i prelievi di sangue per le analisi, svol-
ge i lavori di segretariato relativi alle domande d’assunzio-
ne dei costi alle casse malati e gli eventuali ricorsi nonché i 
rilevamenti per la banca-dati.

Grazie alla collaborazione con Retina Suisse, la clinica ocu-
listica dell’Inselspital può ora proporre anche delle consu-
lenze individuali. Sono molto lieto di poter continuare a 
lavorare in modo costruttivo con Retina Suisse.

Prof. Pascal Escher, clinica oculistica, Inselspital, Berna 

 «       In realtà noi non facciamo parte né del 
mondo dei ciechi né di quello dei vedenti.

Christina Fasser

»
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Gruppo di parola e d’aiuto reciproco a Losanna
Nel 2019 ho potuto animare dieci incontri del gruppo di paro-
la e d’aiuto reciproco per pazienti con malattie degenerative 
della retina. Gli incontri si sono svolti negli spazi del Servizio 
bassa visione dell’Hôpital ophtalmique Jules-Gonin a Losanna.

Tra le e i partecipanti molti si conoscono già dallo scorso anno. 
Gli incontri sono momenti di scambio preziosi, in cui ognuna 
e ognuno è libero d’esprimere problemi e inquietudini. In tal 
senso i temi affrontati sono, per esempio, se e come informa-
re il datore di lavoro del problema di vista, come affrontare 
il lungo percorso della riconversione professionale e la de-
lusione di dover rinunciare al mestiere desiderato. Si è pure 
discusso di come capire quando è il momento di smettere 
di guidare l’automobile. Il tema è molto delicato e il passo è 
estremamente diffi cile da accettare in quanto rappresenta 
una grande perdita d’autonomia. Non da ultimo anche la do-
manda se e quando utilizzare un bastone di segnalazione per 
spostarsi per strada e gli sguardi della gente a volte fastidiosi 
sono temi ricchi d’emozioni contrastanti.

Nel 2020 ho in programma di creare un gruppo per persone 
con una degenerazione maculare correlata all’età presso l’isti-
tuto Clair-soleil, una casa per anziani medicalizzata per per-
sone con handicap visivo. Il gruppo sarà però aperto anche a 
partecipanti esterni. Sono stata a Clair-soleil per presentare il 
mio progetto alle e ai residenti e alle loro famiglie. Il persona-

Gruppi di parola nella Svizzera fran cese e italiana 
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Gruppi di parola nella Svizzera fran cese e italiana 

le mi ha espresso molta disponibilità e interesse e mi aiuterà 
a concretizzare il mio piano. Guardo con ottimismo alla sua 
buona riuscita!
Il Gruppo si rallegra di proseguire gli incontri, nuove e nuovi 
partecipanti sono benvenuti.

Rania Python

Gruppo di parola e d’aiuto reciproco a Lugano
Da un paio d’anni anche a Lugano si è formato un «gruppo 
di parola» per persone colpite da disabilità visiva. Grazie alla 
collaborazione tra Retina Suisse e Unitas, ora abbiamo la pos-
sibilità di incontrarci a Casa Andreina, a Lugano, in uno spazio 
protetto e, per molti di noi utenti, in un ambiente famigliare.
Da un anno e mezzo le due associazioni mi hanno dato la 
possibilità di organizzare mensilmente questi incontri. Il no-
stro gruppo accoglie persone ipovedenti o cieche che deside-
rano esprimersi e trovare conforto, parlando con persone che 
condividono le stesse esperienze e che, attraverso il gruppo, 
trovano un senso di appartenenza. Un luogo nel quale parla-
re ed essere ascoltati, senza alcun pregiudizio.

Gli incontri si svolgono in un ambiente rilassato, i membri non 
hanno il timore di esprimersi e si aiutano reciprocamente, con-
dividendo esperienze, conquiste o cambiamenti: come pure le 
diffi coltà che trovano quotidianamente sul loro cammino.



Rapporto annuale 2019 Rapporto annuale 2019 22

Parliamo apertamente di ciò che può esserci utile nella vita di 
tutti i giorni, dalla mobilità a come trovare nuovi stimoli e in-
teressi, dalla paura di utilizzare il bastone bianco alla necessità 
di verbalizzare un disagio. Gli argomenti sono sempre molti.

La forza e il sostegno offerti da un gruppo come il nostro 
risiedono nella possibilità di parlare liberamente e di esse-
re ascoltati, incondizionatamente. Da parte mia, in qualità 
di moderatrice posso dire che ogni incontro del «gruppo di 
parola» è un bagaglio in più che arricchisce la mia vita: avere 
un senso di appartenenza in una disabilità visiva mi aiuta ad 
affrontare le mie fragilità e le mie paure, così come i disagi 
che incontro nella vita quotidiana.

Ringrazio tutti coloro che hanno già partecipato ai nostri 
incontri, e incoraggio chi desidera farlo o prova curiosità nei 
confronti della nostra esperienza a contattarci liberamente. 

Tamara Zoller 

 «       Il Giornale Retina lo leggo solo ancora sul 
tablet, dice un affi liato di 90 anni.»
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Bilancio 
al 31 dicembre 2019

 
Attivi 

Cassa 

Saldo posta

Saldo banca

Liquidità

Debitori   

Crediti da forniture
e prestazioni

Delimitazioni contabili attive

Totale sostanza circolante

Titoli

Immobilizzazioni fi nanziarie

Totale immobilizzazioni

Totale attivo

Conto annuale 2019

 

2018 
CHF

0.00

4’969.90

531’197.34

536’167.24

1’250.00  

1’250.00

234’492.00

771’909.24

584’308.38

584’308.38

584’308.38

1’356’217.62

 

2019 
CHF

0.00

2’418.25

354’362.81

356’781.06

2’120.00  

2’120.00

247’119.55

606’020.61

680’428.17

680’428.17

680’428.17

1’286’448.78
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Passivo   

Creditori    

Debiti per forniture 
e prestazioni 
Accantonamenti    

Delimitazioni contabili passive  

Totale capitale di terzi
a corto termine  

Accantonamenti  

Totale capitale di terzi
a lungo termine  

Capitale sociale  

Perdita / Utile d’esercizio  

Totale patrimonio  

Totale passivo  

Bilancio (continuazione)

2018 
CHF

981.45

 
 

981.45

5’269.20

6’250.65

20’000.00

20’000.00

1’373’948.05

– 43’981.08

1’329’966.97

1’356’217.62

2019 
CHF

1’627.45

 
 

1’627.45

0.00

1’627.45

12’000.00

12’000.00

1’329’966.97

–57’145.64

1’272’821.32

1’286’448.78
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Conto economico 

Tasse sociali membri

Devoluzioni ricevute

Contributi per attività
e prestazioni

Uscite per attività 
e prestazioni

Costi del personale

Altri costi amministrativi 
e per l’associazione

Ammortamenti e deprezzamenti

Risultato operativo

Costi fi nanziari

Ricavi da titoli realizzati

Ricavi da titoli non realizzati

Risultato fi nanziario

Entrata straordinaria unica

Uscita straordinaria unica

Ricavo straordinario unico

Perdita / Utile d’esercizio

 

2018 
CHF

62’314.55

299’613.39

263’900.00

 
– 102’746.88

– 407’174.30

 
– 166’827.63

– 1’670.86

– 52’591.73

– 2’210.19

– 2’106.59

–  8’596.02

– 12’912.80

70’004.25

– 48’480.80

21’523.45

–  43’981.08

 

2019 
CHF

 52’566.95 

 319’192.39 

 281’039.85 

 
–174’454.70 

 –418’511.80 

 
 –167’941.02 

 –349.50 

 –108’457.83 

 –10’604.81 

 12’896.84 

 49’992.95 

 52’284.98 

 104.25 

 –1’077.05 

 -972.80 

 –57’145.65 
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Mediante il presente allegato al conto annuale 2019 dell’As-
sociazione Retina Suisse informiamo in merito allo sviluppo 
fi nanziario dell’associazione e diamo informazioni di dettaglio 
su determinate posizioni del bilancio e del conto economico.

Basi per l’allestimento del conto annuale
Il presente conto annuale è stato allestito conformemen-
te alla legge svizzera, in particolare agli articoli 957 fi no a 
962 del Codice delle obbligazioni concernenti la contabilità 
commerciale e la presentazione dei conti.

Considerazioni generali
L’esercizio 2019 chiude nuovamente con una perdita. La 
maggiore uscita di CHF 57’145.65 è coperta con prelievi dal 
capitale sociale, che perciò si riduce a CHF 1’272’821.33. 

Conto economico

Entrate
Le seguenti entrate meritano una menzione particolare.

Tasse sociali
Ringraziamo tutti i membri che nel corso dell’anno hanno 
versato la tassa sociale di CHF 50.– per un totale di 
CHF 52’566.95.

    
Allegato al conto annuale 2019 / Rendicon to fi nanziario
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Allegato al conto annuale 2019 / Rendicon to fi nanziario

Donazioni e offerte
Molti membri hanno arrotondato la tassa annuale e molti 
donatori ci hanno dato un generoso sostegno. Il totale am-
monta a CHF 54’688.39. Grazie di tutto a tutte e tutti!

Sostegno dell’industria e di fondazioni
Da due fondazioni abbiamo ricevuto CHF 45’000.– a titolo 
di sostegno. Anche nel 2019 le società farmaceutiche Ba-
yer SA (CHF 50’000.–) e Novartis SA (CHF 19’504.¬) hanno 
sostenuto le nostre attività senza porre condizione alcu-
na. 
 
Contributo di sostegno della FSC
La Federazione svizzera dei ciechi e deboli di vista FSC 
ha sostenuto la nostra associazione con la somma di CHF 
150’000.– a garanzia del defi cit 2019.

Sovvenzione UFAS
Per il 2019, l’Uffi cio federale delle assicurazioni sociali UFAS 
ci ha versato una sovvenzione di CHF 253’476.– tramite il 
contratto di prestazioni della Federazione svizzera dei cie-
chi e deboli di vista FSC.

Entrate da manifestazioni d’informazione
Alle e ai partecipanti alle giornate d’informazione abbiamo 
chiesto un contributo per i pasti. Le entrate per le mani-
festazioni di San Gallo, Basilea, Losanna e Zurigo erano di 
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CHF 17’925.–. Inoltre abbiamo ricevuto CHF 4’320.55 a tito-
lo di onorario per conferenze svolte per terzi. 

Entrate assemblea generale
Anche per l’assemblea generale presso Hotel NH di Fribor-
go abbiamo chiesto un contributo alle e ai partecipanti. Nel 
2019 sono entrati CHF 5’318.30. 

Uscite

Costi dei gruppi di parola
Retina Suisse sostiene i gruppi di parola di Berna, Coira, Lo-
sanna, Lugano, Lucerna, San Gallo, Winterthur e Zurigo. Per 
il rimborso spese vive alle e ai responsabili e per l’affi tto 
delle sale abbiamo speso CHF 7’624.80.

Sostegno alla ricerca e a scienziati 
Retina Suisse ha sostenuto con CHF 35’000.– l’allestimen-
to del Registro dei pazienti presso l’Inselspital di Berna 
nonché con CHF 19’504.– il trasbordo dei dati nel Registro 
svizzero delle malattie rare degli occhi. Ha inoltre accor-
dato CHF 2’000.– a sostegno di una ricerca della Clinica 
psichiatrica universitaria di Basilea. I dati delle analisi 
genetiche svolte in passato e conservati presso l’Hôpital 
Jules-Gonin di Losanna sono stati aggiornati per un costo 
totale di CHF 11’343.–. A volte occorrono anche delle ana-
lisi genetico-molecolari nel quadro di progetti di ricerca, a 
questo titolo abbiamo versato CHF 10’000.– all’Inselspital 
di Berna.   
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Costi per manifestazioni d’informazione
Le manifestazioni d’informazione nel quadro del 40esimo 
di Retina Suisse sono costate CHF 59’533.– in tutto.

Costi dell’AG
Per l’assemblea generale l’uscita è stata di CHF 24’574.45.

Costi del personale
Il bene più prezioso di un’azienda di consulenze è il suo 
personale. Retina Suisse impiega 5 collaboratrici e collabo-
ratori per un totale di 3,25 posti di lavoro. Nel 2019 sono 
stati versati stipendi per un totale di CHF 418’511.80. 

Pigione 
L’affi tto di CHF 38’256.– degli spazi alla Ausstellungsstrasse 
è rimasto praticamente invariato rispetto al 2018.

Costi amministrativi
Le due principali poste riguardano i porti, CHF 11’427.60, e 
le quote di membro di Retina International, Unione centra-
le svizzera per il bene dei ciechi, Agile.ch, ProRaris e Swiss 
Academy of Ophthalmology per un totale di CHF 5’861.–.

Costi per l’informatica
Per l’affi tto degli impianti e servizi IT dalla FSC, per l’ulte-
riore sviluppo del sito Internet e di Facebook nonché per il 
nostro programma di gestione della contabilità e dei mem-
bri abbiamo speso CHF 32’948.25. Nel 2019 abbiamo pre-
levato CHF 8’000.– dall’accantonamento creato negli anni 
scorsi a tale scopo.
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Informazione, stampati
Nel 2019, per stampa e traduzioni di tre edizioni del Gior-
nale Retina, del rapporto annuale, degli Statuti, delle 
Linee direttrici nonché di due opuscoli d’informazione 
abbiamo speso CHF 77’041.60 in tutto.

Risultato operativo 
Dalle uscite e entrate contabilizzate risulta una maggiore 
uscita di CHF 108’457.83.

Risultato fi nanziario
Il 2019 è stato un rallegrante anno borsistico, che a Retina 
Suisse ha fruttato un utile di CHF 52’284.98 (al netto dei 
costi amministrativi). La somma in questione è costituita 
in massima parte da valori contabili.

Entrata straordinaria unica
Il 31.08.2018 una famiglia aveva acquisto per CHF 
1’250’000.- la nostra proprietà di Onex. Nel 2018 dalla 
vendita della proprietà era risultata un’entrata straordina-
ria di CHF 70’000.–.

Uscite straordinarie uniche
La posta più importante del 2018 è stata la commissione 
di CHF 40’387.50 versata a un’agenzia immobiliare ginevri-
na per la vendita dell’immobile di Onex. 
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Bilancio

Delimitazioni contabili attive 
Le seguenti somme promesse non sono ancora pervenute: 
• CHF 150’000.– quale garanzia del defi cit da parte della 

Federazione svizzera dei ciechi e deboli di vista (FSC)
• CHF 84’492.– quale 3a rata del sussidio UFAS
• CHF 1’400.– da Roche Global 
• CHF 9’752.– da Novartis SA 
• CHF 520.80 dall’assicurazione indennità giornaliera per malattia. 

In anticipo sono state pagate le seguenti somme per il 
2020: CHF 954.75 per le tasse di partecipazione al congres-
so di Retina International a Reykjavik (CHF 646.75) e per 
l’albergo a Losanna in occasione delle giornate annuali 
della Società svizzera di oftalmologia SSO (CHF 308.–). 

Titoli 
Alla data determinante del 31.12.2019, CHF 680’428.17 erano 
investiti in titoli, messi a bilancio al loro valore di mercato.

Accantonamenti
Dopo il sopra indicato prelievo di CHF 8’000.– per lo svilup-
po ulteriore dei programmi informatici per la gestione dei 
membri e della contabilità, l’accantonamento ammonta ora 
a CHF 12’000.–.
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Capitale sociale 
Dopo aver contabilizzato la maggiore uscita per il 2019, il 
capitale sociale di Retina Suisse è di CHF 1’272’821.33. 

Altro 

Impegni a lungo termine per la pigione
Il contratto di subaffi tto con la Federazione svizzera dei cie-
chi e deboli di vista FSC è giunto a scadenza il 30.09.2019. Il 
prolungamento, stabilito dapprima a voce, è stato siglato 
solo dopo la data determinante di bilancio.

Avvenimenti dopo la data determinante di bilancio 
Non sono noti fatti, avvenuti dopo la data determinante di 
bilancio, suscettibili di infl uire sul conto annuale 2019.

Zurigo, 8 febbraio 2020

Stephan Hüsler
Direttore di Retina Suisse
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Relazione dell’Uffi cio di revisione sulla revisione 
limitata

All’assemblea generale di

Retina Suisse, 8005 Zurigo

In qualità di Uffi cio di revisione abbiamo svolto la revisio-
ne del conto annuale (bilancio, conto economico e allega-
to) dell’associazione Retina Suisse per l’esercizio chiuso al 
31.12.2019. I dati comparativi del conto annuale sono stati 
controllati da membri dell’associazione.

Il comitato è responsabile dell’allestimento del conto an-
nuale, mentre il nostro compito consiste nella sua revisione. 
Confermiamo di adempiere ai requisiti legali relativi all’abi-
litazione professionale e all’indipendenza. 

La nostra revisione è stata svolta conformemente allo 
Standard svizzero sulla revisione limitata, il quale richiede 
di pianifi care e svolgere la revisione in maniera tale che 
anomalie signifi cative nel conto annuale possano essere 
identifi cate. Una revisione limitata consiste essenzialmente 
nello svolgere audizioni e procedure di verifi ca analitiche 
come pure, a seconda delle circostanze, adeguate verifi che 
di dettaglio della documentazione disponibile presso l’en-
tità sottoposta a revisione. Per contro, la verifi ca dei pro-

Rapporto di revisione
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cessi aziendali e del sistema di controllo interno, come pure 
audizioni e altre procedure miranti all’identifi cazione di atti 
illeciti o altre violazioni di disposizioni legali, non fanno 
parte di questa revisione.

Sulla base della nostra revisione non abbiamo rilevato fatti 
che ci possano fare ritenere che il conto annuale non sia 
conforme alle disposizioni legali e statutarie.

Zurigo, 8 febbraio 2020

BDO AG
Schiffbaustrasse 2, 8031 Zurigo, www.bdo.ch

Albert Bamert  Marc Kuratli

Perito revisore abilitato  Revisore responsabile
  Perito revisore abilitato

Allegato 
Conto annuale
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Comitato

Susanne Trudel (presidente), 8207 Sciaffusa
susanne.trudel@retina.ch 

Brigitte Hübschi (vicepresidente), 3098 Schliern b. Köniz 
brigitte.huebschi@retina.ch

Tamara Zoller (tesoriera), 6984 Pura
p.prato@bluewin.ch

Jean Seiler (segretario), 9240 Uzwil 
jean.seiler@retina.ch

Uta Buhl, 8123 Ebmatingen 
uta.buhl@bluewin.ch

Tobias Hanke, dott. med., 8050 Zurigo 
tobhanke@me.com

Mario Kämpfen, 3930 Viège 
mario.kaempfen@retina.ch

Maria Clara Villegas, 1208 Ginevra
mcvillegas@vtxnet.ch

Stato: 31.12.2019

Gremi / persone
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Direzione / Servizio di consulenza

Direttore, responsabile servizi di consulenza: 
Stephan Hüsler 
Ausstellungsstrasse 36, 8005 Zurigo
Tel. 044 444 10 77
info@retina.ch

Responsabile servizio di consulenza di Losanna:
Rania Python
Av. de France 15, casella postale 133, 1004 Losanna
Tel. 021 626 86 52, info.lausanne@retina.ch

Collaboratrici direzione e servizi di consulenza:
Daniela Capelli (contabilità, gestione-membri),
Rita Filippini (comunicazione, web, social media), 
Sara Hüsler (dal 1.3.2019, eventi, pubblicazioni), 
Noémie Jetzer (fi no al 28.2.2019)

Redazione Giornale Retina

Ausstellungsstrasse 36, 8005 Zurigo
Tel. 044 444 10 77
info@retina.ch, retina.ch

Stato: 31.12.2019
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Comitato medico-scientifi co

Copresidenti: 

PD dott. med. Christina Gerth-Kahlert, 
Clinica oftalmologica, Ospedale universitario Zurigo  

Dott. med. Veronika Vaclavik, 
Centre d’ophtalmologie, Genève

Membri:

Prof. dott. rer. nat. Wolfgang Berger, Ph D, 
Istituto di genetica medica, Università di Zurigo 

PD dott. med. Johannes Fleischhauer,
Clinica oftalmologica, Ospedale universitario Zurigo

Prof. dott. med. Heinrich Gerding, 
Augenzentrum Klinik Pallas, Olten 

Prof. dott. Christian Grimm, Laboratorio di biologia 
cellulare della retina, Ospedale universitario Zurigo

Prof. dott. med. Francis Munier, Clinica oftalmologica
universitaria Jules-Gonin Losanna 

Dott. phil. Carlo Rivolta, Ph D, UNIL Department of 
Computational Biology, Lausanne

Prof. dott. med. Hendrik, P.N. Scholl, primario Clinica 
oftalmologica, Ospedale universitario Basilea

Prof. dott. Daniel F. Schorderet, Unilabs, Losanna 
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PD dott. Andreas Wenzel, Strengelbach (AG)

Prof. dott. med. dott. ing. Sebastian Wolf, 
Clinica oftalmologica universitaria, Inselspital Berna

Stato: 31.12.2019 

Cariche onorifi che

Presidente onoraria: 

Christina Fasser, Mollis 

Membri onorari:

Myrta Basler-Buser, Aarau

Tarcisio Bisi, Tenero †

Fritz Buser, Olten

Bernhard Fasser, Glarona

Prof. dott. Christian Grimm, Schlieren

Dott. med. Esther Guignard, Zurigo † 

Renata Martinoni, Zurigo

Hansburkard Meier-Ming, Baldegg

Prof. dott. med. Günter Niemeyer, Zurigo 

Prof. dott. med. Charlotte E. Remé, Zurigo 

Prof. dott. med. Albert Schinzel, Zurigo 

Charlotte e Sergio Schwegler, Cureglia
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I membri ci scrivono ...

Per i 40 anni di Retina Suisse

All’inizio di ogni nuovo anno mi domando a quale delle 
previste assemblee generali vorrò partecipare. Probabil-
mente non sono il solo a chiedermelo. Infatti anch’io sono 
membro di diverse associazioni e comunità d’interessi. A 
Retina Suisse sono affi liato da ormai parecchi anni, leggo 
ogni giornale dall’inizio alla fi ne e, in quanto affetto da 
una malattia retinica, ho già avuto a che fare con il servizio 
di consulenza a Zurigo. 

Per il 40esimo anniversario di Retina Suisse ho deciso di 
recarmi per la prima volta alla sua assemblea generale. Una 
buona decisione, come ho poi constatato.

Il 6 aprile 2019 mi sono messo in viaggio per Friborgo; la 
documentazione, la descrizione del percorso e tutto il resto 
erano ottimi. Nonostante avessi dovuto prendere un bus 
sostitutivo perché le FFS facevano dei lavori lungo la linea, 
sono arrivato sano e salvo a Friborgo. Con il mio residuo 
visivo ho visto i piccoli affi ssi indicanti la via dalla stazione 
all’hotel. Volontari, in abiti molto appariscenti, mi hanno 
accolto e aiutato a ambientarmi in quel luogo a me scono-
sciuto. In altre assemblee generali, cui avevo partecipato in 
passato, di solito c’erano tra 10 e 30 membri. A Friborgo ho 
capito immediatamente che le mie esperienze in materia 
erano da rettifi care. La lobby dell’albergo si andava affol-
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lando sempre più e così ho capito che non sarebbero inter-
venute solo 10 persone. Andando verso la sala delle con-
ferenze ho potuto farmi un’idea dei mezzi ausiliari esposti 
ai vari stand. Entrato nella sala non fi nivo di meravigliarmi, 
occhio e croce c‘erano già 100 persone. Una cosa impres-
sionante, fi nora mai vista, tanto da chiedermi se magari 
avevo sempre partecipato alle assemblee generali sbaglia-
te. La presidente ha condotto in modo stringato i lavori 
della parte statutaria con le abituali trattande (preventivi, 
bilanci, modifi che statutarie ecc. ecc.). Sia l’organizzazio-
ne sia le pertinenti e impegnate domande dei presenti mi 
hanno impressionato. Lo sguardo all’indietro di Bernhard 
Fasser sui 40 anni dell’associazione mi si è impresso in 
modo tutto particolare. È stato un racconto emozionale e 
emozionante.

Dopo la parte statutaria era il momento del pranzo. Qual-
cosa mi deve essere allora sfuggito: non avendo badato al 
«cartellino», sono fi nito a un tavolo dove si parlava france-
se… Il pomeriggio erano in programma dei contributi vera-
mente interessanti degli ambiti ricerca e medicina. Alcune 
cose mi erano note, ma non avevo mai sentito parlare della 
ricerca oftalmologica in una forma così compatta. Questo 
è certamente uno dei grandi meriti dell’impegno di Retina 
Suisse, che si intende come anello di congiunzione tra le 
persone con malattie degli occhi e la ricerca e ne favorisce 
instancabilmente i contatti.
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Con la testa piena di impressioni e nuove informazioni, ver-
so le 17.00 ho ripreso la via per tornare a casa.
Ci tengo a ringraziare molto sentitamente il comitato e gli 
impegnati collaboratori di Retina Suisse per il loro instanca-
bile lavoro a favore dell’associazione e dei suoi membri.

Frank Gutermuth, membro

«La consulenza mi ha aiutato molto»

      Ho 26 anni e ho la Malattia di Stargardt. 
Dopo un anno e mezzo di esami medici, nell’a-
gosto del 2017 ho fi nalmente ricevuto la dia-
gnosi. Poco tempo dopo, ho ottenuto una 
consulenza presso Retina Suisse a Zurigo, che 
mi è stata di grande aiuto. Gli scorsi anni non 
sono stati facili, nel frattempo ho accettato la 
diagnosi e cerco di guardare avanti con atteg-
giamento positivo.

M. K.

»

 « 
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Retina Suisse è l’associazione delle e dei pazienti con malat-
tie degenerative della retina quali retinite pigmentosa (RP), 
degenerazione maculare, sindrome di Usher e altre malattie 
del fondo dell’occhio. È un’associazione d’utilità pubblica, 
indipendente sul piano politico e confessionale. La sua atti-
vità poggia su riconoscimenti scientifi ci dimostrati e si avva-
le del sostegno di un comitato medico-scientifi co.

Retina Suisse
•  offre il suo aiuto per l’elaborazione della diagnosi e delle 

sue ripercussioni; incoraggia inoltre l’aiuto reciproco tra i 
suoi affi liati;

•  informa le e i pazienti, i loro congiunti e il grande pub-
blico;

•  si impegna affi nché ogni paziente possa, indipendente-
mente dall’età, dal sesso e dalla provenienza, ottenere 
mezzi ausiliari e misure di riabilitazione come pure il 
sostegno fi nanziario della mano pubblica e di organizza-
zioni private; 

•  promuove la ricerca scientifi ca alfi ne di trovare delle tera-
pie per le degenerazioni retiniche fi nora incurabili; 

• fornisce prestazioni di uguale qualità a tutti i suoi gruppi-
obiettivo in tutta la Svizzera.

L’associazione 





Retina Suisse

retina.ch

Conto-donazioni
IBAN CH44 0078 7000 4709 3750 7 

Retina Suisse
Direzione e servizio di consulenza 
Ausstellungsstrasse 36, 8005 Zurigo
Tel. 044 444 10 77, info@retina.ch 

Retina Suisse
Servizio di consulenza 
Av. de France 15, 1004 Losanna 
Tel. 021 626 86 52, info.lausanne@retina.ch

Proponiamo volentieri anche consulenze 
telefoniche al numero 044 444 10 77. 

Dove trovarci?


