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Un vent d'espoir pour les personnes
atteintes de DMLA seche

Cheére lectrice, cher lecteur,

Considérant 'lannée écoulée, nous
constatons gqu'elle nous a couté beau-
coup d’'énergie, mais qu'elle nous a
aussi remplis de bonheur et de fierté.
En 2023, Retina Suisse a organisé et
réalisé au niveau national dix mani-
festations sur le théme de la dégeneé-
rescence maculaire liée a l'age. Pres
de 1000 personnes ont pu se ren-
seigner sur les nouvelles approches
thérapeutiques pour la DMLA séche
et s'informer sur la vaste palette de
services offerts par Retina Suisse.

«Beaucoup de gens qui viennent

a vos manifestations sont porteurs
de bonne humeur et contribuent a
la bonne ambiance. Ceci est lar-
gement du a la maniere dont vous
préparez les manifestations et au fait
que vous enrichissez les rencontres
par vos contacts personnels avec les
participants.»

Recevoir de tels commentaires suite
a une manifestation est une réelle
motivation pour nous et ils nous
prouvent que le travail de Retina
Suisse est important et précieux.

Bien entendu, nous n‘avons pas seule-
ment axe nos efforts sur la campagne
et les manifestations sur la DMLA

en 2023. En effet, nous avons aussi

publié deux nouvelles brochures et
constaté une réjouissante croissance
dans les groupes de parole.

Pour le comité directeur et le secré-
tariat, ces développements contri-
buent de maniére réjouissante a une
meilleure auto-détermination du
coté des personnes touchées et de
leurs proches et a informer le public
intéressé. Nous remercions toutes
les personnes qui se sont engagées
en faveur de la vision de Retina
Suisse de maniere financiere, medi-
cale ou idéologique afin que moins
de personnes ne perdent la vue a
l'avenir, que les maladies de la rétine
soient decelées plus tot, diagnosti-
quées avec précision et traitées avec
succes. Les personnes touchées
peuvent ainsi continuer a décider de
leur vie malgré leur maladie.
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Présidente
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Directeur



Information aux patients

Manifestations d'information et

nouvelles brochures

Les manifestations d'information organisées dans toute la Suisse pour la
patientéle autour du théme «Nouveautés concernant la thérapie de la
dégénérescence maculaire (DMLA)» ont rencontré beaucoup de succes.

Les derniéres années ayant éte mar-
quées par les séances d'information

en visioconférence, Retina Suisse s'est
concentrée en 2023 sur des manifes-
tations en présentiel. Les dix manifes-
tations d'information autour du theme
«Nouveautés concernant la thérapie de la
dégénérescence maculaire (DMLA)» ont
été un grand succes.

Les soirées informatives et enrichissantes
ont eu lieu a Lugano, Lausanne, Geneve,
Saint-Gall, Berne, Zurich et Neuchatel,
rassemblant jusqu’'a 180 participants. Une
exposition des moyens auxiliaires a tou-
jours été organisée en fin d'aprés-midi en
guise de préambule. Le deuxieme volet
du programme était assuré par les ophtal-
mologues ainsi que les centres de consul-
tation installés a proximité. Au cours de
passionnants exposes, les intervenants
ont dévoilé les progrés réalisés dans la
recherche de thérapies traitant la DMLA
seche, les sources et les traitements pos-
sibles de la DMLA humide et parlé de la
vie que l'on peut choisir de vivre méme si
'on est atteint d'un handicap de la vue.

Réduction de l'offre digitale

En contrepartie de la campagne DMLA,
Nous n‘avons organise que deux webinaires

en 2023, alors qu'en 2022, la série d'ex-
poses numeriques a compté huit mani-
festations. Les présentations en allemand
sur le theme de «Pseudoxantome élas-
tique (PXE): des stries angioides et des
queues de comete» et «Médicaments
biologiques, génériques, biosimilaires...
Médicaments en point de mire» peuvent
étre consultés a tout moment, comme
d’habitude, sur notre site web sous
retina.ch/webinare.

Nouvelles brochures mises a jour

Lan dernier, nous avons €té en mesure de
publier deux nouvelles brochures, d'une
part la brochure d’information sur la
rétinite pigmentaire, parue en février, ainsi
que celle sur le décollement de rétine,
publiée en octobre. Elles sont une source
précieuse pour les personnes touchées
et leurs proches pour en apprendre plus
sur ces maladies.

En 2024, les brochures resteront un élé-
ment essentiel de l'offre d'information de
Retina Suisse. La brochure «Dégénéres-
cence rétinienne — Une autre maniére de
voir», dont la derniére mise a jour remonte
a 2009, sera remaniée et nous prévoyons
egalement une autre nouvelle publica-
tion, a savoir la brochure sur la myopie.



Connaissances sur les symptomes, le
diagnostic et le traitement

Au moment ou le corps médical pose le diagnostic d'une maladie de la rétine, le
patient ou la patiente ainsi que ses proches entrent dans une phase importante et
souvent contraignante de confrontation avec la maladie et ses conséquences pour
la vie quotidienne privée et professionnelle. Une information adaptée au patient et a la
patiente va de pair avec le conseil individuel et constitue une condition importante
pour que ces personnes puissent décider et agir en toute responsabilité. Retina Suisse
fournit des informations complétes, actuelles et adaptées aux non-spécialistes sur

les principales maladies de la rétine.

Informations aux patients 2023

Page Internet

Manifestations d'information

Internautes retina.ch 29'469  Manifestations organisées 10
Pages visitées sur retina.ch 115'682  Participants 1'029
Abonnements a la newsletter 1725
Webinaires

Brochures Webinaires 2
Commandes 576  Participants/es aux webinaires 56
Brochures envoyées 21'178

Aide-memoires envoyes 377 : Via le code QR directement vers

retina.ch/fr/degenerescence-retinienne

Evolution du nombre de pages vues sur le site retina.ch de 2019 a 2023

2019
63264 visites

2020
55231 visites

2021

39'658 visites

2022
63'544 visites

2023
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Consultation

Intérét croissant pour des consultations

de courte durée

Loffre de conseil évolue et est sollicitée par d'autres groupes de
personnes. La campagne DMLA contribue a cette évolution.

L'étude PROVIAGE, qui s'est terminée en
automne 2023, révele clairement que,
dans de nombreux cas, les personnes
ageées souffrant d'une déficience visuelle
ne sont pas informées ou sont informees
trop tard et de maniére trop imprécise sur
les services de consultation. Mais force
est de constater que les personnes tou-
chées cherchent aussi souvent trop tard
de laide. Tant que les choses importantes
de la vie quotidienne sont encore pos-
sibles, le sentiment dominant est qu'au-
cune aide n'est nécessaire.

L'utilité multiple des campagnes

Il semble toutefois qu'un changement

se dessine a cet égard. Lannée derniere,
davantage de personnes ageées ont eu
recours aux services de consultation

de Retina Suisse. Plus souvent que les
années préceédentes, les malades ont
demandé des consultations de courte
durée. Le point principal abordé pendant
ces entretiens était la question de savoir
ce que l'avenir leur réservait.

Une des raisons qui explique la demande
accrue envers les services de consultation
réside dans la campagne DMLA. En effet,
les manifestations publiques augmentent
la sensibilisation a la maladie mais per-
mettent aussi un premier contact entre

les personnes toucheées et les services de
consultation locaux.

Les services de consultation de
Retina Suisse

La plupart des consultations de Retina
Suisse ont toujours lieu a Zurich. Le
nombre d’'heures de consultation enre-
gistré l'an dernier a éte le plus éleve des
cing derniéres années. Retina Suisse sou-
haiterait également augmenter le nombre
d’heures de consultation en Suisse
romande et s'efforce d'élargir a nouveau
son offre.

Outre le soutien qu'il apporte aux par-
ticuliers, Stephan Husler anime aussi le
groupe d'expérience «Réseau suisse des
travailleurs sociaux handicapés de la
vue», qui se rencontre deux fois par an
pour favoriser les échanges.




Un conseill individuel aide aussi les
proches

Les personnes touchées par une perte progressive de la vue ainsi que leurs proches
doivent régulierement relever d'importants défis, tant au niveau personnel que
professionnel. Dans le cadre d'un entretien individuel, Retina Suisse est la pour
répondre a leurs questions et a leurs préoccupations et leur montrer des voies et
des stratégies pour vivre avec la maladie. Dans le contexte professionnel, Retina
Suisse est également a la disposition des employeurs des personnes concernées
pour les conseiller.

Consultation individuelle 2023

Nombre d’heures de consultation

Consultations a Zurich
588 heures

Consultations a Lausanne

27 heures

retina.ch/fr/consultations

Evolution du nombre d’heures de consultation de 2019 a 2023

504 heures 391 heures 682 heures 579 heures 615 heures

N



Groupes de paroles et d'entraide

Les groupes grandissent a nouveau

Tendance réjouissante du céote des groupes de parole: en 2023, ils
ont presque tous grandi par rapport a l'année précédente. Loffre sera

elargie en 2024.

Ces dernieres années, les groupes de pa-
role de Retina Suisse se sont battus pour
trouver des membres. Selon la région et
le théme, certains groupes ont du étre
fermés ou fusionnés.

Un renversement de tendance se des-
sine désormais. Presque tous les groupes
ont accueilli 'année derniére plus de
membres qu'en 2022. La croissance du
groupe Retina Suisse Youth et du groupe
de parole de Lausanne est particuliere-
ment réjouissante.

Diverses rencontres comme temps
forts

Les groupes n‘'ont pas été les seuls a
connaitre un regain de popularité; les
événements organisés en dehors des
rencontres réguliéres ont également été
plus nombreux en 2023. A titre d'exemple,
citons le groupe Retina Suisse Youth dont
certains membres se sont retrouves pour
une visite du musée Tinguely apres que
leur événement de stand-up paddle soit
littéralement tombé a l'eau.

Les rencontres régionales ont connu un
succes encore plus grand. Pour la pre-
miere fois, une telle rencontre a été or-
ganisée non seulement en Suisse aléma-
nique, mais aussi en Suisse romande. Et
SOn succes a éte retentissant! Les visites

guidées chez Skyguide ont a chaque fois
enthousiasmé trente membres de Retina
Suisse et permis de découvrir de maniére
passionnante la gestion du trafic aérien
suisse.

Une rencontre a également été program-
mee pour les nouveaux membres de
Retina Suisse. Dix personnes se sont
retrouveées au service de consultation

de Retina Suisse a Zurich. Pendant deux
heures, elles y ont posé leurs questions
les plus bralantes et ont discuté entre elles.

Répondre a la demande

La lente augmentation du nombre de
participants a incité Retina Suisse a élar-
gir certaines offres en 2024 et a ouvrir a
nouveau un deuxiéme groupe de parole
sur la DMLA a Zurich. Les rencontres ré-
gionales, extrémement appréciees et qui
affichent toujours complet, auront eégale-
ment lieu cette année.




Groupes de parole: comprendre et
étre compris

Les groupes de parole et d'entraide sont un élément important pour les patientes et
les patients désireux de développer des ressources personnelles leur permettant de
gérer une maladie chronique progressive avec des restrictions croissantes dans leur
vie privée et professionnelle. Le cadre protégé est un espace propice pour parler des
défis rencontrés, des expériences positives et négatives et s'échanger des trucs et
astuces pour les differentes situations de la vie quotidienne.

Groupes de parole 2023

Nombre de participants sur les sites

Berne (DMLA) 18 Zurich (RP) 9
Coire (DMLA) 21 Retina Suisse Youth 13
Lausanne (RP et DMLA) 12 Réseau suisse des travailleurs
. . , !
Lugano (RP et DMLA) 5o SOciaux handicapés de la vue Vs
Lucerne (DMLA) 24 ! Le «Réseau suisse des travailleurs sociaux
St. Gall (DMLA) 14 handicapés de la vue» est intégré depuis 2022
Valais (RP) 8 dans les statistiques des groupes de parole.
Winterthur (DMLA) 18
. Via le code QR directement vers
Zurich (DMLA) 20 retina.ch/fr/consultations
Evolution du nombre de participants de 2019 & 2023
| | | | |
| | | T |
| | | | |

154 participants

151 participants
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Recherche de thérapies grace a des
partenariats et des projets

L'interaction entre la recherche et la génétique est une nécessité pour

guérir les dystrophies rétiniennes.

Le projet de recherche «GetReady» étudie
les deux grands genes EYS et USH2a qui
sont souvent a l'origine de la rétinite pig-
mentaire. En tant que partenaire, Retina
Suisse soutient la Clinique de 'Oeil de
'hdpital universitaire de Bale ainsi que
l'Institut d'ophtalmologie clinique et
moléculare de Bale (IOB) dans ce pro-
jet. Un événement pour les patients a

été organise le 2 décembre 2023 dans

le cadre de ce partenariat et a réuni 30
malades ainsi que 20 proches. Les confeé-
rences du matin avaient notamment pour
theme |'état actuel de la recherche sur

le développement de traitements contre
la rétinite pigmentaire. Laprés-midi, les
proches se sont entretenus entre eux,
pendant que les personnes atteintes de
RP discutaient avec les conférenciers.

Connais ton géne: une condition
requise pour une thérapie

Les thérapies geniques, des solutions
prometteuses pour les dystrophies
rétiniennes, sont déja efficaces, mais leur
application dépend de la connaissance
du géne responsable de la maladie. Retina
Suisse collabore avec le prof. Dr Pascal
Escher de 'H&pital universitaire de Berne
dans le projet «Connais ton gene» pour
créer un registre de patients et permettre
une analyse génetique pour les dystro-
phies rétiniennes héréditaires en Suisse.
En connaissant 'élément déclencheur de
la maladie, les personnes affectées savent
si un traitement est envisageable.

Le registre des patients comprend au-
jourd'hui environ 1700 entrées. Un chiffre
tres prometteur, source d'espoir, qui laisse
présager que moins de personnes ne
perdent la vue en raison d'une maladie de
la rétine.

Diagnostic génétique 2023 — demandes a l'assurance maladie

Phénotype clinique Nombre de demandes Acceptées Pourcentage
Rétinite pigmentaire 13 11 84.6
Dystrophie maculaire 19 17 89.5
Autres 21 18 85.7
Total 53 46 86.8

10



Secrétariat et comités

Siége et service de consultation

» Stephan Husler (Directeur général
de Retina Suisse et directeur du centre
de consultation de Zurich)

» Rania Python (Directrice du centre de
consultation de Lausanne)

Personnel
e Daniela Capelli (comptabilite,
gestion des membres)
« Rita Filippini (web, média sociaux,
Retina Journal)
» Sara Husler (événements, publications)
e Dr Peter Jankovsky (communication)

Comiteé

Présidente: Susanne Trudel
Vice-présidente: Brigitte Hubschi
Secrétaire: Jean Seiler

Caissier: Matthias Butikofer
Membres:

e Laurent Delétraz

e Jeannine Sutter

e Eveline Zimmermann

e Tamara Zoller

Of:=100
R Via le code QR directement vers
= retina.ch/fr/adhesion

Evolution de l'effectif des membres 2023

20191 m— 2020

2021

Conseil médico-scientifique

Coprésidence: Prof. Dr med. Christina
Gerth-Kahlert (Augenklinik, Universitats-
spital, Zurich), Dr med. Veronika Vaclavik
(Hopital ophtalmique Jules-Gonin,
Lausanne)

Membres: Prof. Dr rer. nat. Wolfgang
Berger PhD (Institut fur Medizinische
Molekulargenetik, université de Zurich),
PD Dr med. Johannes Fleischhauer
(Talacker Augen Zentrum Zurich, Zurich),
Prof. Dr phil. nat. Christian Grimm (Labor
fur Zellbiologie der Netzhaut, Universitats-
spital, Zurich), Prof. Dr med. Francis
Munier (H6pital ophtalmique Jules-Gonin,
Lausanne), Prof. Dr phil. Carlo Rivolta
(Institute of Molecular and Clinical
Ophthalmology Basel et Université de
Bale, Bale), Prof. Dr med. Hendrik P.N.
Scholl (Institute of Molecular and Clinical
Ophthalmology Basel, Bale), Prof. Dr
med. Daniel F. Schorderet (Unilabs,
Lausanne), Dr Andreas Wenzel (Hoff-
mann-La Roche, Béle), Prof. Dr.-Ing. Dr
med. Sebastian Wolf (Universitatsklinik fur
Augenheilkunde, Hopital de U'lle, Berne)

2022 mmm— 20232

1534 membres 1537 membres 1567 membres 1587 membres 3161 membres

1 a partir de 2019, les entreprises donatrices
ont également été prises en compte dans la
catégorie des donateurs.

2 Avec la révision des statuts 2023, les donateurs acquis
depuis 2021 ont été intégrés comme membres donateurs.
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Retina Suisse est la seule association suisse de patientes et patients
affectés de maladies de la rétine. Elle encourage les travaux de
recherche, le dépistage précoce et l'information afin qu’a l'avenir,
en Suisse,

* moins de personnes deviennent aveugles,;

 les maladies de la retine soient détectées a un stade précoce,
fassent l'objet d'un diagnostic précis et soient traitées avec succes;

* les personnes affectées d'une pathologie de la rétine puissent
mener une vie autodéterminée.

Secrétariat et service de consultation
Ausstellungsstrasse 36, 8005 Zurich, 044 444 10 77, info@retina.ch
. . Service de consultation
Ret| Na Su ISSse Av. de France 15, 1004 Lausanne, 021 626 86 52, info.lausanne@retina.ch
Pour sauver la vue Conseil téléphonique

044 444 1077

Chaque don compte!
Compte pour les dons: 15-611580-2, IBAN: CH66 0900 0000 1561 1580 2
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