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Guardiamo con fiducia al futuro 

Editoriale

Care lettrici, cari lettori

Anticipare gli eventi e pianificare 

passo per passo: ecco come Retina 

Suisse è riuscita a proporre le sue 

prestazioni alle persone con de-

generazioni retiniche nel secondo 

anno della pandemia. Forti della 

positiva esperienza nel primo anno 

di coronavirus, abbiamo aumentato 

le manifestazioni informative online. 

E in futuro intendiamo riservare loro 

ancora più spazio nell’offerta d’in-

formazioni e consulenza di Retina 

Suisse.

Mediante un nuovo concetto di 

comunicazione e il potenziamento 

del reperimento-fondi, la «Strategia 

2025» ha fatto due importanti pas-

si avanti. Le misure di fundraising 

mirano a garantire durevolmente le 

proposte di Retina Suisse a favore 

delle e dei pazienti che perdono 

man mano la vista. Il sostegno alla 

ricerca scientifica sulle malattie degli 

occhi, il rinnovamento dei materia-

li informativi per un pubblico non 

specializzato e lo sviluppo di nuove 

terapie rimangono beninteso temi 

centrali di Retina Suisse. 

Riorientandoci, ci lasciamo alle 

spalle «terra cognita» per puntare 

verso nuovi lidi. Direzione e comi-

tato si impegnano affinché il lavoro 

di Retina Suisse poggi su una solida 

base finanziaria e sono grati a tutte 

le persone che sul piano materiale, 

professionale, scientifico e morale 

contribuiscono, assieme all’associa-

zione, a realizzare la visione: «che 

in futuro, meno persone perdano 

la vista, le malattie retiniche siano 

riconosciute precocemente, diagno-

sticate con precisione, curate con 

successo e che le persone toccate 

possano vivere in piena autonomia».

Susanne Trudel 

Presidente

Stephan Hüsler 

Direttore
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Conferenze online, punto forte 
dell’attività nel 2021

Anche nel secondo anno della pandemia, 

Retina Suisse ha voluto favorire l’infor-

mazione. Con 12 Webinar, in parte in 

tre lingue, abbiamo raggiunto quasi 600 

partecipanti, un bel successo per un vasto 

ventaglio di temi quali «Le visite oculisti-

che al proprio domicilio, un trend per il 

futuro» o «La retinite pigmentosa X-cro-

mosomica». L’obiettivo era di svegliare 

l’interesse e accrescere le conoscenze su 

malattie specifiche della retina, sulle ten-

denze in corso nella ricerca medica, sullo 

sviluppo di nuove terapie nonché sugli 

aspetti psicologici e le sfide che riserva la 

Con la serie di conferenze online (Webinar), nel 2021 abbiamo sviluppato 

ulteriormente e con ottimi risultati un nuovo formato per l’informazione 

alle e ai pazienti.

vita con una malattia che porta progressi-

vamente alla perdita della vista. 

Nel 2021, Retina Suisse ha inoltre avviato 

un progetto triennale per un’informazio-

ne esaustiva e a largo raggio sui principali 

quadri clinici. Accanto ai classici opuscoli 

informativi sono previsti anche nuovi 

formati quali brevi video. Il progetto ha 

potuto partire grazie al sostegno finanzia-

rio di numerose fondazioni.

Di vantaggio anche per le oculiste 
e gli oculisti

Oculiste e oculisti non possono sempre 

rimediare il tempo necessario per infor-

mare in modo molto approfondito le e i 

pazienti. Inoltre, molte domande nascono 

soltanto nel corso delle riflessioni sulla 

diagnosi ricevuta, in altre parole dopo il 

colloquio medico. Con l‘informazione 

sui quadri clinici specifici, Retina Suisse 

supporta il lavoro delle e degli specialisti 

e li sostiene nel dovere di dare alle e ai 

pazienti tutti i ragguagli possibili sulla loro 

malattia e sulle terapie esistenti. Grazie 

a una vasta rete di relazioni nel mondo 

della ricerca e al suo comitato medi-

co-scientifico, Retina Suisse è sempre 

aggiornata e può trasmettere informazio-

ni scientificamente comprovate e attuali.

L’informazione alle e ai pazienti
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L’informazione alle e ai pazienti nel 2021

Sito web

Visitatori/trici 8753

Visite a pagine di retina.ch 39‘658

Abbonate/i alla Newsletter 1454

Webinar

No. di Webinar 12

Partecipanti 581

Interesse per le pagine di retina.ch dal 2017 al 2021

Codice QR per accedere a 
retina.ch/it/malattia-della-retina

Stampati

No. di ordinazioni 178

Opuscoli consegnati 2048

Fogli informativi consegnati 134

Saperi su sintomi, diagnosi, terapie
Per il o la paziente e i rispettivi congiunti, una diagnosi di malattia retinica segna 

l’inizio di un’importante, spesso difficile, fase di riflessione sulla malattia e le sue 

ripercussioni sulla vita privata e professionale. La disponibilità di documentazioni 

adeguate e la consulenza individuale sono presupposti indispensabili affinché il o la 

paziente possa decidere in piena autonomia sul da farsi e agire di conseguenza. Per 

le principali malattie retiniche, Retina Suisse dispone di documentazioni complete e 

attuali, pensate per un’utenza non specializzata. 
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Grande richiesta di consulenze 
nonostante il coronavirus 

Un’occhiata alle cifre degli anni prece-

denti rivela un deciso aumento delle 

consulenze individuali di Retina Suisse 

nel 2021. Dopo un 2020 ai minimi termi-

ni a causa delle restrizioni da pandemia, 

nel 2021 le richieste sono letteralmente 

«esplose» tanto a Losanna quanto a Zuri-

go, superando addirittura quelle del 2019.

Non stupisce, perciò, il ruolo centrale 

assunto dalla consulenza individuale nel 

2021. Nella maggior parte dei casi, il pri-

mo colloquio dura circa 90 minuti e ruota 

soprattutto attorno a interrogativi riguar-

danti il quadro clinico e il decorso della 

malattia. Spesso è richiesta anche una 

consulenza in merito alla prevenzione e 

alle terapie esistenti. Di solito la consu-

lenza abbraccia numerosi temi che vanno 

ben oltre gli aspetti specificatamente me-

dici e sfocia in colloqui molto personali in 

un clima di fiducia.

Interrogativi su ogni aspetto della 
vita

Una diagnosi di malattia degenerativa 

degli occhi ha vaste ripercussioni sull’in-

sieme della vita della persona toccata. 

«Per quanto tempo potrò ancora guidare 

l’automobile?», «Fino a quando sarò in 

grado di esercitare la mia professione?», 

«Quando e come informare il datore di 

Nonostante il coronavirus, nel 2021 le richieste di consulenza individuale 

sono salite alle stelle.

lavoro?», «Fino a quando potrò gestire in 

autonomia la mia economia domestica?», 

«Quali effetti può avere la mia malattia 

nelle relazioni di coppia e famigliari?» non 

sono che alcune delle tipiche domande, 

spesso di valenza esistenziale, delle per-

sone che si rivolgono a Retina Suisse per 

una consulenza.

A queste domande si aggiungono in-

terrogativi in merito alle possibilità di 

ottenere una rendita o misure finanzia-

bili dall’assicurazione-invalidità in vista 

di una riconversione professionale, che 

probabilmente si imporrà. In questi casi, 

la consulenza ha lo scopo di individuare 

eventuali alternative e azioni per gestire 

i passi successivi sulla spesso lunga via 

verso altri modi di vita.

La consulenza 

6 7



La consulenza individuale nel 2021

Dalla consulenza individuale un aiuto 
anche ai congiunti 
Le persone dalla vista che diminuisce progressivamente e le loro famiglie sono con-

frontate con numerose e ripetute sfide private e professionali. Retina Suisse è a di-

sposizione per rispondere a interrogativi e indicare percorsi e strategie per convivere 

con la malattia. Nel contesto professionale, Retina Suisse può anche offrire consigli 

pratici ai datori di lavoro di una o un dipendente con una malattia retinica.

Ore di consulenza fornite

a Zurigo

579

a Losanna

103
Codice QR per accedere a 
retina.ch/it/consulenze

Evoluzione delle ore di consulenza dal 2017 al 2021 
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Incontri online – sfide e opportunità 

I gruppi di parola per persone anzia-

ne con degenerazione maculare legata 

all’età (AMD), presenti in otto località 

svizzere, sono la proposta più gettonata 

di Retina Suisse in materia di gruppi. Nella 

Svizzera centrale, orientale, romanda e 

in Ticino, persone con una diagnosi di 

degenerazione maculare legata all’età si 

sono ritrovate con altre e altri pazienti in 

situazione analoga anche nel 2021. Lo 

scopo era di scambiarsi consigli e sug-

gerimenti, parlare di problemi ma anche 

di momenti belli della loro quotidianità 

nonostante la malattia. 

Alle persone con retinite pigmentosa (RP) 

o un’altra malattia ereditaria della retina, 

dove possibile Retina Suisse propone 

dei gruppi specifici. In genere, queste e 

questi pazienti sono più giovani e molto 

spesso attivi professionalmente. Dal 2021, 

un gruppo diretto da Mario Kämpfen, 

attivo nella parte tedesca del Vallese, si 

incontra di persona a Viège o per via digi-

tale da casa. Per chiudere degnamente il 

primo periodo d’attività, le e i partecipanti 

e le o i loro partner si sono ritrovati per 

una cena di Natale. 

Nell’associazione c’è posto anche 
per i giovani

Il gruppo per giovani, nato nella Svizzera 

tedesca nel 2020 con il nome di Retina 

Suisse Youth, è aperto a persone tra i  

Nel 2021, i gruppi di parola sono stati un tema importante. Nelle varie  

regioni del Paese le proposte hanno incontrato accoglienza varia.   

18 e i 35 anni. Nel 2021 si è incontrato 

virtualmente via Zoom e ha tenuto con-

tatti regolari su WhatsApp. In settembre 

non ha però voluto rinunciare a un in-

contro fisico e ha fatto un’escursione 

al Lago di Pfäffikon nel canton Zurigo. 

Infatti anche il desiderio di incontrarsi di 

persona è grande.

Retina Suisse continuerà a sostenere il 

gruppo-giovani. Lo scambio d’esperien-

ze, il sostegno reciproco, l’elaborazione 

della malattia in una fase importante della 

vita sono obiettivi fondamentali di Retina 

Suisse Youth e meritevoli del sostegno 

dell’associazione. Il gruppo partecipa 

anche alle attività del «Retina International 

Youth Council», un consesso che riunisce 

giovani con malattie retiniche di varie na-

zioni del mondo, con lo scopo di difende-

re i propri interessi e collaborare a svariati 

progetti.

I gruppi di parola
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I gruppi di parola nel 2021

Scopi dei gruppi di parola: capire e 
farsi capire 
Per le e i pazienti, i gruppi di parola a scopo d’aiuto reciproco sono un importante 

mezzo di sviluppo di risorse personali per gestire una malattia cronica con limita-

zioni progressive sia nella vita privata sia in quella professionale. Gli incontri in «am-

biente protetto» offrono lo spazio necessario per scambiarsi esperienze positive e 

negative nonché per consigli e suggerimenti per le più diverse situazioni che posso-

no presentarsi nella vita quotidiana. 

Berna (AMD) 14

Coira (AMD) 22

Losanna (RP e AMD) 6

Lugano (RP e AMD) 20

Lucerna (AMD) 25

San Gallo (AMD) 11

Alto Vallese (RP) 7

Winterthur (AMD) 15

Gruppi di parola: totale partecipanti dal 2017 al 2021

Totale partecipanti per località

Zurigo (AMD) 5

Zurigo (RP) 11

Retina Suisse Youth 15

Codice QR per accedere a   
retina.ch/it/consulenze
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Primi frutti della pluriennale attività 
di ricerca 

La terapia genica con Luxturna® è una 

novità in assoluto. Infatti è la prima cura 

effettiva per una malattia ereditaria della 

retina. Al momento la speranza è che basti 

un unico intervento per curare il difetto del 

gene RPE65 e arrestare il progredire della 

malattia. La terapia per pazienti dai tre anni 

d’età in su, in Svizzera è omologata dal 

2021 e l’assicurazione malattie ne sostiene 

i costi.

Premiata la ricerca fondamentale

Ricercatrici dell’Università di Basilea, 

partendo da strati di cute sono riuscite a 

produrre in vitro una simil-retina. Questa 

promettente realizzazione potrebbe, in 

futuro, permettere o perlomeno facilitare 

la cura di molte malattie degli occhi. Alle 

scienziate è andato il Premio 2021 di Pro 

Nel gennaio del 2021 un Webinar ha riferito di un importante passo avanti  

in fatto di cure, la prima terapia genica per una distrofia retinica.

Retina Deutschland e. V. e Retina Suisse 

per la ricerca fondamentale.

Il registro dei pazienti con malattie 
rare degli occhi

Retina Suisse sostiene fin dal 2018 la 

realizzazione di un registro svizzero delle 

e dei pazienti con malattie rare degli 

occhi ubicato presso la Clinica oculisti-

ca dell’Inselspital di Berna. Grazie a quel 

registro, ricercatrici e ricercatori posso-

no individuare più rapidamente pazienti 

idonei per i loro studi clinici. E le perso-

ne con una malattia degli occhi ancora 

inguaribile possono ottenere più in fretta 

una terapia che eviti loro la cecità. In 

determinati casi, le assicurazioni malattie 

possono assumere i costi di una diagnosi 

genetica.

La ricerca scientifica

Diagnosi genetiche 2021: richieste d’assunzione dei costi alle assicurazioni 
malattie

Fenotipo clinico No. richieste Risposte positive in %

Retinite pigmentosa 136 110 80.8

Distrofie della macula 79 62 78.5

Distrofie retiniche 29 26 90.0

Altre patologie 11 5 45.5

Totale 255 203 80.0
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Codice QR per accedere a   
retina.ch/it/diventa-membro

Direzione e gremi

Direzione e servizi di consulenza

• Stephan Hüsler (direttore di Retina 
Suisse e responsabile servizio di consu-
lenza)

• Rania Python (responsabile servizio di 

consulenza di Losanna)

Collaboratrici direzione e servizi di  
consulenza

• Daniela Capelli (contabilità,  
gestione-membri)

• Rita Filippini (comunicazione, web,  
social media)

• Sara Hüsler (eventi, pubblicazioni)

Comitato 

Presidente: Susanne Trudel

Vicepresidente: Brigitte Hübschi

Segretario: Jean Seiler

Tesoriera: Tamara Zoller

Membri

• Uta Buhl (fino all’AG 2021)

• Dott. med. Tobias Hanke

• Mario Kämpfen

• Jeannine Sutter

• Maria-Clara Villegas

Ritratto dell’associazione

Comitato medico-scientifico

Copresidenti: PD dott. med. Christina 

Gerth-Kahlert (Clinica oftalmologica,  

Universitätsspital Zürich),  

Dott. med. Veronika Vaclavik (Hôpital 

ophtalmique Jules-Gonin, Lausanne)

Membri: Prof. dott. med. Wolfgang  

Berger PhD (Istituto di genetica medica,  

Università di Zurigo), PD dott. med.  

Johannes Fleischhauer (TAZZ Talacker 

Augenzentrum Zürich), Prof. dott. med. 

Heinrich Gerding (Augenzentrum Klinik 

Pallas, Olten), Prof. dott. med. Christian 

Grimm (Laboratorio di biologia cellulare 

della retina, Universitätsspital Zürich), Prof. 

dott. med. Francis Munier (Hôpital ophtal-

mique Jules-Gonin, Lausanne), Dott. phil. 

Carlo Rivolta Ph D (Institute of Molecular 

and Clinical Ophthalmology Basel), Prof. 

dott. med. Hendrik P.N. Scholl (Institute 

of Molecular and Clinical Ophthalmology 

Basel), Prof. dott. med. Daniel F. Schorderet 

(UNIL Université de Lausanne e Unilabs, 

Lausanne), Dott. Andreas Wenzel  

(Hoffmann-La Roche, Basel), Prof. dott. 

ing. dott. med. Sebastian Wolf (Clinica 

oftalmologica universitaria, Inselspital 

Berna)

La statistica dei membri di Retina Suisse dal 2017 al 2021
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Retina Suisse è l’unica associazione di pazienti con malattie della 
retina attiva in Svizzera. Essa si impegna tramite la ricerca scientifica, 
il depistaggio precoce e l’informazione, affinché in futuro 

• meno persone perdano la vista, 

• le malattie retiniche siano riconosciute precocemente, diagnosticate 
con precisione e curate con successo, 

• le persone toccate possano vivere in piena autonomia.

Direzione e servizi di consulenza 
Ausstellungsstrasse 36, 8005 Zurigo, 044 444 10 77, info@retina.ch

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

Consulenza telefonica 
044 444 10 77

Ogni donazione conta! 
Conto-donazioni: 15-611580-2, IBAN: CH17 3000 0001 1561 1580 2
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