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VIVI SENZA
MACCHIA.

Metti in chiaro la tua vista!

Il glaucoma & una malattia dell’occhio che non da sintomi se non in fase avanzata, quando
i danni non sono piu recuperabili. Se viene scoperto in tempo, la cecita puo essere evitata.

Effettua una visita da un medico oculista, non rimandare!

12-18 MARZO 2023
SETTIMANA MONDIALE
DEL GLAUCOMA

Promossa dall’Agenzia Internazionale
per la Prevenzione della Cecita - |APB Italia Onlus

Numero Verde

Consultazione
oculistica gratuita attiva
dal lunedi al venerdi,
dalle 10:00 alle 13:00.




COVER STORY

a cura di IAPB Italia Onlus

CIVEDIAMO A CORVIALE

Breve intervista alla Dottoressa lannucci, responsabile dell'equipe medica presente
al progetto “Ci vediamo a Corviale’, nato per aiutare pazienti meno abbienti a ottenere

unassistenza oculistica migliore

isita oculistica e occhiali da vista gratis: il servizio
messo a disposizione per gli abitanti di Corviale.
“Ci vediamo a Corviale” ¢ il progetto di IAPB ltalia Onlus e
della Fondazione OneSight Essilorluxottica Italia, comin-
ciato il 3 maggio all'interno del Centro Polivalente Nicoletta
Campanella e presente a Corviale fino al 28 giugno 2023.

Come si sviluppa il progetto?

Il servizio offerto alla popolazione € una visita oculistica
completa con conseguente donazione di occhiali quando
necessario, tutto a titolo gratuito. Alle visite possono ac-
cedere pazienti di qualsiasi eta, I'unica condizione & che
siano residenti a Corviale.

L'iniziativa, di per sé, si articola in diversi livelli: a tutti i
pazienti viene offerta una visita oculistica completa; a chi
si rivelasse necessario viene offerto un secondo livello di
assistenza per eventuali patologie riscontrate durante la
visita. Questo viene garantito dalle strutture universitarie e
di ricerca che hanno aderito all’iniziativa: presenti all’attivo
troviamo I'Universita di Roma La Sapienza, I'Universita di
Roma Tor Vergata e 'IRCCS G.B. Bietti. Allo stesso tem-
po, si raccoglieranno e si elaboreranno dati utili a ricostru-
ire lo stile di vita, la salute visiva e lo stato di educazione
sanitaria oculistica dei residenti a Corviale.

Quali sono i valori alla base dell’iniziativa?

Il progetto € nato dalla collaborazione tra IAPB ltalia On-
lus e la Fondazione OneSight EssilorLuxottica, un vero
€ proprio punto di unione di due realta estremamente atti-
ve nel campo della prevenzione visiva. Onesight ha come
obiettivo I'abbattimento della mancata correzione del vi-
zio refrattivo, terza causa al mondo di menomazione visi-
va. Da qui I'idea di regalare occhiali da vista a tutti coloro
che non possono permetterselo, avendo le lenti correttive
un costo, la maggior parte delle volte, molto elevato.
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In che modo IAPB ltalia Onlus partecipa all’iniziativa?
IAPB ltalia ha a cuore la sensibilizzazione della popolazio-
ne e delle autorita competenti sulle tematiche della salute
degli occhi e sull'importanza della prevenzione visiva per
la tutela della vista della popolazione.

Per questo ha coinvolto attivamente la prima e la seconda
Universita di Roma, La Sapienza e Tor Vergata, per I'ela-
borazione dei dati raccolti durante il progetto, al fine di
ottenere delle evidenze valide sul bisogno di assistenza e
cura oculistica nelle periferie cittadine.

Il protocollo della visita prevede, infatti, la somministra-
zione di un questionario che serve a indagare la generale
consapevolezza sulle malattie oculari e le fonti da cui i
pazienti attingono informazioni sulla salute dei loro occhi.
L’Universita di Roma Tor Vergata, inoltre, sottoporra a
screening i pazienti che presentano determinati fattori
di rischio per I'insorgenza del glaucoma: in una giornata
prefissata, verra fatto un esame OCT con uno specifico
modulo di indagine. | pazienti che risulteranno sospetti
saranno poi mandati al Programma Aziendale per il tratta-
mento del Glaucoma presso il Policlinico Tor Vergata, per
ulteriori accertamenti e cure.

Il team di professionisti presenti a Corviale da quali
figure € composto?

Ogni giorno ci sono due oculisti, due ortottisti, un ottico
e il personale dedito all’accoglienza. Lo spazio concesso
all'iniziativa da parte del Municipio Xl & stato trasformato
in un vero e proprio ambulatorio grazie al contributo di
IAPB ltalia e Fondazione OneSight. Al suo interno sono
state create sale d’attesa per i pazienti, sale apposite per
oculisti, ortottisti e ottici e sale dedicate al’OCT. | residenti
di Corviale che aderiscono all’iniziativa vengono valutati
con gli stessi strumenti e le stesse procedure che trove-
rebbero in uno studio o in ospedale.
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STORIE DI SALUTE VISIVA,
INCLUSIONE E SALUTE PUBBLICA

I principali valori che guidano la mission di IAPB ltalia On-
lus sono la prevenzione e la sensibilizzazione. Essere vicini ai
cittadini é per noi una priorita, sia all’interno delle strutture
ospedaliere e di ricerca che nel territorio. Per questo, troverete
nel nuovo numero molte storie di persone reali, a cui ci siamo
awvvicinali per garantire accesso a esami, cure e trattamenti. Ne é
un esempio la bellissima iniziativa “Ct vediamo a Corviale” che
ha portato gli oculisti IAPB Italia Onlus in un quartiere diffi-
coltoso di Roma, per svolgere visite gratuite e offrire occhiali, in
collaborazione con la Fondazione OneSight Essilor Luxottica.
La prevenzione e la sensibilizzazione sono anche il cuore del con-
giunto AMGO-UICI che si terra a Cagliari il 15 e 16 Settembre
2023, che vi raccontiamo tramite la testimonianza del Presiden-
te Nazionale - Unione Italiana Ciechi dott. Barbuto Mario e di

uno degli organizzatori, il dott. Bartolomei Federico.

Troverete anche un resoconto del Convegno SOI Societa Oftal-
mologica Italiana che, tramite Uarticolo a firma del dott. Pio-

vella Maiteo, ha permesso di riflettere sull’innovazione degli
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strumenti tecnologici e sulla gestione delle troppo lunghe liste
di attesa. Il 18 e 19 marzo, inolire, si é tenuto a Firenze il X
Congresso Nazionale della societa scientifica PRISMA - Profes-
sionisti Riabilitazione Ipovisione Studio Malattie Associate, che
ct viene raccontato dalla dott.ssa Silvestri Valeria e dalla dott.

ssa Guidobaldi Margerita, ortottiste e assistenti in oftalmologia.

Molte altre pagine di questo numero sono dedicate all’importan-
za dell’attenzione al paziente e alle sue esigenze: dagli screening
in Lombardia fino al Consenso informato in oftalmologia, arti-
colo scientifico che ha scritto per noi avvocato Antonio Serpetti
di Querciara, esperto di diritto delle assicurazioni, alla respon-

sabilita medica e sanitaria.

Tante storie e testimonianze di professionisti e di pazienti vi fa-

ranno compagnia per questo secondo numero dell’anno.

Buona lettura!

La redazione
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A cura di IAPB Italia Onlus

RICONFERMATA LA
COLLABORAZIONETRAOMS E
POLO NAZIONALE IPOVISIONE

Un mandato rinnovato per la quarta volta, che vede il Polo Nazionale agire in prima linea per la

prevenzione e la cura della cecita e dell'ipovisione

| Polo Nazionale Ipovisione e Riabilitazione Visi-
va- IAPB Italia Onlus ha ricevuto dall’Organizzazione
Mondiale della Sanita (OMS) il quarto mandato come
Collaborating Center per la Prevenzione della Cecita e la
Riabilitazione Visiva.

Un riconoscimento estremamente importante per il Polo
Nazionale che negli ultimi anni ha fissato degli standard
riconosciuti a livello internazionale per I'’erogazione
delle cure e la formazione degli operatori sanitari per
la riabilitazione visiva. Standard pensati per essere ap-
plicati nelle diverse nazioni e quindi differenziati sia in
base all’asset socioeconomico di ogni singolo Paese
che sull’eta dei pazienti, al fine di massimizzare i risultati.
Presso il Polo, ospitato dal Policlinico Universitario
Agostino Gemelli di Roma, adulti e bambini vengono
seguiti con dedizione per il perseguimento di due obiet-
tivi fondamentali: addestrare il residuo visivo e riconqui-
stare autonomia attraverso I'utilizzo degli ausili elettro-
nici, ottici e le varie tecniche di orientamento. Inoltre,
viene garantito 'adeguato supporto psicologico a tutti
coloro che intraprendono il percorso riabilitativo, poi-
ché la perdita della vista e fonte di enorme dolore e solo
attraverso I'accettazione si pud portare a termine una
terapia di miglioramento. Per i bambini € garantito I'ap-

porto di un team di neuropsichiatri infantili. Visitando il
Polo il Ministro per le Disabilita Alessandra Locatelli ha
dichiarato: “ll Polo Nazionale Ipovisione e Riabilitazione
Visiva & un’eccellenza e un punto di riferimento per tante
famiglie. Il grande lavoro svolto dal Polo, in sinergia con
enti e professionisti, assicura servizi efficaci in grado di
accompagnare le persone con disabilita visiva a miglio-
rare la loro qualita di vita, anche quando le diagnosi sono
complesse e i decorsi molto complicati da gestire”.
Secondo Mario Barbuto, presidente IAPB Italia Onlus
“prevenire la cecita € la prima e piu efficace terapia. Es-
sere accanto alle famiglie dei bambini che necessitano
di cure, assistenza e riabilitazione — ha aggiunto - costi-
tuisce un atto di civilta e d’amore che siamo sicuri anche
il Ministro condividera”. Cecita e ipovisione sono gravi
problemi personali e sociali, il loro impatto crea un no-
tevole danno all’autonomia individuale e all’economia.
Per questo la prevenzione e la riabilitazione sono una
missione di salute pubblica. A questo IAPB Italia Onlus
risponde con una forte attivita di comunicazione per pro-
muovere la prevenzione, poiché & solo attraverso la visi-
ta oculistica regolare che le malattie degenerative pos-
sono essere diagnosticate e curate in tempo. Per questo
la visita resta la migliore forma di prevenzione.
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Filippo Amore, Medico Oculista, direttore del Polo Nazionale di Servizi e Ricerca per la Prevenzione della Cecita e la Riabilita-

zione Visiva degli Ipovedenti

Stefania Fortini, Psicologa, Psicoterapeuta e Vicedirettore del Polo Nazionale di Servizi e Ricerca per la Prevenzione della Ceci-

ta e la Riabilitazione Visiva degli Ipovedentt

Simona Turco, Medico Oculista, coordinatore scientifico del Polo Nazionale di Servizi e Ricerca per la Prevenzione della Cecita e

la Riabilitazione Visiva degli Ipovedenti

UN LUNGO PERCORSO
DI RICERCA E INNOVAZIONE

Un successo che arriva alla sua quarta riconferma consecutiva. La riflessione di due dottoresse

presenti fin dall'inizio

~ di questi giorni una mail attesa e “temuta” allo stesso

tempo: ufficialmente per il quadriennio 2023-2027,
il Polo Nazionale Ipovisione &€ confermato per la quarta
volta di seguito WHOCC, Centro di Collaborazione
OMS. Per tutti noi € un motivo di immenso orgoglio,
se pensiamo che il primo mandato & datato 2013. Una
circostanza non comune questa. Cosi come “eccezio-
nali” erano i termini e la specifica della designation: era
la prima volta che 'OMS nominava un suo Centro di
Collaborazione per la riabilitazione visiva. Un impegno
importante, una responsabilita grande per noi che ave-
vamo iniziato a lavorare in riabilitazione visiva dal 2008,
quando il Polo Nazionale Ipovisione diventd una realta
operativa a tutti gli effetti all'interno del Policlinico Ge-
melli di Roma. Abbiamo avuto una guida d’eccezione, il
dott. Silvio Paolo Mariotti, oculista e Senior Officer WHO
a Ginevra, sempre disponibile e sollecito a chiarire i no-
stri dubbi e a illuminarci su aspetti e tematiche che non
rientravano propriamente nel nostro background profes-
sionale. Uno stimolo costruttivo costante che ci ha per-
messo di ragionare in termini di “visione internazionale”.
L’elemento innovativo da cui tutto & partito e attorno
cui si sono definite le attivita come WHOCC (i TOR o
Term Of Reference della nomenclatura ufficiale) € il mo-
dello biopsicosociale di presa in carico dell’individuo,
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I’approccio alla persona e non al malato, che noi
oculisti abbiamo imparato a conoscere e ad apprezzare
dal mondo della psicologia. Lintervento multidiscipli-
nare & stato da sempre il modello di cura adottato dal
Polo, perché sin dall’inizio & stato presente all’interno
dell’equipe, uno psicologo che parlava di un “nuovo”
approccio di prendersi cura della persona. Il sogget-
to da riabilitare, affinché il percorso riabilitativo risulti
efficace, va considerato nella sua interezza, nella sua
globalita. Da qui si & partiti con i TOR del primo triennio.
Innanzitutto, produrre un libro bianco sullo stato del-
la riabilitazione visiva in Italia €, a seguire, organizzare
una International Consensus Conference per definire
gli standard della riabilitazione visiva. A motivo del-
la richiesta, una situazione di fatto ben definita. Fino a
quel momento non esisteva un’omogeneita di tratta-
mento: tanti professionisti, tanti esperti in riabilitazione
visiva, ma mancava un linguaggio comune, un approc-
cio condiviso alla riabilitazione visiva. Da qui la difficol-
ta da parte del’lOMS di fornire una risposta ai governi
nazionali quando sollecitati ad avviare politiche rivolte
alla riabilitazione visiva.

Dal 2013 fino al 2015 il Polo Nazionale Ipovisione ha
coordinato un lavoro internazionale, identificando i re-
ferenti per ciascuna delle 6 Regioni OMS, favorendo
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la creazione di gruppi di lavoro, producendo materia-
le a supporto e templates operativi in vista dell’evento
conclusivo, I'International Consensus Conference on
Vision Rehabilitation che ebbe luogo a Roma dal 9 al
12 dicembre 2015. Al’'evento presero parte oltre 70
esperti internazionali in ipovisione e riabilitazione
visiva in rappresentanza di tutte le regioni OMS e di
tutte le figure professionali del percorso riabilitativo:
oculisti, ortottisti, psicologi, neuropsichiatri infantili, op-
tometristi, ottici, tiflologi, terapisti occupazionali, istrut-
tori di orientamento e mobilita e autonomia personale,
rappresentanti di organizzazioni internazionali, di enti
non governativi, di associazioni di pazienti.

Due le caratteristiche principali degli Standard sulla ri-

abilitazione visiva:

A. Adeguare la riabilitazione ai differenti setting di
intervento socio-sanitario del’lOMS (Low Income
Countries, Middle Income Countries, High Income
Countires) incrementando la complessita dell’inter-
vento passando dal livello primario di base a quello
terziario, assicurandone sempre la qualita;

B. Differenziare 'equipe e il tipo di intervento a se-
conda dell’eta del soggetto, quindi equipes de-
dicate al soggetto adulto ed equipes dedicate al
soggetto in eta evolutiva poiche il bambino non &
un adulto in miniatura ma necessita di operatori,
competenze, tipi e modalita di intervento dedicati.

Vennero definiti il what, “cosa fare”, il where, “dove

10
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fare”, ’how, “come fare”, ma emerse il punto debole
della catena: who, “chi”, aveva le competenze, la for-
mazione adeguata, specifica, quale il background for-
mativo del riabilitatore visivo?

E stato questo uno dei TOR della prima redesignation:
sviluppare i curricula formativi delle diverse figure che
ruotano attorno al soggetto da riabilitare, sia per I'a-
dulto che per I’eta evolutiva. Anche in questo caso il
ruolo del Polo Nazionale Ipovisione & stato coordinare
un lavoro internazionale individuando gli esperti, for-
nendo materiale a supporto, in termini di background
documents e templates, ed organizzare il momento
conclusivo del consenso. Non & stato semplice portare
a termine questo TOR, a conferma dell’esigenza che ne
era alla base: pochi esperti in formazione, soprattutto
per quanto attiene gli aspetti psicologici. L’inizio della
pandemia Covid-19 appena esplosa (marzo 2020) ci
ha portati a una repentina riorganizzazione dell’even-
to finale previsto in presenza e convertito in due tele-
conferences. Secondo la prassi consolidata si sono
prodotti curricula formativi per gli operatori dedicati
all’adulto e all’eta evolutiva, differenziati sulla base del
contesto socio-sanitario di attivita.

Secondo TOR del triennio 2017-2020: diffondere gli
Standard della riabilitazione visiva attraverso la parte-
cipazione a eventi internazionali e facilitare la creazione
di una rete internazionale di esperti.

Il terzo TOR, abbastanza innovativo, allargava gli oriz-
zonti operativi ed aveva come obiettivo studiare “se e
come” gli oculisti che hanno in cura pazienti con malat-
tie oculari croniche tengano in considerazione i disturbi
dell’umore, ossia ansia e depressione nella loro pratica
clinica giornaliera. Una spinta a riflettere per favorire il
cambiamento rispetto a una routine consolidata. |l Polo
Nazionale ha coordinato un progetto multicentrico in-
ternazionale arruolando complessivamente 10 Centri
satellite. La pandemia ha portato a qualche defezione
e comunque rallentato I'intero processo che ha visto la
sua conclusione nel 2022 e i cui risultati sono in parte
gia pubbilicati, in parte in procinto di esserlo.
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La seconda redesignation per il triennio 2020-2023 ha
previsto delle attivita, alcune da intendersi come la na-
turale prosecuzione degli International Standard, altre
di altro respiro. Attraverso la collaborazione con il Re-
gno del Marocco, il Polo Nazionale Ipovisione ha fa-
vorito I’avvio di due servizi di riabilitazione visiva. Infatti,
ha fornito la strumentazione essenziale e ha formato i
riabilitatori attraverso un programma didattico che ha
previsto una formazione teorica a distanza ed un adde-
stramento in loco.

Nel triennio appena concluso & continuata la “politica”
di ampliamento della sfera di interesse. Uno studio del
tutto innovativo volto a valutare la possibile efficacia di
un trattamento di teleriabilitazione nell’arrestare o ral-
lentare la progressione del mild cognitive impairment
sfruttando due “opportunita”. La prima € la riserva co-
gnitiva nei soggetti con un quadro iniziale di decadi-
mento cognitivo, I'altra la piattaforma di riabilitazione a
distanza in uso ormai da anni al Polo Nazionale Ipovi-
sione. Esiste un razionale consistente per ipotizzare un
utilizzo di questa, che € una piattaforma di riabilitazione
visiva, in soggetti con iniziale decadimento cognitivo
anche in assenza di deficit visivo.

Il lavoro del quadriennio 2023-2027 e abbastanza arti-
colato e differenziato. Sara, infatti, in parte di continuita
con gli Standard della riabilitazione visiva, in partico-
lare per le attivita volte a favorire lo sviluppo dei ser-
vizi di riabilitazione visiva rendendoli parte integrante
del percorso di eye care, di cura oftalmologica. Pro-
seguira anche I'attenzione verso i disturbi dell’umore
ansia e depressione legati alla minorazione visiva che
colpiscono non solo il soggetto ipovedente ma, come
ormai & accertato, anche i loro caregivers. Sara, pero,
anche di innovazione perché ci si occupera di racco-
gliere evidenze sulle nuove possibilita di trattamento ed
intervento in termini di assistenza a distanza e impiego
di nuovi ausili digitali, per raggiungere e riabilitare un
numero sempre maggiore di persone ipovedenti, mi-
gliorare la loro qualita di vita e favorire il benessere in-
dividuale.
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SPECIALE POLO

A cura di IAPB Italia Onlus

LA VITA VISTA ATTRAVERSO
ILBUCO DELLA SERRATURA

Cosa accade a chi perde la vista e come ci si abitua a una condizione nuova?
Il racconto dell' "equilibrista” Marco Marcon, paziente del Polo Nazionale Ipovisione

Nel suo racconto si definisce “un equilibrista”. Ci
puo raccontare di come la sua vita sia cambiata?
Ho vissuto nei mitici anni '60, in una zona di perife-
ria dove si giocava a pallone nei prati, le sere d’estate
c’erano le lucciole e la strada diventava per noi bam-
bini un parco giochi meraviglioso. Era la mattina di
Pasqua quando mi sono svegliato e non vedevo piu
nulla, non riuscivo a capire neanche dove fosse il gior-
nalino di Topolino che tanto volevo leggere. Sono stati
momenti difficili, soprattutto perché avevo solo cinque
anni quando € cominciata la mia vita al buio, o quasi.
Dopo sei mesi di totale oscurita, intravidi un’ombra ma
il mio campo visivo era diventato minuscolo e attual-
mente & il 2% rispetto a quello normale.

Come tutti nella vita, le mie scelte e le mie aspirazioni
hanno dovuto fare i conti con il periodo storico, il luo-
go di provenienza e la famiglia, ma anche e soprattut-
to con la mia vista. Ho imparato a vivere guardando
il mondo attraverso un buco della serratura, come un
equilibrista che cammina su un filo. Non nascondo che
all'inizio e stata dura, sono caduto innumerevoli volte,
perso tre denti, tante sbucciature sulle ginocchia, due
piedi rotti, ma non ho mai mollato.

Ho imparato a gestire i miei limiti e a non essere giudi-
cato per questo.

Si tende a pensare all’ipovisione e alla cecita come
un elemento centrale nella vita di chi ne & affetto.
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Esistono diverse modalita di adattamento quando
insorge una malattia: il soggetto che si adegua alla
sua condizione o la patologia che si adegua alla vita
del paziente. Lei come ha agito nel suo percorso di
crescita?

Avere delle limitazioni visive indubbiamente € un pro-
blema, ma questo diventa enorme se invece di adattar-
si alla propria condizione ci si focalizza solo su quello
che “avrei potuto fare” piuttosto che su “quello che
posso fare lo stesso”. Nel mio caso, il primo passo &
stato accettare il mio nuovo modo di vedere per poi
viverlo con consapevolezza nei suoi limiti, cosi non mi
ha condizionato piu di tanto. Dopo una prima fase di
accettazione e adattamento mi sono adeguato alla
malattia considerandola semplicemente come una mia
caratteristica.

Ogni giorno, ogni ora, ogni minuto i miei limiti fanno
parte di me e per questo per affrontarli al meglio li
devo accettare, ma non li considero come un proble-
ma, solo come un qualcosa di mio con cui devo con-
vivere senza scelta. Naturalmente i problemi ci sono e
li ho vissuti in modo diverso in relazione anche all’eta:
un bambino ha pensieri e problemi diversi da quelli di
un adolescente, questi li ha diversi da un uomo adulto
€ poi da un anziano.

Ogni eta ti pone davanti a un pezzetto di vita diver-
so dagli altri e quello che & importate da bambino, poi
diventa superfluo piu avanti. Per dare una idea: da
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bambino la vista mi impediva di fare qualche gioco, da
grande di guidare.

Come la percepiscono gli altri? Quali sono i com-
portamenti esterni in cui incorre maggiormente?
Gli altri mi percepiscono semplicemente per come mi
presento, allegro nel momento in cui lo sono, triste
quando capita; in realta non me ne preoccupo troppo.
Con qualcuno mi apro piu facilmente rispetto ad altri,
ma io rimango lo stesso, indipendentemente da come
vengo percepito. Naturalmente ci sono persone sensi-
bili in grado di capirti, darti coraggio, amicizia e amo-
re, altre, invece, che & meglio evitare. Ma questo puo
capitare a tutti. In ogni caso, non sono solito parlare
dei miei limiti per lamentarmi e per ottenere maggiore
attenzione dalle persone che mi circondano; se mirac-
conto e solo per consentire a chi mi sta vicino di capire
meglio le mie caratteristiche.

Come mai ha cominciato un percorso di riabilitazio-
ne visiva? Cosa le ha donato?

Il percorso di riabilitazione visiva, nel mio caso, € inizia-
to nel momento stesso in cui mi sono ammalato e com-
pletamente da autodidatta. |l capire come vivere meglio
non mi € sembrata una scelta, ma solo una necessita.
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Momento per momento, mi sono allenato, e mi alleno
ancora, per essere libero e sfrutto tutti i miei sensi, cosi
facendo ho acquisito una certa autonomia. Possiamo
dire che essendo costretto a camminare sopra un filo
appeso tra due grattacieli, mi sono allenato cosi tanto
da diventare un eccellente equilibrista che si muove
con naturalezza e senza paura del vuoto.

Il mio percorso presso il Polo Nazionale Ipovisione mi
ha permesso di conoscere meglio la mia patologia e la
condizione che ne deriva. Ho sicuramente affinato le
mie tecniche di autonomia.

Ma non tutto dipende da noi: anche se riesco a muo-
vermi con una certa naturalezza, non posso farlo al
meglio se gli altri non prestano attenzione ai problemi
di chi non vede o ci vede poco. In tal senso sarebbe
utile, oltre che aiutare le persone a seguire un percorso
di riabilitazione, cercare di educare tutti a rispettare
i limiti degli altri: progettare case o edifici che siano
accessibili, un parco senza barriere architettoniche o
anche solo un bar o un negozio.

Del semplice rispetto che pud trovarsi in piccoli gesti,
come magari il non parcheggiare sul marciapiede cosi
che io e tutti gli altri che loro malgrado “vedono attra-
verso il buco di una serratura” possano camminare
senza trovare ostacoli.
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A cura di IAPB Italia Onlus

PATOLOGIE CRONICHE
E SALUTE PSICOLOGICA:
COSA ACCADE AL CAREGIVER?

Non solo i malati, ma anche chi se ne prende cura: il supporto psicologico e fondamentale per
chiunque sitrovi ad affrontare i cambiamenti di una patologia cronica

uando insorge una malattia che ha risvolti cronici
qul paziente, la sua intera esistenza cambia. Cio
che ¢ stato prima della diagnosi si sgretola e una nuova
realta prende il posto delle abitudini.
Il supporto psicologico diventa, quindi, necessario in
qualsiasi processo di accettazione della patologia.
Questa, la tematica principale portata all’evento “L’in-
tervento psicologico nel mondo dell’ipovisione” or-
ganizzato dall’Osservatorio di Psicologia in cronicita
dell’Ordine degli Psicologi del Lazio in collaborazione
con il Polo Nazionale di Servizi e Ricerca per la Preven-
zione della Cecita e la Riabilitazione Visiva, tenutosi il
giorno 22 Marzo 2023. | cambiamenti, pero, non sono
limitati al soggetto interessato ma si espandono sull’in-
tero nucleo di persone a lui vicine, ricadendo soprattut-
to sul “caregiver”, ossia la persona che si prende cura
direttamente del malato. Ma chi € il caregiver e cosa
succede alla sua salute psicologica nel momento in cui
deve affrontare una malattia cronica?
Ne parla la Dottoressa Mara Lastretti, coordinatrice
e consigliera dell’Osservatorio di psicologia in cronicita
dell’Ordine degli Psicologi del Lazio.

Dovendo fare un quadro descrittivo, chi ¢ il caregiver?

Il "caregiver" € la persona che si prende cura del sog-
getto a cui é stata diagnosticata una patologia, cronica
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la maggior parte delle volte, subendo involontariamente
dei cambiamenti nella propria sfera privata e pubblica.
Molto spesso, le persone che si occupano dei malati
vengono identificati come “eroi” ma non & cosi semplice,
la situazione di cronicita € un evento totalmente casuale
che genera un forte shock emotivo sia per chi ne € af-
fetto sia per chi ne subisce le conseguenze secondarie.
Il caregiver prende le onde d’urto della patologia e su-
bisce uno stravolgimento della propria vita esattamen-
te come la persona malata. Immaginiamo, ad esempio,
un genitore a cui viene detto che il proprio figlio soffra
di una patologia cronica, come puo essere il diabete o
I’ipovisione: la sua vita, da quel momento in poi, si svol-
gera prevalentemente in funzione della sopravvivenza
del bambino; al contrario, molto spesso, possono es-
sere anche gli stessi figli a dover diventare caregiver del
genitore provocando un completo ribaltamento dei ruoli
con non poche difficolta emotive. Non dimentichiamo,
inoltre, che i caregiver devono occuparsi anche di tut-
ta la parte burocratico-sanitaria, impiegando molto del
proprio tempo alla tutela della salute altrui. E un lavoro a
tempo pieno sotto tutti i punti di vista.

Lei ha parlato di figli che diventano genitori dei pro-
pri genitori. Nel momento in cui cid accade, cosa
succede a livello psicologico?
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Avviene un ribaltamento nei ruoli. Nella nostra vita,
rapportandoci con le figure genitoriali, attraversiamo
diverse fasi: all’inizio i genitori vengono considerati dei
supereroi che proteggono e fanno crescere; segue la
fase della differenziazione, quindi I'adolescenza, ossia
quando il figlio comincia a contestare le personalita dei
genitori creandosi una propria identita, che lo portera
poi all’eta adulta. A un certo punto della vita, avviene,
perod, un ribaltamento della situazione: i genitori comin-
ciano a invecchiare e a essere richiedenti di cure. Mol-
ti la chiamano la fase della “restituzione”, il momento
in cui restituisco letteralmente ai miei genitori cid che
mi hanno dato quando ero bambino; & qui che i figli si
scoprono dei veri combattenti, imparando a fare i ge-
nitori dei propri genitori, prendendo sulle proprie spalle
il peso di decisioni importanti, sia per la propria vita
che per quella della madre o del padre. Basti pensare a
tutte le persone che si trovano a dover lasciare i propri
cari in delle strutture apposite, come possono essere le
RSA: & un peso psicologico da non sottovalutare, una
scelta difficile che comporta molto stress emotivo.

Focalizzandoci, invece, sul mondo dell’ipovisione,
questa puo essere il frutto di malattie degenerative
come ad esempio il diabete. Come si puo gestire ali-
vello psicologico la concomitanza di due malattie sia
perquantoriguardaipazientiche periloro caregiver?
E fondamentale entrare nell’ottica che la prevenzione
psicologica sia necessaria nel momento in cui vie-
ne diagnosticata una qualsiasi patologia cronica che,
come succede spesso, potrebbe avere ulteriori riscon-
tri e modifiche sulla salute generale dell’individuo: esi-
stono fragilita e complicanze che possono accentuarsi
nel momento in cui si presentano delle nuove difficolta
da affrontare. Bisogna, necessariamente, lavorare sul
concetto dei “brutti momenti”, che devono sempre es-
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sere percepiti come passeggeri e non di routine, poiché
si & sempre in tempo per riprendere in mano la propria
storia, riscriverla e lavorarci su. Se il paziente, e con lui
il caregiver, ha un supporto psicologico € in grado di
contenere i momenti di sconforto e trovare la forza di
andare avanti. Molto importante € leggere la storia delle
persone, comprendere in che punto si € rotto il mecca-
nismo e provare ad aggiustarlo con la terapia. Quando
avviene una diagnosi nella diagnosi, a livello psicologi-
co il peso raddoppia € I’equipe medica deve lavorare in
maniera sartoriale al fine di cucire su misura la terapia
perfetta che sostenga il soggetto in tutti gli aspetti della
sua esistenza. Bisogna lavorare sulla parte “sana” delle
persone per farla diventare il punto focale di ripartenza.

Puod raccontarmi un esempio in cui la riabilitazione
psicologica & stata fondamentale per il migliora-
mento della salute del paziente?

Quando si riceve una diagnosi, lo shock & molto for-
te e le deflessioni del tono dell’umore possono essere
estremamente frequenti. Cambia I'immagine sociale di
una persona che viene condotta in un periodo molto
delicato e problematico. Durante I'’evento del 22 Mar-
zo a Roma, abbiamo ascoltato la testimonianza di una
paziente affetta dalla sindrome di Charles Bonnet, la
quale aveva paura di essere considerata pazza quan-
do raccontava le sue allucinazioni e cio le creava una
fortissima ansia. Grazie a un percorso di riabilitazione
visiva e psicologica, e alla professionalita della Dotto-
ressa Rellini e della Dottoressa Fortini presso il Polo
Nazionale di Servizi e Ricerca per la Prevenzione della
Cecita e la Riabilitazione Visiva del Policlinico Gemelli,
sia lei che il suo caregiver sono riusciti a giostrare la
situazione. La cosa fondamentale da mettere sempre in
atto & prendere per mano il paziente e accompagnarlo
nel suo nuovo percorso di vita.
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PREVENZIONE

Demetrio Spinelli, gia Direttore S.C. Oculistica Istituti Clinici di Perfezionamento, Presidente Vision+ Onlus ETS

"PICCOLI OCCHI DATENERE
D'OCCHIO": L'INIZIATIVA
RIVOLTA Al BAMBINI

Vision+ Onlus ETS ha realizzato diversi screening nella regione Lombardia per promuovere la
prevenzione di problemi oculistici nei bambini nella fascia di eta 3-4 anni

ision+ Onlus, ora ETS, nasce nel 2005 da un’inizia-
Vtiva legata al Distretto 2040 del Rotary International
(ora 2041 e 2042), due Rotary Club milanesi, Milano
Est, Milano San Babila e da un gruppo di amici rotaria-
ni: oftalmologi, manager ed imprenditori.
La missione di Vision+ Onlus ETS é ridurre la disabilita
da patologie oculari, facendo prevenzione e informa-
zione in ltalia, portando cure, attivita chirurgica e for-
nendo occhiali nei Paesi in via di sviluppo.
Tra le varie iniziative che Vision+ Onlus ETS sta realiz-
zando in Lombardia spicca il progetto “Piccoli occhi
da tenere d’occhio”, che ha come razionale promuo-
vere una maggiore attenzione sulla vista dei bambini
al’ingresso della scuola materna, attraverso screening
gratuiti e la diffusione della cultura della prevenzione.
In particolare, in collaborazione con scuole dell’infanzia
di Milano e provincia e di Monza e provincia, & stato
sviluppato il progetto pilota “Occhi Preziosi”. Sono
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stati offerti ai bambini, di eta trai 3 e i 4 anni, screening

della vista mediante I’effettuazione di esame della fa-

cies, esame ortottico e autorefrattometria.

Gli obiettivi sono:

¢ Raccogliere un numero significativo di dati sui di-
fetti visivi dei bambini di tre anni all’atto del loro in-
gresso nella scuola materna (circa 1.000 bambini).

e Elaborare uno studio scientifico, certificato dal Co-
mitato Scientifico di Vision+ Onlus ETS, ora ETS.

e Sollecitare le Istituzioni a far si che il controllo visi-
vo all’eta di tre anni diventi una procedura standard
di sanita pubblica.

Sono gia stati sottoposti a screening 503 bambini di cui

il 19% inviato a visita oculistica completa per il riscon-

tro di difetti refrattivi, ambliopia e/o strabismo.

La Dott.ssa Silvia Pogliaghi, responsabile della comu-

nicazione di Vision+ Onlus ETS ci relazionera sull'im-

patto sociale di tale progetto.
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PREVENZIONE

Silvia Pogliaghi, giornalista scientifica, responsabile della comunicazione di Vision + Onlus ETS
Giuliana Negroni, Coordinatrice delle scuole dell’infanzia paritarie Brivio (di Zivido) e San Francesco (di Sesto Ulteriano)

della Comunita pastorale S.Paolo VI di San Giuliano Milanese

LA TEMPESTIVITA PUO ESSERE
UN FATTORE DI SALVEZZA

La Relazione della Dottoressa Silvia Pogliaghi, giornalista scientifica socia UNAMSI e
Responsabile della comunicazione di Vision+ Onlus ETS, sull'impatto sociale del progetto

La prevenzione della salute degli occhi € un tema cru-
ciale, soprattutto nei bambini in eta prescolastica.
Come viene spesso riferito dagli oftalmologi, infatti, I'a-
cutezza visiva del bambino dalla nascita evolve fino ai
5-6 anni. La tempestivita quindi nel comprendere se ai
3 anni il bambino soffre di qualche difetto visivo ne per-
mette la correzione, in particolare per 'ambliopia che
non presenta sintomi. Gli esperti indicano, inoltre, i be-
nefici indiretti che una prevenzione ben fatta pud portare
in campo oftalmologico, infatti, intervenendo con degli
screening precocemente si possono evitare situazioni di
difficolta nel bambino anche negli ambiti della sua socia-
lita. Limportanza della prevenzione oftalmologica in eta
pediatrica & sottolineata oltremodo dall’Organizzazione
Mondiale della Sanita (OMS), che raccomanda un con-
trollo oftalmologico nei primi 6 mesi di vita del bambi-
no, per poi proseguire con una visita annuale fino all’eta
scolare. Secondo uno studio del National Eye Institute
degli Stati Uniti, circa il 26% dei bambini in eta scolare
presenta problemi visivi, tra cui miopia, ipermetropia e
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astigmatismo. Tali problemi possono influire negativa-
mente sulle prestazioni scolastiche e sul benessere so-
ciale dei bambini.

Tuttavia, molte persone, e in questo caso i genitori, non
sono sufficientemente allertati in merito alle problemati-
che della vista 0 non possono permettersi visite speciali-
stiche di prevenzione e controllo; in conseguenza di cio,
non accedono ai servizi sanitari che una giusta promo-
zione alla salute dovrebbe prevedere.

L’accesso equo ai servizi sanitari nei tempi giusti risulta
essere un’azione fondamentale e concreta che potrebbe
portare a garantire la salute visiva ai bambini che ades-
so hanno solo 3 anni, ma che hanno una speranza di
longevita molto piu ampia di quella attuale. Anche per
questo motivo & importante che i genitori, i pediatri e
le educatrici delle scuole dell’infanzia siano consapevoli
dei segnali che possono indicare un possibile problema
visivo, come I'affaticamento degli occhi, la difficolta nella
socializzazione, il mal di testa, I'irritazione o la lacrima-
zione degli occhi.
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PREVENZIONE

L'intervento della dott.ssa Giuliana Negroni, Coordinatrice delle scuole dell'infanzia paritarie
Brivio (di Zivido) e San Francesco (di Sesto Ulteriano) della Comunita pastorale S.Paolo VI
di San Giuliano Milanese, e supervisore della scuola dell'infanzia Principessa Cristina di

Belgioioso di Locate Triulzi

Nella mia ultraventennale esperienza scolastica ho
imparato che le problematiche oculari nelle scuole
dell’infanzia si possono riscontrare in tutti e tre gli anni
di frequenza dei piccoli alunni € non solo al primo anno
quando il bambino affronta I'inserimento in un contesto
sociale nuovo e allargato. E necessario, quindi, mantene-
re alta I'attenzione sui segnali che il bambino invia durante
tutto il suo percorso scolastico. Questo & possibile nelle
nostre scuole grazie alla formazione specifica a tutte le
insegnanti ed educatrici e agli screening che sono stati
effettuati da Vision + Onlus ETS. Il personale scolastico &
cosi preparato ad attenzionare tutti gli indizi di difficolta,
dalle posture sbagliate del capo o del corpo al modo di
impugnare matite o altro materiale didattico, alla distan-
za con cui tengono il foglio o come gestiscono lo spazio
sul foglio mentre disegnano, senza sottovalutare difficolta
emotive e comportamentali. Le problematiche visive con-
tribuiscono a rendere piu faticoso lo sviluppo cognitivo
ma anche I'acquisizione delle autonomie personali, che &
una delle finalita della scuola dell’'infanzia all’interno dello
sviluppo integrale del bambino.

Le difficolta visive possono impattare sul benessere so-
ciale del bambino nel gruppo dei pari. Abbiamo visto
rifiorire e aprirsi con maggiore serenita ai rapporti con
i pari, quei bambini ai quali & stato indicato, in conse-
guenza di visite degli esperti oculisti o ortottisti, un inter-
vento correttivo. Il passaggio immediato, infatti, quando
constatiamo queste difficolta, € la segnalazione del di-
sagio al genitore. Nelle nostre scuole i genitori vengono
preparati ed accolgono con molta disponibilita e inte-
resse gli screening, se non sono addirittura loro stessi
a chiedere informazioni a riguardo (non essendoci una
prassi gratuita analoga nel nostro Sistema Sanitario) e si

18

attivano di conseguenza in base agli esiti ricevuti.
Un’altra problematica che abbiamo riscontrato in am-
bito visivo € dovuta all’utilizzo troppo frequente e non
controllato dall’adulto dei dispositivi digitali, quali ad
esempio lo smartphone. Abbiamo avuto suggerimenti
da parte di alcuni logopedisti, con i quali collaboriamo,
di chiedere e pretendere dai bambini “il contatto vi-
sivo” durante uno scambio verbale. Infatti, gli esperti
notano che i bambini, abituati purtroppo a un abuso
del dispositivo, non guardano piu negli occhi I'inter-
locutore, ma il loro sguardo € sempre rivolto verso |l
basso. Noi ricerchiamo quindi di stimolare la comuni-
cazione visiva all’interno della comunicazione verbale.
E esperienza comune notare la connessione tra diffi-
colta motorie e difficolta visive quando il bambino ha
problemi a mantenere determinate posture, effettuare
alcuni movimenti o anche a tenere I’equilibrio. Anche
in questi casi all’origine delle difficolta si sono spesso
riscontrate delle problematiche visive.

Fonti:
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American Academy of Ophthalmology. (2019). Eye health tips for children.
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LOUIS BRAILLE

Michele Corcio, presidente della cooperativa Louis Braille, pedagogista e tiflologo

Saperimmaginare, saper comporre, saper toccare ed esplorare: le attivita dei laboratori di tattilita

della Louis Braille Cooperativa Sociale

uesto mio intervento quale Presidente della Louis
QBraiIIe scaturisce dalla necessita di fare chiarezza in
un settore che sta suscitando (e questo € senza dubbio
assai positivo) notevole interesse nelle scuole della no-
stra provincia: I'attivazione di laboratori nei quali guidare
i bambini a comporre ed esplorare tattiimente immagini
in rilievo.
Il tatto non deve contrapporsi alla vista: la centralita
del toccare, anche per i bambini integri di sensi, fu le-
gittimamente avvertita dalla Montessori, che comprese
come, per tutti i bambini, la vista e il tatto si integrano.
Il libro tattile rappresenta la possibilita di far sperimen-
tare il buio, di ideare percorsi che possano contribuire
a sviluppare il tatto e a prendere coscienza delle sue
possibilita attraverso I'esplorazione di materiali, forme
e textures diverse. Per esempio: € una piacevole rivela-
zione la scoperta dei differenti aspetti che la carta pud
assumere, in seguito alla manipolazione. Per questo, la
composizione di libri tattili richiede una attenta ricerca
e una formazione tiflologica ampia, dalla pedagogia
alla psicologia, dalla didattica alla metodologia; insom-
ma, non puo essere mera imitazione e improvvisazione,
tantomeno un approccio suggestivo e sensazionalistico
che resta in superfice. Solo le educatrici tiflologiche della
Louis Braille, impegnate nei laboratori di tattilita, hanno
avuto un percorso formativo assai specifico e rigoroso
ed hanno maturato una notevole esperienza sul campo,
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ovvero nel supporto scolastico e nell’assistenza specia-
listica domiciliare ad alunni e studenti disabili visivi.

Le esplorazioni tattilo-sensoriali sono quelle in grado di
far prendere coscienza di quanto il tatto possa stimolare
la voglia di conoscere e di conoscersi, di come questo
possa nutrire il linguaggio e le possibilita delle relazioni
con i compagni di classe.

Ecco quanto evidenzia la Dr.ssa Beatrice Ferrazzano,
Responsabile del Centro di Consulenza Tiflodidattica di
Foggia, esperta di libri tattili e curatrice delle due mostre
“A spasso con le dita”, svoltesi a Foggia nel 2016 e nel
2022: “Sia che lo chiamiamo libro accessibile anche ai
minorati della vista o libro tattile anche per i vedenti il risul-
tato & un ottimo compromesso che unisce e lega, sin dal-
le prime tappe evolutive dell’'individuo ed educa all’idea
della diversita come risorsa. La ricerca tecnica poi deve
fare, comunque, il suo corso, perché tattile non vuol dire
portare in rilievo un’immagine visiva, ma deve rispondere
a dei criteri di analogia con il referente. Ben lo ha spiegato
in un’intervista Philipe Claudet fondatore e direttore della
casa editrice francese Les Doigts Qui Révent di Digione e
ideatore del premio Typlho & Tactus, il quale ha affermato
che le immagini tattili riflettono un approccio del mondo
radicalmente diverso da quello dei vedenti. Esse costi-
tuiscono una ricchezza. E un altro tipo di immagine, un
po’ come il cubismo era un’altra maniera di vedere il mon-
do rispetto al realismo”.
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ILTERRITORIO:
FOGGIA

A cura di IAPB ltalia Onlus

LOUIS BRAILLE ONLUS,
DA 10 ANNI ASUPPORTO
DEGLI IPOVEDENTI

Intervista a Michele Corcio, pedagogista, esperto tiflologo, coordinatore tiflopedagogico e

Presidente della cooperativa sociale “Louis Braille”

Come é nata la Louis Braille Onlus?

La “Louis Braille” & una cooperativa sociale costituita
nel 2013 e promossa dalla sezione provinciale di Fog-
gia dell’Unione ltaliana Ciechi e Ipovedenti. All’epoca,
avvertimmo la necessita di costituire una cooperativa
di educatori al fine di garantire i servizi di supporto
scolastico e di assistenza specialistica agli abitanti del
nostro territorio affetti da disabilita visiva. Con il nostro
lavoro, infatti, assicuriamo servizi socioeducativi e
promuoviamo interventi promozionali per la prevenzio-
ne visiva e la riabilitazione.

Sono ormai dieci anni che la cooperativa offre ser-
vizi, quali sono di preciso?

Offriamo servizi di supporto scolastico e di assisten-
za specialistica domiciliare a circa 50 alunni e stu-
denti, disabili visivi, della provincia di Foggia.

| nostri educatori, formati specificamente per il soste-
gno a persone cieche o ipovedenti, affiancano i ragaz-
zi durante l'attivita scolastica direttamente nelle classi
per circa 9 ore alla settimana.

Esiste, di conseguenza, anche il supporto domicilia-
re per i compiti, attraverso il quale i ragazzi imparano
anche a usare una serie di strumenti specifici per lo
studio. L'assistenza che offriamo non & quella classica
di accudimento, ma, in questo caso, va intesa come
un’attivita di supporto nell’imparare a fare delle azioni
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utili: aiutiamo i ragazzi a conquistare la propria autono-
mia nello studio, nelle relazioni e nelle attivita quotidia-
ne. Da alcuni anni, inoltre, promuoviamo la cultura della
prevenzione delle patologie oculari nei periodi estivi,
proprio con il progetto di IAPB “La prevenzione non va
in vacanza”.

Realizziamo degli spot con i consigli, distribuiamo il
materiale informativo della IAPB Italia Onlus ai vacan-
zZieri e offriamo visite oculistiche presso I’ambulatorio
promozionale dell’Unione ltaliana Ciechi. Ai nostri assi-
stiti pluriminorati adulti diamo la possibilita di accedere
a corsi di musicoterapia e laboratori creativi.

| nostri servizi sono per tutti, basti pensare che pren-
diamo in carico i bambini dai tre anni e che il nostro
assistito piu adulto di anni, invece, ne ha 60.

Quali ausili vengono utilizzati per facilitare i proces-
si di apprendimento?

Partiamo dai piu semplici, come i sussidi tiflodidattici,
fino ai pit avanzati che sono gli ausili informatici, come
la sintesi vocale e gli screen reader.

Sul vostro sito si puo leggere “Attivita per il contra-
sto alla poverta educativa”. In cosa consistono?

La nostra cooperativa € in partnership con alcune as-
sociazioni di promozione sociale e culturale con le quali
attuiamo dei laboratori in diverse scuole elementari in
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contesti, per la maggior parte, svantaggiati.

Sono laboratori di tattilita, quindi educazione ed
esplorazione tattile, che permettono la rivalutazione di
questo senso come canale di conoscenza e sviluppo.
Facendo cid, si spronano i bambini alla frequenza sco-
lastica e si permette loro di scoprire parti di sé stessi
che altrimenti resterebbero inesplorate.

In base alla vostra esperienza decennale, quali
sono stati i miglioramenti nelle persone che avete
seguito?

L’inclusione scolastica dei disabili visivi, che riusciamo
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a offrire tramite i nostri servizi, permette loro un’inte-
grazione con i compagni e di restare al passo con i
programmi di studi.

Basti pensare che molti dei nostri ragazzi riescono a
laurearsi all’universita con ottimi risultati.

Attraverso I'assistenza domiciliare che assicuriamo,
diventano autonomi nello svolgere una serie di attivi-
ta personali domestiche come la cura di sé stessi, |l
vestirsi, il lavarsi, il tenere in ordine la propria came-
ra € il riuscire a relazionarsi con il mondo. Per quanto
concerne gli adulti, il fatto che durante il giorno siano
impegnati, li rende sereni e soddisfatti.
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ILTERRITORIO:
TRENTO

A cura di IAPB Italia Onlus

"CENE AL BUIO" E SOSTEGNO:
IL PERCORSO DI INTEGRAZIONE

DI ABILNOVA

Lattivita nel territorio di Trento racconta un nuovo modello di autonomia per le persone disabili o
con disabilita. L'intervista a Ferdinando Ceccato, Responsabile del Gruppo AbilNova

i cosa si occupa la vostra cooperativa?

La nostra & una cooperativa sociale che quest’an-
no festeggia quindici anni di attivita. Ci occupiamo di
tutte le disabilita sensoriali e operiamo sul territorio
della provincia di Trento ma anche oltre. A livello sco-
lastico offriamo supporto a persone cieche, ipovedenti,
sorde e ipoacusiche, mentre, a livello sanitario ci oc-
cupiamo solo ed esclusivamente delle disabilita visive.
Per quanto concerne i servizi di trasporto, questi sono
messi a disposizione per qualsiasi soggetto affetto da
disabilita, ma privatamente anche per chiunque ne ab-
bia bisogno. Per la sensibilizzazione della popolazione,
invece, ci concentriamo prevalentemente sull’area vi-
sta. Lavoriamo in convenzione con I'azienda sanitaria
della nostra provincia risultando come centro di riferi-
mento provinciale per quanto riguarda la riabilitazione
visiva e non visiva, visto che proponiamo, per ciechi e
ipovedenti, delle attivita di sviluppo dell’autonomia per-
sonale e domestica, percorsi di orientamento, mobilita
e tanto altro.

Quali sono i servizi principali offerti alle persone
con disabilita visiva?

Prestiamo assistenza scolastica a bambini dai 3 anni,
quindi dal primo anno di scuola dell’infanzia, fino al

22

quinto anno delle scuole superiori. Ad oggi seguiamo
137 studenti in tutta la provincia. Aiutiamo i nostri stu-
denti e studentesse con un facilitatore della comu-
nicazione e dell’integrazione scolastica, una figura
che esiste solo in Trentino e che viene regolata dalla
legge 104. Parliamo di un esperto specializzato e for-
mato dalla nostra equipe. Il supporto avviene in classe
e l'aiuto & applicato su diversi aspetti della vita dell’a-
lunno: aiutiamo i ragazzi a prendere appunti, seguire
le lezioni, a preparare progetti scolastici o a sviluppare
strategie per I'autonomia.

A noi cid che interessa tantissimo & proprio che i nostri
assistiti siano autonomi. Inoltre, ogni settimana gli
operatori devono compilare dei diari che supervisionia-
mo e controlliamo, come equipe partecipiamo alle riu-
nioni scuola-famiglia e ai consigli di classe. Gli studenti
sono seguiti anche da un punto di vista sanitario, con
gli ortottisti e gli oculisti e con gli esperti di ausili di sup-
porto, che vengono personalizzati per ogni individuo.

Lei ha parlato di corsi riabilitativi per 'autonomia per-
sonale e domestica. Come vengono organizzati?

Si comincia da una prima valutazione da parte dell’equi-
pe, quindi da parte di oculista, ortottista e psicologa. Da
questa prima analisi vengono prese in esame le esigenze
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del singolo, il livello di competenza e di motivazione, per-
ché noi tendiamo a non imporre nulla se non € condiviso e
accettato dall’'utente. Insieme alla persona, infatti, si sce-
glie cosa & meglio per il raggiungimento del’autonomia
desiderata. Per I'ambito orientamento e mobilita, si parte
inizialmente con degli incontri presso la sede della coope-
rativa e poi si prosegue negli ambienti domestici e vicini
alla persona. Sul campo si impara molto di piu. Si ritorna a
essere autonomi, a fare le cose semplici della vita ma che
valgono tanto e contribuiscono ad aumentare autostima,
benessere e qualita della vita.

Da ABC IRIFOR ad ABILNOVA: il cambio del nome
ha visto anche un reset organizzativo?

Abbiamo cambiato il nome perché volevamo che rap-
presentasse il nostro operato, che unisce l'abilita -
considerando cid che c’é e non quel che manca - e
I'innovazione — con la necessita di pensare cose nuo-
ve, usare tecnologie, trovare strategie.

Puntiamo molto sull’autonomia e sulla capacita delle
persone e lo facciamo attraverso tutto cio che possia-
mo avere a disposizione.

Sui vostri canali social sponsorizzate delle “cene al
buio”. Di cosa si tratta?

Abbiamo cominciato a fare le cene al buio nel novem-
bre del 2004, sono quasi vent’anni che ci impegniamo
in questo progetto. Circa 200.000 persone sono state
nostre ospiti, la maggior parte proveniente dal territo-
rio provinciale, e I'affluenza continua a essere ancora
notevole per fortuna, segnale, questo, che le attivita di
sensibilizzazione sono importanti. Si tratta di cenare
completamente al buio serviti da camerieri ciechi e
ipovedenti. Il nostro progetto ha due scopi: far com-
prendere, anche se per un breve periodo di tempo,
cosa significa non vedere, e far sperimentare un nuovo
approccio al cibo, utilizzando gli altri sensi oltre la vista.
Siamo abituati a mangiare con gli occhi, vediamo i
cibi e sappiamo gia che sapore hanno e da come sono
impiattati decidiamo se siano o meno buoni. Al buio
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sono il gusto e I'olfatto che fanno da padrone, i due
sensi che dovrebbero dominare nel momento in cui
mangiamo. Inoltre, i camerieri sono a disposizione per
raccontarsi e raccontare il loro percorso, presentando
della disabilita non solo le criticita ma anche le risorse
e dimostrando che anche con un senso in meno si pud
vivere una vita piena e soddisfacente.

Che commenti avete ricevuto dai vostri commensali?
| feedback ricevuti negli anni sono davvero tanti. Tutti
sono molto soddisfatti del servizio e della cucina, ma
soprattutto le persone sono entusiaste di confrontarsi
con una realta lontana dalla propria, di entrare in con-
tatto con I’altro che vive in modo diverso. La cecita
e lipovisione sono delle disabilita molto invalidanti,
ma se affrontate nel modo giusto rendono possibile il
proseguimento di una vita autonoma. | ciechi non sono
solo persone che hanno bisogno di altri per vivere ma
possono dare e insegnare molto anche ai vedenti.
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ILTERRITORIO:
MILANO

A cura di IAPB Italia Onlus

IAPB ITALIA ONLUS ALLA FIERA
DEL CONSUMO CRITICO E DEGLI
STILI DI VITA SOSTENIBILI

L'unita mobile di IAPB Italia Onlus ha fatto tappa allevento del MiCo di Milano

er la prima volta in tre anni, I'unita mobile di IAPB

Italia Onlus ha preso parte a “Fa’ la cosa giusta”,
la manifestazione dedicata al consumo critico e agli stili
di vita sostenibili.
Un’occasione unica per svolgere e assistere a hume-
rose attivitd organizzate dagli enti presenti: scoprire la
lettura accessibile tattile e digitale, imparare il sistema
di scrittura e lettura Braille, dialogare con gli istruttori
dei cani guida e conoscere un nuovo modo di vivere
con gli animali domestici.
Tra gli argomenti trattati, anche la tematica relativa ai
musei inclusivi e al concetto di accessibilita dell’arte.
Uno degli obiettivi & stato, infatti, quello di sensibilizza-
re i presenti raccontando in quali modi le persone con
disabilita visive possano fruire, nella miglior maniera
possibile, dell’arte stessa e della cultura in generale.
“L’obiettivo comune & quello di coinvolgere il pubblico
presente a Fiera Milano City — ha sottolineato Linda Le-
gname, vicepresidente dell’Unione Italiana Ciechi e Ipo-
vedenti - e sensibilizzarlo sull'importanza della lettura, il
diritto allo studio, I’accesso alla cultura, la necessita di
vivere una vita in piena autonomia e I'importanza della
prevenzione”. Durante I'evento, il team di IAPB ha offer-
to gratuitamente check-up oculistici che miravano alla
diagnosi precoce di malattie oculistiche degenerative.
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Nei 180 controlli effettuati in fiera € stata riscontrata la
presenza di diverse patologie degenerative: retinopatia
diabetica e ipertensiva, maculopatia, cataratta e svaria-
ti casi di glaucoma sospetto. Inoltre, sono stati rivelati
degli errori refrattivi non curati nel modo adeguato.

“ll Glaucoma & considerato il ladro silenzioso della
vista proprio perché ci si accorge della sua presenza
solo quando & maledettamente insediato - ha afferma-
to Mario Barbuto, presidente IAPB Italia —. Per la pri-
ma volta in tre anni, la nostra unita mobile oftalmica &
tornata attiva a Milano insieme al suo team di oculisti
e sanitari, guidati dal Professor Francesco Bandello,
per offrire a tutti i cittadini controlli gratuiti”.

In un contesto inclusivo come quello della fiera al MiCo
di Milano, IAPB ltalia Onlus ha anche posto I’'accento
sulla riabilitazione visiva, che & parte integrante della
cura della vista e mezzo fondamentale per il recupero
di autonomia e liberta.

Presenti e vicini all’attivita di IAPB Italia anche figure di
spicco come il Ministro Daniela Santanche.

“ll MiCo ¢ il piu grande centro congressi d’Europa e noi
avevamo bisogno di uno spazio che contenesse tante
persone e che fosse anche un simbolo - ha affermato
la senatrice - e il MiCo ¢ a tutti gli effetti uno dei simbolo
della citta di Milano”.
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ILTERRITORIO:
CAGLIARI

Federico Bartolomei, Ortottista, coordinatore attivita ipovisione, Istituto dei ciechi Francesco Cavazza Bologna

NUOVE TECNOLOGIE,
RIABILITAZIONI E FUTURO

DELLE CURE: A CAGLIARI IL
NUOVO CONGRESSO NAZIONALE
CONGIUNTO AMGO-UICI

Due giomi a settembre 2023 per discutere sul futuro del settore e sull'importanza dell'innovazione

nel trattamento dei pazienti

Sara la Sardegna a ospitare nei giorni del 15 e 16 set-
tembre p.v. il prossimo Congresso Nazionale con-
giunto AMGO-UICI. L'evento, patrocinato da IAPB ltalia
Onlus, trattera come sempre temi legati alla prevenzione
e alla riabilitazione visiva e i relatori, provenienti da tutta
ltalia, affronteranno argomenti di grande importanza ed
attualita.

Dopo il successo della scorsa edizione a Napoli, che
ha visto oltre trecento persone in presenza e circa mille
contatti da remoto, riparte dalla Citta di Cagliari I'’evento
i cui fili conduttori sono I'applicazione di nuove tecnolo-
gie e la continuita delle cure. Inoltre, in questa edizione,
per favorire il confronto e I'interscambio di informazioni
fra professionisti operanti nel campo della prevenzione e
riabilitazione visiva, sono stati organizzati per la mattina
del sabato due tavoli di lavoro di particolare interesse,
alla luce di due progettualita importanti: la nascita dei
Centri Oculistici Sociali (COS), che interesseranno am-
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pie parti del nostro Paese, e il Registro D.A.Re INVAT,
strumento divenuto ormai un vero e proprio osservatorio
nazionale sulla diffusione degli ausili e sulle caratteri-
stiche degli utenti che ne fruiscono e che grazie all’in-
cremento del numero di Centri afferenti sta diventando
sempre piu capillare sul territorio italiano.

Come consuetudine, il programma scientifico preve-
dera nei due giorni la possibilita di accedere a corsi
pratici a numero chiuso su diverse tematiche. Si partira
il venerdi mattina con due corsi base sull’applicazio-
ne degli ausili e sulle principali metodiche riabilitative,
ideali per chi vuole avvicinarsi a queste tematiche. Ci
saranno poi due corsi avanzati che tratteranno la riabili-
tazione delle emianopsie e I'utilizzo del microperimetro
come strumento di training. Verra, inoltre, dato ampio
spazio alla tematica della progressione miopica, tema
di estrema attualita e alla valutazione delle abilita visive
in eta prescolare.
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CITTADINI

A cura di IAPB Italia Onlus

CONTINUARE A SENSIBILIZZARE
E AFFRONTARE LE NUOVE SFIDE

DEL SETTORE

L'intervista a Mario Barbuto, Presidente dell'Unione Italiana dei Ciechi e Presidente

IAPB Italia Onlus

Con il nuovo Congresso di Cagliari vedremo al-
cune novita: quali saranno le implementazioni
rispetto allo scorso anno?

Lo scorso anno il Convegno realizzato a Napoli ebbe
una ricaduta fortemente positiva, sia in termini di
esperti che in termini di pubblico. Difatti, solo durante
la prima giornata, tra presenze fisiche e da remoto, ab-
biamo raggiunto i 1000 spettatori. Quest’anno abbia-
mo deciso di rivolgere la nostra attenzione nei confronti
della Sardegna, in particolare Cagliari.

Questo € un territorio che consideriamo particolarmen-
te fragile dal punto di vista della prevenzione primaria.
Tra le novita del congresso, abbiamo in progetto I'avvio
di centri oculistici sociali che comprendano un ambu-
latorio oftalmologico aperto alla cittadinanza, con costi
molto contenuti e che guardi alle fasce di popolazione
piu deboli. Il nostro compito € sempre quello di promuo-
vere la prevenzione a qualsiasi livello; certo € che una
particolare attenzione va data a chi, di prevenzione, per
vari motivi, ne fa poca: questo puo dipendere dalle scar-
se risorse a disposizione o da un'inadeguata consape-
volezza della cultura della prevenzione stessa.

La poca consapevolezza & spesso frutto anche di
una genuina ignoranza, che pud portare a sottova-
lutare i primi sintomi: come combatterla?

Solo recandosi in loco e avviando iniziative di sensi-
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bilizzazione. Ad esempio, abbiamo appena concluso
un'importante campagna nel quartiere romano di Cor-
viale,che presenta una realta problematica: ci siamo
accorti, infatti, che in quella zona molte persone non
hanno le risorse necessarie per intraprendere azioni di
prevenzione. Abbiamo percio scelto di offrire delle visi-
te gratuite, ottenendo dei riscontri molto positivi: meta
della popolazione che abita nel quartiere ha scelto di
sottoporsi al controllo. Il tutto, ricordiamo, &€ permesso
dalla fondazione OneSight EssilorLuxottica. Inoltre,
durante queste visite sono stati donati anche diverse
paia di occhiali, una per ogni paziente che ne aves-
se bisogno. Il generale riscontro positivo che abbiamo
avuto ha scatenato un’attrazione tale da riuscire ad av-
vicinare sempre piu persone alla cultura della preven-
zione. Speriamo che nei prossimi anni ci sia una voglia,
un interesse e delle risorse economiche maggiori che
permettano alle persone di recarsi almeno una volta
I’anno dall’oculista.

Dal programma si puo ben notare come quest’anno
si sia posta una grande attenzione verso gli ausili
fondamentali per ’autonomia delle persone con di-
sabilita visive e rappresentate dalla partecipazione
dell’istituto INVAT. Rispetto all’anno scorso, quali
sono le nuove tecnologie e i prossimi step in questo
ambito?
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Il nostro registro statistico si amplia sempre di piu e
cominciamo ad avere una panoramica piu chiara del
tipo di ausili che vengono utilizzati e di quali siano
le aspettative. | nostri obiettivi sono sostanzialmen-
te due: prevenire e curare le patologie oftalmiche.
Per questo, auspichiamo all’implementazione di una
telemedicina che riesca ad avvicinarci alle persone,
dandoci maggiore possibilita di ricavare delle diagnosi
di alta qualificazione e qualita. Attraverso questa tec-
nologia sara possibile trasmettere le immagini e riceve-
re tempestivamente dei referti qualificati dagli appositi
centri diagnostici. Di conseguenza, laddove ci fosse la
necessita, interverremo con delle cure efficaci. Sappia-
mo bene che una terapia che comincia 7 giorni dopo
aver rilevato la patologia & ben diversa da una che co-
mincia 90 giorni dopo la diagnosi. Vi €, ovviamente,
un’altra grande categoria di cittadini che perde la vista,
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o completamente (per fortuna sempre meno) o in parte,
quindi con un residuo visivo molto limitato. Per questa
categoria sono fondamentali gli ausili riabilitativi, a
partire dalla possibilita di leggere e scrivere attraverso
i caratteri ingranditi fino all’utilizzo di varie app scari-
cabili da ogni dispositivo a costi molto contenuti. Per
queste, comunque, occorre un supporto scientifico e
medico che noi mettiamo a disposizione, ben consape-
voli che tutto quello che facciamo & insufficiente rispet-
to a quello che si dovrebbe e vorremmo fare.

Fortunatamente, la diffusione delle patologie oculari
molto gravi si sta riducendo, mentre quelle medio-gravi
sono in aumento per tanti fattori che richiedono I'ausilio
anche di carattere tecnologico, che permetta di allevia-
re le difficolta connesse. Con le risorse che abbiamo a
disposizione, ripetiamo, si arriva dove si pu0 arrivare,
ma purtroppo ancora non dove si dovrebbe.
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IA E MEDICINA

Federico Marmo, Medico Oculista

Filippo Cruciani, Medico Oculista, referente scientifico di IAPB Italia Onlus

IL RAPPORTO MEDICO-PAZIENTE
ALTEMPO DELL'INTELLIGENZA

ARTIFICIALE

L'IAé una tecnologia dalle incredibili potenzialita, soprattutto in ambito medico dove, oltre a
fungere da supporto tecnico, potrebbe rivelarsi fondamentale nel rapporto tra medlico e paziente

Siamo tutti ormai ben consapevoli delle enormi tra-
sformazioni che I'Intelligenza Artificiale (I1A) sta
provocando e, sempre piu, provochera in tutti i campi
dell’esistenza umana.

Gli studi, gli entusiasmi e gli interessi intorno a tale nuo-
va sconvolgente tecnologia sono immensi ed immense
sono le attese legate alle sue enormi potenzialita, allo
stesso tempo perod, si devono tenere ben presenti tutti i
limiti, gli “effetti collaterali” e, in particolare, i rischi e le
minacce che essa pud comportare.

Gli algoritmi dell’'lA, ovvero le serie di istruzioni o regole
utilizzate per risolvere problemi o eseguire operazioni,
consentono di classificare, associare e analizzare insie-
mi di dati di grande mole e complessita (big data). In
tal modo si ottengono nuove informazioni e conoscenze
con cui vengono elaborati “ragionamenti”, giudizi e pre-
visioni ben al di la delle possibilita dell’essere umano.
A tutto cio si associa la strabiliante capacita di continui
miglioramenti delle proprie prestazioni mediante un pro-
cesso di apprendimento autonomo (machine learning).
In medicina, I'avvento della intelligenza artificiale ha
aperto prospettive interessantissime, soprattutto per
quanto riguarda quelle attivita che richiedono la capaci-
ta di “fondere e usare conoscenze di base, conoscenze
specifiche sul paziente, sul contesto ambientale ecc., al
fine di prendere, entro un lasso di tempo accettabile, la
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migliore decisione possibile relativamente all’evoluzione
dello stato di salute del paziente” come evidenziato dal
Consiglio Superiore di Sanita.

In altri termini, I'lA € uno strumento potentissimo che,
non solo pud gestire con assoluta precisione un gran
numero di automatismi e di routine presenti nell’attivita
clinica ma, soprattutto, pud supportare e potenziare il
“ragionamento clinico” del medico alla base di diagno-
si, terapia, prognosi e monitoraggio del paziente. Tali at-
tivita acquisiscono cosi un elevatissimo livello di specifi-
cita (medicina “personalizzata”), di efficacia/efficienza
e di sicurezza, con un ampio controllo sulle cause e sulle
possibilita d’errore (medicina di precisione).

E interessante notare che I'oculistica & la branca nella
quale piu precoce e piu ampio & stato I'utilizzo dell’lA.
Infatti, il primo sistema di |A approvato dalla Food and
Drug Administration & stato proprio un algoritmo “ad-
destrato” con retinografie e immagini OCT, capace di
identificare retinopatie con una sensibilita dell’87% ed
una specificita del 91%. Dunque, I'intelligenza artificia-
le non solo offrira nuove possibilita e modalita tecniche
nell’attivita assistenziale, ma certamente potra impat-
tare in maniera sensibile sulla “relazione” interperso-
nale tra medico e paziente.

L'effetto piu immediato e ovvio & I’enorme risparmio di
tempo (e di energie fisiche e mentali!), derivante dalla

22023 APRILE-GIUGNO

OFTALMOLOGIA
SOCIALE



possibilita di potersi avvalere di sistemi intelligenti non
solo per automatizzare molte delle routine e delle pro-
cedure cliniche ma, soprattutto, per svolgere I'attivita
diagnostica e terapeutica in modo piu rapido, affidabile
e sicuro e per gestire il carico amministrativo e organiz-
zativo gravante sull’attivita sanitaria.

A oggi si ritiene, infatti, che tutto questo tempo, queste
energie e la maggior tranquillita e sicurezza, che il me-
dico riuscira a recuperare, potranno essere dedicate alla
“relazione” con il paziente ed al “prendersi cura” della
sua persona, rispondendo cosi al bisogno sempre piu
emergente di “umanizzazione” della medicina.
Appare comunque imprescindibile che un tale potente
strumento venga sempre gestito e controllato dall’'uo-
mo, ritenuto assolutamente insostituibile nell’assistenza
al malato, per far si che “favorisca e non ostacoli il rap-
porto di fiducia tra medici e pazienti”, come postulato
nel rapporto del 2022 del Comitato direttivo sui Diritti
Umani nel campo della Biomedicina e della Salute
(CDBIO) del Consiglio d’Europa. In realta, oggi esiste
una domanda impellente e diffusa di una maggior “pre-
senza” e “vicinanza” del medico nel rapporto con il pa-
ziente, che ha sempre piu bisogno di essere informato,
sostenuto, compreso e di non essere lasciato solo di
fronte a una medicina troppo focalizzata sulla “tecno-
logia” e poco attenta ai “malati”. Eppure, a ben consi-
derare, € evidente che da tempo ¢ in atto un processo
di “distanziamento” fisico tra medico e paziente (e
talora anche tra medici operanti in sinergia); tale proces-
S0, innescato dalla telemedicina, sembra consolidarsi
sempre piu con lo sviluppo dalla comunicazione multi-
mediale, della robotica e soprattutto di un’lA in grado
di riprodurre (e migliorare!) prestazioni tipiche dell’intel-
ligenza umana, cognitiva ed emotiva. E altresi evidente
che, non solo in medicina, ma in tutte le attivita umane,
se il rapporto interpersonale diretto tende a diminuire di
frequenza e di intensita, aumenta contestualmente |l
rapporto uomo-macchina, sia che la macchina funga
da strumento di comunicazione e relazione tra perso-
ne fisicamente distanti tra loro, sia che essa stessa si
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ponga come diretto interlocutore e collaboratore dell’'uo-
mo. Senza entrare nel merito di complesse valutazioni
di carattere etico, economico, sociale, psicologico, ecc.,
connesse con tale evoluzione, sta di fatto che I'inte-
grazione uomo-macchina (in particolare l'integrazio-
ne dell’intelligenza umana con l'intelligenza artificiale)
parte precipua del nostro quotidiano.

Ci sembra lecito avanzare I'ipotesi che in un futuro (for-
se nemmeno tanto lontano) Pintelligenza artificiale
non solo avra un impiego sempre maggiore nell’attivita
di diagnosi e cura del paziente e nell’organizzazione e
gestione dell’attivita assistenziale, ma che essa arrivera
presto a proporsi come “assistente virtuale”, da cui
il medico potra farsi aiutare (o addirittura sostituire?!)
nella comunicazione e relazione con il paziente.

Se consideriamo che I'lA, gia oggi, ha la capacita di
capire alcune espressioni del linguaggio umano, di
generare parole in risposta a domande semplici e per-
fino di riconoscere taluni “stati d’animo” delle perso-
ne attraverso diverse tecnologie (come I’Eye Tracking,
I’Emotion Analysis e il Facial Expression Recognition) &
lecito immaginare che presto disporremo di algoritmi in
grado di capire perfettamente il linguaggio umano e di
dialogare con I'uomo su qualsiasi argomento. In questo
contesto I'lA non solo possiede la conoscenza precisa
di tutti i “dati” relativi al tema e la capacita di elabora-
re ragionamenti e giudizi ma, perfino, la possibilita di
adattare le parole al livello di comprensione dell’in-
terlocutore e le modalita comunicative (tono e timbro
della voce, velocita verbale etc.) al suo stato d’animo.
E perché, allora, non accettare (o addirittura auspica-
re!) la possibilita che un medico possa servirsi di una
macchina intelligente, opportunamente addestrata e
validata, in grado non solo di ascoltare - in qualsiasi
momento, senza mai stancarsi o irritarsi o distrarsi -
tutte le domande, i dubbi e le incertezze del paziente,
ma altresi in grado di misurare, comprendere e adat-
tarsi alle sue emozioni ed ai suoi stati d’animo?

Pur affermando che, a nostro parere, nessuna macchina
potra mai sostituirsi all’'uomo nell’alleanza terapeutica,
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che rimarra sempre un patto tra medico e paziente, ri-
teniamo verosimile che un tale strumento possa contri-
buire a colmare (almeno in parte) il vuoto lasciato dal
medico nel rapporto con il paziente, andando incontro al
suo fabbisogno di attenzione e di informazione.

In tale ottica ci paiono estremamente interessanti le os-
servazioni di Yuval Noah Harari, storico e filosofo isra-
eliano, famoso per i suoi libri tradotti in molte lingue. In
“Homo Deus: a Brief History of Tomorrow”, I'autore, par-
tendo dal presupposto che “perfino il mestiere del dottore
€ un gioco da ragazzi per gli algoritmi”, riflette sui van-
taggi che un’intelligenza artificiale, addestrata a “fare
il medico”, avrebbe su un medico-umano. L'umano puo
dedicare al paziente un tempo comunque limitato: cer-
tamente non puo ricordare nel dettaglio la storia clinica di
ogni paziente, non pud avere conoscenza ed esperienza
di tutta la patologia e di tutti i farmaci, non puo aver letto
tutti gli articoli pubblicati su tutte le riviste, inoltre talvolta
€ stanco o ha fame o & malato; sono tutte situazioni che
possono incidere sulle sue capacita di giudizio, aumen-
tando la probabilita di errore. Ben diversamente I'lA pud
disporre di una quantita sconfinata di dati ed informa-
zioni su ogni malattia conosciuta, pud aggiornare questo
patrimonio di conoscenze quotidianamente, non solo con
i dati delle ricerche piu recenti, ma anche con statistiche
elaborate su dati provenienti in tempo reale da cliniche
ed ospedali di tutto il mondo, pud sapere tutto, non solo
del genoma e della storia clinica dettagliata del paziente,
ma anche del genoma e della storia clinica di tutti i suoi
familiari, pud avere informazioni sulle ultime attivita vis-
sute dal paziente, se € stato — ad esempio - in un paese
tropicale, se soffre di un’infezione acuta, se in quel giorno
nel suo paese & scoppiata un’epidemia e tante, tante altre
cose ancora. Ma soprattutto, I'lA non sara mai stanca,
affamata o malata e avra tutto il tempo di cui il paziente
avra bisogno! E poi — fatto di immensa rilevanza — con I'lA
sara possibile disporre di un numero infinito di “medici”
a tutte le ore, in ogni angolo del pianeta. E interessante
(e provocatoria!) la domanda che Harari pone dunque al
lettore: “Dovendo ricevere un’informazione “critica” sul-
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la vostra salute, chi scegliereste tra un medico-umano,
che pud percepire il vostro stato emotivo unicamente
da alcuni segnali esterni, come I'espressione facciale, il
tono della voce ecc., ed un algoritmo intelligente che puo,
non solo analizzare questi segnali (in particolare le parole
ed il tono di voce, come gia fanno alcuni sistemi in uso
in alcuni call center) con precisione assai maggiore, ma
simultaneamente pud valutare tanti altri indicatori interni
(pressione sanguigna, attivita cerebrale, dati biometrici
etc.) e conseguentemente dedurre il vostro attuale stato
emotivo e la vostra personalita, scegliendo poi le parole
che vorreste sentirvi dire con il tono di voce piu consono?
Concludiamo queste nostre “quattro chiacchiere” su un
tema amplissimo, complesso e, per certi versi, misterio-
SO, con una precisazione ed un’osservazione.
Precisiamo che assolutamente non condividiamo le af-
fermazioni dei profeti del “dataismo” (primo fra questi lo
stesso Harari), che sostengono che tutto I'Universo puo
essere trasformato in “dati” e misurato, analizzato e ot-
timizzato mediante algoritmi ed intelligenza artificiale e
che gli organismi biologici e tutte le loro attivita (compre-
se quelle mentali ed emotive umane), sono riducibili ad
algoritmi biochimici, sostanzialmente simili agli algoritmi
computerizzati digitali (che presto supereranno le presta-
zioni degli algoritmi biologici). Una tale visione ci appare
filosoficamente e scientificamente insostenibile, in quanto
riteniamo che, per quanto mirabolanti potranno essere gli
sviluppi dell’lA, talune capacita della mente umana, come
la fantasia, I'immaginazione, la creativita, I'intuizione e,
soprattutto, la capacita di valutazione e I'etica, non po-
tranno mai essere raggiunte ("ultima spiaggia” dove nes-
suna IA potra mai arrivare).

E infine osserviamo che, paradossalmente, mentre si
imputa genericamente alle “macchine” gran parte della
“spersonalizzazione” e della “disumanizzazione” della
medicina moderna, proprio dalle macchine (“intelligenti”
finché si vuole ma comunque macchine, per definizione
oggetti “senz’anima”), ci si pud attendere un contributo
significativo per “rianimare” il dialogo medico-paziente e,
piu in generale, per I'umanizzazione della medicina.
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XEROFTALMIA

La vista offuscata é uno dei principali sintomi, ma le cause della patologia possono variare
da distrofie corneali, cheratiti, congiuntiviti allergiche, alterazioni del film lacrimale

Cos’e?

Il significato del termine xeroftalmia € occhio secco, dal
greco xero “secco” e ophtalmés “occhio”. Si tratta,
infatti, di una grave patologia dell’occhio, caratterizza-
ta dalla presenza di secchezza oculare, causata dalla
carenza di vitamina A. Puo degenerare in ulcerazione
della cornea (cheratomalacia).

Diffusione

La xeroftalmia risulta essere la maggiore causa di ce-
cita infantile nei Paesi in via di sviluppo. Si calcola che:
250 milioni di bambini in eta prescolare soffrono di ca-
renza di vitamina A;

ogni anno 350.000 bambini diventano ciechi (comples-
sivamente, secondo 'OMS, sono 1,4 milioni i piccoli
non vedenti per diverse cause);

annualmente muoiono 2 milioni di bambini per la caren-
za di vitamina A (ipovitaminosi).

Aspetti clinici
La xeroftalmia si sviluppa a seguito della perdita di cel-
lule della congiuntiva (caliciformi e mucosecernenti) e a
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un’alterazione delle cellule epiteliali congiuntivali (me-
taplasia squamosa). Tali alterazioni causano la cherati-
nizzazione dell’epitelio congiuntivale, che conferisce a
questo tessuto un aspetto secco: € la xerosi congiun-
tivale.

Quest’ultima si manifesta a livello della congiuntiva
bulbare: le caratteristiche tipiche includono la mancan-
za di umidita della mucosa, un suo ispessimento, un
raggrinzimento e una perdita della trasparenza. A tale
quadro clinico pud associarsi la presenza di piccole
placche grigiastre di aspetto schiumoso (piu frequen-
temente localizzate a livello del limbus corneale, tem-
poralmente e bilateralmente), dette macchie di Bitot.
Linstabilita del film lacrimale causa un aspetto ruvido
e opaco della cornea (xerosi corneale). La secchezza
corneale e congiuntivale pud portare a difetti dell’epite-
lio corneale fino ad arrivare all’'ulcerazione della stessa,
con conseguente perdita della vista nel 50% dei pa-
zienti non trattati.

Sintomi
| pazienti affetti da xeroftalmia presentano svariati sin-
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tomi, quelli pit comuni sono:

e emeralopia (cecita notturna);

e bruciore oculare;

* jperemia congiuntivale;

e sensazione di sabbia nell’occhio;
e fastidio alla luce (fotofobia);

® secchezza oculare.

Diagnosi

L'apporto di vitamina A dovrebbe essere adeguato. I
livello plasmatico di vitamina A & I’elemento principale
per la diagnosi. La citologia ad impressione congiun-
tivale € una tecnica utile per identificare la xeroftalmia.
| metodi di raccolta, fissazione e colorazione del cam-
pione sono adatti per essere usati nei paesi in via di
sviluppo, a differenza dell’altra metodica (misurazione
dei livelli sierici della vitamina). Puo essere utile anche
eseguire il test di Schirmer, per una valutazione della
quantita di lacrime prodotte.

Invece le macchie di Bitot non possono essere un’a-
deguata spia di uno stato d’ipovitaminosi A: possono
essere infatti legate a uno stato di malnutrizione gene-
ralizzata. In alcuni casi la xeroftalmia pud essere as-
sociata a xerostomia (bocca secca), in tali pazienti &
consigliabile far eseguire delle indagini specifiche che
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escludano la presenza di una patologia autoimmune
(come, ad esempio, la sindrome di Sjogren). Entrambi
le problematiche (xeroftalmia e xerostomia) possono
essere presenti anche nel lupus eritematoso sistemi-
co, I'artrite reumatoide ¢ |a fibromialgia.

Trattamento

Lintegrazione di vitamina A da di solito buoni risultati
nella regressione della cecitda notturna, della xerosi
congiuntivale e delle macchie di Bitot, ma € meno ef-
ficace nel trattamento delle complicanze corneali. La
profilassi € sempre preferibile alla terapia: pud essere
somministrata oralmente o mediante iniezione intramu-
scolare.

Oltre all’assunzione di vitamina A, & importante man-
tenere la superficie oculare sempre ben idratata, attra-
verso I'instillazione ripetuta piu volte al giorno di colliri
lubrificanti, da associare eventualmente a una som-
ministrazione in gel (sempre con prodotti lubrificanti) la
sera prima di andare a dormire. Per alleviare i disturbi
causati dalla secchezza oculare ¢, inoltre, preferibile non
esporsi al vento e a fonti di calore eccessivo ed evitare di
soggiornare in ambienti con aria troppo secca. Con po-
chissime risorse si potrebbe ridurre la mortalita dei bam-
bini del 34% nelle aree con questa deficienza vitaminica.
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AMAUROSI CONGENITA DI LEBER

Una condizione genetica che induce danni significativi alla vista é la causa principale di cecita
ereditaria nei bambini, con una frequenza di 3 casi per 100.000 neonati

Cos’e?

L’amaurosi congenita di Leber (ACL) & una malattia ge-
netica che colpisce la retina e si trasmette con modalita
autosomica recessiva. La ACL provoca cecita o grave
riduzione dell’acuita visiva centrale fin dalla primissima
infanzia; infatti, in genere I'esordio € entro i primi sei
mesi di vita. Colpisce tre bambini ogni 100.000 nati vivi,
rappresenta il 5% di tutte le distrofie retiniche e il 20%
di cecita nei bambini in eta scolare.

Che cause ha?

Sono state individuate svariate mutazioni genetiche
associate all’amaurosi congenita di Leber, nel 5-10%
dei casi la malattia & causata da mutazioni del gene
RPEG5. Tali mutazioni comportano una progressiva
degenerazione dei fotorecettori della retina (coni e ba-
stoncelli) e I'alterazione di altre strutture retiniche (tra
cui I'epitelio pigmentato). La differenza, rispetto ad al-
tre malattie ereditarie della retina, € che in questo caso
la riduzione grave della vista & presente spesso gia al
momento della nascita, probabilmente perché la dege-
nerazione ha gia inizio nell’'utero a livello dei mitocondri.
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Quali sono i sintomi e i segni?

| bambini molto piccoli non sono in grado di riferire i
propri sintomi, ma si pud notare come abbiano difficol-
ta a muoversi negli ambienti e tendano a stropicciare gli
occhi con le mani (segno oculo-digitale di Franceschet-
ti che consiste nella pressione del globo oculare con
la punta dell’indice, pressione del bulbo oculare con il
palmo della mano e strofinamento del bulbo oculare);
questi atteggiamenti devono far sospettare delle diffi-
colta visive e indirizzare i genitori verso la necessita di
eseguire una visita oculistica il prima possibile.

Gran parte delle persone affette dalla Leber presentano

segni e sintomi caratteristici:

* nistagmo (incapacita di fissazione a causa di un
movimento irregolare involontario degli occhi);

e difficolta di adattamento alle variazioni di luminosi-
ta ambientale (fotofobia, cecita notturna);

e strabismo convergente;

e risposta pupillare rallentata o assente;

e alterazione della percezione dei colori;

* ipermetropia;
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e alterazioni del campo visivo;
e cheratocono.

Esiste una terapia?

Allo stato attuale delle conoscenze scientifiche non
esiste una terapia clinicamente riconosciuta e accre-
ditata. Il trattamento e sintomatico e si basa sulla cor-
rezione del vizio refrattivo e sull’utilizzo di ausili visivi.
Tuttavia, sono stati condotti esperimenti basati sulla
terapia genica, che inizialmente hanno avuto risultati
molto incoraggianti. Ad esempio, presso I’'Universita di
Pennsylvania un bambino ha recuperato parzialmente
la vista in seguito a iniezioni del gene sano sotto la reti-
na e complessivamente sei persone su dodici non sono
state, in seguito alle iniezioni, piu considerate cieche
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legali; ma in altri casi quest’approccio non ha avuto
buon esito e, inoltre, gli effetti della terapia genica non
paiono permanere nel lungo periodo

A quali malattie puo essere associata?

Il cheratocono e la cataratta possono essere associati
alla Leber. In alcune persone si &€ anche notato un ri-
tardo mentale che, tuttavia, potrebbe essere causato
dalla deprivazione sensoriale.

A cosa deve il suo nome?

E stata descritta per la prima volta nel 1869 dall’oftal-
mologo tedesco Theodor Leber, che riportd dei casi di
bambini di eta inferiore a un anno con grave riduzione
della vista, nistagmo e alterazione dei riflessi pupillari.
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SAVE THE DATE

A cura di IAPB Italia Onlus

Nuova conferenza organizzata dall'Organizzazione Internazionale per la Ricerca e
la Riabilitazione dell'lpovisione che si terra a Firenze, sara l'occasione perfetta per gli esperti del
settore di incontrarsi e consultarsi sulle ultime novita, discutendo insieme anche nuove soluzioni

N\
con immenso piacere che annunciamo Vision 2025,

la 14esima Conferenza organizzata dall’Organizza-
zione Internazionale per la Ricerca e la Riabilitazione
dell’lpovisione, che si terra a Firenze dal 9 al 12 set-
tembre 2025.
Crediamo che I'ltalia, e in particolare Firenze, in cima
a molte classifiche internazionali tra le citta piu belle al
mondo, possa essere la location perfetta per questo
importante convegno, in cui si uniscono innovazione
scientifica, un’ospitalita ineguagliabile e la mitezza del
clima locale.
La conferenza & pensata per essere un polo interdisci-
plinare che promuova lo scambio di idee e dei recenti
progressi fatti nel campo scientifico, tra i diversi profes-
sionisti del settore presenti, in modo da poter affrontare
insieme e, dunque, contenere le gravose ripercussioni
dovute al deterioramento della vista.
La conferenza sara organizzata da tre dei maggiori enti
italiani nel’ambito dello studio dell’ipovisione: la Low
Vision Academy, PRISMA (Professionisti Riabilitazione
Ipovisione e Studio Malattie Associate) e il Polo Nazio-
nale di Servizi e Ricerca per la Prevenzione della Cecita
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e la Riabilitazione Visiva degli Ipovedenti.

La stessa verra sponsorizzata da numerosi enti, com-
presi I'Universita degli Studi di Firenze, I'azienda Ospe-
daliera Meyer di Firenze, la Onlus IAPB ltalia, I'Unione
ltaliana dei Ciechi e degli Ipovedenti, 'ESLLR (Societa
Europa per la Ricerca e Riabilitazione dell’lpovisione), il
Lions Club International, la clinica oftalmica della Fon-
dazione Policlinico Universitario Agostino Gemelli IRCCS
Universita Cattolica del Sacro Cuore di Roma, L'Univer-
sita degli studi di Roma La Sapienza, Il Dipartimento di
Neuroscienze, Biomedicina e Movimento dell’Universita
di Verona, I'lstituto Nazionale di Ottica (CNR INO) e Yeah,
progetto della Cooperativa Sociale QUID ONLUS, dedi-
cato al miglioramento dell’accessibilita per gli ipovedenti.
Sara previsto, inoltre, il supporto del Comune di Firen-
ze, della Camera di Commercio di Firenze e del sistema
turistico della Regione Toscana.

L'obiettivo della conferenza saro quello di studiare meto-
di che possano minimizzare I'impatto negativo dell’ipo-
visione sulla vita giornaliera di coloro che ne sono affetti.
La riabilitazione pensata per questa condizione mira,
infatti, a migliorare le capacita visive residue dei pa-
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zienti, mantenendole anche costanti nel tempo e fa-
cilitando la loro percezione dell’ambiente, nonché la
loro complessiva qualita di vita. L'utilizzo di un’unione
di metodi innovativi e piu tradizionali, la giusta forma-
zione in questo settore e un supporto sia sociale che
psicologico sono solo alcune delle strategie utilizzate
per raggiungere questo obiettivo.

Nel corso dell’evento sara valutata anche la possibi-
lita di migliorare la condizione clinica degli ipovedenti
agendo direttamente durante il processo visivo, per
esempio, agendo sulla stabilita di fissazione, sulle con-
nessioni tra la retina e la corteccia celebrale o sulla ri-
generazione delle cellule della retina.

Particolare attenzione verra prestata ai pazienti che si
trovano nell’eta evolutiva.

Inoltre, una parte del convegno sara dedicato alla condi-
visione di esperienze raccolte da tutto il mondo, per poi
porre I'accento sulla formazione necessaria a rendere
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accessibile i servizi di riabilitazione visiva a chiunque.
Nel corso di queste giornate vi saranno due sessioni
plenarie, una durante la mattina e una nel corso del po-
meriggio, le cui tematiche principali verranno introdotte
da una conferenza inaugurale.

Prima e dopo ogni sessione plenaria, saranno affrontati
numerosi temi, tra i quali: la terapia cellulare; la dia-
gnostica e la terapia genetica; I'utilizzo dell’intelligenza
artificiale; le strategie per la giusta riabilitazione visiva;
le strategie da attuare in caso di perdita della vista.
Saranno organizzate, inoltre, visite al Centro Integrato
per ’Educazione e la Riabilitazione Visiva Carlo Monti,
alla Scuola Nazionale Cani Guida per Ciechi di Scan-
dicci, alla Galleria degli Uffizi e alla Stamperia Braille.
Infine, per incoraggiare una migliore comprensione
dell'ipovisione tramite un’esperienza immersiva, sara
disponibile a tutti il percorso “Dark on the Road”.

Vi aspettiamo a Firenze nel 2025!
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PRISMA

A cura di IAPB Italia Onlus

DECIMA EDIZIONE DI PRISMA,
TUTTI GLI AGGIORNAMENTI
NEL CAMPO DELL'IPOVISIONE

“Ipovisione, tra teoria e pratica”: un‘'occasione per stare al passo con tutte le applicazioni
terapeutiche e lo sviluppo dei nuovi ausili per i pazienti affetti da ipovisione

I 18 e 19 marzo si € tenuto a Firenze il X Congresso

Nazionale della societa scientifica PRISMA - Profes-
sionisti Riabilitazione Ipovisione Studio Malattie Asso-
ciate. Come ogni anno, I'evento ha visto la partecipa-
zione di numerosi professionisti nel capoluogo toscano
per assistere a interventi e sedute plenarie. Il tema di
quest’anno & stato quello dell’ipovisione, toccando
quindi gli aspetti primari della patologia, I’'approccio
con il paziente e le innovazioni pensate per migliorare
la qualita di vita di quest’ultimo.
Valeria Silvestri e Margerita Guidobaldi, ortottiste e
assistenti in oftalmologia, hanno raccontato a Oftalmo-
logia Sociale 'esperienza vissuta in queste due giorna-
te di aggiornamenti, oltreché la presentazione del pro-
prio software digitale che ha permesso I'introduzione
della teleriabilitazione per i pazienti ipovedenti.

Anche per questo anno si é tenuto a Firenze il Con-
gresso Nazionale PRISMA: quali sono state le vo-
stre impressioni?

Il Congresso racchiude tante realta. E ricco di argo-
menti e sessioni parallele. Nello specifico, in questa
edizione, si € posta I'attenzione su quello che € I'inqua-
dramento funzionale e visivo del paziente ipovedente,
che rappresenta il primo e piu fondamentale passaggio
per affrontare al meglio la riabilitazione. Il messaggio di
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fondo rimane quello di valutare al meglio, con tutte le
strumentazioni necessarie e disponibili, la funzionalita
visiva del paziente ipovedente cosi da aiutarlo a trovare
quelle soluzioni in grado di aumentare la sua qualita
di vita. Il tutto si € declinato non solo in nuovi approc-
Ci terapeutici ma anche in innovazione degli strumenti
tecnologici e degli ausili.

A proposito di strumenti e terapie: quali sono le in-
novazioni presentate durante le due giornate?

E stato dato ampio spazio alle nuove strumentazioni e
allaggiornamento di quelle esistenti. Molto interessante
e stata la presentazione dell’evoluzione nel campo del
biofeedback, il quale integra oggi un microperimetro per
eseguire una doppia analisi: la valutazione del punto re-
tinico di fissazione e la perimetria. Questo permettera ai
clinici di avere una mappatura approfondita della retina
per capire come funziona, ovvero quali siano le aree di
maggiore o minore sensibilita allo stimolo visivo. Sono
state inoltre presentate nuove tecniche di fotostimolazio-
ne che allenano il paziente a eseguire e coordinare i pro-
pri movimenti oculari, aumentando cosi la sua risposta
nel rivolgere lo sguardo a un oggetto di interesse. Questo
permettera di migliorare i tempi di reazione, aiutando I'in-
dividuo affetto da ipovisione a intercettare e bypassare
gli ostacoli riducendo, quindi, la possibilita di cadere.
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Le novita hanno incluso anche software per dispo-
sitivi mobili come telefoni e computer.

Per quanto riguarda la parte dei software, gli ingegneri
hanno presentato delle tecnologie digitali personaliz-
zate per il paziente, sottolineando I'importanza che ha,
nella costruzione di questi dispositivi, la collaborazio-
ne tra la loro figura professionale e quella dei terapisti.
Per customizzare al meglio i software e soddisfare le
esigenze visive del paziente € necessario, infatti, un
lavoro di concerto: i clinici risultano fondamentali per
dare indicazioni su come il paziente vede; cid non si-
gnifica soltanto dare informazioni su “quanto vede”, ma
aggiungere nozioni specifiche rispetto al campo visivo,
all’illuminazione e al contrasto. Da qua emerge una si-
nergia molto interessante che collega i due settori per
I’ottenimento di risultati ottimali.

Il Congresso, infatti, & aperto a svariate figure pro-
fessionali: 'obiettivo é quello di includere nel cam-
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po dell’oftalmologia esperti che non siano diretta-
mente collegati con il settore.

Questo & uno dei principali obiettivi messi in essere
dalla Presidentessa dell’associazione, Anna D’Ambro-
sio. Le esigenze nella vita quotidiana delle persone con
ipovisione sono tante, € percio fondamentale conside-
rare le strutture e i settori che possono customizzare
ausili e dispositivi all’avanguardia. Ma I'implementa-
zione del Congresso non finisce qua: questo & stato
allargato a un range di uditori sempre piu grande, in-
cludendo terapisti della neurologia, della psicomotricita
nell’eta evolutiva e neuropsichiatri infantili. Si € cercato
di intercettare quelle figure che ruotano intorno all’am-
biente scolastico per aggiornare chi lavora anche con i
pazienti piu giovani.

Veniamo invece al vostro lavoro. Avete presentato
un software per permettere la teleriabilitazione sui
pazienti ipovedenti. Di cosa si tratta?
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Il sabato pomeriggio abbiamo tenuto un panel, coor-
dinato dal Dottor Amore, per presentare il nostro pro-
gramma di riabilitazione domestica. E un software chia-
mato “eyefitness” e ha permesso di implementare la
teleriabilitazione nel mondo dell’ipovisione. Abbiamo
quindi descritto alcuni casi clinici, i quali riguardavano
sia ipovisione centrale che periferica, mostrando come
il programma si adatti alle diverse esigenze. Tra questi:
un paziente in eta lavorativa che non poteva spostarsi
a causa del lavoro; un paziente di eta avanzata con co-
morbidita fisiche che non gli permettevano di muoversi
senza il sostegno di un caregiver; infine, una studentes-
sa che ha scelto di eseguire i propri esercizi quotidiani
attraverso la teleriabilitazione, cosi da essere seguita
e motivata costantemente dall’operatore. Abbiamo
scelto volontariamente di presentare casi clinici molto
diversi tra loro, cosi da mostrare come questo tipo di
riabilitazione potesse rispondere a numerose esigenze.

E interessante vedere come, non solo risponda a
richieste diverse, ma superi anche il gap anagrafico
che solitamente si registra nell’'uso delle tecnologie.
Questo & fondamentale. Il software & di semplice uti-
lizzo e noi andiamo in contro a ogni esigenza. Per-
mettiamo, infatti, di configurare I'applicazione di-
rettamente sul computer del paziente invitandolo a
portare il PC in clinica. Altrimenti, mostriamo tutti i
passaggi necessari per accedere al software e, con
essi, anche gli esercizi. Quello che viene richiesto &
semplicemente I'accesso a un link nel quale verra in-
serito il codice da noi fornito. Dopodiché, gli eserci-
zi saranno eseguiti dai pazienti in piena autonomia.
Durante le nostre spiegazioni, ci curiamo di mostrare
i diversi funzionamenti anche al caregiver cosi che, se
necessario, possa aiutare il paziente in caso di difficol-
ta. Noi monitoriamo costantemente il loro lavoro dai
nostri dispositivi ma, per far sentire la nostra presenza,
tendiamo anche a contattare i pazienti per spronarli e
capire se I'evoluzione degli esercizi li ha messi in diffi-
colta, cosi da poter intervenire.
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Il Congresso ha permesso quindi di toccare il tema
dell’ipovisione a 360°: non solo un aggiornamen-
to teorico, ma anche pratico e di cura al paziente.
Questo ¢ stato uno dei motivi dell’interesse rivolto all’e-
vento. | Congressi Nazionali di PRISMA sono sempre
molto partecipati. Negli ultimi anni, soprattutto, si &
vista una vera evoluzione grazie all’apertura verso le
nuove figure professionali e a una sempre maggiore at-
tenzione alle reali esigenze del paziente.

Questo ha permesso di accresce le partecipazioni che,
siamo sicure, saranno ancora pil numerose nelle pros-
sime edizioni.

X CONGRESSO NAZIONALE PRISMA

IPOVISIONE

tra teoria e pratica

18 —= 19 marzo 2023
Firenze

dettagliato su

SEDE CONGRESSUALE oneprisma.it
Centro Congressi

Hotel Mediterraneo - Firenze

SEGRETERIA SCIENTIFICA
Anna D'Ambrosio
Silvano Abati
Giovanni Giacomelli
Roberto Volpe

SEGRETERIA ORGANIZZATIVA

Fabiano Gruppo Editoriale

Reg. Rivelle 7/F - 14050 Moasca AT
Email a.manassero@fgeditore.it

Tel. 0141 170 6694 Fax. 0141 856 013

Acquisibili tramite
corso FAD ECM
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OCULISTI

Matteo Piovella, Medico Oculista, Presidente SOI

Criticita in oftalmologia, azione metodologica per il loro superamento, importanza dei nuovi metodi
per curare le patologie oculistiche: l'intervento durante la conferenza stampa organizzata

il 18 maggio al Tempio diAdriano di Roma

Garantire un accesso uniforme alle cure su tutto il ter-
ritorio nazionale, risolvere il cronico problema del-
le liste d’attesa oggi privo di controllo causa Covid 19,
sfruttare le nuove tecnologie per garantire un sistema effi-
ciente e le cure migliori a tutti i pazienti. Queste le criticita
che il Servizio Sanitario Nazionale si trova oggi a dover
affrontare con la consapevolezza di dover aggiornare un
sistema non piu rispondente alla richiesta di salute che
deve essere almeno qualitativamente alla portata di tutti.

Nuove tecnologie

Loculistica in 20 anni ha avuto uno sviluppo straordina-
rio grazie alle tecnologie digitali, a tecniche chirurgiche e
terapie farmacologiche innovative. Le difficolta organizza-
tive e di tipo economico hanno penalizzato il nostro siste-
ma sanitario nazionale con I'adozione in Oftalmologia di
una inconcludente adozione di apparecchiature e dispo-
sitivi medici di solo il 4% rispetto al normale e necessario
80% e questo € un problema perché impedisce diagno-
si in tempo reale, non fornendo alcuna documentazione
utilizzabile per studiare i casi piu complessi e migliorare
la qualita delle cure erogate. Risultato: dei 650.000 inter-
venti di cataratta effettuati ogni anno in Italia solo lo 0.6%
dei pazienti hanno usufruito di un cristallino artificiale in
grado di eliminare tutti i difetti di vista e la presbiopia.
Praticamente chi ha nei propri occhi un cristallino artificia-
le ad alta tecnologia guida la macchina, vede la televisio-
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ne, usa il computer, legge un libro o il giornale senza piu
utilizzare un paio di occhiali.

La realta di SOI gia da 10 anni usufruisce di queste inno-
vazioni senza alcun problema o difficolta e dedica tutto
I'impegno personale affinché tale miglioramento sia ac-
cessibile per tutti gli italiani. Perché oggi il SSN non puo e
non & in grado di fornire alcun servizio di questa qualita.
E per questo ha perso la formazione di due generazioni di
chirurghi oculisti.

Visite frammentate con multipli accessi

Se un cittadino desidera essere visitato agli occhi perché
non vede bene, non ha possibilita di effettuare in un unico
accesso una visita medico oculistica completa. Nel pub-
blico ogni passaggio e ogni esame & regolato da tempisti-
che differenti e ticket da pagare. Questo comporta che un
paziente prima di avere una diagnosi, debba trascorrere
almeno 3\6 mesi in entrata ed uscita da ambulatori o
reparti ospedalieri con una certezza di peggioramento di
patologia e della vista. Normalmente in tutto il mondo gli
esami hecessari devono essere eseguiti contestualmente
alla visita oculistica cosi come nessun cardiologo effet-
tua una visita cardiologica senza un elettrocardiogramma.
Semplice e normale. Per non parlare delle malattie silenti
come il glaucoma ovviamente in totale progressione sen-
za terapie adeguate. Abbiamo il problema strutturale delle
liste d’attesa per le visite oculistiche semplicemente per-
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ché la richiesta &€ aumentata di 10 volte grazie alle nuove
tecnologie diagnostiche che permettono di curare tanto
e bene, differentemente da 20 anni fa. Ma tutto questo
ha un costo e una necessita organizzativa ben struttura-
ta. Il sistema va cambiato. Soprattutto a sostegno dei
bambini e delle persone della terza/quarta eta. Queste
persone devono poter contare su medici oculisti respon-
sabili e ben preparati € non essere affidati a personale
non qualificato dal punto di vista medico. L'Oculistica &
una medicina specialistica separata, nella maggioranza
dei casi, da altre patologie. Per questo sono note le diffi-
colta dei pediatri di base nel dare un contributo positivo
nella valutazione dell’apparato visivo di un bambino, pre-
visto da una regola obsoleta, data I'assenza di tecnologie
soprattutto diagnostiche oggi totalmente indispensabili a
tutela delle persone e della salvaguardia della vista.

Liste d’attesa

Le liste d’attesa sono un grande problema e dobbiamo
adottare tutti i mezzi innovativi che abbiamo a disposizio-
ne se desideriamo superarlo. Gli aggiornamenti clinici e
tecnologici ci permetterebbero di farlo, ma nel SSN sia-
mo fermi a 20 anni fa per quanto riguarda la necessaria
organizzazione ed evoluzione. Ultimamente & venuta a
mancare un’informazione accurata sulle possibili nuove
cure e su quelle che possono essere le reali aspettative
dei pazienti. Un adeguato confronto, obbligatorio per leg-
ge e necessario moralmente, potrebbe ripristinare il giusto
rapporto fiduciario medico paziente, condizione necessa-
ria al superamento di ogni criticita clinico organizzativa.
Il gap che si € creato tra SSN, penalizzato organizzati-
vamente ed economicamente rispetto il privato non con-
venzionato, deve essere oggi ripianato. Teniamo presen-
te che per proteggere il livello scarsamente competitivo
dell’Oftalmologia degli ospedali pubbilici, la Regione Lom-
bardia ha deliberato di cancellare il modello organizzativo
ambulatoriale (utilizzato nel 97% dei 650.000 interventi di
cataratta nel 2019 - fonte Ministero della Salute) per so-
stenere che la chirurgia della cataratta si debba eseguire
solo in ospedale. Un paradosso di cui hessuno reclama la
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responsabilita. Ovviamente.

Ma per agire adeguatamente serve un'informazione clini-
camente e scientificamente corretta. La SOI da oltre 154
anni salvaguardia la vista degli italiani e da dieci anni &
impegnata in attivita per sostenere I'informazione utile in-
dividuando le cosi dette fake news. Per questo abbiamo
organizzato campagne nazionali di informazione e sen-
sibilizzazione per creare la consapevolezza della corretta
informazione. Per essere curati al meglio & importante far
comprendere al paziente quello che € necessario e at-
tuabile. Ma, il sistema delle fake news & ben strutturato
soprattutto quando €& dedicato a finalizzare un ritorno
economico strumentale. Come la “discutibile” notizia di
“un intervento miracoloso a Torino” diffusa recentemente
con una descrizione qualificante sulla non veritiera pos-
sibilita di poter trapiantare meta dell’occhio per ridare la
vista a un paziente di 83 anni. Tutto questo ¢ stato desta-
bilizzante e naturalmente ha creato un’aspettativa di vitale
importanza per migliaia di pazienti che hanno subito la
perdita della vista. E stato un intervento estremo con indi-
cazioni estreme e discutibili — mi prendo la responsabilita
di affermarlo in qualita di Presidente SOI — un intervento
sperimentale, unico nel suo genere, non ripetibile su
altre persone e di nessuna utilita pratica per chi subisce
ogni giorno I'angoscia di aver perso la vista.

E cosi centinaia di disperati si sono recati a Torino e han-
no preso d’assalto 'ospedale le Molinette o peggio an-
cora gli studi privati di chi si &€ autocertificato mago della
chirurgia oculistica.

E tutto architettato per ottenere un incremento dell’attivita
privata pur non esistendo i presupposti per risolvere le
drammatiche situazioni dei poveri pazienti. Cosi come al-
tri diffondono nei social o tramite media “amici” di essere
loro soltanto depositari di una cura per evitare la cecita da
maculopatia. L'ultima fake news parte da Lugano, Sviz-
zera, dove sostengono che la cecita da maculopatia si
previene con un massaggio di fotoni solo per guadagnare
soldi a danno di soggetti psicologicamente in gravissima
difficolta. Insieme dobbiamo impegnarci per contenere e
ridurre la diffusione di informazioni non vere, capaci di pe-
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nalizzare chi € in stato di necessita e disperazione.

SOl é attiva a tutela dei pazienti: da 20 anni ha istituito
un premio giornalistico dedicato a premiare la diffu-
sione dell’informazione scientifica e lo stato dell’arte
responsabile in Oftalmologia.

Anestesista in sala operatoria

L’'attuale assistenza oftalmologica di tipo “elettivo” ha cre-
ato I'affermazione dell’ideologia del risparmio a ogni co-
sto. Incredibilmente chi non ha esperienza clinico scien-
tifica ha deciso che gli interventi di oculistica si debbano
effettuare senza l'aiuto e il sostegno del medico aneste-
sista. Questo ha triplicato ovviamente il numero di com-
plicazioni intraoperatorie per la chirurgia della cataratta,
che oggi SOI calcola corrispondano a 18.000 casi ogni
anno con conseguenze negative per il recupero di una
normale visione postintervento. Oggi appare necessario
informare i pazienti sulla necessita di controllare se I'ane-
stesista € presente accanto a loro in sala operatoria. Un
paradosso che certifica una perdita di sicurezza a carico
dei pazienti. Il medico anestesista deve essere presente
in sala operatoria per fronteggiare le eventuali difficolta
anestesiologiche e non solo. La tranquillita di un’opera-
zione di cataratta, I'intervento maggiormente eseguito al
mondo — solo in Italia 650 mila interventi ogni anno - si
realizza anche mediante I'insieme di tutte le attivita finaliz-
zate alla prevenzione e alla gestione del rischio connesso
all’operazione: questo passa attraverso 'assistenza e la
collaborazione tra medico oculista e medico anestesista.
La cataratta &, e rimane, un intervento chirurgico carat-
terizzato da possibili complicazioni intraoperatorie come
la rottura della capsula posteriore (una membrana spessa
solo 6 millesimi di millimetro e quindi estremamente fragi-
le). Per questo I'assistenza del medico anestesista risulta
essere di massima sicurezza per il paziente. La chirurgia
della nuova cataratta non puo essere banalizzata o poco
considerata da burocrati privi di capacita ed esperienza.
E un intervento chirurgico maggiore a cui prima o poi tutti
dobbiamo sottoporci e che in caso di risultato negativo
puo destabilizzare la stessa qualita di vita del paziente. lI
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medico anestesista mantiene tutto sotto controllo e per-
mette a tutti ma proprio a tutti di sottoporsi all’'intervento
chirurgico in serenita e sicurezza cosi come da sempre
avviene in tutto il mondo. Un medico oculista che accetta
di operare senza assistenza anestesiologica € un medi-
co impreparato poco responsabile € che non si prende
cura di ottenere il miglior risultato chirurgico. SOI chiede
che per chi accetta comportamenti cosi lesivi della tutela
dei pazienti venga impedito I'accesso alla sala operato-
ria. Indipendentemente dalle leggi sciocche emanate da
una politica poco responsabile e molto ignorante. Non ha
senso che solo in ltalia vengano sostenuti fenomeni pe-
nalizzanti per i pazienti.

Visite Medico Oculistiche

La metodologia e l'organizzazione delle visite medico
specialistiche oculistiche va aggiornata. Fondamentale
I'adozione e il rispetto del “Calendario delle Visite Medi-
co Specialistiche Oculistiche” organizzato e promosso
dalla Societa Oftalmologica Italiana — SOl a garanzia di
una vista sempre al top per tutta la vita alla nascita, en-
tro i tre anni, il primo giorno di scuola, dagli otto ai 13
anni per la prevenzione della miopia che oggi presenta un
aumento esponenziale, poi si passa ai 40 anni con visite
ogni due anni. Dopo i 60 anni le visite devono esse-
re effettuate una volta ogni anno. Chi si & sottoposto a
interventi agli occhi come cataratta, glaucoma, chirurgia
refrattiva, chirurgia retinica, strabismo o altro dopo i pre-
stabiliti controlli del dopo intervento devono eseguire una
visita medico specialistica oculistica una volta al’anno.
Fondamentale € comprendere nella visita medico spe-
cialistica oculistica le tecnologie avanzate a partire dalla
diagnostica per immagini, che permette esami con la pre-
cisione di un millesimo di millimetro. E fondamentale per
determinare gli stadi evolutivi della malattia e tutte le dif-
ferenti tipologie di guarigione. Oggi questo indispensabile
modello organizzativo non € presente a livello ospedale
pubblico. Una situazione incapace di impedire la riduzio-
ne delle persone cieche destinato a raddoppiare, in as-
senza dei necessari interventi, da qui al 2030.
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Fabiana Perna, ortottista presso il Centro Regionale di eccellenza per la prevenzione e riabilitazione visiva di Chieti - Polo Na-

ztonale di Servizi e Ricerca per la Prevenzione della Cecita e la Riabilitazione Visiva degli ipovedent

Inaugurato nel 2017, é ben presto diventato un punto di riferimento grazie a strumenti tecnologici
di ultima generazione e a un personale competente e professionale

In seguito alla Convenzione stipulata e firmata con-
giuntamente dalla ASL Lanciano-Vasto-Chieti, dall’U-
niversita degli studi G. d’Annunzio, dalla Regione
Abruzzo e dalla IAPB Italia Onlus, nel 2017 ha preso
forma a Chieti Il Centro Regionale di Eccellenza per
la Prevenzione e Riabilitazione visiva.

Punto di riferimento per i bisogni assistenziali degli ipo-
vedenti, che solo in Abruzzo sono circa 75mila, il Cen-
tro, con sede nella Clinica Oftalmologica dell’ospedale
SS. Annunziata, diretta dal Prof. Leonardo Mastropa-
squa, trova quindi consenso unanime e diffuso tra isti-
tuzioni, mondo specialistico e associativo.

L attivita svolta quotidianamente dal Centro Regionale
di Eccellenza per la Prevenzione e Riabilitazione visi-
va e finalizzata alla ricerca scientifica nell’ipovisione ed
all'assistenza personalizzata e multidisciplinare, affin-
ché si possa sviluppare e promuovere un modello riabi-
litativo che punti sul recupero dell’autonomia perso-
nale, migliorando di conseguenza la qualita della vita e
prevenendo o rallentando la progressione della patolo-
gia. Inoltre, partecipa alla didattica ed alla formazione
per il corso di laurea in ortottica ed assistenza oftalmo-
logica per la scuola di specializzazione in oftalmologia
dell’Universita G. d’Annunzio di Chieti-Pescara.
L’equipe multidisciplinare del centro & costituita da
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figure professionali con elevate competenze speciali-
stiche quali oculista, ortottista e psicologo e si avvale,
mediante consulenze esterne, di un tiflologo e di un
istruttore di orientamento, mobilita e autonomia perso-
nale, qualora necessario.

Al fine di garantire un servizio di maggiore efficacia ed
efficienza & stato creato un centro di costo dedicato,
affiancato dall’apertura di un centro di prenotazione di
2° livello, per garantire abbattimento delle liste di at-
tesa e soprattutto la continuita nella presa in carico
di pazienti fragili, quali sono i pazienti ipovedenti, che
riscontrano cosi un iter di accesso alle cure piu fluido.
L’accessibilita della struttura € garantita mediante un
percorso tattilo-plantare, che dall’esterno conduce
sino agli ambulatori e all’accettazione dedicata con
'ausilio di personale infermieristico specializzato; &
stata inoltre riservata un’area parcheggio dedicata agli
accompagnatori/caregiver dei pazienti che afferiscono
al centro.

L'accesso al Centro Regionale di Eccellenza per la
Prevenzione e la Riabilitazione visiva si rende pos-
sibile mediante specifici pacchetti di prestazioni
che comprendono, per quanto concerne la valutazio-
ne morfo-funzionale e di riabilitazione visiva, 'esame
complessivo dell’occhio, lo studio della sensibilita al
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contrasto, la microperimetria, la motilita oculare ed il
training ortottico; per I'analisi psicologica, invece, si
procede con il colloquio psicologico clinico e la valuta-
zione della disabilita.

Il centro & dotato di una strumentazione tecnologi-
camente avanzata sia di tipo diagnostico che ria-
bilitativo. In loro virtu & stato possibile incrementare il
numero delle prestazioni erogabili, a cui € seguito un
aumento significativo negli accessi annuali, arrivando a
registrare 2345 prestazioni nell’anno 2022.

Di seguito si riportano i dati relativi all’assistenza del
Centro Regionale di Eccellenza per la Prevenzione e
Riabilitazione visiva relativa all’anno 2022, specifican-
do i dati sul numero e tipologia di prestazioni erogate.
Da dicembre 2021 la costituzione ed attivazione del-
la UOC di Riabilitazione Visiva Chirurgica, afferente al
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dipartimento di Neuroscienze, Imaging e Scienze Clini-
che dell’Universita “G. d’Annunzio” di Chieti-Pescara,
ha consentito una maggiore presa in carico dei pazienti
ipovedenti, grazie all’impiego dell’alta tecnologia chi-
rurgica, che permette ulteriori sbocchi nel’ambito della
ricerca scientifica e della prevenzione: da giugno ad
agosto 2022 sono stati eseguiti pia di 150 interventi
di vitreoretina ed inoltre sono state impiantate IOL te-
lescopiche che hanno migliorato non solo la vista, ma
anche la qualita di vita dei pazienti ipovedenti.

Al fine di ottimizzare le cure rivolte ai pazienti affetti
da malattie rare della retina, nell’lambito della Missio-
ne «Tutela della salute», promossa dal Ministero della
Salute, come da art. 1, comma 748 della Legge 30 di-
cembre 2021, n. 234, & stato istituito il Centro Genetica
oculare per la diagnosi e terapia genica delle distrofie
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Numero e tipologia di prestazioni erogate
dal Centro Regionale di Eccellenza
per la Prevenzione e Riabilitazione visiva

N [N S )] (o2}
o o o o o
o o o o o

Esame complessivo
dell'occhio - 510

Orientamento
& mobilita I 30

Microperimetria - 490
Studio sensibilita - 510
al contrasto

Sola valutazione
diagnostico 135

Training ortottico - 600

Studio motilita

oculare I 100

002
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eredo-familiari e malattie oculari ereditarie. Tale cen-
tro interdipartimentale & costituito dal Dipartimento di
Neuroscienze, Imaging e Scienze Cliniche, dal Diparti-
mento di Medicina e Scienze dell’Invecchiamento e dal
Dipartimento di Scienze Psicologiche, della Salute e
del Territorio, con sede amministrativa presso il Dipar-
timento di Neuroscienze, Imaging e Scienze Cliniche.
Al fine di contribuire alla diffusione dei contenuti della
riabilitazione visiva e di potenziare la formazione delle
figure professionali coinvolte nel settore, gli operatori
del Centro Regionale di Eccellenza per la Prevenzione
e Riabilitazione sono stati coinvolti come docenti in di-
versi eventi dedicati all’ipovisione, in modo particolare
partecipano alle attivita formative del corso di laurea in
Ortottica ed Assistenza in Oftalmologia e Terapia Oc-
cupazionale dell’Universita degli Studi “G. d’Annunzio”
di Chieti-Pescara ed al Master di | livello in Ipovisione
e Riabilitazione Neurovisiva ideato dal Polo Nazionale
in collaborazione con I'Universita Cattolica del Sacro
Cuore di Roma.
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Antonio Serpetti di Querciara
avvocato in Milano, fiduciario SIOL, docente universitario

Il consenso informato
in oftalmologia: quadro
sistematico e ultime novita

L’autodeterminazione terapeutica dell individuo é un diritto necessario per far si che

possa acconsentire, in maniera libera e informata, al trattamento preposto dai clinici

dacquisizione di un valido consenso informato costituisce un
obbligo imprescindibile del sanitario, in quanto attiene al

diritto fondamentale della persona all’espressione di una con-
sapevole adesione al trattamento proposto e, quindi, alla sua
libera e conscia autodeterminazione, atteso che nessuno puo es-
sere obbligato a un determinato trattamento sanitario, se non
per disposizione di legge. Il trattamento medico afferisce, invece,
alla sfera del diverso diritto fondamentale alla salute (art. 32,
co., Cost.).
L'adempimento della prestazione medica e la regolare acquisi-
zione del consenso informato costituiscono due obbligazioni au-
tonome, dovendo, in caso di contenzioso, il giudice, accertarsi
se le conseguenze dannose successivamente verificatesi siano, in
forza del criterio del pin probabile che non, da considerarsi ca-
sualmente connesse all’atto medico non assentito. Trattandosi di
una condotta attiva, e non gia passiva, non vi & luogo a giudizio
controfattuale.
In mancanza di valida acquisizione del consenso informato,
Uintervento del sanitario & sicuramente illecito (al di fuori det
cast di trattamento sanitario per legge obbligatorio o in cui ri-
corra uno stato di necessita), anche quando sia nell’interesse del
paziente, poiché Uobbligo del consenso costituisce legittimazione
e fondamento di ogni trattamento medico.
Il consenso informato, infatti, deve basarsi su informazioni
dettagliate, idonee a fornire la piena conoscenza della natura,
della portata e dell’estensione dell’intervento medico-chirurgico,
dei suoi rischi, det risultati conseguibili e delle possibili conse-

guenze negative, non essendo, all’uopo, idonea la sottoscrizio-
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ne, da parte del paziente, di un modulo del tutto generico, né
rilevando, ai fini della completezza ed effettivita del consenso,
la qualita del paziente, che incide unicamente sulle modalita
dell’informazione, le quali vanno adattate al suo livello cultu-
rale, mediante espressioni allo stesso comprensibili, secondo il
suo stato soggettivo e il grado delle conoscenze specifiche di cui
dispone (Cass. n. 2177/2016).

1l medico viene meno all’obbligo di fornire idonea ed esaustiva in-
formazione non solo quando omeita del tutto di riferire la natura
della cura prospettata, i relativi rischi e le possibilita di successo,
ma anche quando ne acquisisca il consenso con modalita impro-
prie (Cass. n. 19212/2015). Linformazione deve, inoltre, com-
prendere il possibile verificarsi, in conseguenza dell’esecuzione del
trattamento, dei rischi di un esito negativo dell’intervento e/o di
un aggravamento delle condizioni di salute del paziente, ma an-
che di un possibile esito di mera “inalterazione” e, pertanto, della
relativa, sostanziale, inutilita, con tutte le conseguenze di caratte-
re fisico e psicologico che ne possano derivare per il paziente.
Occorre precisare al paziente tutti gli eventi avversi possibili, an-
che qualora la probabilita di verificazione sia cosi scarsa da es-
sere prossima al fortuito o, al contrario, sia cosi alta da renderne
praticamente certo il suo accadimento, poiché la valutazione det
rischi appartiene solamente al titolare del diritto e il professioni-
sta - o la struttura sanitaria - non possono omettere di fornirgli
tutte le dovute informazioni.

Secondo l'ermeneutica statuita dal giudice di legittimita ed in
conformita al sistema normativo vigente, il diritto all’autodeter-

minazione deriva dall’art. 32, 2°co., Cost. (in base al quale nes-
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suno puo essere obbligato a un determinato trattamento sanitario
se non per disposizione di legge), dall’art. 13 Cost. (che garantisce
Uinwiolabilita della liberta personale con riferimento anche alla
liberta di salvaguardia della propria salute e della propria inte-
grita fisica) e dall’art. 33 L. n. 833 del 1978 (che esclude la pos-
sibilita di accertamenti e di trattamenti sanitart contro la volonta
del paziente, se questo ¢ in grado di prestarlo e non ricorrono i
presupposti dello stato di necessita ex art. 54 c.p.).

La necessita del consenso informato del paziente nell’ambito
dei trattamenti medici, gia prevista da numerose norme inter-
nazionali, ¢ contemplata anche dall’art. 1 della legge n. 219
del 2017 (il quale tutela espressamente il diritto all’autodeter-
minazione della persona e regola le modalita di ricezione delle
informazioni e di espressione, imponendone, peraltro, anche la
forma scritta, e la sua adeguata documentazione).

‘obbligo del medico di acquisire il consenso informato del pa-
ziente costituisce, pertanto, legittimazione e fondamento del
trattamento sanitario, atteso che, senza la preventiva acquisizio-
ne di tale consenso, Uintervento - al di fuori dei casi di tratta-
mento sanitario per legge obbligatorio o in cui ricorra uno stato
di necessita, come non é nel caso di specie - ¢ sicuramente illeci-
to, anche quando sia svolto nell’interesse del paziente (Cass. n.
21748/2007).

Poiché l'obbligo informativo del medico st correla al diritto
fondamentale del paziente alla consapevole adesione al tratta-
mento sanitario propostogli, la prestazione che ne forma oggetto
costituisce una prestazione distinta da quella sanitaria, la quale
¢ finalizzata alla tutela del diverso diritto fondamentale alla
salute. Ne viene che la violazione dell’obbligo assume autonoma
rilevanza ai fini della responsabilita risarcitoria del sanitario, in
quanto, mentre l'inesaita esecuzione del trattamento medico-te-
rapeutico determina la lesione del diritto alla salute (art. 32,
primo comma, Cost.), U'inadempimento dell’obbligo di acquisi-
zione del consenso informato determina la lesione del differente
diritto fondamentale all’autodeterminazione (art. 32, secondo
comma, Cost. e Cass. n. 16503/2017).

Vengono, dunque, in considerazione due diritti fondamentali
diversi, entrambi costituzionalmente tutelati: il diritto alla sa-
lute, leso dall’inesatta esecuzione della prestazione medico-te-
rapeutica - lesione che puo configurarsi anche in presenza di
consenso consapevole - e il diritto all’autodeterminazione, leso

dalla violazione del dovere di informazione - lesione che puo
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configurarst anche in assenza di danno alla salute - allorché

intervento terapeutico abbia un esito assolutamente positivo

(Cass. n. 12505/2015).

Secondo un ormai consolidato orientamento della Suprema Cor-

te di cassazione (Cass. n. 11950/2013) la violazione, da parte

del medico, del dovere di informare il paziente, puo, peraltro,
causare due diversi tipt di danni:

a. un danno alla salute, sussistente quando sia ragionevole
ritenere che il paziente, se correttamente informato, avrebbe
evitato di sottoporst all’intervento e di subirne le conseguen-
ze invalidanti;

b. un danno da lesione del diritto all’autodeterminazione,
quando, a causa del deficit informativo, il paziente abbia
subito un pregiudizio, patrimoniale oppure non patrimonia-
le, diverso dalla lesione del diritto alla salute e che possa ag-
giungersi ad esso (cfr. ex multis Cass. civ. 2854/2015; Cass.
civ. 24220/2015; Cass. 24074/2017; Cass. 16503/2017).

Il paziente ha, infatti, diritto di conoscere, con la necessaria e
ragionevole precisione, le conseguenze dell’intervento al quale
debba sottoporst, onde prepararsi ad affrontarle con la maggiore
e migliore consapevolezza, atteso che la Costituzione sancisce il
rispetto della persona in qualsiasi momento della vita e nell’in-
tegralita della sua essenza psicofisica, in considerazione delle
convinzioni morali, religiose, culturali e filosofiche che orienta-
no le sue determinazioni volitive (Cass. n. 21748/2007; Cass. n.

23676/2008).

Secondo la Suprema Corte di cassazione, a una corretta e com-

pluta informazione, conseguono:

a. il diritto, per il paziente, di scegliere tra le diverse opzioni
di trattamento;

b. la facolta di acquisire, se del caso, ulteriori pareri da altrt
sanitari;

c. la facolta di scelta di rivolgersi ad altro sanitario e/o ad
altra struttura, che offrano maggiori e migliori garanzie
(in termini percentuali) del risultato sperato, eventualmente
anche in relazione alle conseguenze post-operatorie;

d. il diritto di rifiutare Uintervento e/o la terapia e/o di decide-
re consapevolmente di interromperla;

e. la facolta di predisporsi ad affrontare le conseguenze

dell’intervento, ove queste risultino, sul piano postoperato-
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rio e riabilitativo, particolarmente gravose e foriere di sof-
ferenze, prevedibili per il medico, quanto inaspettate per il
paziente, a causa dell’omessa informazione. (cfr. Cass. n.

7248/2018).

1l consenso, libero e informato, é volto a garantire la liberta di
autodeterminazione terapeutica dell’individuo e costituisce un
mezzo per il perseguimento dei suoi migliori interessi, consen-
tendogli di scegliere tra le diverse possibilita di trattamento me-
dico o di rifiutare (in tutte le fasi della vita, anche in quella
terminale) la terapia o di decidere consapevolmente di inter-
romperla; non puo mai essere presunto o tacito, ma deve essere
sempre espressamente fornito, dopo un’adeguata informazione
(anch’essa esplicita) mentre presuntiva puo essere la prova che
il consenso informato sia stato prestato effettivamente e in modo
esplicito; in tal caso, il relativo onere probatorio ricade sulla
struttura e sul medico. Ne consegue che, a fronte dell’allegazio-
ne di inadempimento da parte del paziente, é onere della strut-
tura e del sanitario provare l'adempimento dell’obbligazione di
fornire un’informazione completa ed effettiva sul trattamento e
sulle sue conseguenze, senza che sia dato presumere il rilascio
del consenso informato sulla base delle qualita personali del pa-

ziente o della gravita delle sue condizioni cliniche.

La Corte passa in rassegna tutte le ipotesi conseguenti a una

omessa o insufficiente informazione:

1. 1) omessa/insufficiente informazione in relazione a un in-
tervento che ha cagionato un danno alla salute a causa
della condotta colposa del medico, a cui il paziente avrebbe
in ogni caso scelto di sottoporsi, nelle medesime condizioni,
hic et nunc. In tal caso, il risarcimento sara limitato al
solo danno alla salute subito dal paziente, nella sua duplice
componente, morale e relazionale;

2. omessa/insufficiente informazione in relazione a un inter-
vento che ha cagionato un danno alla salute a causa della
condotta colposa del medico, a cui il paziente avrebbe scelto
di non sottoporsi. In tal caso, il risarcimento avra ad og-
getto il diritto alla salute e quello all’autodeterminazione
del paziente;

3. omessa informazione in relazione a un intervento che ha ca-
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gionato un danno alla salute (inteso anche nel senso di un
aggravamento delle condizioni preesistenti) a causa della
condotta non colposa del medico, a cui il paziente avrebbe
scelto di non sottoporsi. In tal caso, il risarcimento sara
liquidato in via equitativa con riferimento alla violazione
del diritto alla autodeterminazione, mentre la lesione della
salute - da considerarsi comunque in relazione causale con
la condotta, poiché, in presenza di adeguata informazio-
ne, l'intervento non sarebbe stato eseguito - andra valutata
in relazione alla eventuale situazione “differenziale” tra il
maggiore danno biologico conseguente all’intervento ed il
preesistente stato patologico invalidante del soggetto;

4. omessa informazione in relazione ad un intervento che non
abbia cagionato danno alla salute del paziente, cui egli
avrebbe comunque scelto di sottoporsi. In tal caso, nessun
risarcimento sara dovuto;

5. omissione/inadeguatezza diagnostica che non abbia cagio-
nato danno alla salute del paziente, ma che gli ha tuttavia
impedito di accedere a pitv accurati ed attendibili accerta-
menti. In tal caso, il danno da lesione del diritto alla auto-
determinazione sara risarcibile qualora il paziente alleghi
che, dalla omessa, inadeguata o insufficiente informazione,
gli stano comunque derivate conseguenze dannose, di na-
tura non patrimoniale, in termini di sofferenza soggettiva

e contrazione della liberta di disporre di sé stesso, psichica-

mente e fisicamente (Cass. n. 28985/2019).

Secondo la Suprema Corte, la struttura dell’tllecito deve essere
ricostruita sulla base della necessaria distinzione tra responsabi-
lita contrattuale o extracontrattuale, nonché tra 'individuazio-
ne dell’evento (c.d. danno-evento) e quella delle sue conseguenze
dannose (c.d. danno-conseguenza). Il danno-evento é rappresen-
tato dalla stessa esecuzione dell’intervento sulla persona del pa-
ziente, senza la previa acquisizione del consenso. Esso si genera,
dunque, dalla tenuta di una condotta omissiva seguita da una
condotta commissiva. Il danno-conseguenza, (indicato dall’art.
1223 c.c. come “perdita subita” o come “mancato guadagno”)
e, invece, rappresentato dall’effetto pregiudizievole che la man-
canza dell’ acquisizione del consenso e, quindi, il comportamento

omissivo del medico seguito dal comportamento positivo di ese-
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cuzione dell’intervento, ha determinato sulla sfera del paziente,
constderato che se le informazioni fossero state date, egli sarebbe
stato in grado di decidere se consentire la pratica medica (Cass.
n. 12505/2015 e Cass. n. 16503/2017).

Il risarcimento del danno da lesione del diritto di autode-
terminazione che si sia verificato per le non imprevedibili con-
seguenze di un atto terapeutico, pur necessario e anche se ese-
guito secundum legem artis, ma tuttavia effettuato senza la
preventiva informazione del paziente circa i suoi possibili effetti
pregiudizievoli e, dunque, senza un consenso consapevolmente
prestato, dovra conseguire all’allegazione del relativo pregiudi-
zio a opera del paziente, rilevando il rifiuto del consenso alla

pratica terapeutica sul piano della causalita giuridica ex art.
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1223 c.c. e, cioe, della relazione tra evento lesivo del diritto alla
autodeterminazione e le conseguenze pregiudizievoli che da esso
sono derivate secondo un nesso di regolarita causale.

Il paziente che alleghi Ualtrui inadempimento sara, dunque,

onerato della prova del nesso causale tra inadempimento e dan-

no, posto che:

a. il fatto positivo da provare é il rifiuto che sarebbe stato op-
posto dal paziente al medico;

b. il presupposto della domanda risarcitoria é costituito dal-
la scelta soggettiva del paziente, sicché la distribuzione del
relativo onere va individuato in base al criterio della cd.

“vicinanza della prova”;

c. il discostamento della scelta del paziente dalla valutazione
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di necessita/opportunita dell’intervento operata dal medico
costituisce eventualita non corrispondente all’id quod ple-

rumque accidit.

Tale prova potra essere fornita con ogni mezzo, i comprest il
notorio, le massime di esperienza, le presunzioni, queste ultime
fondate, in un rapporto di proporzionalita diretta, sulla gravita
delle condizioni di salute del paziente e sul grado di necessarieta
dell’operazione, non potendosi configurare, ipso facto, un danno
risarcibile con riferimento alla sola omessa informazione, attesa
Uimpredicibilita di danni in re ipsa nel sistema della responsa-

bilita civile (Cass. n. 28985/2019).

Sul punto, la Corte Suprema ha osservato che le conseguenze
dannose della violazione dell’obbligo informativo sono rappre-
sentate:

e dalla sofferenza e dalla contrazione della liberta di disporre
di sé stesso, psichicamente e fisicamente, patite dal paziente
in ragione dello svolgimento dell’intervento medico sulla
sua persona, durante la sua esecuzione e nella relativa con-
valescenza;

*  ceventualmente, dalla diminuzione che lo stato del paziente
subisce a livello fisico per effetto dell’attivita demolitoria,
che abbia eliminato, sebbene ai fini terapeutici, parti del
corpo o la funzionalita di esse: poiché tale diminuzione si
sarebbe potuta verificare solo se assentita sulla base dell’in-
formazione dovuta e si é verificata in mancanza di essa; si
tratta di conseguenza oggettivamente dannosa, che st deve
apprezzare come danno-conseguenza indipendentemente
dalla sua utilita rispetto al bene della salute del paziente,
che ¢ bene diverso dal diritto di autodeterminarsi rispetto
alla propria persona;

e cventualmente, dalle perdite relative ad aspetti della salu-
te, con riferimento alla possibilita che, se il consenso fosse
stato richiesto, il paziente avrebbe potuto determinarsi a
rivolgersi ad alira struttura e ad altro medico, qualora st
rivelt che sarebbe stata possibile in relazione alla patologia
lesecuzione di altro intervento meno demolitorio o determi-
nativo di minore sofferenza (Cass. n. 28985/2019, Cass. n.
1250572015 e Cass. n. 16503/2017).
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Tanto chiarito, la cassazione ha anche rilevato che tra le sequen-
ze causali che diano esito alle suddette conseguenze, almeno la
prima (sofferenza e contrazione della liberta di disporre di se
stesso, psichicamente e fisicamente, patite dal paziente in ragio-
ne dello svolgimento dell’intervento medico sulla sua persona,
durante la sua esecuzione e nella relativa convalescenza) costi-
tuisce sviluppo di circostanze connotate da normalita, ovverosia
da normale frequenza statistica, corrispondendo all’id quod ple-
rumque accidit. E, infatti, evidente che la mancata informazio-
ne determina, in capo al paziente, la perdita della possibilita
di esercitare consapevolmente una serie di scelte, tra cui quella
di non sottoporsi all’intervento (eventualmente anche nell’ipotesi
in cut lo stesso fosse assolutamente necessario ed indifferibile
in relazione alle sue condizioni di salute, aiteso che la liberta
di autodeterminazione va riconosciuta usque ad supremum exi-
tum), o quella di non sottoporvisi immediatamente (in tutte le
ipotest in cui lintervento non risulti indifferibile e consenta al
paziente uno spatium deliberandi utilizzabile per riflettere o per
assumere ulteriori informazioni sulla sua utilita o indispensa-
bilita) o, ancora, quella di indirizzarsi altrove per la sua esecu-
zione. E altrettanto evidente che la perdita della possibilita di
esercitare tulte queste opzioni non solo concreti una privazione
della liberta del paziente di autodeterminarsi, ma determini an-
che una sofferenza psichica, in quanto gli preclude di beneficiare
dell’apporto positivo che la corretta informazione avrebbe avuto
sul grado di predisposizione psichica a subire Uintervento e le
sue conseguenze, mentre, in un secondo momento, protetta il pa-
ziente stesso nella situazione di turbamento psichico derivante
dalla constatazione degli effetti negativi del trattamento subito
senza il suo consenso informato (Cass. n. 12505/2015, Cass. n.
16503/2017).

La Corte di legittimita, sul punto, ha statuito che é da ritenersi
immediata, in quanto riferita al foro interno dell’individuo, la
compromisstone della genuinita dei processi decistonali fondati
su dati alterati o incompleti per carenza di informazioni.

Ne consegue che la risarcibilita di tale danno-conseguenza non
richiede una prova specifica, essendo integrato dalla sofferenza
e dalla contrazione della liberta di disporre di sé, secondo un
criterio di regolarita causale (Cass. n. 16503/2017 e Cass. n.
11749/2018).
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