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INTRODUZIONE

11 2021 ha rappresentato un anno, o forse 'inizio di un periodo di transizione a causa
dell’incerta evoluzione della pandemia che se da un lato ¢ stata mitigata dalla diffusione
della vaccinazione, dall’altro lascia ancora un ampio margine di incertezza circa gli
scenari del prossimo futuro. La crescita della generale fiducia della popolazione verso
una normalizzazione della vita risente dell'imprevedibile evoluzione pandemica e delle
scelte di politica sanitaria. Inizia timidamente a risalire I'attenzione dei media e della
popolazione sulle altre patologie con iniziali segni di attenzione agli effetti della
pandemia sulle mancate cure. All'interno di un contesto socio economico
profondamente mutato dalla pandemia da Sars-cov2, che ha fortemente amplificato 1
divari socio-economici, ma anche sanitari, tecnologici, culturali, restituendo un mondo
piu fragile, continua 'opera, spesso surclassata dalla rumorosa e a volte ossessiva
comunicazione contemporanea, di valorizzazione del bene prezioso della vista da parte
di IAPB Italia. Il forzoso e rapido spostamento delle attivita sul web generato dalla crisi
pandemica e il successivo ritorno ad attivita in presenza, sta producendo una nuova
consapevolezza sull’utilita di elaborare nuovi modelli di prevenzione che attraverso la
tecnologia possono produrre un reale miglioramento della salute pubblica visiva. Non
si tratta di sostituire le attivita fisiche con quelle digitali, quanto piuttosto di integrare
le due componenti per produrre nuovi modelli che accorciano le distanze tra offerta e
domanda di salute. In questo scenario che assomma incertezza ed effervescenza, sono
riprese quasi tutte le attivita di prossimita di IAPB Italia, registrando un rinnovato
interesse della popolazione, in parte dovuto al manifestarsi degli effetti della mancata
prevenzione e ad una maggiore ristrettezza economica.

Le attivita programmate per 'inizio dell’anno hanno ancora risentito della situazione
sanitaria, come la settimana mondiale del glaucoma, che sebbene non abbia permesso
lo svolgimento di iniziative in piazza da parte delle strutture territoriali, ha stimolato
una maggiore presenza sui social e ha fatto sperimentare una nuova formula
veicolazione dell’'informazione attraverso la grande distribuzione alimentare, portando
il messaggio della prevenzione nel luogo in cui la maggiorparte dei cittadini transita una
o piu volte la settimana: alle casse del supermercato. Le iniziative La prevengione non va
in vacanzga, Vista in salute e la Giornata Mondiale della 1ista sono riprese a con tutte le
attivita in presenza registrando la piena partecipazione della popolazione, frutto anche
del mancato accesso alle terapie del 70% dell’anno precedente, che inizia a mostrare gli
effetti negativi. IAPB Italia, nell’'ambito del proprio ruolo istituzionale, si sforza
costantemente di dare voce a tale domanda di cura proveniente dal basso,
intensificando 1 propri servizi: di assistenza telefonica, attraverso la /inea verde oculistica e
il forum per fornire una prima consulenza specialistica necessaria per definire 'eventuale
urgenza del bisogno di cure; di formazione tramite video tutorial per fornire
informazioni utili alle persone ipovedenti affinché possano svolgere in autonomia le
normali attivita quotidiane.
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Per quanto riguarda I’area prevenzione terziaria, nonostante gli eventi globali occorsi
negli ultimi due anni, il Polo Nazionale ha finalizzato gran parte degli obiettivi prefissati
attraverso un’attivita flessibile, che si ¢ adattata al periodo. Alla forte diminuzione
dell’attivita assistenziale legata alla patticolare fragilita dei soggetti anziani fragili e/o
portatori di pluridisabilita dell’anno precedente, ¢ seguita nel 2021 una marcata ripresa,
sempre nei limiti consentiti dai vari provvedimenti normativi. Conseguentemente si ¢
registrato un maggiore sviluppo della ricerca scientifica, evidenziato dalle pubblicazioni
prodotte, dai trials clinici avviati in collaborazione con universita, centri di ricerca e
istituzioni nazionali ed internazionali. Gli ultimi due anni di pandemia hanno favorito
I'adozione di soluzioni innovative per venire incontro alle esigenze dei pazient,
confermando la strategica importanza dei modelli che digitalizzano fasi del percorso
tiabilitativo. E ormai evidente che “digitalizzazione” dei sistemi e “ri-potenziamento”
dell’assistenza sul territorio sono imprescindibili. Due aree in cui il Polo Nazionale si
pone in una posizione di avanguardia, come testimoniato dal riconoscimento da parte
del Sistema Sanitario Nazionale delle prestazioni di riabilitazione visiva domiciliare
realizzate attraverso il software Eye Fitness, trutto della ricerca scientifica dei nostri
specialisti.

La IAPB Italia conferma negli anni la grande capacita di svolgere il ruolo di promotore
e di volano della prevenzione oftalmica e della riabilitazione visiva, coagulando e
valorizzando le risorse professionali, istituzionali e sociali presenti nel nostro Paese.
Questo sforzo collettivo ¢ indispensabile per accogliere la domanda di prevenzione e
di riabilitazione visiva che proviene dalla popolazione, soprattutto per le fasce piu
deboli, maggiormente esposte al rischio di cecita/ipovisione evitabile. Dal lato
dell’offerta dei servizi la continuita progettuale e operativa, sostenuta da una razionale
e ponderata gestione delle risorse economiche e umane, consente di stimolare i policy
maker e la classe medica sul ruolo determinante dei concetti di prevenzione e
riabilitazione visiva: punto di partenza e luogo terminale della filiera delle cure, in cui la
terapia ¢ un tratto integrato e continuativo del processo. A monte la prevenzione, se
realmente concepita come parte del sistema delle cure, ¢ I'unica risposta che puo
fronteggiare I'invecchiamento della popolazione e il conseguente impatto delle
patologie dismetaboliche e degenerative sulla sostenibilita del welfare pubblico. A valle
la riabilitazione visiva se organizzata nell’ottica della continuita assistenziale puo
garantire indipendenza, autonomia e buona qualita della vita, laddove la terapia non
puo piu dare risultati. Tuttavia ¢ necessario avere la consapevolezza che per garantire
la piena e reale tutela della vista, bisogna destinare risorse specifiche per organizzare
modelli sanitari strutturati e complessi che integrano prevenzione e riabilitazione.
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METODOLOGIA

La redazione del presente Bilancio Sociale ha come obbiettivo principale quello di
offrire un’informativa chiara e puntuale a tutti gli stakeholder delle attivita e dei risultati
raggiunti nel 2021 da IAPB ITALIA completando quanto desumibile dal Bilancio
Consuntivo. Attraverso la rendicontazione sociale si intende offrire una visione di
insieme dell’Ente e della sua organizzazione in linea con quanto deliberato dalla
Direzione Nazionale riguardo alle varie attivita realizzate nel corso dell’anno di
riferimento.

Come per il 2020 la strutturazione del Bilancio Sociale 2021 segue le Linee Guida
previste dal DM del 4 luglio 2019 del Ministero della Salute e delle Politiche Sociali, e
viene pubblicato sul sito istituzionale dell’Ente.

Alla realizzazione del Bilancio Sociale hanno attivamente partecipato le diverse
funzioni associative che hanno contribuito alla ricostruzione dell’approccio economico
e socio sanitario di IAPB ITALIA.

INFORMAZIONI GENERALI SULL’ENTE

Dati Identificativi

NOME DELL’ENTE: Sezione Italiana dell’Agenzia Internazionale per la Prevenzione
della Cecita IAPB ITALIA Onlus

CODICE FISCALE: 80210310589

FORMA GIURIDICA: Associazione Riconosciuta inscritta al Registro delle Persone
Giuridiche tenuto dalla Prefettura di Roma al nr. 608. Riconosciuta Organizzazione
Non Lucrativa di Utilita Sociale (ONLUS) ai sensi del D.lgs. 460/97 e iscritta alla
Anagrafe delle Onlus tenuta dall’Agenzia delle Entrate al nr. 68603/07

SEDE LEGALE: via Umberto Biancamano 25, 00185 Roma

UNITA’LOCALE: Polo Nazionale di Servizi e Ricerca per la Prevenzione della Cecita e
la Riabilitazione Visiva, palazzina C 2° Piano all'interno della Fondazione Policlinico
Universitario A. Gemelli IRCCS - L. go A. Gemelli, 8 — 00168 Roma
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La nostra Missione

VISION

Tutela della vista per
garantire I'autonomia
della persona

\INNY[O1\

Salute visiva priorita dei programmi di salute pubblica
nazionali e internazionali, attraverso lo sviluppo della
ricerca, dei servizi e dell'innovazione nelle attivita di

prevenzione e di riabilitazione visiva

IAPB Italia sin dalla sua costituzione nel 1977 ha posto come obiettivo della sua azione
la creazione di una cultura per la prevenzione delle malattie della vista e per la
riabilitazione visiva, nella popolazione, nelle istituzioni e nella comunita scientifica, al
fine di evitare inutili sofferenze alla popolazione e conseguire consistenti risparmi in
termini di spesa sociale pubblica.

Le attivita statutarie

Come da vigente Statuto, approvato dalla Direzione Nazionale il 29/10/2020, la IAPB
ITALIA persegue le seguenti attivita istituzionali:

a) diffonde a livello nazionale, regionale e locale la conoscenza delle principali
patologie oculari, causa di cecita o di ipovisione a tutte le eta, promuovendo e
sostenendo campagne di informazione, Convegni e riunioni a carattere
scientifico; inoltre, pubblica e diffonde materiale scientifico e informativo;

b) provvede all’edizione di periodici informativi e di pubblicazioni dedicate;

Agenzia Internazionale per la Prevenzione della Cecita-Sezione italiana
TAPB Italia onlus



bilancio sociale 2021

c) promuove iniziative di studio, di ricerca scientifica, di indagini epidemiologiche,
anche attraverso accordi di collaborazione con lo Stato, le Regioni, le strutture

d) universitarie e ospedaliere di Oftalmologia e Istituzioni con competenze affini
nonché con ogni altro Ente pubblico o privato, mirate a rendere effettiva la
prevenzione della cecita, la riabilitazione visiva e il recupero psicologico e sociale
degli ipovedenti;

e) interviene come interlocutore idoneo presso i Ministeri della Salute, della
Pubblica Istruzione, del Lavoro e presso le Amministrazioni Pubbliche e private,
internazionali, nazionali e locali, per proporre e sollecitare iniziative per la
prevenzione della cecita e per la riabilitazione visiva degli ipovedenti;

f) promuove e organizza Corsi di formazione e di aggiornamento per educatori e
per riabilitatori visivi;

@) istituisce o potenzia, anche in convenzione, Centri per l'educazione e la
riabilitazione visiva degli ipovedenti;

h) promuove e organizza sul territorio iniziative per la prevenzione delle
minorazioni visive, anche attraverso l'utilizzo di unita mobili oftalmiche;

1) fornisce ai cittadini, con ogni mezzo idoneo, informazioni e consulenza sulle
minorazioni visive, nonché sostegno ove ritenuto necessario.

E fatto divieto di svolgere attivita diverse da quelle di cui ai commi precedenti, ad
eccezione di quelle ad esse direttamente connesse e di quelle secondarie e strumentali
rispetto alle attivita di interesse generale, secondo i criteri e 1 limiti che saranno definiti
dai competenti Ministeri.

La IAPB Italia puo aderire a programmi di Organizzazioni internazionali, congruenti
con 1 propri scopi istituzionali. Le attivita di IAPB Italia si rivolgono a tutti i cittadini
ed operatori, senza distinzione di sesso, razza, lingua, religione, opinioni politiche,
condizioni personali e sociali. Al perseguimento e attuazione delle proprie finalita, la
IAPB Italia destina le risorse ricevute dallo Stato, da Enti Pubblici e da privati, avendo
cura di incrementarle, valorizzatle e gestitle in modo efficiente.

Sempre per realizzare gli scopi sociali, la IAPB Italia promuove la raccolta di fondi e di
donazioni da parte di enti pubblici e privati, e persone fisiche sensibili agli obiettivi di
IAPB Italia, acquisisce risorse, anche non di natura economica, finalizzate alla
realizzazione di specifici progetti.

Per I'attuazione delle iniziative finalizzate al perseguimento degli scopi e delle attivita
precedentemente elencate, la IAPB Italia potra avvalersi dell’apporto di operatori
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volontari, che dichiarino di condividere i principi, le finalita e le attivita
dell’organizzazione stessa.

Nello svolgimento delle proprie attivita, la IAPB Italia operera secondo criteri di
efficienza e di economicita, avendo cura, nell’utilizzare le risorse disponibili, di
contenere al massimo le spese per la gestione amministrativa.

Altre attivita secondarie/strumentali

T.a IAPB ITALIA non ha svolto nel corso del 2021 attivita in maniera secondaria o
sttumentale alle attivita istituzionali.

Stakeholder di riferimento - Rapporti con altri Enti e Istituzioni

STAKEHOLDER

Prevenzione Primaria e Secondaria Prevenzione Terziaria

- Collettivita

- Istituzioni a livello Nazionale e Locale
- Asl, Cliniche Uiversitarie, Ospedali

- Case Farmaceutiche

- Altri Enti

- Persone con disabilita visiva

Le azioni della IAPB Italia hanno coinvolto, i tre ambiti di informazione-divulgazione
(prevenzione primaria), controlli oculistici (prevenzione secondaria) e ricerca
scientifica e servizi di riabilitazione (prevenzione terziaria).

Nel 2021 grazie ad una prima ripresa delle attivita, dovuta al quasi totale
completamento del programma vaccinale supportato dall’introduzione da parte del
Governo del Green Pass ¢ stato infatti possibile realizzare 1 progetti che il contesto
pandemico, nel 2020, non aveva potuto garantire.
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Tra i soggetti interessati alla prevenzione primaria e secondaria ci sono sicuramente i
cittadini direttamente coinvolti dalle singole Campagne di Prevenzione organizzate da
IAPB Italia sull’intero territorio nazionale.

Anche le Istituzioni traggono utilita dalle attivita di prevenzione primaria e secondaria,
sia in termini di miglioramento della salute pubblica visiva della popolazione che grazie
alla prevenzione consentono la rapida individuazione delle patologie maggiormente
invalidanti sia in termini di spesa sociale. In particolare con il progetto Vista in Salute
IAPB Italia ¢ riuscita a mettere in rete i decisori locali (Regioni e Comuni), le strutture
sanitarie (ASL, Cliniche Universitarie, Ospedali), societa civile (Unione Italiana dei
Ciechi e degli Ipovedenti ed altri enti e associazioni impegnate a diverso titolo nella
tutela della vista) affinché la prevenzione visiva riceva maggiore attenzione nell’agenda
sanitaria regionale e venga riconosciuta come un pilastro strutturale del sistema delle
cure. Obiettivo finale ¢ preservare la vista della popolazione per evitare inutili
sofferenze per ipovisione/cecita evitabile e garantire la sostenibilita del bilancio socio-
sanitario pubblico.

Nel 2021 si ¢ collaborato con una Casa Farmaceutica per la realizzazione di una
Campagna di sensibilizzazione sulla maculopatia umida denominata “Proteggi la retina”
con l'obiettivo di sensibilizzare la popolazione italiana sul tema della maculopatia umida
attraverso diverse attivita quali produzione di una serie di materiali indirizzati a pazienti
e caregivers con la presenza del logo IAPB Italia Onlus.

Tra ¢li Enti maggiormente interessati dalle attivita della IAPB Italia vi ¢ I'Unione
Italiana dei Ciechi e degli Ipovedenti che attraverso le sue Sezioni Provinciali e i
Consigli Regionali ha potuto portare il messaggio sociale della prevenzione oculare
nelle zone piu bisognose e presso le fasce piu deboli della societa.

Da ultimo, la prevenzione terziaria, che attraverso il Polo Nazionale di Ipovisione,
consente di ampliare la ricerca scientifica e il sistema delle cure, al fine di garantire una
qualita di vita adeguata alle persone con disabilita visiva.

Proprio per questa attivita di sviluppo e di promozione della riabilitazione visiva nei
sistemi sanitari di tutto il mondo, il Polo Nazionale di Ipovisione ¢ stato confermato
per la terza volta Centro di Collaborazione dell’Organizzazione Mondiale della Sanita
per il periodo 2020-2023.

Rispetto al 2020 ¢ stato assicurato, un progressivo e sempre maggiore servizio ai
pazienti del Polo Nazionale riprendendo le visite presso gli specialisti da cui erano
seguiti, nel pieno rispetto delle disposizioni in tema di sicurezza ed accesso alle strutture
sanitarie.
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STRUTTURA DI GOVERNO E CONTROLLO

Nel 2021 sono state approvate dalla Prefettura di Roma le modifiche statutarie
deliberate dalla Direzione Nazionale nel 2020. Sempre nel 2021 alla scadenza
quinquennale delle cariche associative la Direzione Nazionale uscente ha provveduto,
successivamente all’approvazione del Bilancio Consuntivo 2020, a nominare i nuovi
componenti degli Organi Collegiali e a ratificare le nomine fatte dal Ministero della

Salute. Di seguito si riporta la struttura di governo e controllo dell’Ente al 31 Dicembre
2021

La Direzione Nazionale

Composizione

Come da Statuto la Direzione Nazionale organo decisionale dell’Ente, ¢ composta da
sette a nove Componenti, che durano in carica cinque anni dalla nomina con possibilita
di essere riconfermati a scadenza senza vincoli sul numero dei mandati, di cui:

tre nominati dall'Unione Italiana dei Ciechi e degli Ipovedenti;
- tre nominati dalla Societa Oftalmologica Italiana;

- uno nominato dalla Direzione Generale del Ministero della Salute, alla quale
compete la vigilanza sulla IAPB Italia onlus, sentito il parere del Presidente del
Comitato Tecnico Nazionale per la Prevenzione della Cecita del Ministero della
Salute;

- due eventuali cooptati dalla Direzione Nazionale su proposta del Presidente
Nazionale, tra persone di comprovata competenza ed esperienza nel settore e
di  specchiata condotta morale, nonché tra rappresentanti di
organizzazioni/fondazioni/societa scientifiche che svolgano documentate
attivita nel campo della prevenzione della cecita o della riabilitazione visiva, che
abbiano fatto richiesta scritta di ammissione alla IAPB Italia e che abbiano
Organi direttivi collegiali e Statuti approvati dalle competenti Autorita.

La riunione di insediamento della Direzione Nazionale ¢ convocata dal Presidente
Nazionale uscente ed ¢ presieduta dal Componente piu anziano di eta, sino alla elezione
del Presidente Nazionale. Le dimissioni contemporanee di almeno la meta piu uno dei
componenti la Direzione Nazionale, determinano la decadenza dell’intera Direzione,
che dovra essere ricostituita. LLa nuova Direzione Nazionale ha nominato Presidente il
Dr. Mario Barbuto e Vicepresidente il Dr. Matteo Piovella rispettivamente Presidenti
dei due Enti fondatori della IAPB Italia ovvero dell’Unione Italiana dei Ciechi e degli
Ipovedenti Onlus e Societa Oftalmologica Italiana.

Agenzia Internazionale per la Prevenzione della Cecita-Sezione italiana
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DATA PRIMA INDENNITA' DI CARICA
NOMINATIVO CARICA NOMINA ANNUALE

Mario Barbuto Presidente 26/05/2021 24.000,00 €
Matteo Piovella Vicepresidente 26/05/2021 16.000,00 €
Leonardo

Mastropasqua Componente 01/12/2006 5.000,00 €
Antonio Mocellin Componente 20/12/2019 5.000,00 €
Marco Castronovo | Componente 26/05/2021 5.000,00 €
Giorgio Ricci Componente 26/05/2021 5.000,00 €
Paolo Russo Componente 26/05/2021 5.000,00 €

Funzioni:

Lo Statuto dispone che la Direzione Nazionale nella sua prima riunione:

a) elegge il Presidente Nazionale tra i rappresentanti delle componenti
del’Unione Italiana dei Ciechi e degli Ipovedenti o della Societa
Oftalmologica Italiana;

b) elegge il Vice Presidente Nazionale tra i rappresentanti della componente cui
non appartiene il Presidente Nazionale;

c) su proposta del Presidente Nazionale, coopta eventuali altri due Componenti
la Direzione, di cui alla lett. d) del precedente Art. 4.1 del presente Statuto;

d) su proposta del Presidente Nazionale nomina il Segretario Generale e ne
determina il compenso

e) nomina il Comitato Scientifico Nazionale;

f) nomina ’Organo di controllo;

2) nomina I’Organo di revisione legale dei conti, se previsto

La Direzione Nazionale, inoltre:

a) promuove e attua gli scopi di cui al precedente art. 2;

b) coordina le attivita dei Comitati Territoriali;

c) nomina il Direttore e il Condirettore, nonché il Comitato di Redazione e il
Capo Redattore della rivista scientifica "Oftalmologia Sociale - Rivista di
Sanita Pubblica";

d) delibera la stipula di convenzioni con Enti pubblici e privati, nazionali,
comunitari e internazionali;

e) affida incarichi e consulenze;

f) delibera l'assunzione e il licenziamento del personale;

g) nomina I'Istituto Cassiere;

h) ratifica le deliberazioni adottate in via d'urgenza dal Presidente Nazionale;

1) approva entro il 31 marzo di ogni anno il bilancio consuntivo e la Relazione
sulle attivita svolte nell’esercizio precedente, cosi come disposto dall'art. 2,
comma 5, della Legge 28 agosto 1997, n. 284;

j) approva entro il 31 dicembre di ciascun anno la Relazione Programmatica e
il Bilancio Preventivo dell'esercizio finanziario successivo;
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k) delibera gli importi delle indennita di carica del Presidente Nazionale, del Vice
Presidente Nazionale, dei componenti la Direzione Nazionale e dei
componenti ’'Organo di controllo;

1) adotta, su proposta del Presidente Nazionale, il Regolamento Amministrativo
Contabile ed altri eventuali Regolamenti ritenuti necessari all’organizzazione
ed al buon funzionamento della IAPB Italia;

m)delibera 'assegnazione di borse di studio e assegni di ricerca;

n) delibera l'accettazione di donazioni, lasciti, oblazioni e contributi;

0) puo verificare che le attivita dei Comitati Territoriali siano conformi agli scopi
indicati nel presente Statuto e alle norme dei Regolamenti;

p) delibera la istituzione, ove possibile, o il potenziamento di Centri per la
prevenzione della cecita e per la riabilitazione visiva degli ipovedenti, anche
di concerto con Enti pubblici e privati;

q) promuove e organizza Corsi di formazione e di aggiornamento per educatori
e per riabilitatori visivi;

1) puo costituire Consigli di Amministrazione o Comitati per la gestione di
specifiche attivita proprie della IAPB Italia;

s) delibera l’adesione a enti e organismi nazionali e internazionali per il
raggiungimento degli obiettivi statutari

t) approva le modifiche allo Statuto, nonché eventuali trasformazioni e fusioni
di IAPB Italia;

u) delibera su ogni altro argomento sottoposto al suo esame dal Presidente
Nazionale.

La Direzione Nazionale, su proposta del Presidente Nazionale, puo nominare fra
persone particolarmente meritevoli un Presidente Onorario, che collabora con il
Presidente della IAPB Italia onlus e partecipa con voto consultivo alle riunioni della
Direzione Nazionale.

Convocazione

Come da previsione statutaria la riunione di insediamento della Direzione Nazionale ¢
convocata dal Presidente Nazionale uscente ed ¢ presieduta dal Componente piu
anziano di eta, sino alla elezione del Presidente Nazionale.

La Direzione Nazionale ¢ convocata dal Presidente Nazionale: in via ordinaria, almeno
sei volte I'anno; in via straordinatia, ogni qualvolta lo ritenga opportuno. 11 Presidente
Nazionale, altresi, ¢ tenuto a convocare la Direzione Nazionale ogni qualvolta ne venga
fatta richiesta scritta, con l'indicazione degli argomenti da trattare, da almeno tre
Componenti la Direzione stessa.
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La convocazione viene fatta con avviso scritto e con qualsiasi mezzo, almeno cinque
giorni prima della riunione o, in caso di urgenza, almeno quarantotto ore prima.
Nell'avviso di convocazione devono essere indicati il giorno, l'ora della convocazione,
il luogo, nonché I'Ordine del Giorno dei lavori.

Possono partecipare alle sedute della Direzione Nazionale, su invito del Presidente
Nazionale, rappresentanti od osservatori di Organismi nazionali o internazionali.

Delle riunioni della Direzione Nazionale viene redatto apposito Verbale a cura del
Segretario Generale o di chi ne fa le veci, e da questi sottoscritto unitamente al
Presidente Nazionale.

Il Presidente Nazionale
Il Presidente Nazionale ¢ il legale rappresentante della IAPB Italia onlus.

a) convoca e presiede le riunioni della Direzione Nazionale;

b) da esecuzione alle Deliberazioni della Direzione Nazionale;

c) adotta in via eccezionale in presenza di adempimenti improcrastinabili, i
provvedimenti di competenza della Direzione Nazionale, da portare a ratifica
della stessa nella riunione immediatamente successiva;

d) firma la corrispondenza e tutti gli atti amministrativi e contabili;

e) puo partecipare, personalmente o tramite un suo delegato, alle riunioni dei
Comitati Territoriali, ove costituiti;

f) promuove giudizi civili, penali e amministrativi, previa Delibera della
Direzione Nazionale. Provvede autonomamente a resistere in giudizio e a
promuovere procedimenti conservativi, cautelari e possessori, informando la
Direzione Nazionale nella prima riunione utile;

2) adotta i provvedimenti non espressamente riservati alla Direzione Nazionale.

Il Presidente Nazionale, in caso di sua assenza o di impedimento, ¢ sostituito dal Vice
Presidente Nazionale.

In caso di vacanza del Presidente Nazionale, per formali dimissioni dalla carica o nel
caso che I'assenza del Presidente Nazionale od un suo impedimento si protraggano
ininterrottamente per un periodo superiore a centocinquanta giorni, la Direzione
Nazionale, su convocazione del Vice Presidente, procede alla elezione del nuovo
Presidente Nazionale, previa integrazione da parte del’Ente rappresentato.
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Organo di Controllo

Composizione

Lo Statuto prevede che ’'Organo di Controllo, ¢ composto da tre membri effettivi e da
due supplenti. Un componente del’Organo di controllo ¢ membro di diritto nominato
dal Ministero della Salute.

L’Otgano di Controllo elegge nel suo seno il proprio Presidente. L’Organo resta in
carica cinque anni e i suoi componenti sono rieleggibili.

I componenti dell'Organo di Controllo devono essere scelti tra le categorie di soggetti
indicate dall'articolo 2397, comma 2, cod. civ., ed almeno un membro effettivo ed uno
supplente devono essere scelti tra i revisori legali iscritti nel Registro dei revisori
contabili. Ad essi si applicano le cause d'ineleggibilita e di decadenza previste
dall'articolo 2399 cod. civ.

Funzioni

L'Otrgano di controllo come indicato dallo Statuto, su richiesta del Presidente
Nazionale, puo assistere alla seduta della Direzione Nazionale in cui viene approvato il
bilancio di esercizio; puo essere invitato dal Presidente a partecipare alle altre sedute
della Direzione Nazionale a titolo consultivo. All’attivita dell'Organo di controllo si
applicano, in quanto compatibili, le disposizioni del codice civile in tema di collegio
sindacale delle societa per azioni.

a) Vigila sull'osservanza della Legge e dello Statuto e sul rispetto dei principi di
corretta amministrazione, anche con riferimento alle disposizioni del D.lgs. 8
giugno 2001, n. 231, nonché sull'adeguatezza dell'assetto organizzativo,
amministrativo e contabile e sul suo concreto funzionamento;

b) ove ritenuto opportuno, puo svolgere la funzione di revisione legale dei conti;
pertanto esercita il controllo contabile della gestione economica e finanziaria,
esamina il bilancio d'esercizio prima dell'approvazione e deve verificare e
certificare la concordanza della relazione sulla gestione del Presidente Nazionale
con le scritture contabili e i conti annuali.

c) Icomponenti dell'Organo di controllo possono in qualsiasi momento procedere,
anche individualmente, ad atti di ispezione e di controllo, e a tal fine, possono
chiedere alla Direzione Nazionale o al Presidente Nazionale notizie
sull'andamento delle operazioni sociali o su determinati affari.

d) presenta ogni anno alla Direzione Nazionale una relazione sull'attivita espletata
nell'esecuzione del proprio incatico.

e) L’Organo di controllo cura la tenuta del libro delle proprie adunanze e
deliberazioni.

All’Organo di Controllo 1 cui componenti sono iscritti al Registro dei Revisori Legali
dei Conti, ¢ stato conferito I'incarico di Certificare il Bilancio Consuntivo. Nel rispetto
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del requisito dell'indipendenza del Revisore, di cui al comma 10 dell’art. 10 del D.Igs.
39/2010, per la sola attivita di Revisione Legale I’Ente ha attribuito a ciascuno
componente un’indennita annuale ad hoc. L’Organo di Controllo nella riunione di
insediamento ha nominato Presidente il Dr. Sebastiano Resta componente designato
dal Ministero della Salute.

INDENNITA' DI INDENNITA' DI
CARICA CARICA

ANNUALE ANNUALE

attivita di attivita di

NOMINATIVO CARICA DATA PRIMA NOMINA Controllo Revisione
Sebastiano Resta | Presidente 22/11/2021 7.000,00 € 1.500,00 €
Carmine Silano Componente 30/07/2021 5.000,00 € 1.500,00 €
Francesco Buono | Componente 30/07/2021 5.000,00 € 1.500,00 €
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LE PERSONE CHE OPERANO PER IAPB ITALIA

Organigramma
 —
COMITATO
SCIENTIFICO
DIREZIONE
NAZIONALE

SEGRETARIO
GENERALE

SETTORE
AMMINISTRATIVO E
AFFARI GENERALI
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Al 31 Dicembre 2021 lo staff di IAPB Italia si compone di 22 dipendenti, in
maggioranza donne, presenti a tutti i livelli organizzativi

Composizione e tipologia

Per la sede della Presidenza Nazionale il personale dipendente corrisponde a 5 unita
assunte con il CCNL Commercio e Servizi.

Presso l'unita locale del Polo Nazionale Ipovisione le risorse umane in forza a
Dicembre 2021 sono pari a 17 unita inquadrati con il CCNL Istituzioni Sanitarie e
Ambulatoriali.

Di seguito se ne riporta la composizione articolata in base ad alcuni parametri ritenuti
maggiormente significativi.

DIPENDENTI 22
TIPOLOGIA DI CONTRATTO

Tempo Indeterminato 21
Tempo Determinato 1
Full Time 15
Part Time 7
GENERE

Donne 16
Uomini 6
RETRIBUZIONE

Massima 85.093,00
Minima 24.486,00

La differenza tra la retribuzione piu alta e quella pit bassa dei dipendenti ¢ di 1 a 3, nel
pieno rispetto di quanto previsto dal Codice del Terzo Settore (art.16 Dlgs 117/2017),

secondo cui tale differenza non deve superare il rapporto 1 a 8.

Anche nel 2021, ¢ stata adottata in linea con quanto previsto delle disposizioni
normative la modalita del lavoro agile.
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Attivita formativa

Al 31 Dicembre 2021 tutto il personale risulta in regola con la formazione obbligatoria
in tema di sicurezza ai sensi del Dlgs 81/08. Il personale medico ¢ in regola con le
attivita formative qualificanti ai fini dell’acquisizione dei crediti ECM.

Il personale interessato ha preso parte a eventi formativi on line sulle tematiche
riguardanti gli aggiornamenti sulla Riforma del Terzo Settore.

OBIETTIVI E ATTIVITA’

Prevenzione primaria, secondaria e terziaria

Le principali attivita che ’Agenzia realizza si suddividono per finalita in 3 distinte aree:
informazione-divulgazione (prevenzione primaria), controlli oculistici (prevenzione
secondaria), riabilitazione (prevenzione terziaria).

Attraverso le attivita di prevenzione primaria, I’Agenzia diffonde la cultura della
prevenzione, partendo dalle occasioni a grande rilevanza mediatica, come la Giornata
Mondiale della Vista, la Settimana Mondiale del Glaucoma, la Prevenzione della
Retinopatia Diabetica, la Prevenzione non va in vacanza, durante le quali vengono
distribuiti  opuscoli informativi. Parallelamente si sollecita Dattenzione della
popolazione anche attraverso incontri via web con gli esperti oftalmologi, la linea verde
di consultazione oculistica, il forum P'oculista risponde, calibrati sulle diverse esigenze,
sono sempre piu un punto di riferimento per la popolazione, che trova risposte e
informazioni affidabili e scientificamente supportate, sebbene con un linguaggio non
tecnico.

Un ruolo importantissimo ha anche la prevenzione secondaria, soprattutto dopo il
lungo periodo legato alla pandemia, in cui i controlli preventivi sono inevitabilmente
diminuiti, a causa della priorita degli interventi legati alle vaccinazioni e alla cura dei
malati di covid. Tra le piu importanti attivita di prevenzione secondaria, vi ¢
I'innovativo progetto Vista in salute, che grazie a un truck con 4 ambulatori oftalmici
attrezzati con strumenti ad alta tecnologia, consente di verificare la presenza di
patologie come le maculopatie, il glaucoma e la retinopatia diabetica; le attivita
territoriali di controllo della vista a bordo delle Unita Mobili Oftalmiche presenti sul
territorio, che consentono di arrivare a tantissime persone che non si sono mai
sottoposte a controllo oculistico; il progetto Occhio ai bambini, che entra nella scuola
dell’infanzia e primaria, offrendo una visita di controllo ai bambini nella fase della vita
piu indicata per praticare la prevenzione; il progetto Carovana della Salute, rivolto
prevalentemente alle persone over 60; tutti 1 controlli oculistici che affiancano lattivita
di divulgazione in occasione delle campagne di prevenzione primaria.
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Da ultimo, la prevenzione terziaria, che attraverso il Polo Nazionale di Ipovisione,
consente di ampliare la ricerca scientifica e il sistema delle cure, al fine di garantire una
qualita di vita adeguata alle persone con disabilita visiva. Proprio per questa attivita di
sviluppo e di promozione della riabilitazione visiva nei sistemi sanitari di tutto il mondo,
il Polo Nazionale di Ipovisione ¢ stato confermato per la terza volta Centro di
Collaborazione dell’Organizzazione Mondiale della Sanita per il periodo 2020-2023.

Informazione e divulgazione: prevenzione primaria

Il sito della TAPB Italia onlus

L’accesso degli utenti ai siti della IAPB Italia ha subito un ridimensionamento negli
ultimi due anni, sia per il monopolio dell'informazione sulla pandemia sia perché le
attivita di prossimita, che normalmente raccolgo grande interesse tra gli internauti, sono
iniziate nella seconda meta dell’anno. Gli utenti unici registrati nel 2021 sono stati
1.265.235, le visite totali 1.608.505, con una durata media della sessione di circa 1
minuto. Le ottimizzazioni SEO introdotte nell’anno, sebbene abbiano fatto crescere
notevolmente gli accessi alle pagine ottimizzate, non sono state in grado di superare
alcune debolezze strutturali (bassi indici di velocita di pagina, usabilita e PWA sia per
la versione desktop che mobile) e del portale che andrebbe ripensato per essere ritenute
affidabile dai principali motori di ricerca. Anche lottimizzazione del programma di
donazione Google Grant nel 2021 ha prodotto un incremento di +10.000 visite in pit
rispetto all’anno precedente

Facebook

Considerato che sempre piu persone usano il piu celebre social network per informarsi,
tanto da diventare la prima fonte d’informazione, ¢ importante prestare particolare
attenzione per evitare il propagarsi di fake news a carattere sanitario. Quindi, campagne,
notizie e commenti arricchiscono la pagina FB ufficiale della IAPB Italia, sollecitando
un’attenzione specifica nei confronti della prevenzione delle malattie oculari, con un
crescente coinvolgimento dei cittadini. Oltre alle notizie e alle foto, vengono pubblicati
tutti quei link che possono essere utili a salvaguardare la salute oculare, notizie
scientifiche e iniziative specifiche volte alla prevenzione (con i relativi commenti e le
condivisioni), comprese le visite oculistiche che vengono proposte in pit occasioni.

Da gennaio a dicembre 2021, i “MI PIACE” della pagina Facebook IAPB sono
cresciuti del 13%, e i followers del 15%. Se la copertura a pagamento nel 2020 (88.676
persone) aveva triplicato i numeri del 2019, nel 2021 si ¢ avuto il raddoppio dei valori
dell’anno precedente attestandosi su 172.453 persone. Se nel 2020 la copertura organica
si attestava sui 19.465 utenti (7 ottobre), quadruplicando quanto riscontrato nel 2019,
nel 2021 si ¢ registrato il sostanziale andamento dell’anno precedente (oltre 20.000
utentt).
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Forum, ’oculista risponde gratis

I post sul forum sono in costante ¢ le richieste degli utenti possono essere anche molto
tecniche e complesse: www.iapb.it/forum ¢ una delle pagine piu visitate dell’intero sito
della IAPB Italia onlus, dove si possono trovare le risposte ai quesiti oftalmici piu vari.
Circa il 25% delle visualizzazioni del sito www.iapb.it provengono dal forum, con una
permanenza media di quasi 3 minuti. Medici oculisti qualificati rispondono tutte le
mattine dei giorni feriali: si tratta di un servizio che, anche in questo caso, ’Agenzia
Internazionale per la Prevenzione della Cecita-IAPB Italia onlus offre gratuitamente. 11
forum ha spesso come oggetto/gruppo di discussione, molti dei piu diffusi problemi
oculari. Tale servizio integra efficacemente il servizio di risposta individuale mediante
posta elettronica (info@iapb.it).

La newsletter

Iscrivendosi gratuitamente alla newsletter dell’Agenzia Internazionale per la
Prevenzione della Cecita si ricevono informazioni d’interesse pubblico, soprattutto in
occasione delle campagne periodiche (visite gratuite, iniziative informative, videochat).
Dai professionisti ai cittadini comuni, tutti hanno la possibilita di ricevere per posta
elettronica le date dei principali appuntamenti oculistici, le notizie medico-oculistiche e
1 numerosi consigli per prevenire disturbi e malattie oculari. Il servizio ¢, anche in
questo caso, senza fini di lucro. Nel 2021 il numero degli utenti ¢ cresciuto del 12%
attestandost su circa 2.350 destinatari.

Oftalmologia Sociale, rivista di sanita pubblica

Nel 2021 ¢ proseguito 'aggiornamento grafico della rivista,
ma ben piu importante ¢ stato il rinnovamento della
redazione, arricchitasi di ulteriori e autorevoli esperti della
materia, in grado di mettere in risalto la specifica e unica
missione di pubblica utilita della rivista: affrontare i temi
della prevenzione e della riabilitazione visiva nell’ottica della
sanita pubblica, stimolando la riflessione, il dibattito e il
confronto tra medici, amministratori, societa civile e singoli
cittadini per affrontare globalmente I'impatto sulla societa
delle malattie oftalmologiche e porvi argine. Si tratta di uno
sforzo che parte dall’assunto secondo cui la prevenzione
medica ¢ soprattutto cultura sociale e prassi gestionale e per
questo Oftalmologia Sociale punta ad ampliare il respiro del suo racconto, rivolgendosi
sia agli oculisti che alla comunita dei cittadini. La rivista viene spedita a professionisti
della salute, persone interessate, accademici e altre istituzioni italiane sanitarie e non.
Rimane comunque sempre accessibile gratuitamente, sotto forma di archivio, su
internet: si trovano i numeri in pdf a partire dal 2004 fino al 2021. Il trimestrale, la cui
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pubblicazione si ¢ avviata in versione cartacea nel 1977, ¢ attualmente pubblicato anche
in formato elettronico (leggibile anche dai disabili visivi mediante specifici software di
screen reading), in braille (su carta) e in formato audio (dvd). Lo stile divulgativo di notizie
dell’alto valore scientifico consente di approfondire notizie a carattere medico-
specialistico, con un linguaggio comprensibile anche ai non addetti ai lavori, nonché
campagne di prevenzione rivolte a diverse fasce d’eta.

Orizzonte mass media

A differenza del 2020, attivita di comunicazione da parte dei mass media ha fatto
segnare una maggiore attenzione dell’informazione di massa alle iniziative di IAPB
Italia. In particolare la Settimana Mondiale del Glaucoma, sebbene non abbia previsto
attivita di prossimita ma soltanto on line ha fatto registrare la ripresa i lanci delle
principali agenzie di stampa ((Ansa, AGI, Askanew, DIRE...), 4 interviste radiofoniche,
15 articoli pubblicati su testate online; 1 articolo pubblicato sull’edizione cartacea di un
quotidiano nazionale; 2 servizi tv: uno di un’emittente regionale e uno di un’emittente
di riferimento nazionale. L’iniziativa I.a prevenzione non va in vacanza svolta in 40
citta italiane con iniziative tra la popolazione ha avuto un’ottima presenza nella stampa
locale, e nei siti a copertura regionale. Sicuramente I'iniziativa che ha avuto una grande
eco ¢ stata Vista in Salute, svolta in 10 regioni da settembre alla prima decade di
novembre, totalizzando: 17 articoli sulla carta stampata nazionale e 25 su quella locale;
54 articoli su siti di interesse nazionale, 180 su redazioni on line locali; 26 servizi
radiofonici e televisivi. La Giornata Mondiale della Vista, del 14 ottobre ha segnato
un’ottima copertura, in particolare: un servizio di Buongiorno Benessere su Rai 1, 4
articoli sulla principale testata on line (Repubblica.it), diversi articoli cartacei testate
nazionali (Milano Finanza, Il Messaggero, Leggo, I Mattino, Corriere Adriatico,
Quotidiano di Puglia). Al di la dei dati registrati attraverso le rassegne stampa legate alle
singole iniziative, un numero considerevole di testate on hanno diffuso le informazioni
delle varie iniziative di prevenzione realizzate nel 2021, consentendo a milioni di
persone di essere sensibilizzate sul tema della prevenzione delle malattie oculari. Inoltre,
¢ opportuno segnalare che diversi siti specializzati sulla salute/medicina, hanno chiesto
una partnership a IAPB Italia per avere informazioni aggiornate non solo sulle attivita
di prevenzione messe in campo, ma anche sull’aggiornamento scientifico in chiave
divulgativa, attivita che viene quotidianamente aggiornata attraverso 1 siti www.iapb.it
e

Linea verde di consultazione oculistica

L’effetto della pandemia e lo spostamento di attenzione della popolazione sulle
tematiche direttamente e indirettamente connesse fa registrare il sostanziale andamento
dell’anno precedente attestandosi all’incirca sulle 1.700 chiamate (800-0685006). I medici
oculisti responsabili del servizio hanno pero segnalato una durata piu lunga delle
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chiamate dovuta alla necessita di tranquillizzare e rassicurare gli utenti fortemente
spaventati di fronte anche a problemi di piccola entita. Proprio per far pronte a questa
nuova esigenza di informazione di base, necessaria per comprendere la gravita del
problema oftalmico, ¢ stato realizzato nell’anno precedente un podcast da parte del
medico oculista responsabile del servizio, trasmesso sul sito iapb.it. La principale fonte
di conoscenza del numero verde — a cui rispondono gratuitamente medici oculisti
altamente qualificati — ¢ internet, che ormai surclassa gli altri mezzi di comunicazione
tradizionali. I’accesso avviene, nella maggior parte dei casi, attraverso il proprio
smartphone.

Argomento Chiamate
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Per quanto riguarda, invece, I'oggetto delle conversazioni, a parte la richiesta di
informazioni generali, hanno avuto un grande peso 1 problemi vitreoretinici (16% delle
telefonate), a cui ¢ seguita una richiesta d’informazioni su maculopatie (11%), cataratta
(10%) e glaucoma (14%). Infine, 'eta media dei chiamanti o dei loro cari ¢ di 55 anni.
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Opuscoli

Il contatto con le persone ¢ sempre stato al centro
delle attivita di divulgazione sull'importanza della
prevenzione realizzate dall’Agenzia. Ovviamente la
pandemia ha fortemente ridotto questa attivita, a
causa dei timori legittimi delle persone nel “toccare”
A oli opuscoli e il materiale cartaceo in generale.
EELTEE Fortungtgmente, pero, ques'ti .timor\i si sono
OCULARI affievoliti nel 2021 e la comunicazione € tornata ad
essere veicolata anche attraverso la distribuzione di
materiale cartaceo, sebbene conservi ancora un
ruolo importante la comunicazione digitale.
L’importanza del contatto riguarda in particolare le
fasce sociali della popolazione piu disagiate ed economicamente sfavorite nell’accesso
alla prevenzione. Per questo, in occasione delle campagne periodiche della IAPB Italia,
attraverso gli opuscoli, viene sollecitata I’attenzione sulle buone prassi sanitarie e sui
consigli degli specialisti che vengono veicolati attraverso queste pubblicazioni,
distribuite nelle piazze, presso le farmacie e nelle vicinanze delle Unita mobili
oftalmiche. Nell’anno in corso per agevolare I'utilizzo da parte della popolazione del
materiale cartaceo ¢ stato utilizzato il canale della grande distribuzione alimentare.
Grazie alla collaborazione delle catene Esselunga, Fresco e Tuo Di sono stati distribuiti
alle casse dei supermercati, circa 400 mila in occasione della Settimana Mondiale del
Glaucoma, celebrata a marzo, e della Giornata mondiale della Vista. Inoltre, durante il
periodo estivo si ¢ distribuito 'opuscolo prodotto per la campagna “La prevenzione
non va in vacanza”, cosi come in occasione del progetto “Vista in Salute”, che ha
toccato ben 10 Regioni d’Italia.

Settimana del Glaucoma

; Nel 2021, dall’8 al 14 marzo si ¢ celebrata la Settimana del

IL GLAUCOMA PUO OFFUSCARE . ) : N .

| TUOI MOMENTL. Glaucoma, che ¢ uno degli appuntamenti fissi piu rilevanti
PREVIENILO IN TEMPO. . o . :

per ricordare quanto sia importante la diagnosi precoce e una

corretta informazione rispetto a una malattia che, colpisce

ancora circa 55 milioni di persone nel mondo. La primavera

del 2021 ¢ stata, tuttavia, ancora fortemente interessata dagli

effetti della pandemia e dunque si ¢ scelto di realizzare le

iniziative in circa 100 province d’Italia, attraverso iniziative

on line (dibattiti, interviste, approfondimenti con I'oculista),

o sui canali delle TV e radio locali. Parallelamente, dove ¢

©U stato possibile, proprio per sopperire alla riduzione delle

visite di prevenzione che in questi anni hanno lasciato il

posto all’emergenza da Covid, in circa 20 citta sono stati effettuati controlli gratuiti

della vista, a bordo di Unita Mobili Oftalmiche o negli ambulatori territoriali IAPB o
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UICI. Inoltre, attraverso la catena Tuo Di e Fresco, ¢ stata distribuita una cartolina
(declinata con diverse immagini che richiamano alla visione di un paziente
glaucomatoso) sulla quale sono riportate le domande piu frequenti sul glaucoma e le
relative risposte. In questo modo, a ogni persona che si ¢ recata a fare la spesa, al
momento del pagamento in cassa ¢ stata consegnata una cartolina, che ha permesso in
modo semplice e diretto di conoscere la patologia ¢ come prevenirla. Un’ efficace
strumento di prevenzione primaria che cerca di rimuovere il fattore di rischio piu
importante: la disinformazione, che fa si che la meta dei pazienti glaucomatosi ¢
inconsapevoli di esserne affetta.

Giornata Mondiale della Vista

r— ' y 1l 14 ottobre, secondo
M . Ol w - giovedi del mese, ¢
3 ) stata  promossa la
h ’ GIORNATA ool Giornata Mondiale
Nty DELLA VISTE b il i L ( ) della Vista, per
\ y ° focalizzare ’attenzione
1A ‘ dei governi nazionali
A sul  problema della
cecita evitabile.
Finalmente, grazie a una riduzione dei contagi nel periodo estivo, per la Giornata ¢
stato possibile organizzare le iniziative classiche, cio¢ la distribuzione di opuscoli nelle
maggiori piazze delle citta, 1 controlli oculistici gratuiti per la popolazione e incontri
con oftalmologi, in presenza oppure on line, per sensibilizzare le persone
sul’'importanza della prevenzione. Lo slogan “Prendersi cura della vista ¢ semplice” ¢
stato al centro della Giornata Mondiale della Vista che ha avuto anche un momento
istituzionale a Roma, al Tempio di Adriano, dove grazie all’intervento di oftalmologi e
rappresentanti delle Istituzioni si ¢ tenuta la conferenza celebrativa, moderata dalla
giornalista Rai Vira Carbone, che si ¢ focalizzata sui temi della telemedicina in
oftalmologia e le sue concrete possibilita di attuazione per lo sviluppo della prevenzione
e della riabilitazione visiva. Il sito www.ciornatamondialedellavista.it ha dato rilievo alle
tante iniziative svoltesi sul territorio in oltre 80 citta e ai contenuti divulgativi dei
materiali distribuiti. Anche per la Giornata Mondiale della Vista si ¢ scelto di inviare
circa 250 mila opuscoli ai supermercati della catena Esselunga, per ricordare che ¢
fondamentale ma ¢ anche semplice prendersi cura della propria vista.
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Controlli oculistici gratuiti: prevenzione secondaria
Unita Mobili Oftalmiche

Allobiettivo  principale delle attivita di prevenzione
secondaria che IAPB Italia promuove, per raggiungere chi per
ragioni economiche o per disinformazione sanitaria non si ¢
mai sottoposto a una visita oculistica o si reca dall’oculista
solo quando ha un problema, nel 2021 si ¢ affiancata una
ulteriore ragione, per riprendere e rafforzare questa attivita
tanto apprezzata dalla popolazione: la riduzione drastica
dell’accesso alla prevenzione a causa dell’emergenza
pandemica. Fondamentale, per questo, ¢ la collaborazione dei
Comitati IAPB e delle Sezioni locali dell’'UICI, oltre che di
altri enti o associazioni, che, presidiano il territorio e
organizzano, secondo un calendario concordato, controlli
oculistici gratuiti in favore della popolazione, raggiungendo soprattutto i luoghi
particolarmente disagiati, utilizzando le 14 Unita Mobili Oftalmiche dislocate su tutto
il territorio nazionale. Le UMO sono attrezzate con un computer e una scheda
oculistica informatizzata appositamente creata per la rilevazione dei dati acquisiti
durante le visite oculistiche, per restituire una fotografia sulla situazione della
popolazione visitata. Nel 2021 si ¢ registrata una lenta ripresa delle iniziative, che hanno
assecondato la maggiore o minore incisivita dei contagi, e grazie alla grande esperienza
accumulata negli anni, hanno potuto effettuare dei controlli della vista, soprattutto
laddove gli ospedali non erano in grado di consentire 'accesso perché divenuti Hub
Covid. E, tuttavia, ancora una ripresa parziale rispetto alle capacita di presenza
ramificata sul territorio che si riesce ad assicurare costantemente.

La Prevenzione non va in Vacanza

Il progetto “La Prevenzione Non va in Vacanza”,
partito nel 2018 con I'obiettivo di occupare lo spazio
- \ estivo, solitamente non impegnato in iniziative, non
5 %fjfﬁm solo ha registrato un grande successo, ma ha consentito

D e di avere una piattaforma progettuale adatta all’avvio di

/ Cigbatiz iniziative in presenza, dopo il blocco delle attivita
« Prevenzion® dovuto alla pandemia. Nel 2021, con la dovuta cautela,
questa campagna ha consentito di riattivare 1 Comitati

IAPB e le sezioni UICI, in una ripresa delle attivita di

g’;Pm—fe.f
]': tt . . . . . .
BB di prenderti cura I prevenzione a 360°% la distribuzione di opuscoli
y : informativi nelle piazze delle citta o nei paesi di

montagna o al mare, nelle sagre e nelle iniziative
culturali organizzate per I’estate, 1 controlli oculistici a
bordo di unita mobili o negli ambulatori, dibattiti e
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discussioni sulla pericolosita delle patologie piu insidiose, consigli per proteggere gli
occhi dagli agenti atmosferici piu aggressivi, ma anche giochi collettivi con scopo
informativo, concerti per introdurre approfondimenti scientifici... Come di consueto,
assecondando le peculiarita e le esigenze di ogni territorio, da giugno fino a settembre,
modulando anche le date sulle occasioni ed esigenze delle localita interessate, dal Nord
al Sud del Paese, si sono svolte molteplici e variegate attivita. Approfittare di
appuntamenti turistici e folkloristici per diffondere la cultura della prevenzione,
consente di portare un messaggio utile quando si ¢ piu distesi e percio piu disponibili
all’ascolto, con il risultato che quel messaggio risulta piu efficace. Nel 2021 Dunque,
piu di 40 strutture territoriali hanno aderito a questo progetto che ha restituito, oltre
che un importante momento per il controllo della vista, anche una sensazione di
“ritorno alla normalita” di cui tutti sentivano gran bisogno.

Vista in Salute

Nel 2021 ¢ stato possibile riprendere il progetto
Vista in Salute, ideato e realizzato all’esito di
un’azione di sensibilizzazione svolta da IAPB | B hiche oot n orev SIS e inines
Italia presso le istituzioni, per mostrare il
vantaggio della diagnosi precoce, in particolare
rispetto alle patologie della retina e del nervo
ottico, sia al fine di evitare inutili e pesanti sofferenze, che per ridurre 'aggravio della
spesa pubblica socio-sanitaria. Nel 2020, a causa della pandemia, non ¢ stato possibile
svolgere il progetto nelle 5 regioni programmate, pertanto, nel 2021 sono state
recuperate le regioni programmate per I'anno precedente che si sono aggiunte alle 5 gia
previste. Il progetto ha avuto, dunque, una durata maggiore, partito il 2 settembre si ¢
concluso il 9 novembre, e ha toccato Umbria, Toscana, Emilia Romagna, Marche,
Puglia, Basilicata, Molise, Lazio, Calabria e Sicilia. In 26 citta si sono svolti oltre 3500
controlli oculistici su persone di eta superiore ai 40 anni, grazie a una struttura
multifunzionale mobile itinerante dotata di tre ambulatori oculistici, nei quali 3 ortottisti
e 1 oculista, hanno potuto utilizzare strumentazione oftalmica di nuova generazione,
per verificare lo stato della salute visiva dei cittadini, con particolare riguardo alle
patologie ottico-retiniche. I’avvio del progetto, in ogni regione, ha coinciso con una
conferenza di presentazione, che ha visto la partecipazione di rappresentanti delle
Istituzioni sanitarie regionali e comunali, della comunita scientifica e della societa civile,
per sensibilizzare tutti gli interessati sulla necessita di concentrare gli sforzi per
accrescere il livello della prevenzione e sui modelli che la contemplano, al fine di
migliorare la gestione delle principali patologie ottico retiniche. La copertura mediatica
del progetto ha avuto carattere regionale, locale, ma anche nazionale, soprattutto in
occasione della Giornata Mondiale della Vista, che ha coinciso, a Roma, con lo
svolgimento del progetto Vista in Salute e ha consentito, quindi, di dare rilievo anche
mediatico a questo importante progetto.

della retina e del nervo ottico.
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L’obiettivo principale di questa iniziativa di durata pluriennale consiste nel
sensibilizzare la popolazione e le istituzioni sulla necessita di prevenire le malattie ottico
retiniche, che sono la prima causa di ipovisione e cecita, troppo spesso sottovalutate,
nonostante il grave impatto sulla qualita della vita delle persone e il crescente costo
sociosanitari che determinano. A questo si associa 'impellente necessita di accrescere
il livello di priorita della prevenzione oftalmica nell’agenda sanitaria regionale, per la
rapida individuazione dei soggetti a rischio e 'appropriata gestione della popolazione
malata, attuabile solo attraverso specifici percorsi di medicina preventiva.

Il progetto proseguira nel 2022 per completare 1 controlli nelle regioni ancora non
raggiunte.

Attivita internazionali

Il progetto “Apri gli occhi!” in Croazia

w e "

La collaborazione con I’associazione croata I djeci s
ljubavlju" (... e ai bambini con affetto”) ha consentito di
portare il
progetto  “Apri
gli occhil” oltre i
confini
dell’Italia. In
Croazia, dunque,
prosegue l'impegno per diffondere la
cultura della prevenzione e sensibilizzare
la popolazione sulle difficolta dei bimbi
con problemi alla vista (non vedenti e ipovedenti), I’Associazione ha avviato una
distribuzione dell’opuscolo nei territori piu distanti dalle citta piu importanti, dove ¢
piu difficile che i bambini possano accedere a controlli della vista, essenziali per
scongiurare o prevenire patologie visive. Anche il cartone animato, che ruota intorno
al pipistrello Bat, ¢ un potente mezzo di comunicazione, perché arriva all’attenzione
dei bambini come qualunque cartone animato, ma spiega I'importanza di fare
attenzione ai problemi della vista, arriva ai loro genitori, che sono sollecitati a effettuare
1 dovuti controlli, e arriva alle istituzioni, infatti ha ricevuto l'alto patronato del
Presidente della Repubblica della Croazia e il sostegno del Dicastero per la Demografia,
la Famiglia, i Giovani e la Politica sociale. La situazione epidemiologica non ha
consentito fino a oggi di accedere a scuole e asili, per questo il cartone animato ¢ stato
messo a disposizione delle scuole attraverso il canale youtube dell'associazione, ma
presto sara possibile tornare in presenza, ristabilendo un contatto diretto con i bambini
e gli insegnanti. I dati raccolti attraverso il questionario che ’Associazione sottopone ai
genitori, vengono raccolti a fini statistici presso il centro di riabilitazione visiva di Fiume.
La fondamentale importanza della diffusione della cultura della prevenzione si
manifesta ancor pit quando viene realizzata in aree piu fragili, in cui I'assenza di
strutture sanitarie di riferimento limita gravemente la possibilita di prevenire le
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patologie della vista. Per questo, anche nel 2022 si rinnovera la collaborazione con
I’Associazione "... I djeci s ljubavlju" che mostra una straordinaria volonta di fare.

Progetto centro medico-sociale con servizio oftalmologico

Si ¢ ormai consolidata la collaborazione tra la IAPB Italia
e I’Associazione Fon.T.Es.-Togo (e I’Associazione
italiana Gruppo San Francesco d’Assisi) che prosegue da
oltre 6 anni e ha consentito di allestire in Togo un
edificio in cui ¢ stato allestito un centro medico-sociale
con servizio oftalmologico e d’integrazione scolastica
per le consultazioni, analisi e una sala di amministrazione.
Nel luglio 2021 ¢ stato completato il secondo edificio che
ospita il blocco chirurgico. Il centro oftalmologico ¢
aperto da settembre 2020 e ha gia fatto due anni di
attivita, di cui uno in piena pandemia, con risultati
straordinari. La politica che si ¢ deciso di porre in essere
prevede che le persone vengano accolte, visitate e se
necessario anche operate, tenendo conto delle loro condizioni economiche, quindi
consentendo l'accesso completamente gratuito alle cure per chi non ha mezzi di
sostentamento, ma chiedendo un contributo economico a chi ¢ in grado di
corrisponderlo. Si tratta di un contributo simbolico per le cure ricevute, che vale sia a
conferire un valore non solo morale all'impegno del personale sanitario, che a far
comprendere alle persone la necessita di sostenere e rendere autonomo dalle elargizioni
il centro, e infine aiuta a rappresentare alle istituzioni locali, la necessita di far rientrare
quella struttura tra gli sforzi economici che il Ministero della Salute del Togo deve
includere nella sua prospettiva. Nel 2021, per quanto riguarda le cure, sono state
effettuate 7820 consulenze (di cui 5855 a pagamento e 1965 gratuite), 6316 analisi (di
cui 2121 a pagamento e 4195 gratuite), sono stati consegnati 1144 occhiali da vista (465
gratuitamente e 679 pagati con prezzi sociali); 5129 persone hanno pagato i farmaci di
cui avevano bisogno, mentre a 2691 sono state consegnate gratuitamente. Per quanto
riguarda ambulatorio chirurgico, a dicembre 2021 ¢ stata ultimata la costruzione
dell’edificio e attrezzato con una prima parte di strumentazione indispensabile; a
gennaio 2022, dopo soli 20 giorni, erano state gia operate di cataratta 180 persone, a
riprova dell'importanza e del bisogno estremo di strutture come questa soprattutto in
una regione, il Bassar, nel nord del Togo, dove ¢ davvero complicato superare le
difficolta nella diagnosi e nella cura anche di patologie molto semplici da curare, come
la cataratta. I.a popolazione non ha i mezzi (materiali ed economici) per raggiungere
centri abitati serviti da ospedali o ambulatori, gli abitanti di villaggi rurali non possono
affrontare viaggi lunghi e costosi per sottoporsi a un controllo oculistico o a un
intervento, e quindi la cecita diventa la conseguenza inevitabile della mancanza assoluta
di cure.

La struttura puo fare affidamento su personale in grado di gestire i pazienti urgenti o i
casl meno gravi, mentre per le situazioni piu complesse, periodicamente interviene un
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oculista che si reca appositamente al centro. ’ambulatorio dispone anche di una
farmacia per fornire le cure alle persone indigenti e di una piccola riserva di occhiali da
vista donati da un’associazione di beneficenza. Una parte importante del progetto ¢
dedicata anche alla formazione costante del personale sanitario e di assistenti sociali
che possano offrire supporto alla popolazione di queste aree depresse, per le quali il
piccolo ambulatorio costruito rappresenta 'unico accesso ai servizi sanitari.

Polo Nazionale di Servizi e Ricerca per la Prevenzione della
Cecita e la Riabilitazione Visiva: prevenzione terziaria

Introduzione

Z&> POLO 1 Polo' Nazionale dl' \Serv1z1 C .I'hce'rca pet. la
“arn il Prevenzione della Cecita e la Riabilitazione Visiva

PREVENIRE € RIABILITARE d h I d nti < n r tt d H’A nzi
CENTRO DI COLLABORAZIONE i eg pOVC ¢ ¢ u p Oge o ¢ ge 2

DELL'ORGANIZZAZIONE MONDIALE DELLA SANIT 1 1 1+A_

AN 2 Int(?rnazmnale per la'Prevenmone della Ceata IAPB
E LA RIABILITAZIONE VISIVA Italia onlus, che ¢ divenuto realta grazie alla Legge
9’@ World Health n.291/03. Nasce nel 2007 sia per incrementare nel
{12 Organization campo oftalmologico la prevenzione della cecita —

come stabilito dall’Organizzazione Mondiale della
Sanita, con cui il Polo Nazionale collabora ufficialmente dal 2013 in veste di Centro di
Collaborazione OMS — sia per far fronte al fenomeno dell’ipovisione.

Le molteplici attivita del Polo Nazionale hanno il comune obiettivo di prevenire e
ridurre la perdita della vista; promuovere e favorire alle persone ipovedenti un’adeguata
autonomia; garantire il benessere dell'individuo e una migliore qualita della vita.
Nonostante gli  eventi globali  occorsi negli ultimi due anni il
Polo Nazionale Ipovisione ha finalizzato gran parte degli obiettivi prefissati attraverso
un’attivita flessibile e che si ¢ adattata al periodo. L’attivita assistenziale che aveva
risentito della pandemia COVID-19 nel 2020, a causa della tipologia di pazienti che
accede al Polo Nazionale per i servizi riabilitativi, costituita da soggetti anziani, fragili
e/o portatori di pluridisabilita, nel 2021 ¢ ripresa nel rispetto del contingentamento e
delle norme previste dai vari DPCM. Anche nel 2021 la possibilita di svolgere attivita
in smart working ha fatto si che larea “Ricerca” risultasse potenziata, come
evidenziabile dalle pubblicazioni prodotte, dai trials clinici avviati in collaborazione con
alcune UOC della FPG, ma anche con istituzioni nazionali ed internazionali. I.’attivita
da remoto ha altresi consentito di garantire attraverso la telemedicina di trattare i
pazienti a domicilio.

Ancora di piu per quest’anno 1 risultati raggiunti sono stati molto positivi, con un buon
feedback da parte dei pazienti; tali risultati hanno, inoltre, rappresentato una spinta a
potenziare il settore dell’assistenza da remoto. Le diverse fasi di apertura e restrizione
che si sono alternate nel corso dell’anno, nonostante il rispetto delle disposizioni in
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tema di sicurezza ed accesso alle strutture sanitarie, non hanno comunque impedito di
fronteggiare le richieste utilizzando diversi canali comunicativi. In questo modo ¢ stata
assicurata una continuita di presa in carico, tenendo sempre in considerazione I’aspetto
emotivo che adesso piu che mai ne ha risentito.

Gli ultimi due anni di pandemia e le soluzioni che siamo stati costretti a sperimentare
e adottare, per venire incontro alle esigenze dei nostri assistiti, hanno confermato che
nuove modalita di tiabilitazione visiva e formazione sono state fondamentali. E ormai
evidente che “digitalizzazione” dei sistemi e “ri-potenziamento” dell’assistenza sul
territorio sono necessari; sotto questo aspetto il Polo Nazionale si pone in una
posizione di avanguardia grazie alla “teleriabilitazione”.

Il lavoro svolto dagli operatori del Polo Nazionale durante 'anno 2021 viene suddiviso
e descritto nei paragrafi che seguono:

1. Piano di Collaborazione con PTOMS

2. Adpocacy and Networking

3. Attivita assistenziale: riabilitazione del paziente adulto e del paziente in eta
evolutiva

4. Accordi di collaborazione e certificazioni

5. Docenze e formazione
6. Ricerca.

1) Piano di collaborazione con POMS

Designato dal 2013 come World Health

/, N\
7 ' @h World Health Organization  Collaborating  Centre  on

NSp b‘l/\} Org anlzation Prevention of Blindness and Rehabilitation, il
N Polo Nazionale rimane ad oggi uno dei

pochissimi Centri di Collaborazione del’OMS al mondo per la riabilitazione visiva. 11
nuovo riconoscimento come Centro di Collaborazione del maggio 2020 per il triennio
2020-2023 ha previsto I'implementazione e lo sviluppo di un preciso Piano d’azione.

La diffusione della Riabilitazione Visiva ¢ indicata dall’OMS quale obiettivo principale
per il Polo Nazionale. 11 Piano di lavoro dell’Organizzazione Mondiale della
Sanita ribadisce, infatti, il ruolo del Polo Nazionale come guida e coordinamento per
lo sviluppo dei contenuti e dei programmi per la riabilitazione del disabile visivo a
livello mondiale. Fino a poco tempo fa i servizi di riabilitazione visiva non potevano

riferirsi a standard di cura riconosciuti, né nazionali né internazionali. Ogni Paese, ogni
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organizzazione, definiva modelli di intervento, sicuramente validi, ma privi della
validazione internazionale. Con la Conferenza Internazionale di Consenso sugli
Standard della Riabilitazione Visiva (ICC Rome2015), svoltasi sotto I’egida del’OMS
e coordinata dal Polo Nazionale Ipovisione, per la prima volta si ¢ trovato un accordo
su cosa sia la riabilitazione visiva, sul contenuto dei programmi riabilitativi, sulle figure
professionali preposte a tale attivita e sulla complessita crescente di intervento,
adeguando ciascuna di queste azioni aidiversi livelli di sviluppo socio-
economico. Inoltre, il modello riabilitativo del soggetto giovane/adulto ¢ stato
nettamente diversificato da quello del bambino. I’ICC Rome2015 ¢ stato anche un
momento di definizione dei passi futuri per rendere la riabilitazione visiva una
specializzazione oftalmologica definita in tutti 1 suoi aspetti, anche in quello della
formazione degli operatori sanitari dedicati. Grazie agli obiettivi raggiunti durante i
due mandati precedenti (2013-2016; 2017-2019) nell’anno 2020, come detto, il Polo
Nazionale Ipovisione ha  ottenuto la  seconda redesignation come — Centro  di
Collaborazione dellOMS (WHOCC ITA-100)e sono stati definiti iTerms of
Reference (TOR) per il prossimo triennio.

Nel 2021 sono state portate avanti le seguenti attivita:

TOR 1 (Anni 2021-2023) - Supportare il lavoro del’OMS nella raccolta di dati sui
servizi di oftalmologia: allo stato attuale il TOR 1 ¢ stato cancellato. Non ¢ certo che
un nuovo Terms of Reference sara concordato. Nell'ambito dello stesso TOR ¢ stata,
comunque, rinnovata la richiesta di continuare con lattivita di Divulgazione e
Implementazione International Standards for Vision Rehabilitation. In particolare, ¢
stata programmata I'applicazione degli International Standards for
Vision Rehabilitation (ICC Rome2015) attraverso un test pilota da realizzarsi in due
centri del Marocco. La pandemia in corso ci ha costretti a rinviare al 2022 la formazione,
“Capacity and skills development training for health workers in low vision care”,
prevista per i due Centri di Rabat - Marocco, in cui saranno avviati 1 servizi di
riabilitazione secondo le raccomandazioni degli “International Standards for Vision
Rehabilitation”. Per I'avvio delle attivita le basi sono state gia poste in essere nel corso
dei due anni precedenti.

e Invio strumenti di valutazione e ausili riabilitativi presso i due centri.

e FElaborazione del programma di formazione teorico e pratico, in linea con i
curricula, creati quale obiettivo del mandato del’OMS.

Sviluppo dei cutricula per HR. Stesura versione aggiornata degli
International Standards for Vision Rehabilitation comprensiva dei curricula.
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E stata completata la revisione della versione integrata degli “International Standard on
Vision Rehabilitation” la cui pubblicazione ¢ prevista per i primi mesi del 2022. 11
documento unificato contiene il materiale frutto della
International Consensus Conference (ICC Roma2015) assieme ai curricula formativi
per le HR che operano nel settore della riabilitazione visiva. Vengono delineati i
curricula per: oculista/ ortottista/ optometrista, tecnico della riabilitazione visiva,
psicologo, istruttore di orientamento e mobilita, insegnante. Il percorso formativo degli
operatori della Riabilitazione Visiva dell’adulto ¢ differenziato da quello degli operatori
dedicati al bambino con disabilita visiva, a volte da ascriversi in un contesto
di pluridisabilita.

TOR 2 (Anni 2021-2023) - Valutare la componente psicologica nei soggetti
ipovedenti ed in quelli con patologia oftalmologica cronica

Sulla base dei risultati del progetto pilota avviato e concluso nel 2018, finalizzato a
osservare “se e come” loculista utilizzi le informazioni derivanti da due brevi
questionari di screening per ansia e depressione (autosomministrabili) per modificare
la propria pratica clinica, ¢ stato avviato uno studio multicentrico internazionale di cui
il Polo Nazionale Ipovisione ¢ centro coordinatore. I centri satellite esteri ed italiani
hanno completato lo studio ed inviato i loro risultati che sono in fase di elaborazione
per la futura pubblicazione.

2) Advocacy e Networking

Lattivita di advocacy e di pubbliche relazioni ha
Pobiettivo di potenziare, a tutti 1 livelli,
lattenzione dedicata alla prevenzione visiva e
alle necessita dell’individuo con disabilita. Infatti,
devono essere garantiti al soggetto fragile tutti 1

servizi  sanitari capaci di  consentirgli
un’esistenza autonoma e dignitosa, senza disparita territoriali. Il Polo Nazionale ha
garantito comunque le proprie consulenze tecniche a istituzioni e centri di ipovisione
nonostante le difficolta legate alla pandemia. Ha continuato a svolgere un ruolo di
organo tecnico e di coordinamento per le questioni inerenti la riabilitazione visiva di
cui si occupa il Ministero della Salute. Inoltre, grazie al riconoscimento del’OMS e ai
progetti che ne sono conseguiti, il Polo ha mantenuto il ruolo di organo tecnico e di

coordinamento nel network della riabilitazione visiva a livello internazionale.
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3) Attivita assistenziale

Il modello riabilitativo multidisciplinare promosso
in questi anni dal Polo Nazionale punta a far
ritrovare un’adeguata autonomia personale e una
migliore qualita della vita anche attraverso interventi
finalizzati ad aiutare ad affrontare il disagio

psicologico legato alla cronicita. Tale approccio

risulta essere il migliore cosi come raccomandato
anche dall’OMS. Anche nel 2021, quindi ¢ stata
confermata ’équipe multidisciplinare formata da diverse figure professionali con
elevate competenze specialistiche.

Nello specifico, la squadra si compone di oculisti, ortottisti, psicologi/psicoterapeuti,
neuropsichiatri infantili, terapisti della neuro e psicomotricita dell’eta evolutiva
(INPEE) e consulenti esterni, quali unistruttore di orientamento, mobilita e
autonomia personale (OM&AP). Quando necessario ci si avvale di altre consulenze
specialistiche.

Riabilitazione del paziente adulto

Il perdurare della pandemia ha richiesto di riconfermare o rimodulare lattivita
assistenziale per poter garantire ai nostri pazienti un continuum di cura. L attivita ¢ stata
svolta combinando in maniera funzionale Pattivita in sede ed in modalita remota. E
proseguito il supporto psicologico attraverso la comunicazione a distanza che ¢ stato

mantenuto, sebbene con minore intensita, dato I’evolversi della situazione.

Nel 2021, come gia ribadito, la continuita riabilitativa ¢ stata garantita e potenziata nel
numero di soggetti che ne hanno potuto usufruire grazie alla riabilitazione a distanza
attraverso il software di home training,

In questo secondo anno dalla comparsa della pandemia siamo riusciti a riorganizzare
gli accessi, limitando al massimo le riduzioni attuate nell’anno 2020. I criteri di priorita
nella costruzione e gestione dell’agenda sono stati mantenuti. Il percorso
riabilitativo proposto ¢ rimasto quello standard del Polo, in cui, dopo il consueto iter
d’accettazione amministrativa, un primo importante passo valutativo ¢ quello del
profilo  psicologico,  volto all'individuazione delle risorse  disponibili, della
motivazione ¢ delle richieste della persona ai fini riabilitativi. Il soggetto ipovedente
incontra successivamente loculista, che si occupa dell'inquadramento clinico
funzionale. Solo dopo questa prima fase valutativa si procede, durante una riunione
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multidisciplinare settimanale del zea di specialisti, alla stesura e condivisione del
progetto riabilitativo personalizzato. Lla possibilita di poter accedere alla cartella
elettronica anche da remoto e di poter condividere i casi, durante la riunione
settimanale, sulla piattaforma online, ha continuato a permettere di gestire i pazienti
anche in caso di smart working. Il percorso riabilitativo ha mantenuto 1 suoi aspetti
qualitativi anche nei casi in cui per evidenti precauzioni ¢ stato ridotto il numero di

sedute.

1l training ~ ortottico, I'addestramento  all’'uso dell’ausilio/i ed il supporto
psicologico, laddove ritenuto idoneo, sono rimasti come focus centrale dell’intervento
riabilitativo. Nel 2021 sono stati riattivati i corsi di autonomia domestica ed i corsi di
orientamento, mobilita e autonomia personale per garantire ancor di piu 'autonomia
in esterno, cruciale nell’attuale contesto pandemico, che ha reso per i nostri pazienti
piu difficoltoso avvalersi di accompagnatori. Le riabilitazioni si concludono con la
prescrizione degli ausili e i loro successivo collaudo. Qualora necessario, resta
programmato #/ follow-up a 6 mesi.

Come da standard, il paziente che intraprende il percorso riabilitativo tradizionale ha
effettuato in media 3 accessi. Mentre, nel caso in cui fosse prevista la
stimolazione neurovisiva il numero di accessi ¢ aumentato considerevolmente. A questi
pazienti ¢ stata rivolta la massima attenzione nell’organizzazione delle sedute in sede, a
garanzia della sicurezza e del distanziamento, alternando gli accessi dei pazienti adulti e
bambini. Inoltre, quando opportuno, il paziente ha eseguito
regolari training domiciliari, prescritti a maggior ragione in questo periodo.

Il team di esperti ha dedicato molto tempo all'individuazione del miglior percorso
riabilitativo  per ogni singolo  soggetto, soprattutto durante le riunioni
multidisciplinari online (nel corso delle quali viene discusso ogni singolo caso). La
personalizzazione del progetto garantisce, il piu delle volte, una migliore compliance del
paziente, portandolo a diventare parte attiva del proprio processo di cura con il risultato

di raggiungere una nuova acquisizione dell’autonomia e una migliore qualita della vita.

Anche nel 2021 non ¢ stato possibile riprendere il metodo terapeutico del’EMDR
(Eye Movement Desensitation and Reprocessing) introdotto  nel 2018, cui obiettivo ¢
facilitare il superamento di eventi traumatici in soggetti ipovedenti, pur essendo una
procedura altamente indicata in questo momento storico, sia perché male applicabile

da remoto sia per le limitazioni visive dei nostri pazienti.

Anche nel 2021 una quota rilevante dell’attivita ¢ stata dedicata alla ricerca in ambito
d’innovazione tecnologica, proseguendo la collaborazione con aziende di riferimento,
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volta a testare portable devices per validarne la reale fruibilita e suggerire, sulla scorta dei
feedback ricevuti dai pazienti, le modifiche/implementazioni del sistema.

Nel 2021 ¢ stata ribadita la centralita del supporto psicologico, seppur condotto
attraverso canali di comunicazione non convenzionali, che hanno sdoganato Iidea
tradizionale che il setting terapeutico in presenza fosse elemento quasi imprescindibile.
E rimasto invariato il tipo di sostegno psicologico offerto ai pazienti che accedono al
Polo Nazionale. Infatti,le psicologhe/psicoterapeute operanti presso il Polo
Nazionale intervengono non solo nella fase dell'inquadramento psicologico iniziale,
ma anche, quando ¢ il caso, nel sostegno individuale e alla famiglia. Operano anche
un intervento indiretto sugli altri operatori del centro finalizzato a favorire una
migliore comunicazione, eun migliore rapporto operatore -paziente, secondo 1
principi della medicina olistica. Inoltre, quando necessario, viene effettuata una
valutazione preliminare finalizzata ad intraprendere un percorso personalizzato di
Orientamento e Mobilita per migliorare 'autonomia in esterno, attraverso l'utilizzo di
tecniche specifiche quali quelle dell’accompagnamento, di protezione del corpo, di
esplorazione e ricerca, dell’'uso del bastone, dell’esplorazione di una zona
residenziale, per gli attraversamenti, per 1 percorsi, ecc. La costruzione di pacchetti di
prestazioni specifiche dell’attivita psicologica ¢ stata un ottimo strumento per la

tracciabilita delle stesse.

Di seguito si riportano i grafici relativi all’assistenza del Polo Nazionale, riferita ai
pazienti adulti: vengono riportati i dati sul numero e tipologia di prestazioni erogate
(Figura 1) e 1 relativi valori percentuali (Figura 2).

Figura 1. Numero e tipologia di prestazioni erogate dal Polo Nazionale Ipovisione adulti.
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Figura 2. Incidenza relativa delle prestazioni del Polo Nazionale Ipovisione adulti
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I nuovi accessi (prime visite) del 2021 sono stati 153. Nel corso dell’anno il totale dei
pazienti seguiti ¢ stato di 445; mentre il numero totale di accessi tra prime visite,
controlli e riabilitazioni ¢ stato di 1848 per un totale di 4507 prestazioni. Nel complesso
1 dati del 2021 riportano un aumento non solo rispetto all’anno della pandemia ma
anche rispetto ad alcuni anni precedenti.

L'incremento riscontrato negli accessi ¢ riferibile anche al rafforzamento del
programma di riabilitazione domiciliare (teleriabilitazione con
software Eyefitness). Nonostante il perdurare della pandemia ¢ stato possibile, grazie
all’ottimizzazione dell’agenda, accogliere un numero maggiore di pazienti pur
mantenendo I’accesso separato per soggetti adulti e bambini.

Di seguito le patologie dei 153 nuovi accessi del 2021:

e DMLE non essudativa: 32

e DMLE essudativa: 17

e Retinite Pigmentosa:13

e Disturbi del netvo ottico: 18

e Distrofie retiniche ereditarie: 14
e Disturbi retinici: 20

e Glaucoma: 6
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e Miopia Degenerativa: 18
e Disordini delle vie ottiche: 11

e (cclusioni vascolari retiniche: 4

Figura 3. Percentuale patologie dei nuovi accessi
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Resta, dunque, la degenerazione maculare la patologia piu frequente, seguita dalle
patologie retiniche ereditarie.

Riabilitazione del paziente in eta pediatrica ed evolutiva

Nel 2021 Pattivita del CEDIRIVI (Centro di Diagnostica e Riabilitazione Visiva per
Bambini con Deficit Plurisensoriali) ha visto aumentare le prestazioni eseguite, sia
rispetto al 2020 sia rispetto al 2019, nonostante il periodo di lockdown nei primi mesi
dell’anno. Il Servizio ¢ rimasto sempre attivo per tutti i bambini, non solo per le
emergenze. Sono state eseguite 2139 wvisite, con 4907 prestazioni, seguendo
complessivamente circa 670 bambini, di cui 176 prime visite. Le prestazioni piu
frequentemente eseguite sono “esame complessivo dell’occhio” e studio della motilita
oculare”, come si evidenzia dalla Figura 4. stato necessario sospendere i cicli
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riabilitativi per rispettare le regole del distanziamento, che non ci permettono di
utilizzare contemporaneamente le 2 stanze dedicate al CEDIRIVI. La riabilitazione ¢
in alcuni casi stata sostituita da interventi da remoto e costanti contatti con le famiglie

ed i terapisti.
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Fig.4 Numero e tipologia di prestazioni erogate dal Polo Nazionale di Ipovisione CEDIRIVI
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Fig. 5 Incidenza relativa delle prestazioni del Polo Nazionale Ipovisone CEDIRIVI
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Iattivita ¢ divisa in 2 diverse modalita di accesso e, in particolare nel 2021, 1704 accessi
(4268 prestazioni) sono avvenute in regime ambulatoriale (80% dell’attivita), 435
accessi (639 prestazioni) sono avvenute come consulenza per altri Servizi (20%
dell’attivita).

Fig.6a Rapporto tra le due tipologie di accesso del Cedirivi (ambulatoriali e consulenze)
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Fig.6b Rapporto tra le due tipologie di accesso del Cedirivi (ambulatoriali e consulenze)
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Fig.7b Dati sulle tipologie di consulenza
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Certificazione della Qualita

La Certificazione del “Sistema di Gestione della Qualita” in conformita con 1 requisiti
dello standard ISO 9001:2015 si trova al suo terzo triennio di conferma.

Come ogni anno I'attenzione alla gestione delle procedure comprese nel Manuale della
Qualita ha permesso al Polo di entrare nel merito di ogni attivita e servizio per svolgere
con la massima attenzione le dovute verifiche e i necessari aggiustamenti. Sono stati
svolti a tal fine g// Audit utili per la verifica del rispetto della normativa, con lo scopo
ultimo di migliorare Pefficacia e I'efficienza delle attivita del Polo.

ILa Certificazione, che allinea il Polo Nazionale ai piu alti standard qualitativi, riguarda

le seguenti aree di attivita:

e Medicina preventiva

e Programmazione ed esecuzione di trattamenti riabilitativi per pazienti
ipovedenti

e Ricerca epidemiologica

e Ricerca di base

e Sperimentazione di nuovi modelli riabilitativi
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o Utilizzo di avanzati ausili ottici ed elettronici per ipovedenti
o Utlizzo di software dedicati alla valutazione visivo-funzionale
e Formazione ed aggiornamento degli operatori
o Attivita di networking e advocacy.
A fine ottobre 2021, a seguito della visita ispettiva dell’ente certificatore, il Polo

Nazionale ha ottenuto la nuova certificazione per la qualita triennale.

4) Ricerca

11 Polo ¢ coinvolto in diversi progetti di ricerca in
ambito di prevenzione oftalmica e nel campo
dell’ipovisione. I’obiettivo ¢ sempre quello di
sviluppare nuove strategie per migliorare le

tecniche riabilitative e ridurre di conseguenza

I'impatto  dellipovisione. ~ Allo  scopo  di
implementare ulteriormente ’'ambito della ricerca, nel 2021 sono stati anche attivati due
dottorati di ricerca.

Le ricerche o pubblicazioni scientifiche e divulgative del 2021 possono essere cosi

riassunte:

A) Ricerche pubblicate su riviste scientifiche

B) Attivita di Reviewer

C) Ricerche ultimate e in pubblicazione

D) Ricerche (sviluppate e/o avviate e/o proseguite) durante il 2021

A) Ricerche pubblicate su riviste scientifiche

1. Salgarello T, Cozzupoli GM, Giudiceandrea A, Fadda A, Placidi G, De Siena E,
Amore F, Rizzo S, Falsini PERG adaptation for detection of retinal ganglion
cell dysfunction in glaucoma: a pilot diagnostic accuracy study. November 2021
Scientific Reports 11(1):22879

2. Rity S, Borrmann C, Granata G, Cardenas-Morales L, Schoenfeld A, Sailer M,
Silvennoinen K, Holopainen |, De Rossi F, Antal A, Rossini PM, Tatlisumak T,
Sabel BA. Non-invasive electrical brain stimulation for vision restoration after

stroke: An exploratory randomized trial (REVIS). Restor Neurol Neurosci.
2021; 39(3): 221-235
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AlSwailem S, Fortini S, Ahmed A, Mariotti SP, Shahwan S, Khandekar R.
Ophthalmologists perceived usefulness of Patient Health Questionnaire (PHQ-
9) and Generalized Anxiety Disorder (GAD-7) for evaluating the mental health
of patients with chronic eye diseases. Eur ] Ophthalmol. 2021 Sep
13:11206721211044634

Rellini E, Turco S, Amore FM, Fortini S. Anxiety and depression in patients
with chronic and degenerative eye diseases: an exploratory survey.
Mediterranean Journal of Clinical Psychology, Vol 9, No 2 Suppl. Pag.70 ISSN:
2282-1619

Rellini, E., Silvestri, V., Guidobaldi, M., Turco, S., Amore F., Fortini S. Self-help
group for addressing depression and anxiety in the visually impaired. A Pilot
Study. Mediterranean Journal of Clinical Psychology, Vol. 9, n 1, 2021 Health
Psychology

Rellini E, Turco S, Fortini S. L’intervento psicologico nell’ipovisione anche in
tempo di COVID-19. In La cronicita ai tempi del COVID. Ebook Ossevatorio
Psicologia in Cronicita- OPC- Ordine Psicologi Lazio. Marzo 2021

Rellini E, Turco, S., Silvestri V., Amore, F.M., Fortini S. Multidisciplinary
Approach for Rehabilitation of Patients with Central Vision Loss: Benefits on
the Quality of Life. Mental Health & Hum Resilience Int ] 2021, Vol. 5 Issue 2

eBook Dietro le nuvole - Le narrazioni delle persone con malattia ereditaria
della retina associata al gene RPE-65, dei familiari e dei curanti. Fondazione
ISTUD Sanita e Salute, Prima Edizione giugno 2021

Silvestri V, Turco S, Piscopo P, Guidobaldi M, Perna F, Sulfaro M, Amore F.
Biofeedback stimulation in the visually impaired: a systematic review of
literature. Ophthalmic Physiol Opt. 2021 Mar; 41(2):342-364

Onesimo R, Ricci D, Agazzi C, Leone S, Petrianni M, Orazi L, Amore F, Salerni
A, Leoni C, Chieffo D, Tartaglia M, Mercuri E; Zampino G. Visual Function
and Ophthalmological Findings in CHARGE Syndrome: Revision of Literature,
Definition of a New Clinical Spectrum and Genotype Phenotype Correlation.
Genes (Basel) 2021 Jul; 12(7): 972

Buonsenso D, Costa S, Giordano L, Priolo F, Turriziani C A, Morini S, Sbarbati
M, Pata D, Acampora A, Conti G, Crudo F, Cantiani A, Martina B M, Amorelli
G M, Orazi L, Petrianni M, Ricci D, Lanzone A, Sanguinetti M, Cattani P, Sali
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M, Domenico R, Zampino G, Vento G, Valentini P.; Short and Mid-term
multidisciplinary outcomes of newborns exposed to SARS-CoV-2 in utero or

during the perinatal period: preliminary findings. European Journal of Pediatrics,
EJPE-D-21-01218R1

12. Anobile G, Morrone MC, Ricci D, Gallini F, Merusi I, Tinelli F. Typical
Crossmodal Numerosity Perception in Preterm Newborns. Multisens Res. 2021
May 12:1-22

13. Gallini F, Coppola M, De Rose DU, Maggio L, Arena R, Romano V, Cota F,
Ricci D, Romeo DM, Mercuri EM, Vento G. Neurodevelopmental outcomes
in very preterm infants: The role of severity of Bronchopulmonary Dysplasia.
Early Hum Dev. 2021 Jan; 152:105275

14. Sergott RC, Amorelli GM, Baranello G, Barreau E, Beres S, Kane S, Mercuri E,
Orazi L, SantaMaria M, Tremolada G, Santarsiero D, Waskowska A, Yashiro S,
Denk N, Furst-Recktenwald S, Gerber M, Gorni K, Jaber B, Jacobsen B,
Mueller 1., Nave S, Scalco R, Marzoli SB, the FIREFISH, SUNFISH,
JEWELFISH Working Groups. Risdiplam treatment has not led to retinal
toxicity in patients with spinal muscular atrophy. Ann Clin Transl Neurol. 2021
Jan; 8(1): 54-65.

15. Ji MH, Moshfeghi DM, Shields RA, Bodnar Z, Ludwig CA, Callaway NF, Orazi
L, Amorelli GM, Lepore D. Conserved regression patterns of retinopathy of
prematurity after intravitreal ranibizumab: A class effect. Eur | Ophthalmol.
2021 Jul;31(4):2135-2140

16. Lepore D, Jit MH, Ying G, Orazi L, Pagliara MM, Quinn GE, FA team of the
Italian ROP study Group. Early angiographic signs of retinopathy of
prematurity requiring treatment. Eye (Lond). 2021 Nov;35(11):3094-3101

17. Cassar C, Tambelli R, Pezzuti L, Lecis D, Castorina S, Ricci D, Fortini S, Amore
F, De Crescenzo F, Lucchese F. A haptic non-verbal cognitive test for children
and adolescents with visual impairment. Journal of Visual Impairment &

Blindness.
Collaborazioni a gruppi di studio internazionali per le seguenti pubblicazioni:

FIREFISH Working Group Collaborators: Orazi L, Amorelli GM
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Baranello G, Darras BT, Day JW, Deconinck N, Klein A, Masson R, Mercuri
E, Rose K, El-Khairi M, Gerber M, Gorni K, Khwaja O, Kletzl H, Scalco RS,
Seabrook T, Fontoura P, Servais I; FIREFISH Working Group. Risdiplam in
Type 1 Spinal Muscular Atrophy. N Engl | Med. 2021 Mar 11;384(10):915-923.

Darras BT, Masson R, Mazurkiewicz-Betdzinska M, Rose K, Xiong H, Zanoteli
E, Baranello G, Bruno C, Vlodavets D, Wang Y, El-Khairi M, Gerber M, Gorni
K, Khwaja O, Kletzl H, Scalco RS, Fontoura P, Servais L; FIREFISH Working
Group. Risdiplam-Treated Infants with Type 1 Spinal Muscular Atrophy versus
Historical Controls. N Engl | Med. 2021 Jul 29; 385(5):427-435.

B) Attivita di Reviewer

1.

Investigation of the motor skills assessments of typically developing preschool
children in China. BMC Pediatrics.

Active Lifestyle and Mobility of Adults with Visual Impairment: A Multiphase
Mixed-Methods Study. Disability and Rehabilitation.

MAIA microperimeter for short-duration fixation stability measurements in
central vision loss: Repeatability and comparison with the Nidek MP1.
Ophthalmic and Physiological Optics.

Transcranial Non-Invasive Brain Stimulation in Visually Impaired Persons.
Clinical Ophthalmology.

C) Ricerche ultimate in pubblicazione

1.

Ocular movements and other visual function in children with GNAO1
Syndrome.

Early attention in an Italian cohort of preterm children.

Visual function and ophthalmological findings in Smith Maghenis syndrome
patients.

Early visual function and ophthalmological findings in term infants with
perinatal asphyxia.

G. Cadoni, P.M. Picciotti, R. Rolesi, M. Sulfaro, M. Guidobaldi, F. Amore, G.

Conti, G. Paludetti, S. Turco. Postural control in low vision patients. J.
Vestibular Research
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Narrative Medicine to investigate the quality-of-life and emotional impact of
RPEG65-related inherited retinal disorders through the perspectives of patients,

caregivers and clinicians: an Italian multicenter project.

Quality of life Research Effect of varied MP-3 biofeedback training on visual

functions in low vision.

Efficacy and patients’ satisfaction with the ORCAM MyEye 2.0 device among
visually impaired people: a multicenter study

Human Resources in Vision Rehabilitation in Italy: a country-level analysis

Tele-rehabilitation for people with low vision through the “EyeFitness”
software: A multicenter trial.

Ricerche (sviluppate e/o avviate e/o proseguite) durante il 2021

L attivita di ricerca clinica e d’innovazione tecnologica oltre che dell'implementazione

dei servizi di riabilitazione si € ulteriormente intensificata e consolidata nel 2021

attraverso le collaborazioni proseguite con le unita operative della FPG. Sono state

inoltre

avviate nuove collaborazioni che auspichiamo porteranno a delle pubblicazioni

per il 2022,

1. Diffusione della Riabilitazione visiva sul territotio nazionale. Di seguito gli

strumenti utilizzati in quanto utilf al processo di diffusione

1.1.

1.2.

1.3.

Utilizzo di uno strumento WEB realizzato dal Polo Nazionale per la raccolta
dati sui risultati della riabilitazione visiva e sull’'impatto positivo sulla qualita
della vita della persona ipovedente, mediante il questionario VA LV VFQ 48
validato per 'Italia (“Registro clinico dell’attivita di riabilitazione visiva e studio
osservazionale sulla validazione del questionario VA LV VFQ 48 in ambito
italiano”). Continua la raccolta nei due centri pilota, Careggi e Polo Nazionale,
e per il 2022 ¢ prevista un’analisi preliminare dei dati.

Continua la collaborazione con la Clinica Oculistica dell’'Universita G.
Drannunzio di Chieti-Pescara nell’ambito della convenzione per la creazione e
attivazione del centro di eccellenza per la riabilitazione visiva. .a cooperazione
¢ finalizzata all'implementazione nella ricerca clinica e nell’ innovazione

tecnologica.

E proseguito il lavoro di mappatura dei servizi pediatrici da parte del “Centro
di ricerca e diagnosi per la riabilitazione visiva per i bambini con deficit
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plurisensoriali (Ce.Di.Ri.Vi)”. E stato realizzato un questionario da inviare ai
diversi Centri sul territorio, specifici e non, che seguono i bambini con deficit
visivo e che accedono anche al CEDIRIVI. Attraverso il suddetto questionario
si otterranno entro la prima parte del 2022 informazioni piu precise per definire

ogni punto della rete che si sta creando.

Progetto “So Far So Near” con Istituto David Chiossone. Il ruolo del Polo in
questo progetto, coordinato dall’Istituto David Chiossone di Genova, sara
quello di supportare 1 partner nella creazione di percorsi di formazione a
distanza (FAD) su piattaforma dedicata, per operatori della riabilitazione visiva
in eta pediatrica.

2. Proporte e/o testare soluzioni tiabilitative innovative

2.1.

2.2.

2.3.

2.4.

2.5.

E stato completato a fine 2021 lo studio multicentrico nazionale ed
internazionale (con Canada, Messico e Brasile) finalizzato a testare il device
Orcam My Eyes 2.0 (Orcam Technologies) e a suggerire implementazioni dello

Stesso.

Ripresa della collaborazione con 'UO Continuita Assistenziale DH Geriatria,
PUOC di Oculistica della FPG e la Fondazione Bietti IRCCS riguardo lo studio
volto a valutare gli effetti della teleriabilitazione visiva in pazienti anziani che
presentano un mild cognitive impairment associato 0 meno a compromissione
visiva. I dati clinici e di funzionalita visiva sono arricchiti della componente
imaging di OCT e Angio-OCT.

E proseguita nel 2021 la collaborazione per trial clinici internazionali
sullimpiego della terapia genica in pazienti con compromissione visiva
conseguente a malattie genetiche oculari in collaborazione con I’'ambulatorio di
Oftalmologia genetica della UOC di Oculistica della FPG. Collegato a tale trial
¢ il progetto BIRDS (the Beat of IRD Stories) di medicina narrativa, il cui
obiettivo ¢ raccogliere 1 vissuti di persone con IRD associata al gene RPEG5,
dei loro famigliari e caregiver e dei loro curanti, con particolare attenzione alla

fase di pre-treatment.

Creazione di nuove ricerche per specifiche condizioni patologiche attraverso
'utilizzo della versione aggiornata di MP-3 (Nidek Technologies).

E continuato lo studio clinico “Nuovi paradigmi morfo-funzionali
nell'identificazione del danno precoce da glaucoma: target diagnostici per una
medicina personalizzata” con 'UOC di Oculistica della FPG. 1 primi dati
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analizzati ci hanno permesso di inviare un poster che ¢ stato accettato al
prossimo meeting dell’Association for Research in Vision and Ophthalmology
ARVO 2022.

Collaborazione con il Servizio di Psicologia Clinica della FPG, in particolare
con il gruppo degli psicologi che si occupano dell’Area Cronicita.

Partecipazione al Progetto di Nano retina il cui promotore ¢ 'UOC di
Oculistica della FPG. A fine 2021 ¢ iniziato il percorso riabilitativo presso il
Polo dei primi pazienti impiantati.

Accordo di collaborazione RAI sul progetto “Immagini potenziate ad alto
contrasto per persone ipovedenti” con [Dobiettivo di attivare una
sperimentazione tecnologica sulla generazione di contenuti televisivi 4K HDR
accessibili alle persone ipovedenti con lo scopo di migliorarne la visione. Nel
2021 ¢ stata allestita la postazione di test e sono stati reclutati 1 primi pazienti
che inizieranno la fase test nel 2022.

Progetto pilota multicentrico internazionale di cui il Polo Nazionale ¢ Centro
coordinatore in cui sono utilizzati due brevi questionari autosomministrabili di
screening per ansia e depressione per valutare “se e come” 'oculista utilizzi le
informazioni derivanti da tali questionari per modificare la propria pratica

clinica nei pazienti con malattie oculari croniche.

2.10. “Analisi morfo-funzionale e riabilitazione visiva nei soggetti affetti da

2.11.

Albinismo”. Indagine 1 cui obiettivi saranno quelli di descrivere la condizione
morfo-funzionale delle alterazioni retiniche a fini riabilitativi in pazienti affetti
da albinismo e di mettere in relazione le caratteristiche peculiari morfo-
funzionali dei pazienti albini con il grado di ipovisione e lintervento
riabilitativo necessario a superare le difficolta visive e psicologiche ad esse

correlate.

“Biofeedback rehabilitation in patients with central vision loss and binocular
inhibition”. Lo studio si propone di valutare 'effetto della riabilitazione BF
(Biofeedback) in pazienti con perdita della vista centrale e inibizione binoculare
e valutare l'eventuale vantaggio nel sottoporsi a questo allenamento del
controllo oculomotorio. Data la gravita del danno visivo in questi pazienti, ¢
importante valutare sia le modifiche delle funzioni visive (localizzazione e
stabilita del PRL: riferimento oculomotorio) sia gli effetti sulla visione

binoculare (somma/equita/inibizione) indotti attraverso la riabilitazione visiva.
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2.12. Development of an Italian network for eatrly visual function: diagnosis,
follow-up and research. Progetto a piu step approvato e finanziato gia dal 2015
dalla Fondazione Mariani. E stata approvata I'estensione del progetto al 2023
con l'obiettivo di creare una piattaforma con una formazione continua sulla

valutazione delle funzioni visive precoci.

2.13.  Valutazione precoce con test ECAB. L’attenzione ¢ spesso compromessa
nei bambini con deficit visivo ma ¢ difficile fare una diagnosi precisa prima
della scuola elementare. Il primo test per bambini tra i 3 e i 6 anni ¢ stato
validato da noi in italiano e utilizzato nei prematuri. I primi dati sui prematuri
saranno pubblicati nel 2022. Nel frattempo abbiamo iniziato a utilizzare questo
test nei bambini con deficit visivo lieve-moderato (visus >1/10) di origine
oculare, con il fine di comprendere quanto la difficolta visiva possa incidere

sullo sviluppo dell’attenzione. Il comitato etico ha approvato lo studio.

2.14. Efficacia del tavolino luminoso nella coordinazione oculo-manuale dei
bambini con CVI o deficit visivo da patologia oculare: proposta di riabilitazione
integrata. L’obiettivo di questo studio ¢ di verificare quanto possa essere
influente, nella riabilitazione di bambini con problematiche neuro-visive,
Pesperienza di attivita di precisione oculo-manuale eseguite con l'ausilio di un
tavolo luminoso. Saranno inclusi bambini di eta compresa tra 18 e 36 mesi. 11
comitato etico ha approvato lo studio ed ¢ iniziato il reclutamento dei bambini,
che continuera per tutto il 2022-2023.

2.15. Studi in corso sulla ROP

2.15.1. Studio RAINBOW ROP: Studio randomizzato controllato multicentrico
su scala mondiale per la valutazione dell’efficacia e della sicurezza
del Ranibizumab nel trattamento della Retinopatia della Prematurita vs.
trattamento laser convenzionale. Nel 2020 sono state completate le
valutazioni funzionali visive, oculistiche e dello sviluppo psicomotorio
previste per 1 3 anni di eta corretta. Lo studio ¢ entrato nella seconda
fase: follow up dei pazienti dai 2 ai 6 anni di eta. Un bambino ha gia
raggiunto 1 5 anni e ha completato il follow up nel 2021, gli altri bambini
arriveranno ai 5 anni nel 2022, ultima tappa per la valutazione dello

sviluppo psicomotorio.

2.15.2. Studio Fireflye: Studio randomizzato controllato multicentrico su scala
mondiale per la valutazione dell’efficacia e della sicurezza
di Aflibercept nel trattamento della Retinopatia della Prematurita vs.
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trattamento laser convenzionale. Lo studio ¢ nella fase del follow up che
durera fino ai 6 anni del paziente. Nel 2021 abbiamo eseguito la prima

valutazione cognitiva, ai 2 anni di eta corretta del paziente.

2.16. Prosegue il lavoro di digitalizzazione delle cartelle cliniche. Nel 2021 a tutti
1 pazienti che hanno avuto accesso al nostro Servizio ¢ stata aperta una cartella
digitalizzata, che comprende i dati del paziente ma anche 1 risultati delle
valutazioni eseguite e le relazioni e i certificati consegnati. Questo lavoro ha il
fine di realizzare ed implementare uno studio epidemiologico che raccolga la
fotografia del centro-sud Italia e che sia la base per una importante
pubblicazione, rilevante ai fini delle scelte di politica sanitaria.

2.17. Asfissia perinatale. Lo scopo dello studio ¢ quello di individuare segni
predittivi precoci di disabilita evolutiva mediante I'esecuzione di valutazioni
seriate, dalla nascita e fino ai 42 mesi di vita. Nel 2021 abbiamo iniziato ad

analizzare 1 dati preliminari, raccolti tra il 2020 e il 202, che saranno pubblicati
nel 2022.

5) Docenze e formazione
Docenze e attivita didattica

= Nel corso dell’anno 2021, sepput con le note limitazioni, gli

operatori del Polo Nazionale sono stati impegnati come
docenti in alcuni eventi dedicati alla menomazione visiva e alla
riabilitazione del soggetto adulto/bambino ipovedente. Si ¢
trattato di momenti di confronto e condivisione di esperienze,
volti anche a migliorare la propria pratica clinica e potenziare la formazione delle figure
professionali dedicate.

e Hsame neurologico del neonato e del lattante, Societa Italiana di Neonatologia,

Gruppo di studio Neurologia e Follow up 11- 12 giugno 2021.

e Il ruolo dello psicologo nella cura del paziente con IRD. Video pillole: IRD
Clinical &Genetics Academy, Novartis.

e Approvata l'attivazione di un Master universitario di I livello in “Ipovisione e
riabilitazione neurovisiva” presso 'Universita Cattolica del S. Cuore di Roma
per 'anno 2021-2022 e 2022-2023.
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Durante 'anno 2021 si ¢ continuato a dare ampio spazio alla formazione fornita
all'interno del Polo Nazionale a specializzandi, dottorandi o medici di diverse
specialita, per poter apprendere o migliorare le conoscenze in riabilitazione

visiva.

L’ iniziativa di scambio di video e consulti online con le famiglie, i terapisti e le
scuole ¢ proseguita nel 2021 per ridurre viaggi e riunioni in presenza per le
famiglie e gli operatori. Per garantire una diffusione piu ampia delle
informazioni utili a gestire al meglio il periodo delle limitazioni e la successiva
ripresa e delle novita in tema di riabilitazione visiva, si sono prodotti in maniera
costante contributi pubblicati sia sulla rivista Oftalmologia Sociale che sul sito
web Polo Nazionale/IAPB.

Partecipazione alla Giornata Mondiale della Vista 2021.

Partecipazioni a congressi e simposi

XXVII European Congress of Perinatal Medicine 14-17, luglio, 2021 Visual
impairment in high risk infants - Screening, treatments and rehabilitation
Master Universitario di II livello in Neonatologia - “Lo sviluppo delle funzioni
visive precoct” - 14 aprile 2021

Expert Panel Meeting del Progetto "Cost of Illness Edema Maculare
Diabetico" Marzo 2021, Societa HTA I'TALIA Stl

“Introduzione all’approccio multidisciplinare alle IRD”. Progetto IRD Clinical
Genetics Academy, luglio 2021

“Il ruolo dello psicologo nella cura del paziente con IRD”. Progetto IRD
Clinical Genetics Academy, luglio 2021

“Anxiety and depression in patients with chronic and degenerative eye diseases:
an explanatory survey.” XXII Congresso Nazionale AIP - sez. Clinica e
dinamica. Lecce 17-19, settembre 2021

“Patient Health Questionnaire-9 (PHQ-9) and Generalized Anxiety Disorder-7
(GAD-7) in the Ophthalmological care setting”. Fortini S., Turco S., Rellini E.,
Amore F., Mariotti S.P. National Center for the Prevention of Blindness and
Rehabilitation (WHOCC ITA-100). WHO Collaborating Centres Regional
Meeting: United Action for Better Health in Europe, 2-3 novembre 2021
“Utilizzo del’MMPI-2 nell’assessment dei pazienti candidati a chirurga
bariatrica”. Magurano M.R., Rellini E., Gonsalez Del Castillo A., Ranaldi C,,
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Oppo L., Chieffo D.P.R., Raffaelli M. XXIX Congresso Nazionale S.I.C.OB.
(6-8 ottobre2021)

e ‘Il Cost-of-illness dell’edema maculare diabetico in Italia”. Basile M., Calabro
G.E., Bandello F., Varano M., Castronovo G., Amore F., Melchiorre T.,
Cicchetti A. XTIV Congresso Nazionale Sihta, 26-29 ottobre 2021

e “Treinamento visual por biofeedback: Protocols e revisao da literatura.”
Congtresso de oftalmologia USP, 30 ottobre 2021, Virtual Meeting Sao Paulo,
Brazil

e “WHO/ICC on Low Vision with updates on implementation. Vision
rehabilitation from an international perspective.” American Academy of
Ophthalmology (AAO). Virtual meeting, 12-15 novembre 2021

e “Microperimetry biofeedback vision training. Indication, protocols and
perspectives”. USP Ophthalmology Congress 2021. 30 Novembre, 02 dicembre
2021, Virtual Meeting Sao Paulo, Brazil

SITUAZIONE ECONOMICA E FINANZIARIA

Provenienza delle risorse economiche

di seguito si riporta la composizione delle entrate in base alla loro provenienza

€ 2.381.704 Risorse Economiche

B Fondi Pubblici
M Raccolta 5 x mille

[ Altre entrate Istituzionali
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Fondi Pubblici

la parte maggiore delle risorse economiche pervenute all’Ente nel 2021 fanno
riferimento ai contributi incassati da Istituzioni Pubbliche per complessivi € 2.100.039.

In ottemperanza alla Legge 4 agosto 2017, n.124 comma 125 e seguenti, ogni anno
pubblichiamo sul nostro sito i fondi ricevuti dalla Pubblica Amministrazione, riportati
nella seguente tabella

Soggetto Erogante Somma Incassata data di Incasso Causale

contributo annuale per le attivita
istituzionali della Sezione Italiana
dell'Agenzia Internazionale per la
Prevenzione della Cecita ai sensi
della legge 284 del 1997 e
succ.modific. e integrazioni.

Ministero della Salute 1.064.482,29 € 09/04/2021

contributo annuale per le attivita
di funzionamento del Polo

Nazionale di servizi e ricerca per

la prevenzione della cecita e la
riabilitazione visiva degli
ipovedenti ai sensi della legge
248 del 2005 e succ.modific. e
integrazioni.

Ministero della Salute 357.520,00 € 13/04/2021

contributo annuale per le attivita
di funzionamento del Polo

Nazionale di servizi e ricerca per

la prevenzione della cecita e la
riabilitazione visiva degli
ipovedenti ai sensi della legge
248 del 2005 e succ.modific. e
integrazioni.

Ministero della Salute 595.927,71 € 13/04/2021

Contributo progetto screening
straordinario Prevenzione
Malattie Ottico Retiniche ai sensi
della legge 145/2018

Ministero della Salute 450.000,00 € 16/07/2021

Contributo per I'anno 2020
previsto per I'editoria speciale
periodica per non vedenti
Presidenza del Consiglio dei Ministri 6.038,00 € 17/12/2021 dall'art. 8 del decreto legge -23
Ottobre 1996,542 convertito
nella legge 23 dicembre 1996,
n.649
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5 per mille

Nella voce Raccolta 5x1.000 ¢ appostato il contributo complessivo pari ad € 10.092
ricevuto dall’Agenzia delle Entrate e relativo all’anno di imposta 2019. La Direzione
Nazionale nella seduta del 22 Dicembre 2021 ha deliberato di accantonare il residuo
dei fondi 5x 1000 per Euro 44.517,84, incluso l'ultimo contributo ricevuto, per spesare
1 progetti di prevenzione e riabilitazione visiva che interessano la fascia dei bambini.

Altre Entrate

Per il dettaglio sulle altre entrate sia istituzionali che generali si rinvia a quanto indicato
nel Bilancio Consuntivo 2021 pubblicato sul sito www.iapb.it

Utilizzo risorse economiche

Di seguito si riporta una sintesi delle spese sostenute al 31 Dicembre 2021 suddivise in
base alla loro destinazione.

€ 2.028.174 attivita di interesse generale

B Progetti
Ammortamenti
B Accantonamenti

M Oneri diversi di gestione

Nella voce Progetti ¢ compresa anche la spesa per il Personale interamente dedicato
alle attivita di interesse generale
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€ 181.956 Spese generali di funzionamento

= Servizi

= Ammortamenti

Schemi di Bilancio

Il presente bilancio d’esercizio costituito dallo stato patrimoniale e dal rendiconto
gestionale ¢ stato redatto nel rispetto di quanto previsto dal decreto legislativo 3 luglio
2017, n. 117, che disciplina il Codice del Terzo Settore (CTS), e dal Decreto del
Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali 5 marzo 2020 “Adozione della
modulistica di bilancio degli enti del Terzo settore”.

STATO PATRIMONIALE

Mod. A STATO PATRIMONIALE 31.12.2021 31.12.2020
ATTIVO

I - Immobilizzazioni immateriali

1) diritti di brevetto industriale e diritti di utilizzazione delle opere

dell'ingegno 11.354 9.122
7) altre 12.045 16.060
Totale immobilizzazioni immateriali 23.399 25.182

II - Immobilizzazioni materiali

1) terreni e fabbricati

1.1) Sede Istituzionale 1.532.686 1.523.121

Totale terreni e fabbricati 1.532.686 1.523.121
3) attrezzature 121.672 74.969
4) altri beni 22.566 18.592

5) immobilizzazioni in corso e acconti 6.802
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Totale immobilizzazioni matetiali 1.676.924 1.623.484
III - Immobilizzazioni finanziarie
Totale immobilizzazioni finanziarie 0 0
TOTALE IMMOBILIZZAZIONI 1.700.323 1.648.666
I - Rimanenze
1) materie prime, sussidiarie e di consumo 12.207
Totale rimanenze 12.207 0
II - Crediti
3) verso enti pubblici
esigibili entro 'esercizio successivo 5.059 5.059
Totale crediti verso enti pubblici 5.059 5.059
4) verso soggetti privati per contributi
esigibili entro I'esetcizio successivo 30.000 30.000
Totale crediti verso soggetti privati per contributi 30.000 30.000
9) crediti tributari
esigibili entro I'esercizio successivo 3.266 3.715
Totale crediti tributari 3.266 3.715
12) verso altri
esigibili entro I'esercizio successivo 298.769 276.269
Totale crediti verso altri 298.769 276.269
Totale crediti 337.094 315.044
III - Attivita finanziarie che non costituiscono immobilizzazioni
Totale attivitd finanziatie che non costituiscono immohpilizzazioni 0 0
IV - Disponibilita liquide
1) depositi bancari e postali 5.382.976 5.012.047
3) danaro e valori in cassa 2.930 3.827
Totale disponibiliti liquide 5.385.906 5.015.875
TOTALE ATTIVO CIRCOLANTE 5.735.207 5.330.918

TOTALE ATTIVO

7.447.224 6.989.911

PASSIVO 31.12.2021 31.12.2020
I - Fondo di dotazione dell'ente 5.539.888 5.126.138
II - Patrimonio vincolato

1) riserve vincolate per decisione degli organi istituzionali 10.092
Totale patrimonio vincolato 10.092 0
III - Patrimonio libero

1) riserve di utili o avanzi di gestione

Totale patrimonio libero 0 0
IV - Avanzo d'esercizio 120.000 413.750
TOTALE PATRIMONIO NETTO 5.669.980 5.539.888

3) altri 362.226 666.806
TOTALE FONDI PER RISCHI E ONERI 362.226 666.806
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7) debiti verso fornitori
esigibili entro I'esetcizio successivo 254.935 113.345
Totale debiti verso fornitori 254.935 113.345
9) debiti tributari
esigibili entro 'esercizio successivo 38.959 36.164
Totale debiti tributari 38.959 36.164
10) debiti verso istituti di previdenza e di sicurezza sociale
esigibili entro I'esercizio successivo 48.413 37.098
Totale debiti verso istituti di previdenza e di sicurezza sociale 48413 37.098
11) debiti verso dipendenti e collaboratori
esigibili entro 1'esercizio successivo 79.327 67.989
Totale debiti verso dipendenti e collaboratori 79.327 67.989
12) altri debiti
esigibili entro I'esercizio successivo 23.746 243
Totale altri debiti 23.746 243
Totale debiti 445.380 254.839

TOTALE PASSIVO

7.447.224

6.989.911

RENDICONTO GESTIONALE

RENDICONTO GESTIONALE

ONERI E COSTI

A) Costi e oneri da

PROVENTI E RICAVI
A) Ricavi, rendite e

proventi da

2) Setvizi 4) Erogazioni liberali 22.000
2.1) Progetti 5) Proventi del 5 per

Internazionali 20.322 29.730 | mille 10.092 25.211
2.2) Unita Mobili 6) Contributi da

Oftalmiche 20.050 21.969 | soggetti privati 39.671 228.221
2.3) Produzione 8) Contributi da enti

Materiale Divulgativo 46.272 58.697 | pubblici 2.100.039 2.472.989
2.4) Progetti e

Campagne di 10) Altri ticavi,

Prevenzione della Cecita 250.073 123.316 | rendite e proventi 218.423 207.078
2.5) Progetto Vista in

Salute 77.350 450.000 | 11) Rimanenze finali 12.207
2.6) Produzione e

Stampa Rivista 59.806 54.937

Agenzia Internazionale per la Prevenzione della Cecita-Sezione italiana
TAPB Italia onlus



bilancio sociale 2021

2.7) Linea Verde di

Consultazione Oculistica 26.574 25.894
2.8) Diversi 115.364 148.672
Totale Servizi 615.812 913.215

4) Personale
4.1) Presidenza

Nazionale 224.922 257.119
4.2) Polo Nazionale 912.183 772.495
4.3) Organi Collegiali 95.848 121.495

Totale Personale 1.232.953 1.151.109

5) Ammortamenti 20.544 168.448

6) Accantonamenti per

rischi ed oneri 145.420 100.000

7) Oneri diversi di

gestione 13.444 44.334

Totale 2.028.174 2.377.105 | Totale 2.380.432 2.955.499

B) Ricavi, rendite e
B) Costi e oneri da proventi da

2021 2020 2021 2020

Tomle | 0 0Tome | 0 0

C) Ricavi, rendite e
C) Costi e oneri da proventi da

2021 2020 2021 2020

Tole | 0|  0/Tomle | 0 o

D) Ricavi, rendite
D) Costi e oneri da e proventi da

1) Da rapporti
bancari

Totale

1) Su rapporti bancari 878 730
Totale 878 730

E) Costi e oneri di E) Proventi di

2) Altri proventi di
supporto generale

2) Setvizi 133.587 177141 83.340
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5) Ammortamenti 16.202 15.204

7) Altri oneri 31.289

Totale 181.078 192.345 | Totale 1.231 83.340
Totale

Totale oneri proventi e

e costi 2.210.130| 2.570.181 |ricavi 2.381.704| 3.038.875
Avanzo
d'esercizio
prima delle
imposte 171.574 468.694
Imposte 51.574 54.945
Avanzo
d'esercizio 120.000 413.750

Nonostante la pandemia Covid-19 ancora in corso nel 2021, 'Ente ha continuato a
svolgere la propria attivita istituzionale facendo anche un maggiore utilizzo di strumenti
digitali. In tale contesto, in virtu di un attento controllo e pianificazione dell’attivita
I’Ente ha comunque realizzato un avanzo di gestione e ha mantenuto gli equilibri
tinanziari.

ALTRE INFORMAZIONI

Contenziosi e controversie

Nel 2021 non sono state rilevate controversie che possano comportare condanne o
oneri pregiudizievoli di alcun genere per I’Ente.

Informazioni sulle riunioni della Direzione Nazionale

La Direzione Nazionale si ¢ riunita in modalita mista, presenza e videoconferenza, 6
volte, nel corso dell’anno. Il 26 maggio si ¢ insediata la nuova Direzione Nazionale,
composta da 7 componenti: 3 in rappresentanza dell’Unione Italiana dei Ciechi e degli
Ipovedenti, 3 della Societa Oftalmologica Italiana e 1 del Ministero della Salute.

Gli argomenti principali trattati nel corso delle riunioni della Direzione Nazionale sono:
la nomina dei vari organismi dell’ente, dal Comitato Scientifico Nazionale, al’Organo
di Controllo, alla Redazione della periodico edito da IAPB Italia, “Oftalmologia Sociale
— Rivista di Sanita Pubblica”; la ripresa della campagna di prevenzione delle malattie
ottico-retiniche Vista in Salute; le iniziative di prevenzione organizzate per la Giornata
Mondiale della Vista; il finanziamento dei progetti elaborati dalla strutture territoriali
per il progetto la prevenzione non va in vacanza; la ripresa della campagna di
prevenzione dei disturbi della vista negli alunni della scuola dell'infanzia e primaria,
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insieme alla predisposizione di un nuovo progetto destinato alla scuola in sostituzione
della precedente iniziativa “Arpi gli Occhi”; il finanziamento dell’ambulatorio oftalmico
in Togo; la partecipazione al bando di Ricerca “Ecosistemi per I'innovazione del
Mezzogiorno” in partenariato con ’Area di Sviluppo Industriale (ASI) di Caivano e il
Dipartimento Organi di Senso dell’Universita La Sapienza di Roma;

MONITORAGGIO SVOLTO DALI’ORGANO DI
CONTROLLO

L’Organo di Controllo durante il 2021 ha svolto anche la funzione di Revisione.

L’Organo di Controllo nel rispetto di quanto indicato all’art. 30 del D.Igs. 117/2017,
ha vigilato sull’osservanza dellalegge e dello statuto e sul rispetto dei principi di corretta
amministrazione, nonché sull’adeguatezza dell’assetto organizzativo, amministrativo e
contabile e sul suo concreto funzionamento.

Le verifiche e il monitoraggio sono state effettuate sia in presenza presso la sede sociale,
sia in videoconferenza con gli uffici amministrativi, allorquando le restrizioni imposte
dalla pandemia non hanno consentito gli spostamenti. I’Organo di Controllo ha
esercitato inoltre compiti di monitoraggio dell’osservanza delle finalita civiche,
solidaristiche e di utilita sociale e, in particolare, ha verificato con opportune
metodologie a campione il rispetto da parte dell’Ente delle disposizioni dettate dagli art.
5,6,7,8 del D.Igs. 117/2017.

Gli accertamenti svolti dall’organo di controllo ai fini del riscontro della conformita alle
previsioni inderogabili delle linee guida per la redazione del Bilancio Sociale hanno
riguardato in particolare, la rispondenza della struttura del Bilancio Sociale alle Linee
Guida previste dal DM del 4 luglio 2019 del Ministero della Salute e delle Politiche
Sociali.

Ad esito delle verifiche condotte, considerate le evidenze acquisite, nessun elemento
pervenuto all’attenzione dell’Organo di controllo ¢ tale da indurre a ritenere che il
Bilancio Sociale non sia stato redatto, in tutti gli aspetti significativi, in conformita con
le linee guida che ne stabiliscono le modalita di predisposizione.
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PER AMORE DELLA VISTA

IAPB ITALIA ONLUS

Agenzia Internazionale

per la Prevenzione della Cecita
Sezione ltaliana

Via U. Biancamano, 25 - 00185 Roma
Tel.: +39 06.36004929 - Fax: +39 06.36086880
sezione.italiana@iapb.it - www.iapb.it

Numero Verde di consultazione oculistica
gratuita attivo dal lunedi al venerdi,
dalle 10:00 alle 13:00.

Numero Verde

800-06 85 06 |
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