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Attività di ricerca 
• Traiettorie di sviluppo per il riconoscimento precoce

• Motricità in epoca neonatale e prenatale

• Tecnologie per l’osservazione del benessere neonatale

• Validazione e adattamento di Program for the Education and 
Enrichment of Relational Skills (PEERS®)

• Strumenti digitali per l’osservazione del comportamento precoce

• Organizzazione dei sistemi socio-sanitari e pratiche a supporto delle 
persone nello spettro autistico nella fase di transizione ed in età adulta

https://osservatorionazionaleautismo.iss.it



Attività istituzionali

Linee Guida

Linee di indirizzo

Formazione

Mappa dei servizi

Progetto di vita

Rete di coordinamento per diagnosi e intervento

https://osservatorionazionaleautismo.iss.it



Care pathway per le persone con ASD

Definire percorsi che garantiscano azioni ed interventi personalizzati e calibrati sulle
caratteristiche cliniche e sul profilo di funzionamento della persona nello spettro
autistico:

• basati sull’evidenza (adozione Linee Guida)
• omogenei sul territorio nazionale (efficaci indipendentemente dai diversi assetti

organizzativi)
• monitorati e rimodulati nel tempo sulla base degli esiti (adozione di indicatori di

processo e di esito)



Organizzazione attuale e sue problematiche
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18-24 anni



7

Definizione di un modello evidence-based allo scopo di garantire un
percorso integrato di cura efficace ed efficiente per le persone con ASD

Ricerca dell’evidenza

STEP 1

 

Table 2. The PubMed Search Strategy  

Domain Search Strategy 
    

Population Autistic Disorder [Mesh] OR Autism Spectrum Disorder [MeSH] OR Child Development 
Disorders, Pervasive [MeSH] OR Asperger Syndrome [MeSH] OR “pervasive 
developmental disorder” 

    
Intervention  Care coordination” OR “Care coordinator” OR “Care coordinators” OR “Care 

management” OR “Care maps” OR “Care map” OR “Care model” OR “Care models” OR 
“Care paths” OR “Care path” OR “Care pathways” OR “Care pathway” OR “Case 
management” OR “Case management plans” OR “Case management plan” OR Case 
manager [MeSH] OR Outcome and Process Assessment OR Outcome and Process 
Assessment (Health Care) OR “Clinical care pathways” OR “Clinical care pathway” OR 
Continuity of patient care [MeSH] OR Critical pathways [MeSH] OR “Empowerment” 
OR Delivery of Health Care, Integrated [MeSH] OR Health Services [MeSH] OR “Health 
care organization” OR “Health care services” OR “Health care service” OR “Integrated 
carepathways” OR “Integrated care pathway” OR “Lean approach” OR “Lean 
approaches” OR “Lean management” OR “Patient care” OR Patient care management 
[MeSH] OR “Patient centred model” OR “Patient centered model” OR “Patient centred 
models” OR “Patient centered models” OR “Patient-care” OR “Patient-centered care” OR 
“Patient-centred care” OR “Social care organization” OR “Social care services” OR 
“Social care service” OR “Care Transitions” OR Transition, Care OR Transitions, Care 
OR Transition of Care OR Health Care Transition OR Care Transition, Health OR Care 
Transitions, Health OR Health Care Transitions OR Transition, Health Care OR 
Transitions, Health Care OR Transitional care [MeSH] OR Management Service 
Organizations [MeSH] OR “Diagnostic-therapeutic-assistance pathway” OR 
“Employment” OR Employment, Supported[Mesh] OR Residence Characteristics 
[MeSH] OR “Housing” OR Continuing Care Retirement Centers OR Life Care Centers, 
Retirement OR “Residential housing” OR “Supported living” OR “Transitional models” 
OR “Supported residence” OR “Supported residences” OR Group home [MeSH] OR 
Residential Facilities[MeSH] OR Intermediate Care Facilities [MeSH]) 

 

Care pathway per le persone con ASD



La rete istituzionale per una presa in carico integrata

CRITICITA’ e AZIONI

o Definizione e monitoraggio di
percorsi di riconoscimento precoce
e valutazione clinico-diagnostico-
funzionale

o Integrazione rete sanitaria-sociale-
educativa per garantire la continuità
delle cure (transizione)

o Attuare interventi differenziati sulla
base delle preferenze, dei diversi
bisogni, del livello di funzionamento
e delle eventuali condizioni
mediche/psichiatriche associate per
attivare la massima autonomia
possibile e il miglioramento della
qualità della vita.

Linee Guida e 
Linee di Indirizzo

Rete 
riconoscimento/
diagnosi/interve

nto precoce

Farmaco-
sorveglianza

Percorsi di 
formazione

PDTA e Progetto 
di Vita 

Centri specialistici:

Approfondimenti clinici 
ed eziopatogenetici

Identificazione e trattamento 
di comorbidità

Emergenze comportamentali

Ospedali con Percorsi 
DAMA:

Approfondimenti internistici e 
emergenze/Ricoveri ordinari

QUALITA’ della VITA

Nucleo Operativo Territoriale
(UONPIA/DSM)

Valutazione del funzionamento
e delle preferenze

Percorsi integrati e progetti 
individualizzati con

Interventi abilitativi, educativi, 
Autonomie, Life and Social Skills, 

Housing, Lavoro

M
on

ito
ra

gg
io

Sorveglianza pediatrica
Bilanci di salute - PLS

Sorveglianza Alto Rischio
UONPIA/ TIN

1:77 
(7-9 anni)
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Linee di indirizzo per la promozione e il miglioramento 
della qualità e dell'appropriatezza degli interventi 

assistenziali nei disturbi dello spettro autistico

1. INTERVENTI MIRATI DI SANITA’ PUBBLICA CON FINALITA’ STRATEGICHE
2. PREVENZIONE ED INTERVENTI PRECOCI
3. FORMAZIONE
4. POTENZIAMENTO DELLA RETE DEI SERVIZI PER LA DIAGNOSI, LA CURA E 

LA PRESA IN CARICO GLOBALE



POTENZIAMENTO 
DELLA RETE DEI 
SERVIZI PER LA 
DIAGNOSI, LA 

CURA E LA PRESA 
IN CARICO

La persona con sospetto diagnostico
e/o diagnosi di ASD e i suoi familiari
devono essere il centro di una rete
assistenziale regionale integrata di cui
fanno parte i servizi afferenti agli
ambiti di salute, sociale, istruzione e
lavoro.



Definizione di ÉQUIPE SPECIALISTICHE MULTIDISCIPLINARI nell’ambito della
neuropsichiatria dell’età evolutiva; analoghe equipe devono essere previste
per l’età adulta, con la garanzia della governance clinica da parte dei
Dipartimenti di salute mentale

La rete assistenziale regionale deve adeguarsi in modo fluido e coordinato
ai bisogni della persona nelle diverse epoche di vita garantendo una
particolare attenzione alle FASI DI TRANSIZIONE e alla PRESA IN CARICO IN
ETÀ ADULTA.

Predisposizione di un percorso diagnostico terapeutico assistenziale
(PDTA): percorsi mirati per sottogruppi di pazienti verso i quali la risposta
organizzativa e gestionale e il follow-up devono essere diversificati a
seconda del grado di complessità assistenziale.



Fascia 0-6 anni

2018            2021



Istituzione di una rete di coordinamento per
diagnosi e intervento precoce

1. Protocollo di riconoscimento/valutazione di anomalie
comportamentali precoci nella popolazione ad alto rischio

2. Protocollo di riconoscimento/valutazione di anomalie 
comportamentali precoci nella popolazione generale

3. Programmi di formazione specifici

e) istituzione di una rete
di coordinamento tra pediatri di
base, personale che lavora negli
asili nido e unità di
neuropsichiatria infantile
finalizzata ad anticipare la
diagnosi e l'intervento attraverso
programmi di formazione specifici
e la messa a punto di un
protocollo di
riconoscimento/valutazione di
anomalie comportamentali
precoci nella popolazione
generale e ad alto rischio.

30.12.2016



Network Italiano per il Riconoscimento Precoce dei Disturbi 
dello Spettro Autistico

Rete di coordinamento per diagnosi e 
intervento precoce

www.osservatorionazionaleautismo.it

Riconoscimento e diagnosi precoce



Popolazione ad alto rischio
• Monitoraggio delle traiettorie di sviluppo di popolazioni ad alto rischio 

attraverso l’utilizzo di un protocollo multiosservazionale standardizzato

• 6 mesi à 3 anni

• Identificazione di marcatori per il riconoscimento precoce



Centri NIDA Regionali

2018            2022

Centri NIDA Regionali

Collettori della rete locale 
per coordinare iniziative 
operative per il 
monitoraggio, la 
formazione della rete 
curante, sanitaria ed 
educativa



Sorveglianza 
NIDA:

Fratellini e sorelline di bambini con diagnosi di disturbo dello spettro autistico

512 SIBLINGS

Neonati pretermine

284 PRETERMINE

Neonati piccoli per età gestazionale

114 SGA

Fratellini e sorelline di bambini con sviluppo tipico

171 CONTROLLI



Popolazione ad alto rischio_UONPIA

Popolazione
ad alto rischio

TEST/QUESTIONARI 6m 12m 18m 24m 36m

Intervista ai genitori ü

Vineland  II ü ü ü ü

MacArthur gesti e parole ü ü

MacArthur parole e frasi ü ü

Questionario Temperamento ü ü ü ü ü

First Year Inventory ü

M-CHAT ü

Child Behavior Checklist ü ü ü

Griffiths III ü ü ü ü ü

Early Motor Questionnaire ü ü ü ü ü

ADOS-2 (modulo Toddler) ü (videorec) ü ü (videorec)

ADOS-2 (modulo 1 o 2) ü

Autism Diagnostic Interview – Revised ü

Parenting Stress Index (forma breve) ü ü ü ü ü



Popolazione ad alto rischio_TIN

1. Neonati prematuri: nati tra la
26! settimana e la
31!settimana di età
gestazionale e/o < 1500
grammi

2. Neonati piccoli per età
gestazionale: peso alla
nascita <3! percentile

Test/Questionari 1 
mese

3 
mesi

6-9 
mesi

12 
mesi

18- 24 
mesi

36 
mesi

Intervista genitori ü

Schede Disturbi del Neurosviluppo ü ü ü ü ü ü

Hammersmith o Amiel Tison ü ü ü

General Movements ü ü

PVB gesti e parole (PVB forma 
lunga)

ü

PVB parole e frasi (PVB forma lunga) ü

First Year Inventory ü

M-CHAT (23 items) ü

Child Behavior Checklist (CBCL 1 ½  -
5)

ü

Griffiths (GMDS- ER) o Bayley ü ü

Early Motor Questionnaire ü ü

Popolazione
ad alto rischio



715 72 649

Piattaforma informatica



Popolazione generale  



Gruppo di lavoro su DNS

3° mese 6° mese 9° mese 12° mese 18°
mese

1° mese 24°
mese

36°
mese

www.osservatorionazionaleautismo.it

• Realtà organizzativa e differenze interregionali
• Promozione di percorsi omogenei a livello nazionale 
• Infrastruttura per il monitoraggio del neurosviluppo
• Necessità di implementare strumenti stabili
• Studio della letteratura scientifica internazionale per 

individuare i comportamenti essenziali



Linee Guida Internazionali



Scheda del 1° mese di vita

www.osservatorionazionaleautismo.it



Formazione:

1273 professionisti 



Piattaforma informatica

www.osservatorionazionaleautismo.it



Implementazione delle schede di 
sorveglianza evolutiva in piattaforma 



Sorveglianza evolutiva: raccordo PLS e UONPIA

Scheda UONPIA:



Popolazione generale:   



Formazione rete educativa

4245 educatori-insegnanti



Manuale e piattaforma per i nidi



Smart@pp 2.0



Smart@pp 2.0



Smart@pp 2.0



Smart@pp 2.0



Smart@pp 2.0



Smart@pp 2.0



Smart@pp 2.0



Smart@pp 2.0



Smart@pp 2.0



Smart@pp 2.0





Linee di indirizzo per le Regioni e le Province Autonome

Fascia 
16 anni in sù

finalizzate alla definizione e implementazione di percorsi differenziati per la formulazione del piano
individualizzato, e a seguire del progetto di vita, basati sui costrutti di ‘Quality of Life’ e tenendo conto
delle preferenze della persona, delle diverse necessità di supporto, livello funzionamento adattivo, e
disturbi associati delle persone con ASD

Fascia 
7-21 anni

https://osservatorionazionaleautismo.iss.it



RACCOLTA DATI

2009 utenti e professionisti di
servizi per persone autistiche
adulte

n=667 persone autistiche adulte
n=591 carers di persone autistiche adulte
n=751 professionisti medici e non



SINTESI DEI RISULTATI

• Circa il 30% degli adulti con ASD
non ha una diagnosi formale o
l’ha ricevuta dopo i 18 anni (in
media verso i 35 anni)

• Circa la metà degli adulti con ASD
non ha ricevuto una diagnosi da
un’equipe multidisciplinare

• Durante la pianificazione di un
intervento, vengono spesso trascurati
genere, età, disturbi cronici, disponibilità
di tempo, ubicazione, costo, tollerabilità,
interventi precedenti e consenso
dell’adulto con ASD

• Gli interventi si focalizzano per la
maggior parte sui sintomi core
dell’autismo e vengono trascurate:
attività fisica, tempo libero,
linguaggio/comunicazione, sicurezza
personale e autonomie

• Più dell’85% dei carers non ricevono una
terapia individuale o di gruppo

• I problemi più frequenti riferiti dagli
adulti con ASD sono depressione, ansia,
problemi di sonno, gastrointestinali,
ADHD, infezioni, allergie e obesità

• Negli ultimi 2 anni, più del 50% degli
adulti con ASD è stato ricoverato per
disturbi d’ansia, depressione, disturbi
gastrointestinali, incidenti

Salute

Diagnosi

Inte
rve

nto



Progetti regionali

REGIONE 
PROPONENTE

TITOLO REGIONI PARTECIPANTI

Regione Liguria
Strumenti e percorsi in età evolutiva finalizzati alla 
continuità delle cure

Veneto, Marche, Umbria e Campania

Regione Piemonte
Progetto EV.A., dall'età Evolutiva all'età Adulta: percorsi 
diagnostici terapeutici assistenziali ed educativi in fase di 
transizione

Valle d'Aosta, P.A. Trento e Bolzano, 
Toscana e Abruzzo

Regione Emilia-
Romagna

Meglio accogliere, accogliere meglio: qualificare la rete delle 
strutture residenziali e semiresidenziali per le persone con 
ASD

Lombardia, Puglia, Sicilia, Sardegna

Regione Lazio Pensami adulto
Friuli Venezia Giulia, Molise, Calabria e 
Basilicata



• Serafino Corti
• Roberto Cavagnola
• Corrado Cappa
• Marco Bertelli
• Roberto Franchini
• Carlo Francescutti
• Giuseppe Ducci
• Angela Silvia Pavesi
• Pasqualina Pace
• Roberto Keller 
• Diana Di Pietro

• Antonella Costantino 
• Maria Pintaudi
• Mila Ferri
• Pietro Cirrincione
• Filippo Ghelma
• Roberto Speziale
• Delia Ferri
• Marco Lombardi
• Noemi Cornacchia
• Andrea Bonsignori

Progetto di vita: 
Gruppo di lavoro ISS 

L'espressione “progetto di vita” (PdV) si riferisce alla traiettoria di
sviluppo umano, intrinsecamente soggettiva e personale. Ai
professionisti e alle organizzazioni di servizio non spetta il compito
di sostituirsi alle PcASD nel definire la loro traiettoria di sviluppo
ma di fungere da “sostegno” per fare in modo che possano avere
pari accesso alle normali attività del funzionamento umano, come
qualsiasi cittadino.



Fascia 
7-21 anni

Priorità:
1. Mantenimento e sviluppo di competenze 

comunicative e prevenzione dei comportamenti 
problema

2. Gestione delle crisi comportamentali
3. Visite specialistiche/Ricoveri ordinari
4. Sviluppo dell’autonomia e ampliamento dei contesti 

di riferimento
5. Presa in carico del nucleo famigliare
6. Identificazione delle risorse territoriali

Linee di indirizzo per le Regioni e le Province Autonome



Linee di indirizzo per le Regioni e le Province Autonome

Fascia 
7-21 anni



Fascia 
7-21 anni

Linee di indirizzo per le Regioni e le Province Autonome



Ogni Regione/PA promuoverà percorsi differenziati per la formulazione del progetto di
vita basato sui costrutti di ‘Quality of Life’ attraverso la:

a) valutazione clinico-diagnostica anche per valutare la presenza di eventuali comorbilità
genetiche, mediche e psichiatriche

b) valutazione delle preferenze, della qualità di vita e dei bisogni di sostegno
c) valutazione e pianificazione con finalità occupazionali, anche secondo quanto stabilito dalla

Legge n. 134/2015
d) promozione autonomie
e) inclusione abitativa
f) promozione dell’autonomia abitativa attraverso soluzioni abitative vocate all’impatto e

all’inclusione sociale
g) inclusione lavorativa
h) monitoraggio e verifica degli esiti: personali, funzionali e clinici

Linee di indirizzo per le Regioni e le Province Autonome

Fascia 
16 anni in sù



Dovranno inoltre essere attivati CORSI DI FORMAZIONE specifici per gli operatori del
SSN/SSR e dei servizi sociali e almeno 1 centro/servizio per:

1. il management delle emergenze comportamentali
2. l’accoglienza e assistenza medica ospedaliera: implementazione e diffusione sul 
territorio nazionale di equipe interdisciplinari che progettino, curino e gestiscano 
percorsi di prevenzione, diagnosi e cura personalizzati relativi a patologie organiche, 
dedicati alla persona con disabilità, sull’esempio del modello organizzativo DAMA 
(Disabled Advanced Medical Assistance)
3. la co-progettazione con gli enti del Terzo settore e la costruzione del budget di 
progetto e di comunità

Fascia 
16 anni in sù

Linee di indirizzo per le Regioni e le Province Autonome



FORMAZIONE



https://osservatorionazionaleautismo.iss.it

Disturbo dello spettro autistico: caratteristiche e 
manifestazioni principali e progettazione di attività 
inclusive per bambini della scuola primaria

1434 insegnanti 

781 insegnanti Disturbo dello spettro autistico: come favorire 
l'apprendimento e l'inclusione scolastica nella scuola 
secondaria di primo grado 

Disturbo dello spettro autistico e transizione all'età adulta: 
come costruire nella scuola secondaria di secondo grado il 
progetto di vita per l'inserimento lavorativo 522 insegnanti



Tipologia Corso Destinatari N° Supervisione
Algoritmi 
operativi
Manualistica

Stato del corso

RESIDENZIA
LE

Corso di Alta Formazione sull’ Analisi del
comportamento applicata al disturbo dello spettro
autistico

Dirigenti medici e 
psicologi SSN 300

RESIDENZIA
LE

Corsi per comportamenti problematici e gravi
emergenze comportamentali (AMICO.DI -
Fondazione Sospiro)

Operatori SSN 40 Novembre 2021

RESIDENZIA
LE

Accoglienza e assistenza medica ospedaliera -
Progetto DAMA (Disabled Advanced Medical
Assistance) – ASST Santi Paolo e Carlo;

RESIDENZIA
LE

La Diagnosi delle co-occorrenze psicopatologiche
nel disturbo dello spettro autistico a basso
funzionamento e nella disabilità intellettiva – Marco
Bertelli

Psichiatri 40

RESIDENZIA
LE

Percorsi clinici-diagnostici-socio/assistenziali in 
adolescenza 

FAD Sorveglianza del neurosviluppo nell’ambito dei 
bilanci di salute pediatrici dei primi tre anni di vita: 
utilizzo delle schede di valutazione e promozione

Pediatri 1520

FAD Corsi per comportamenti problematici e gravi 
emergenze comportamentali (AMICO.DI -
Fondazione Sospiro)

Operatori SSN 200 Novembre 2021

Formazione Rete Sanitaria



Tipologia Corso Destinatari N° Supervisione
Algoritmi 
operativi
Manualistica

Stato del corso

RESIDENZIALE/
webinar

CAREGIVER SKILL TRAINING Operatori SSN 16 master 
trainer

RESIDENZIALE Percorsi di supporto psicologico ai familiari, anche per
i fratelli, sia individuali, sia di gruppo (es auto-mutuo
aiuto) e di informazione e promozione di percorsi
temporanei di tregua/autonomia (es week-end o
settimana di autonomia in strutture).

Operatori SSN

x

Formazione Rete Sociale e Familiare



INTERVENTI MIRATI DI SANITA’
PUBBLICA CON FINALITA’ STRATEGICHE

Predisposizione di una mappa dinamica dei servizi dedicati alla
diagnosi e alla presa in carico delle persone nello spettro autistico
per tutto l’arco di vita:

• censimento delle strutture, delle prestazioni del personale e delle attività
diagnostiche, terapeutiche-riabilitative e socioassistenziali relative ai disturbi dello
spettro autistico in tutte le epoche di vita;

• la caratterizzazione epidemiologica sulle caratteristiche dell’utenza e sui piani di
trattamento;

• il supporto alle attività gestionali delle strutture per valutare il grado di efficienza e di
utilizzo delle risorse;

• il supporto alla costruzione di indicatori di struttura, processo ed esito sia a livello
regionale che nazionale.



Azioni
• Ricognizione aggiornata dell’offerta sanitaria e sociosanitaria esistente su base

regionale.

• Predisposizione di un sistema informativo finalizzato a raccogliere dati provenienti
dai servizi sanitari e socio-sanitari per i disturbi neuropsichiatrici dell’infanzia e
dell’adolescenza, che consenta di evidenziare le informazioni specifiche relative ai
disturbi dello spettro autistico, possibilmente da integrare con i dati provenienti dai
servizi sociali e dagli Uffici Scolastici Regionali. È fondamentale predisporre un
sistema informativo nell’ambito del quale sia realizzata una cartella clinica unica per
l’individuo, dall’età evolutiva all’età adulta, in maniera tale da ottimizzare la
continuità assistenziale anche grazie alla trasmissione aggiornata e continua delle
informazioni sociosanitarie.

INTERVENTI MIRATI DI SANITA’
PUBBLICA CON FINALITA’ STRATEGICHE



§ Informare il cittadino su contatti e
funzionalità delle strutture che
svolgono attività per la diagnosi e
il trattamento delle persone con
disturbo del neurosviluppo in età
evolutiva ed età adulta nell’ambito
del SSN

§ Dotare le istituzioni di una mappa
informatizzata/aggiornata delle
strutture che svolgono prestazioni
per la diagnosi e il trattamento
delle persone con disturbo del
neurosviluppo in età evolutiva ed
età adulta nell’ambito del SSN

Regioni/Province 
Autonome

Mappa dinamica dei servizi

https://osservatorionazionaleautismo.iss.it



Le informazioni dei centri approvati sono consultabili online 

Contatti, informazioni e 
modalità di accesso del 

centro

Mappa dinamica dei servizi



Grazie per l’attenzione
Maria Luisa Scattoni marialuisa.scattoni@iss.it

mailto:marialuisa.scattoni@iss.it

