
OSSERVATORIO NAZIONALE AUTISMO: 
ATTIVITÀ ISTITUZIONALI, LINEE GUIDA 
E LINEE DI INDIRIZZO NAZIONALI
Maria Luisa Scattoni

Servizio di Coordinamento e Supporto alla Ricerca

Istituto Superiore di Sanità



Prevalenza 
Disturbi dello Spettro 
Autistico (ASD)

1.35/100
CI 95% 1.15-1.55

Heterogeneity chi^2=0.29

59



Istituto Superiore di Sanità
Organo tecnico-scientifico del SSN



Attività previste nel Decreto del 30-12-2016

Accordo MdS-ISS: 24-10-2017 / 23-10-2020



L'Istituto Superiore di Sanita’ aggiorna le
Linee guida sul trattamento dei disturbi
dello spettro autistico in tutte le eta'
della vita sulla base dell'evoluzione delle
conoscenze fisiopatologiche e
terapeutiche derivanti dalla letteratura
scientifica e dalle buone pratiche
nazionali ed internazionali.

Art. 1 del DM 30.12.2016

1. Linee Guida –
Diagnosi e trattamento ASD



Selezione 
Pubblica Membri Panel



“In virtù della loro 
competenza professionale ed 
esperienza personale nel 
settore oggetto della LG”

CRITERI:
Esperienza clinica e personale
Pubblicazioni scientifiche 
Rappresentanza geografica

Membri Panel
LG bambini/adolescenti

Chair metodologico: Holger Schünemann
Chair: Francesco Nardocci

Neuropsichiatri: Raffaella Tancredi, Angelo 
Massagli, Giovanni Valeri
Psichiatra: Corrado Cappa
Psicologi: Serafino Buono, Giuseppe 
Maurizio Arduino
Psicofarmacologo: Alessandro Zuddas
Pediatra di famiglia: Laura Reali
Esperto in management sanitario, reti cliniche e 
PDTA: Massimo Molteni
Medico di medicina generale: Claudia Felici
TNPEE: Concetta Cordò
Logopedista: Lorella Venturini
Educatore: Cristina Bellosio
Pedagogista: Emanuela Di Tommaso
Genitori: Sandra Biasci, Clelia Maria Duff



Membri Panel
LG Adulti

Chair metodologico: Holger Schünemann
Chair: Corrado Barbui

Neuropsichiatra: Serenella Grittani
Psichiatri: Marco Bertelli, Pierluigi Politi, 
Marco Valenti
Psicologi:Serafino Corti, Raffaella Faggioli
Pscicofarmacologo: Roberto Keller
Esperto in management sanitario, reti cliniche e 
PDTA: Fabrizio Starace
Medico di medicina generale: Mauro Andreoli
Educatore: Pasqualina Pace
Pedagogista: Roberto Cavagnola
Assistente sociale: Anna Maria Giogoli
Terapisti della riabilitazione psichiatrica: Marusca 
Crognale, Consuelo Bergamin

Genitore: Danilo Catania
Persona nello spettro: Pietro Cirrincione

“In virtù della loro 
competenza professionale ed 
esperienza personale nel 
settore oggetto della LG”

CRITERI:
Esperienza clinica e personale
Pubblicazioni scientifiche 
Rappresentanza geografica



Riunione di 
Insediamento Panel



Definizione e prioritizzazione Quesiti PICO

Attualmente…

E’ stato avviato lo 
Sviluppo del Sito Web 
per le LG 



Consultazione 
Pubblica

Al fine di garantire il più ampio
coinvolgimento e la partecipazione di
tutti i soggetti interessati, con il presente
avviso si dà avvio alla procedura di
consultazione pubblica con l’obiettivo di
acquisire eventuali commenti e
osservazioni sui quesiti clinici proposti
dal panel di esperti delle suddette Linee
Guida, in conformità a quanto previsto dal
Manuale metodologico per la produzione delle
linee guida dell’ISS.

https://snlg.iss.it/?p=1113La consultazione degli stakeholder va a integrare il contributo dei membri del Panel di esperti.

Si ricorda che, a differenza di questi ultimi, gli stakeholder rappresentano gli interessi e i punti di
vista specifici e comuni alla propria categoria/gruppo di appartenenza. Non possono, quindi,
partecipare alla consultazione persone fisiche ma solo presidenti/direttori generali/segretari generali o
scientifici/rappresentanti legali di:

1. società scientifiche
2. associazioni e rappresentanti di cittadini, pazienti e familiari/caregivers
2. aziende farmaceutiche
3. istituzioni pubbliche nazionali e regionali
4. università
5. enti/istituti di ricerca pubblici e privati.



Consultazione 
Pubblica https://snlg.iss.it/?p=1113



Il Ministero della Salute gestisce attraverso la Direzione generale della digitalizzazione,
del sistema informativo sanitario e della statistica il Sistema Informativo per il
monitoraggio e tutela della Salute Mentale (SISM), mirato a rilevare le
informazioni riguardanti le strutture, il personale e le attività terapeutiche-riabilitative
e socioassistenziali rivolti al paziente, alla sua famiglia o al suo contesto di vita

NON ESISTE un sistema informativo nazionale relativo a:

o le strutture NPIA e gli altri servizi (psicologia, riabilitazione funzionale, e altri
presenti nelle regioni dove non ci sono le NPIA) del SSN che erogano
prestazioni a favore di soggetti con autismo;

o le cliniche neuropsichiatriche universitarie;
o le strutture private accreditate SSN;
o le strutture appartenenti al privato e al privato sociale convenzionate;
o i servizi degli enti gestori socio assistenziali.

2. Mappa dei Servizi



Disporre di strumenti di sorveglianza e di monitoraggio delle
strutture del SSN e con esso accreditate è cruciale per
conoscere l'entità del fenomeno e della diffusione di interventi
terapeutici e preventivi, basati su evidenze scientifiche.

1. Quali e quante Strutture o Servizi del SSN rispondono ai bisogni
delle persone con ASD in tutte le epoche di vita?

2. E’ possibile identificare il numero delle persone con ASD in tutte le
epoche di vita?

3. Quali sono i bisogni delle persone con ASD nelle diverse epoche di
vita?



2. Mappa dei Servizi

Studio di fattibilità: Referenti Regionali

Unità Operative fondamentali: Regione Piemonte e Emilia-Romagna

www.osservatorionazionaleautismo.it



LdI per la promozione ed il miglioramento della qualità e dell'appropriatezza

degli interventi assistenziali nei disturbi dello spettro autistico

3. Linee di Indirizzo - aggiornamento



1. INTERVENTI MIRATI DI SANITA’ PUBBLICA 
CON FINALITA’ STRATEGICHE

3. POTENZIAMENTO DELLA RETE DEI SERVIZI PER LA 
DIAGNOSI, LA CURA E LA PRESA IN CARICO GLOBALE

4. FORMAZIONE

2. PREVENZIONE ED INTERVENTI PRECOCI



4. Linee di Indirizzo - monitoraggio

Entro il 10-11-2018



5. Riconoscimento ed intervento precoce

Linee di Indirizzo 2018



• Parental reports

• Home-videos

Studi 
retrospettivi

• Siblings

• Popolazioni 
alto-rischio

Studi 
prospettici • Checklist ai 

pediatri

• Questionari 
ai genitori

Screening e/o

Sorveglianza

Modelli organizzativi: quali?



• Ad alto rischio: fratellini, prematuri, SGA

• Popolazione generale (0-3 anni)

Regione LOMBARDIA
Regione PIEMONTE
Regione TRENTINO

Regione VENETO
Regione TOSCANA 

Regione LAZIO
Regione SICILIA 

Quale popolazione?



Coordinamento:
Istituto Superiore di Sanità (Maria Luisa Scattoni)
Unità Analisi Dati:
Istituto Superiore di Sanità (Maria Puopolo)

Unità Operative:
1) IRCCS Fondazione Stella Maris (Filippo Muratori-Fabio Apicella)
2) IRCCS Fondazione Stella Maris, Sezione di Neurologia della Prima Infanzia (Andrea Guzzetta)
3) IRCCS Ospedale Pediatrico Bambino Gesù (Stefano Vicari-Giovanni Valeri)
4) IRCCS Eugenio Medea – Associazione La Nostra Famiglia (Massimo Molteni)
5) Campus Bio-Medico di Roma e Policlinico Universitario di Messina (Antonio M. Persico)
6) Policlinico Umberto I – Via dei Sabelli, Roma (Carla Sogos)
7) Centro Autismo e Sindrome di Asperger, Ospedale di Mondovì (Maurizio Arduino)
8) Università di Trento (Paola Venuti)
9) Azienda Ospedaliera Universitaria Integrata di Verona (Leonardo Zoccante)

Regione LOMBARDIA
Regione PIEMONTE
Regione TRENTINO
Regione VENETO
Regione TOSCANA 
Regione LAZIO 
Regione SICILIA

Network Italiano per il 
riconoscimento precoce dei 

Disturbi dello spettro Autistico



Network NIDA:

Monitoraggio delle 
popolazioni ad alto 

rischio e della 
popolazione generale

241 fratellini 
12 prematuri 

9 SGA 

110 controlli



RECLUTAMENTO:

Bambini a basso rischio di ASD
1.NEONATI NATI A TERMINE

Bambini ad alto rischio di ASD
1. FRATELLINI DI BAMBINI 
CON ASD
2. PREMATURI ( 26-31 
settimana gestazionale)
3. SGA (piccoli per età 
gestazionale)



AREA OF INTEREST: FACE AND GAZE PERCEPTION

1)

UPRIGHT vs.

INVERTED FACE-LIKE

DIRECT vs. 

AVERTED EYE-GAZE 

2)

Di Giorgio e al., Sci Rep 2016

p = .016 p = .041

11                13 11                13

12               14 12               14

Ridotta Attenzione Verso Stimoli Sociali



Typical Development

F0 developmental trajectory

Time points
H

e
rt

z

PIANTO NEONATALE:
profilo longitudinale di F0

High Risk infants

Typical developing

High Risk-ASD

High Risk-DD

****

**

Monitorare i fratellini è
CRUCIALE

Setting sperimentale
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GM optimality score: 
Maximum 18; Minimum 8

Motor optimality score: 
Maximum 28; Minimum 5

High Risk-ASD

High Risk-NDDs

Typical developing

High Risk –no diagnosis

GENERAL MOVEMENTS: 
traiettorie dello sviluppo

FIDGETY
Movements

5 10 15 20 25 30 35 40 45 50 55 60

Postmenstrual Age (weeks)

Postterm Age (weeks)
Term 5 10 15 20

WRITHING
Movements



6m 12m 18m 24m 36m

Vineland  II    

MacArthur    

Questionario Temperamento     

First Year Inventory 

M-CHAT 

Child Behavior Checklist   

Griffiths (GMDS)     

Early Motor Questionnaire     

Autism Observation Scale for Infants  

ADOS-2 (modulo Toddler)   

ADOS-2 (modulo 1 o 2) 

Autism Diagnostic Interview –
Revised



Parenting Stress Index      

Social Communication Questionnaire 

Qualora vengano individuate specifiche
difficoltà i bambini potranno essere
indirizzati verso forme di intervento
precoce.

Protocollo di 
sorveglianza

Monitoraggio dello sviluppo vocale-
sociale-motorio-cognitivo (dalla nascita
ai tre anni di vita) di
neonati/lattanti/bambini ad alto rischio



Le Regioni verranno chiamate ad identificare un proprio CENTRO PIVOT
con il compito di essere il riferimento regionale del Network NIDA per:

a) Formazione degli operatori sanitari ed educativo

b) Aggregare i servizi di NPIA, la pediatria di base e gli asili nido

c) Sorveglianza della popolazione generale: attraverso una piattaforma
che metterà a disposizione strumenti per la sorveglianza del
neurosviluppo

c) Monitoraggio dei soggetti a rischio (fratelli di soggetti con ASD,
prematuri, piccoli per età gestazionale)

d) Raccolta dei dati clinici- neurofisiologici e neurobiologici nel
database dell’Osservatorio Nazionale

Osservatorio Nazionale Autismo



Quale popolazione?

• Ad alto rischio: fratellini, prematuri, SGA

• Popolazione generale (0-3 anni)



PROTOCOLLI DI 
SORVEGLIANZA

SCREENING

DIAGNOSI

Individuare la strategia

SCREENING



SCREENING

FYI CHAT CBCL

Individuare la strategia



• Non ci sono strumenti efficaci/efficienti

per lo screening nella popolazione

generale

• È fondamentale migliorare la sensibilità e

la specificità

Programma di SCREENING: sostenibile?

Tutti limitati all’ASD!



PROTOCOLLI DI 
SORVEGLIANZA

SCREENING

DIAGNOSI

Individuare la strategia

Monitoraggio popolazione generale: 
(fascia 0-3 anni)



Invio ai Servizi 
di NPIA

Invio ai Servizi 
di NPIA

Invio ai Servizi 
di NPIA

Invio ai Servizi 
di NPIA

Invio ai Servizi 
di NPIA

Invio ai Servizi 
di NPIA

Nel caso d’invio a un servizio specialistico di Neuropsichiatria 
Infantile, sono previste modalità di raccordi formalizzati?

SI

Basilicata/Emilia

Toscana/Trento

I genitori effettuano la 
richiesta di persona e 

accedono secondo la lista 
d’attesa

La richiesta è effettuata 
direttamente 

dall’ambulatorio del 
Pediatra in spazi dedicati

NO

Abruzzo

Sardegna

Procedure attive per la diagnosi precoce

Rilevazione

• Esperienze 
Regionali

• Progetti 
Formativi

• Informatizza
zione

• Modelli 
Organizzativi

Strumenti e 
PDTA

Modalità di 
raccordo 
Pediatra -

NPIA

Esperienze 
Territoriali

Competenze

Rilevazione



Protocollo sorveglianza dello sviluppo:

• Consolidamento della rete di servizi

• Informatizzazione delle attività delle NPIA regionali 
e dei Bilanci di Salute

• Percorsi di formazione condivisi

• Protocollo di sorveglianza del neurosviluppo (bilanci 
di salute)





Gruppo di lavoro DNS
Riunione di insediamento 17-09-2018

• ISS: Maria Luisa Scattoni, Francesca Fulceri, Letizia Gila, Andrea Guzzetta, Elena
Finotti

• SINPIA: Antonella Costantino, Franco Nardocci, Massimo Molteni, Roberto
Tombolato, Renato Scifo, Annalisa Monti

• FIMP: Paolo Biasci, Mattia Doria, Donella Prosperi, Antonino Gulino

• ACP: Federica Zanetto, Michele Gangemi, Gherardo Rapisardi, Carlo Calzone

• SIMPEF: Maria Concetta Torrieri

• SIP: Giovanni Cerimoniale



Bilanci di salute

Protocollo di 
Valutazione del 
neurosviluppo
con particolare 
attenzione alle 

competenze socio-
comunicative

(fascia 0-36 mesi)



tra pediatri, asili nido e unità di neuropsichiatria infantile
per anticipare la diagnosi e l'intervento attraverso specifici programmi
di formazione e lo sviluppo di un protocollo per il
riconoscimento/valutazione delle anomalie comportamentali precoci
nella popolazione generale e ad alto rischio

DM 30.12.2016:
RETE per il RICONOSCIMENTO PRECOCE



6. Formazione educatori

La legge 107 del 13 luglio 2015, seguita dal Decreto legislativo 65 del 13 aprile
2017, ha finalmente istituito il sistema integrato 0-6. Questa legge riconosce in
modo definitivo l’importanza del sistema educativo fin dai primi anni, promuove
nuove professionalità più solide e nuove possibilità di costruire reti territoriali.



Linee di Indirizzo
2018 



Convocazione riunione con maggiori esperti nazionali 
trattamento e corsi/master: in corso

6. Formazione Rete Curante



6. Formazione Rete Educativa

Siglati accordi con 
Università di Trento
Università La Sapienza

Corsi FAD previsti per primo semestre 2019



6. Familiari/Caregiver

CAREGIVER SKILLS TRAINING 
(Fascia 3-7 anni)

Corso di formazione per 10 Master 
Trainers – 2019 – e supervisione

Preparazione Caregiver Skills
Training (fascia 0-3 anni) 

ISS – WHO – AUTISM SPEAKS
6-7 dicembre 2018



Regioni

Art. 4
1. Il Ministero della salute, avvalendosi dell’Istituto Superiore di Sanità, promuove 
lo sviluppo di progetti di ricerca coordinati dalle Regioni, riguardanti la conoscenza del 
disturbo dello spettro autistico e le buone pratiche terapeutiche ed educative, 
prioritariamente nei seguenti ambiti: 
a) sperimentazione, valutazione e diffusione di interventi che assicurino la 
continuità di cura nell’arco della vita, affrontando specificamente la criticità della 
transizione dall’età evolutiva all’età adulta;
b) sperimentazione, valutazione e diffusione di idonee soluzioni residenziali e 
semi-residenziali, corredate dalla previsione di specifici criteri/indicatori che permettano di 
valutarne appropriatezza e qualità;
c) sperimentazione, valutazione e diffusione delle migliori pratiche per 
l’integrazione scolastica, la transizione dall’istruzione al lavoro, l’inclusione lavorativa.

7. Progetti Regionali – 4 milioni euro



Online sul sito ISS 
11 Settembre 2018

6. Progetti Regionali – 4 milioni euro



Valutazione in Cabina di Regia: 17-10-2018
Accordi di collaborazione: 20-10-2018

6. Progetti Regionali – 4 milioni euro

Progetto
REGIONE 

PROPONENTE
TITOLO REGIONI PARTECIPANTI IMPORTO

1 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

€ 1.000.000 

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

Veneto, Marche, Umbria e Campania € 1.000.000 

3
Regione Emilia-

Romagna

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

Lombardia, Puglia, Sicilia, Sardegna € 1.000.000

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

€ 1.000.000



GRAZIE PER L’ATTENZIONE


