STANDARD MINIMI PER I SERVIZI
PER L’IPOVISIONE IN EUROPA

Dieci raccomandazioni per una riabilitazione visiva e servizi di supporto adeguati:

1. Approccio basato sui diritti

Tutte le persone con ipovisione, qualunque sia la loro età, siano essi uomini o donne, hanno diritto a servizi di riabilitazione e supporto adeguati. Pertanto, i servizi per l’ipovisione devono essere disponibili e accessibili a tutte le persone, sia che essi abbiano un’ipovisione moderata o grave, sia che essi si trovino in una condizione che riduce la funzionalità della loro vista. 

Buona prassi: nei paesi dell’EBU, laddove sono disponibili buoni servizi per l’ipovisione, tutti i residenti con problemi di vista, a prescindere dalla nazionalità, dall'età e dal genere, hanno accesso e possono beneficiare dei servizi per l’ipovisione.

2. Adattare alla persona
Tipi diversi di ipovisione richiedono soluzioni diverse. Devono essere soddisfatte le esigenze individuali e deve essere fatta attenzione alle condizioni di vita della persona. Anche il fatto che una persona sia ipovedente dalla nascita o dalla prima infanzia, o lo sia divenuta più avanti nella sua esistenza, è un fattore da prendere in considerazione. Oltre al fatto che  ovviamente i bisogni di un bambino sono differenti da quelli di un ragazzo, di un adulto o di un anziano.

Realizzare un programma personalizzato è il modo migliore e più efficace per soddisfare le esigenze individuali in tema di servizi e di assistenza relativi ai vari aspetti delle attività quotidiane a casa, a scuola, sul posto di lavoro e nel tempo libero.
Buona prassi: per il processo di individuazione dei bisogni personali, sono molto utili strumenti pratici come la lista “Activity Inventory” (elenco delle attività)
3. Valutazione con i parametri NinePlus

Esistono tante diverse condizioni oculari e ognuna di esse produce una distorsione diversa della vista. Per garantire l'accesso a servizi adeguati che soddisfino le esigenze individuali, lo standard che prevede l’utilizzo di un insieme combinato di parametri medici e funzionali NinePlus per la valutazione dell’ipovisione è essenziale per determinare l'entità della riduzione della vista e il suo impatto sulla vita quotidiana.

I parametri di NinePlus sono: ◼ Bassa sensibilità al contrasto◼Adattamento alla luce e sensibilità alla stessa◼Sensibilità al riflesso della luce◼Percezione del colore◼Visione notturna◼Fissazione◼Ingrandimento necessario per leggere i caratteri stampati di un giornale◼Acutezza visiva da vicino e da lontano◼Campo visivo comprendente: emianopsia, scotomi e miodesiopsia

PLUS: ◼Diplopia◼Horror fusionis◼Metamorfopsia◼Dominanza dell'occhio peggiore◼Affaticamento◼Lettura: riduzione della vista  per la lettura, bassa velocità di lettura, errori di lettura, intervallo di lettura, quantità di luce necessaria.
Buona prassi: questi parametri NinePlus sono già comune pratica nei paesi europei dove sono disponibili dei servizi per l’ipovisione buoni o eccellenti. 
Due casi reali: 
Uomo, 36 anni, affetto da Sindrome di Stevens Johnson e senza secrezione lacrimale. Nei primi minuti dopo aver inumidito gli occhi  con la lacrima artificiale, la sua acutezza visiva è 0,40 con un campo visivo buono. A causa del dolore causato dalle erosioni della cornea, può aprire gli occhi solo per pochi secondi se in penombra. In condizioni di luce normale o forte non può aprirli affatto. Non è stato trovata alcuna cura. Viene preso in carico dai servizi di riabilitazione. 
Donna, 22 anni, ha subito un danno cerebrale con una paresi della direzione dello sguardo. Un gravissimo torcicollo. La sua acutezza visiva è 0,60 con un buon campo visivo. Con la testa in posizione normale la sua acuità visiva diminuisce fino a meno di  0,05. Non è stata trovata alcuna cura. Viene presa in carico dai servizi di riabilitazione. 

4. Un programma ben strutturato
Una volta esaminata l'ipovisione funzionale e valutate le esigenze e le circostanze individuali, è possibile delineare un programma adeguato per una o più aree prioritarie. L'utilizzo del potenziale visivo deve essere un’opzione. Le persone ipovedenti desiderano generalmente utilizzare le proprie capacità visive residue, per quanto piccole, il più possibile e fino a quando sia possibile, anche quando si vanno deteriorando con il tempo. Queste persone hanno bisogno di  soluzioni visive combinate a ausili per l’ipovisione e a supporti tattili e audio aggiuntivi. Imparare nuove strategie per utilizzare al meglio il proprio potenziale visivo e ricevere una formazione su come utilizzare tutti i dispositivi e gli ausili ottici necessari che consentono un uso ottimale della vista residua è una parte cruciale della riabilitazione visiva. Altri elementi di un programma di supporto e riabilitazione per l’ipovisione includono il supporto per l'adattamento della casa, della scuola e degli ambienti di lavoro alla nuova situazione relativamente all’illuminazione, ai colori, al contrasto, ecc, una formazione  per l’autonomia quotidiana che permetta alle persone ipovedenti di programmare e compiere delle attività, comprese attività di svago, orientamento e mobilità, autodifesa, autostima, ausili e formazione per accedere alle informazioni, oltre a tutto il supporto  emotivo, psicologico e pratico di cui le persone ipovedenti e le loro famiglie potrebbero avere bisogno.
Buona prassi: un programma di servizi ben strutturato è orientato ai risultati e ha obiettivi chiari e pratici fissati per ciascuna area prioritaria, identificando i abilità, le capacità, il supporto, gli ausili e la formazione richiesti.

5. Da un team di professionisti adeguatamente formati
Adeguati servizi per l’ipovisione includono un team multidisciplinare di esperti di ipovisione altamente qualificati in grado di aiutare coloro che sono affetti da ipovisione a vivere il più possibile autonomamente e avere un ruolo attivo nella società come facevano prima dell’insorgenza dell’ipovisione. La comunicazione e la buona coordinazione tra i professionisti che forniscono servizi in aree indifferenti è fondamentale per garantire un supporto efficace e per evitare mancanze o sovrapposizioni nel programma di riabilitazione.
Il gruppo multidisciplinare può essere composto da un oculista, un optometrista, un assistente sociale, unno specialista sull’ipovedenti, un terapista occupazionale, uno psicologo, specialisti in mobilità e orientamento, autonomia quotidiana, tifloinformatica e forse altri specialisti specifici come un ortottista o un reumatologo. 

Buona prassi: nei paesi con eccellenti servizi per l’ipovisione, è disponibile una formazione di alto livello per i professionisti della riabilitazione visiva.

6. Puntuale e continua
Nella maggior parte dei paesi, l'oftalmologo rimanda un paziente ai servizi per l’ipovisione quando si manifesta l'esigenza di un supporto per l’ipovisione. Questo può avvenire o su indicazione o richiesta del paziente, o da osservazione dell'oftalmologo. È importante per un paziente avere anche la possibilità di contattare direttamente i fornitori di servizi per l’ipovisione per una valutazione. 
Mentre alcune persone hanno un’ipovisione con grado stabile, altre possono sperimentare un suo peggioramento progressivo nel tempo, cosa che richiede riabilitazione e supporto per l’ipovisione aggiuntivi o diversi, adattati alla nuova situazione. Tali adattamenti devono essere realizzati.

7. In strutture accessibili e facili da raggiungere
I servizi per l'ipovisione devono essere disponibili vicino a casa, in strutture facilmente accessibili che possono essere ospedali pubblici e privati, centri di riabilitazione, agenzie governative, ONG, servizi di prossimità, studi di optometristi privati ​​o altre organizzazioni. 
Buona prassi: nella maggior parte dei paesi con eccellenti servizi per l’ipovisione, i servizi di riabilitazione e di assistenza vengono erogati negli ospedali e nei centri di riabilitazione specializzati vicino a casa, con l’opzione di poter usufruire di un percorso riabilitativo temporaneo più lungo lontano da casa.

8. GRATUITO o a basso costo

Tutte le persone con ipovisione nei paesi membro dell’Unione Europea dei Ciechi (EBU) possono godere del loro diritto ad accedere a servizi di riabilitazione e supporto adeguati se questi sono forniti gratuitamente o a basso costo. I servizi di riabilitazione e di supporto, sia per gli ipovedenti sia per i ciechi, dovrebbero essere gratuiti o a un prezzo molto conveniente in tutti i paesi membro dell’EBU e il loro finanziamento deve essere garantito indipendentemente dalle donazioni e dalle associazioni caritative. 
I servizi di riabilitazione devono essere finanziati dallo Stato. Nei paesi dell’EBU con buoni servizi riabilitativi e di sostegno per persone cieche e ipovedenti, tali servizi sono forniti dal sistema di previdenza sociale e dalle assicurazioni sanitarie. Inoltre, nella maggior parte dei paesi che attualmente forniscono solo servizi per i ciechi, i costi sono coperti dallo Stato, e lo stesso deve essere avvenire in caso di perdita della vista che richieda servizi per l’ipovisione.
Tutti i paesi dovrebbero impegnarsi a realizzare un programma nazionale di assistenza oculistica che includa l’ipovisione oltre che la cecità all’interno del  proprio sistema sanitario nazionale.

9. Aumentare la consapevolezza
Non tutti sanno dell’esistenza di servizi e di supporto per l’ipovisione che farebbero al caso loro. Ci sono persone che convivono con difficoltà con una vista deteriorata per molto tempo prima di scoprire che esistono soluzioni come i video a circuito chiuso o i corsi per esercitare la vista. È essenziale sensibilizzare le persone, gli operatori sanitari e i medici sui servizi di sostegno e i servizi di riabilitazione disponibili per le persone con disabilità visiva. Le informazioni, redatte in maniera esaustiva, devono essere ampiamente diffuse. Ospedali, fornitori di servizi e organizzazioni nazionali affiliate all’EBU costituiscono dei partner strategici nel diffondere informazioni attraverso delle campagne e una varietà di canali di comunicazione in formati accessibili.

10. PREVENZIONE e diagnosi precoce della disabilità visiva
Le campagne di prevenzione e di diagnosi precoce possono essere importantissime per preservare la vista. In collaborazione con ospedali, scuole, case per anziani, aziende, autorità locali e altri partner, l'organizzazione nazionale affiliata all’EBU può realizzare campagne per regolari controlli oculistici, informare sulla disabilità visiva, sulla cecità curabile e i servizi di supporto e di riabilitazione sia per le persone cieche sia per quelle ipovedenti. Un esempio di buona prassi è l’Opto-bus, dove le persone possono fare una visita oculistica e che viene portato presso le case di riposo per anziani e le scuole. In altri paesi, sono le scuole a offrire un  controllo annuale da parte di un oftalmologo e di un optometrista appositamente chiamati.
La promozione e la pressione politica per l'adozione e l'attuazione degli standard minimi per i servizi di ipovisione in Europa si basano sulla Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle persone  con disabilità (UNCRPD): il diritto a servizi di supporto e di riabilitazione adeguati sia per i ciechi sia per gli ipovedenti di tutte le età e di entrambi i sessi. Le organizzazioni nazionali aderiscono agli obiettivi, ai principi e agli impegni dell'EBU che si impegna per un mondo dove le persone cieche e quelle ipovedenti di entrambi i sessi e di tutte le età abbiano le stesse opportunità. Pertanto, le organizzazioni nazionali devono includere l'ipovisione nelle loro politiche, strategie e attività per proteggere i diritti e promuovere gli interessi delle persone cieche e ipovedenti in Europa.

Applicazione

◼ Adottare le necessarie misure e applicare gli standard minimi per i servizi per l’ipovisione in Europa ◼ Informare e sensibilizzare sull'ipovisione e sul suo impatto nella vita quotidiana ◼Includere le esigenze degli ipovedenti quando si promuovono e si fa pressione per avere informazioni, beni, servizi e ambienti accessibili ◼Programmi di sostegno e programmi di diagnosi precoce ◼Promuovere e fare pressione per un programma di assistenza oculistica che includa sia la cecità sia l’ipovisione; ◼Cooperare con i fornitori di servizi di riabilitazione, monitorando e sostenendo i programmi; ◼ Partecipare alle iniziative nazionali VISION2020; ◼ Promuovere la ratifica e la applicaizone della UNCRPD
