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INTRODUZIONE 

Aldina Venerosi 

Centro di riferimento per le Scienze comportamentali e la Salute mentale, Istituto Superiore di Sanità, 

Roma 

 

 

L’obiettivo di ogni comunità in cui abiti una persona con autismo, più volte richiamato dalle 

Associazioni dei familiari e sancito dalla Convenzione dell’Organizzazione delle Nazioni Unite 

(United Nations, UN) sui diritti delle persone con disabilità (CRPD, Convention on the Rights of 

Persons with Disabilities, attualmente ratificato dall’Italia con la Legge n. 18 del 2009), è quello 

di dare piena titolarità dei diritti civili e sociali alla persona con autismo, attivando sistemi di 

‘cura’ che, superando il modello assistenzialistico, siano volti allo sviluppo personale, alla 

partecipazione e quindi alla piena inclusione. 

La costruzione di questi percorsi è la sfida che abbiamo davanti. Come in ogni processo di 

trasformazione e di innovazione dobbiamo misurarci con la progettazione di strumenti adeguati 

che, nel rispetto dei bisogni e dei principi sopra elencati, provengano dall’evidenza scientifica e 

siano monitorabili secondo la metodologia scientifica. Il lavoro verso questo obiettivo ha un 

valore che va ben oltre la realizzazione di un percorso di cura per le persone con autismo, 

perché ha la potenzialità di individuare alcuni principi e nodi operativi estendibili anche ad altri 

disturbi, malattie, disabilità che sono caratterizzate da pervasività, cronicità e mancanza di gold 

standard terapeutici individuali ed efficaci. L’area sanitaria deve confrontarsi con questi bisogni 

e sperimentare modalità innovative, che pongano al centro la famiglia e la persona rendendo 

possibile la condivisione delle scelte nei percorsi di trattamento e dei loro risultati, creando 

quindi una reale collaborazione tra gli operatori e la famiglia. Questa concezione di ‘servizio’ ha 

molte difficoltà di applicazione legate a diversi fattori: le risorse della famiglia, le risorse dei 

territori, la presenza di normative o regole che impediscono un’offerta centrata sulla persona 

(vedi tendenza al riconoscimento della mono-prestazione vs un pacchetto di prestazioni, o 

ancora meglio vs budget di salute), la mancanza di formazione o di conoscenza dei problemi. 

D’altra parte non raggiungeremo probabilmente l’obiettivo di una risposta effettivamente 

centrata sulla famiglia, se non vi sarà la stessa innovazione presso altri servizi nei quali la 

famiglia porta gli stessi bisogni, ovvero se non saremo in grado di gettare ‘ponti’ tra le varie 

agenzie di servizi. La costruzione di tali ‘ponti’ presenta sia vincoli culturali, a cui si potrebbe 

rispondere innovando i contenuti formativi universitari e sperimentando strumenti nuovi (come 

la programmazione di una formazione destinata a classi multidisciplinari), sia vincoli operativi, 

che richiamano alla necessità di promuovere l’attitudine alla comunicazione tra settori (11) e di 

creare luoghi, anche informatici, dove condividere dati obiettivi, in modo da facilitare il 

confronto e quindi la collaborazione. 

L’organizzazione del nostro sistema sanitario, e in particolare quello rivolto ai bambini e agli 

adolescenti, ha molti punti di forza da utilizzare per sviluppare e rafforzare percorsi integrati tra 

servizi che rispettino la centralità della persona, allo stesso tempo paziente, cittadino, scolaro, 

lavoratore. Tali punti di forza sono legati a una tradizione culturale del nostro paese che ha 

attraversato vari settori (salute, sociale, educazione) mantenendo tra di essi un ‘filo rosso’ e 

producendo un insieme di norme che tracciano il reticolo delle competenze e delle relazioni 

(prendiamo ad esempio la Legge 180/1978, la Legge 104/1998 e la Legge 328/2000). La stessa 

definizione del sistema sanitario nazionale basata sui distretti ha portato le unità specialistiche 

nel territorio, risorsa che nel caso della neuropsichiatria dell’età evolutiva è presupposto per 
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rispondere a uno dei principi di appropriatezza della salute mentale e della presa in carico della 

disabilità del disturbo neuroevolutivo, ovvero la costruzione di un sistema di cura integrato e di 

comunità (vedi documento “Piano di Azioni Nazionale per la Salute Mentale (PANSM)”, 

approvato in Conferenza Unificata il 24 gennaio 2013). D’altra parte, questi punti di forza sono 

accompagnati dalla mancanza di strategie capaci di tradurre le norme e gli accordi inter-

ministeriali in forme operative locali (percorsi definiti, accordi inter-agenzia a livello locale, 

ecc.) consolidate su tutto il territorio nazionale. L’autismo, i suoi percorsi di assistenza e 

inclusione e il vissuto delle famiglie che devono affrontare questa condizione, sono una cartina 

di tornasole molto efficace di questo contesto. 

In Italia, sulla base di una stima approssimativa vi sono tra 300-400 mila persone con un 

disturbo dello spettro autistico, tra bambini, adolescenti e adulti*. L’autismo può limitare in 

maniera significativa la capacità di un individuo a condurre le attività quotidiane e a partecipare 

alla vita sociale, compromettendo la possibilità di vivere una vita adulta soddisfacente e 

usufruire di opportunità di lavoro. Vi è comunque una eterogenea espressione della gravità di 

questi disturbi. Molte persone raggiungono una vita autonoma e a volte produttiva, mentre altre 

presentano una disabilità grave e richiedono ambienti fortemente inclusivi e competenti durante 

l’intero arco della vita. Il carico economico e sociale è molto alto essendo il bisogno di risorse, 

di sostegno e di servizi per le persone con autismo e le loro famiglie spesso quotidiano e per 

tutta la vita. Inoltre, i bisogni variano molto tra le persone con autismo e in funzione del tempo 

(1), in forte dipendenza dalla presenza di disturbi coesistenti, in prevalenza la disabilità 

intellettiva, i disturbi psichiatrici, l’epilessia (2). Le famiglie con autismo evidenziano maggiori 

livelli di stress rispetto a famiglie che convivono con altre disabilità o malattie croniche (3-5), e 

una maggiore incidenza di disturbi mentali e fisici (6), soffrendo la solitudine, l’abbandono, la 

fatica quotidiana (7), anche in dipendenza del proprio stato socio-economico (8, 9), del ruolo 

nella famiglia (madre vs padre) (10), e del grado di inclusività delle comunità in cui vivono (11-

13). 

Nel 2011, il CENSIS (Centro Studi Investimenti Sociali), col sostegno della Fondazione 

Cesare Serono e in collaborazione con l’Associazione Nazionale dei Genitori con Autismo 

(ANGSA), ha promosso in Italia un’indagine riservata ai genitori di bambini e ragazzi con 

autismo, o a coloro che se ne occupano prioritariamente (14). I risultati di questa indagine hanno 

evidenziato aspetti importanti circa i bisogni delle persone con autismo e le loro famiglie, 

aspetti che sono confermati da indagini dello stesso tipo condotte in altri paesi (1, 3, 10, 15-16). 

Tra i bisogni principali descritti dai genitori vi è la necessità di ricevere informazioni circa i 

servizi disponibili e la relativa modalità di accesso, la presenza di una figura di riferimento, la 

presenza di un sostegno economico, e la possibilità di avere un supporto psicologico da parte di 

un mediatore/consulente che possa aiutare nei momenti difficili, anche per facilitare la 

comunicazione dei problemi individuali sia tra i componenti della famiglia sia tra la famiglia e 

l’esterno. I genitori dichiarano inoltre di avere incontrato difficoltà nella comunicazione dei loro 

problemi con i medici, sia per la poca competenza del pediatra o del medico di famiglia, sia per 

i pareri contrastanti ricevuti dai medici specialisti. Inoltre, i genitori sottolineano un crescente 

divario tra i bisogni e la loro soddisfazione in dipendenza dell’età del figlio (maggiore età e 

minore soddisfazione dei bisogni), e della presenza di comportamenti problema, denunciando 

una scarsità di servizi specialistici forniti alle persone adulte con autismo (17). Dal punto di 

vista del carico familiare dovuto all’autismo, lo studio del CENSIS, in accordo con gli studi 

condotti a livello internazionale, evidenzia un insieme di aspetti che vengono percepiti come 

gravi: la mancanza di comunicazione con i propri figli insieme alle difficoltà di gestione di 

aspetti comportamentali come l’aggressività e l’autolesione, il carico economico da sostenere, la 
                                                           
* Applicando una stima di prevalenza di 1:160 indicata dalla World Health Organization nel 2016 sulla 

popolazione di età 0-90 anni residente in Italia al 2016 ricavata dai dati ISTAT. 

http://www.salute.gov.it/imgs/C_17_pubblicazioni_1905_allegato.pdf
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frequente perdita del lavoro di almeno un familiare (più frequentemente la madre), la perdita di 

disponibilità di tempo per sé e per la socializzazione (3, 13). 

In questo quadro di bisogni e di domande non soddisfatte dal sistema di cura che le famiglie 

con autismo riportano a livello internazionale, è sembrato importante porre tra gli obiettivi 

conoscitivi utili alla costruzione di un sistema di cura per l’autismo più appropriato e più 

coerente con i bisogni espressi, quello di una ricognizione presso le unità operative di 

neuropsichiatria dell’infanzia e dell’adolescenza e della riabilitazione. Data la scarsità di 

conoscenza di questo settore, per la mancanza di sistemi informativi standardizzati a livello 

nazionale, l’indagine ha dovuto in prima istanza interrogare le unità operative a un livello 

piuttosto generale per non appesantire lo strumento di indagine e quindi favorire la massima 

adesione, considerando la possibilità di affrontare aspetti conoscitivi più specifici dopo 

l’acquisizione del quadro generale. Le informazioni raccolte, argomento centrale di questo 

volume, si sono dimostrate, se pur limitate, utili per approfondire la riflessione generale sullo 

stato dei servizi di neuropsichiatria dell’infanzia e dell’adolescenza. Tra i punti che emergono 

prioritari vi sono: la necessità di creare un sistema informativo specifico che renda possibile il 

recupero sistematico e veloce di informazioni, la necessità di intervenire per ridurre 

l’eterogeneità di risorse umane disponibili e dei comportamenti clinici tra macroaree 

geografiche (dato per altro generale per l’intero sistema sanitario), e per migliorare e 

armonizzare il raccordo con l’area della riabilitazione privata accreditata. Più specificatamente 

per l’autismo, l’indagine ha evidenziato che, pur in presenza di una competenza specifica 

emergente delle unità operative, essa non appare consolidata attraverso la definizione di 

protocolli di diagnosi e di intervento e la loro condivisione a livello aziendale, oltre che 

regionale. Inoltre, la costruzione di percorsi integrati intra- e inter-agenzia in un sistema a rete di 

servizi continua a essere elemento di fragilità del sistema di cura per l’autismo nonostante sia 

una delle caratteristiche di appropriatezza richiamata da molte istituzioni di raccomandazione 

clinica basata sull’evidenza. 

Questo volume è composto, oltre che dai risultati dell’indagine, presentati nel contributo 

“Offerta sanitaria e sociosanitaria per bambini e adolescenti con disturbi dello spettro autistico 

in Italia” (pag. 16), da un insieme di interventi mirati a esemplificare possibili soluzioni 

organizzative del sistema integrato a sostegno delle persone con autismo e, più in generale, dei 

bambini con problemi neuroevolutivi. In particolare i capitoli affrontano il ruolo della 

neuropsichiatria dell’infanzia e dell’adolescenza nell’ambito delle unità operative territoriali del 

sistema sanitario, l’utilità dello stretto rapporto tra il pediatra e la famiglia e il suo ruolo di 

indirizzo verso le unità specialistiche, il ruolo della scuola nel programma abilitativo del 

bambino con autismo in collaborazione con l’agenzia sanitaria e le altre agenzie coinvolte, la 

necessità di costruire delle funzioni a sostegno della continuità di cura nel passaggio dalla 

neuropsichiatria dell’età evolutiva ai servizi di salute mentale e per la disabilità, e il ruolo 

dell’area socio-sanitaria (genericamente chiamata area di riabilitazione) nei percorsi terapeutico-

abilitativi. Infine, il capitolo “Recenti strategie del Ministero della Salute nel settore 

dell’autismo” che apre il volume, traccia l’impegno che negli ultimi quasi dieci anni il Ministero 

della Salute ha dedicato al settore dell’autismo evidenziando come i contenuti del presente 

rapporto si incardino nelle priorità previste nei vari documenti istituzionali di indirizzo dedicati 

all’autismo e possano orientare le strategie di programmazione sociosanitaria nazionale, 

regionale e locale. Pur trattandosi di una presentazione necessariamente limitata, le riflessioni e 

gli esempi riportati nei contributi, che provengono da operatori con pluridecennale esperienza 

nel campo dell’autismo, contengono elementi innovativi e spunti concreti per costruire e 

condividere percorsi appropriati tenendo conto delle risorse di ciascun territorio. Nel complesso, 

emerge come nel nostro Paese siano in atto modelli organizzativi molto avanzati e rispettosi 

delle risorse locali, e quindi possibili, la cui generalizzazione, nonostante sia passato già un 



Rapporti ISTISAN 17/16 

 4 

decennio dalle prime implementazioni, tarda a realizzarsi. I dati raccolti dall’indagine 

suggeriscono alcune priorità di programmazione utili a promuovere una maggiore 

armonizzazione a livello nazionale, oltre a evidenziare la necessità di un maggiore investimento 

nel settore della neuropsichiatria dell’età evolutiva e della salute mentale che riesca a contenere 

il ritardo di attuazione di servizi avanzati già presenti in linea teorica nei documenti di indirizzo 

settoriali e inter-settoriali. Non contenere questo ritardo aumenterebbe fortemente il rischio di 

annullare l’enorme sforzo culturale e organizzativo che ha caratterizzato la costruzione del 

nostro sistema sanitario e sociosanitario, una conseguenza che graverebbe soprattutto negli 

ambiti di cura rivolti alle popolazioni particolarmente vulnerabili. 
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RECENTI STRATEGIE DEL MINISTERO DELLA SALUTE 
NEL SETTORE DELL’AUTISMO 

Teresa Di Fiandra, Giovanna Romano 

Direzione Generale della Prevenzione Sanitaria, Ministero della Salute, Roma 

 

 

In questo capitolo proviamo a ripercorrere quanto l’istituzione “Ministero della Salute” ha 

fatto negli ultimi anni e cominciamo a illustrare quali iniziative ci si appresti a varare per 

riaprire, in modo costruttivo, il fronte degli interventi mirati nel settore. 

Il punto di partenza, ormai risalente a circa un decennio fa, che meglio ci introduce a questo 

percorso è senza dubbio il documento elaborato dal “Tavolo nazionale di lavoro sull’autismo” 

(1), che aveva svolto le sue attività tra maggio 2007 e gennaio 2008 coinvolgendo referenti dei 

Ministeri e delle Regioni, nonché delle Associazioni nazionali più rappresentative, delle Società 

scientifiche e delle Associazioni professionali della riabilitazione. Il documento finale, 

presentato ufficialmente nel marzo del 2008, era articolato in modo da definire le tematiche su 

cui la convergenza dei partecipanti al tavolo era stata totale, sottolineare le questioni controverse 

e rimaste aperte, avanzare proposte e fornire alcune indicazioni specifiche e alcune 

raccomandazioni. 

Giova al contesto del presente rapporto ricordare le principali priorità e criticità che il 

documento allora individuava, constatando, non senza rammarico, che tali priorità sono le stesse 

che ancora oggi ci troviamo a considerare centrali, perché sostanzialmente non affrontate con il 

dovuto impegno e certamente non arrivate a soluzione:  

– in primo luogo l’approccio globale alla persona, inteso come un vero e proprio 

cambiamento di paradigma che presti la dovuta attenzione ai diritti, ai bisogni, ma anche 

alle potenzialità; 

– l’esigenza di diffondere capillarmente i processi diagnostici precoci, perché l’autismo è 

una patologia precoce del sistema nervoso centrale e può generare disabilità complessa; 

– l’immediata conseguente necessità di costruire una rete di servizi sanitari completa, 

facilmente accessibile e diffusa su tutto il territorio;  

– la consapevolezza che l’intervento che tali servizi devono essere in grado di offrire è 

basato sulla multiprofessionalità e sulla sinergia interdisciplinare;  

– l’impossibilità di prescindere, se si vuole garantire questo approccio olistico, da una forte 

integrazione delle dimensioni sanitaria, sociale scolastica ed educativa; 

– l’affermazione della indispensabile garanzia di continuità della presa in carico per l’intero 

arco di vita della persona, con il progressivo adeguamento degli interventi e 

dell’organizzazione degli spazi vitali; 

– l’importanza, infine, della promozione e del potenziamento della ricerca in questa area. 

Anche la maggioranza delle proposte che il documento avanzava, riprendendo le criticità 

individuate e auspicando una serie di azioni e di collaborazioni, sono tuttora valide e meritano, 

dunque, di essere riformulate e attualizzate per indicare nuove possibili soluzioni. 

Ripercorriamo allora brevemente le proposte avanzate, cominciando ad introdurre anche 

alcuni degli elementi di sviluppo che si stanno manifestando, ovviamente nella logica e nella 

prospettiva del Ministero della Salute, ma anche rispettando il ruolo e gli spazi di competenza in 

rapporto alle autonomie organizzative delle Regioni. 



Rapporti ISTISAN 17/16 

 7 

La ratifica nel 2009, da parte del nostro Paese, della “Convenzione delle Nazioni Unite sui 

diritti delle persone con disabilità”, che ha acceso riflettori più potenti sui bisogni delle persone, 

ha stimolato nuova attenzione e nuova pianificazione nell’area delle disabilità ed ha richiamato 

le Istituzioni a dare risposte sollecite e appropriate. Il Ministero della salute per dare sostegno ad 

interventi indicati come necessari in tema di disabilità intellettiva ha avviato varie iniziative che 

tenessero sempre presenti la centralità della persona e dei suoi bisogni, così come quelli delle 

famiglie, particolarmente importante quando si parla di disabilità complesse. 

Anche se non esiste sempre un particolare modello di intervento per il quale vi sia una 

evidenza conclusiva, l’orientamento internazionale raccomanda: la presa in carico globale dei 

soggetti con disabilità intellettiva, che si sviluppi per tutto l’arco della vita; la rete integrata di 

servizi sanitari, socio-sanitari ed educativi; l’approccio multi-professionale e interdisciplinare; e 

un intervento abilitativo tempestivo, intensivo, strutturato e individualizzato. E proprio in tale 

direzione vanno alcune delle attività portate avanti dal Ministero al fine di superare le principali 

criticità in questo complesso e variegato settore. 

Un ruolo importante per stimolare l’avvio di azioni concrete è stato quello svolto, nei 

confronti del Ministero della Salute, dalla lettera congiunta che i Presidenti della Società italiana 

di NeuroPsichiatria dell’Infanzia e dell’Adolescenza (SINPIA) e della Società Italiana di 

Psichiatria (SIP) hanno inviato al Ministro, con l’invito a completare il percorso delle linee 

guida sul trattamento elaborate dall’Istituto Superiore di Sanità con una progettualità che 

producesse strumenti di indirizzo, per le “reti professionali e i contesti operativi”, per affrontare 

le complesse problematiche dell’autismo a garanzia della continuità e della qualità 

dell’assistenza. L’interesse comune delle due Società scientifiche ha costituito un segnale di 

estrema rilevanza per riprendere in mano le iniziative di settore, nel solco della collaborazione 

interistituzionale e interdisciplinare. 

Quanto proposto è stato ampiamente condiviso dalla Direzione Generale della Prevenzione 

Sanitaria del Ministero della Salute che ha elaborato, in stretto raccordo con la Direzione 

Generale della Programmazione e in collaborazione con l’Istituto Superiore di Sanità e le 

Regioni, una linea di indirizzo che si configura come un vero e proprio Piano di Azioni per il 

miglioramento della qualità e dell’appropriatezza degli interventi nel settore, “Linee di indirizzo 

per la promozione e il miglioramento della qualità e dell’appropriatezza degli interventi 

assistenziali nei Disturbi Pervasivi dello Sviluppo (DPS), con particolare riferimento ai disturbi 

dello spettro autistico” approvato come Accordo nella seduta della Conferenza Unificata del 22 

novembre 2012, e pienamente operativo in quanto recepito già dalla maggior parte delle Regioni 

(2). 

Le principali criticità che detto Piano di Azioni affronta riguardano: l’esigenza di diffondere 

capillarmente i processi diagnostici precoci; l’immediata conseguente necessità di costruire una 

rete di servizi sanitari completa, facilmente accessibile e diffusa su tutto il territorio; la 

consapevolezza che l’intervento che tali servizi devono essere in grado di offrire è basato sulla 

multi-professionalità e sulla sinergia interdisciplinare; la necessità imprescindibile di una forte 

integrazione delle dimensioni sanitaria, sociale, scolastica ed educativa; l’indispensabile 

garanzia di continuità della presa in carico per l’intero arco di vita della persona, con il 

progressivo adeguamento degli interventi e dell’organizzazione degli spazi vitali. 

Il Piano fornisce, dunque, indicazioni omogenee per la programmazione, attuazione e 

verifica dell’attività per i minori e adulti affetti da autismo, al fine di consolidare la rete dei 

servizi per migliorarne le prestazioni, favorendo il raccordo e coordinamento tra tutte le aree 

operative coinvolte. L’attuazione capillare, nei diversi territori regionali, di quanto previsto 

aveva l’ambizione di consentire di declinare al meglio le risposte ai bisogni specifici dei diversi 

territori, fermi restando i livelli essenziali e standardizzati delle prestazioni e dei percorsi 

assistenziali raccomandati. 
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Nel quadro di una strategia organica, il tema dell’autismo è stato, altresì, inserito tra le 

priorità da affrontare all’interno del Piano di Azioni Nazionale per la Salute Mentale (PANSM) 

(3), approvato in Conferenza Unificata il 24 gennaio 2013, a sottolineare la necessità di 

integrare i diversi approcci istituzionali, organizzativi e clinici al problema, e anche allo scopo 

di garantire la continuità della cura nel passaggio dall’età evolutiva all’età adulta. 

Un ulteriore impegno in questa direzione, mirato a favorire il riconoscimento 

dell’importanza che hanno la promozione e il potenziamento della ricerca in questa area è 

ravvisabile nei finanziamenti stanziati dal Ministero della Salute nell’ambito di specifiche aree 

progettuali, sia a livello nazionale che internazionale, tramite il Centro Nazionale per la 

Prevenzione e il Controllo delle Malattie (CCM) e la Ricerca Finalizzata, i due principali 

strumenti per il conseguimento degli obiettivi delle politiche del Servizio Sanitario Nazionale 

(SSN). L’evidenza crescente che l’individuazione precoce del rischio di autismo e un 

tempestivo intervento, ancor prima che il disturbo si esprima nella sua pienezza, possano 

significativamente ridurre la sua interferenza sullo sviluppo e attenuarne il quadro clinico finale, 

insieme al rilevante interesse sanitario nazionale hanno portato, infatti, al finanziamento di un 

Progetto finalizzato alla costituzione di un “Osservatorio Nazionale per il Monitoraggio dei 

Disturbi dello Spettro Autistico”. Un punto cruciale che verrà sviluppato nel Progetto al fine di 

ridurre sensibilmente l’età alla prima diagnosi è costituito da una sorveglianza attiva dello 

sviluppo attraverso strumenti di screening all’età di 18 e 24 mesi da parte dei pediatri, e il 

coordinamento con le Unità specialistiche di Neuropsichiatria infantile, nell’ambito dei controlli 

sanitari di routine a tempi prestabiliti che l’SSN italiano prevede durante l’infanzia (bilanci di 

salute). Obiettivi specifici sono la stima di prevalenza dei disturbi dello spettro autistico a livello 

nazionale e la costituzione di una rete pediatria-neuropsichiatria infantile per l’individuazione 

precoce dei disturbi del neurosviluppo con particolare riguardo ai disturbi dello spettro autistico. 

Il Ministero della Salute ha inoltre siglato, il 2 aprile 2015, un Protocollo d’intesa con il 

Ministero dell’Istruzione, dell’Università e della Ricerca finalizzato a rafforzare la 

collaborazione inter-istituzionale al fine di definire strategie comuni tra salute e scuola da 

realizzare attraverso specifici programmi d’intervento nel processo di tutela e promozione della 

salute e del benessere psicofisico di bambini, alunni e studenti, nonché di inclusione scolastica 

nei casi di disabilità e disturbi evolutivi specifici. Tra le aree di intervento prioritariamente 

individuate vi è la promozione e il sostegno di iniziative mirate a favorire l’individuazione 

precoce di disturbi specifici dello sviluppo. 
La Legge 18 agosto 2015 n. 134, “Disposizioni in materia di prevenzione, cura e 

riabilitazione delle persone affette da autismo e di assistenza alle famiglie” (4), voluta dal 

Parlamento, ha dato un ulteriore concreto impulso al lavoro nel settore. Al fine di garantirne la 

compiuta attuazione, infatti, è stato istituito presso il Ministero della Salute un Fondo per la cura 

dei soggetti con disturbo dello spettro autistico, con una dotazione di 5 milioni di euro annui a 

decorrere dall’anno 2016. Per stabilire i criteri e le modalità di utilizzo di tale Fondo, per attuare 

gli adempimenti enunciati e disciplinare lo svolgimento delle attività declinate dalla suddetta 

Legge, è stato redatto un Decreto interministeriale tra Ministero della Salute e Ministero 

dell’Economia e delle Finanze approvato in Conferenza Unificata il 22 dicembre 2016. 

L’Intesa sancita ha previsto la costituzione di una Cabina di regia con il compito di 

coordinare, monitorare, valutare lo svolgimento di tutte le attività messe in essere per dare 

attuazione agli adempimenti di legge. 

Altro significativo tassello di un percorso che il Ministero sta costruendo anno dopo anno è 

costituito dal Decreto di aggiornamento dei Livelli Essenziali di Assistenza che recepisce 

integralmente la Legge 134/2015, prevedendo quindi la diagnosi precoce, la cura e il 

trattamento individualizzato, l’integrazione nella vita sociale e il sostegno per le famiglie. 

http://www.salute.gov.it/imgs/C_17_pubblicazioni_1905_allegato.pdf
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Le prestazioni correlate dovranno essere garantite su tutto il territorio italiano, implicando 

che le regioni adeguino i propri servizi e stanzino fondi dedicati a sostegno delle persone con 

autismo e delle loro famiglie. 

In questo scenario in cui il Ministero della Salute si è mosso negli ultimi anni, gioca un ruolo 

importante l’attività che il presente rapporto intende approfondire e divulgare. Infatti, per 

migliorare la conoscenza dei bisogni e dell’offerta si è ritenuto necessario promuovere e 

sostenere un’indagine conoscitiva sulla rete dei servizi che operano sul territorio nazionale a 

favore delle persone con disturbi dello spettro autistico e delle loro famiglie. 

La mappa aggiornata dell’offerta, che ne è scaturita, è finalizzata anche a meglio orientare le 

strategie di programmazione sociosanitaria nazionale, regionale e locale, e rappresenta la 

realizzazione di uno degli obiettivi di sanità pubblica e delle azioni previste nelle “Linee di 

indirizzo per la promozione e il miglioramento della qualità e dell’appropriatezza degli 

interventi assistenziali nei DPS, con particolare riferimento ai disturbi dello spettro autistico”. 
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RETE DEI SERVIZI PER I DISTURBI NEUROPSICHICI 
DELL’ETÀ EVOLUTIVA: RISORSE E CRITICITÀ  

Maria Antonella Costantino 

Unità Operativa di Neuropsichiatria dell’Infanzia e dell’Adolescenza, Fondazione IRCCS Ca’ Granda 

Ospedale Maggiore Policlinico, Milano  

Società Italiana di Neuropsichiatria dell’Infanzia e dell’Adolescenza 

Introduzione  

I disturbi neuropsichici dell’età evolutiva sono un ampio gruppo di disturbi che 

interferiscono con lo sviluppo del sistema nervoso e delle sue funzioni. Sono molto frequenti e 

coinvolgono complessivamente tra il 10 ed il 20% della popolazione infantile e adolescenziale 

(1), con disturbi apparentemente molto diversi tra loro per tipologia, cronicità e pervasività; 

all’interno di ogni disturbo per gravità e per comorbilità; per rapporto età/prevalenza; per 

stabilità e trasformabilità nel tempo; per strumenti specifici di valutazione e intervento 

necessari. Includono le disabilità intellettive, i disturbi del controllo motorio, i disturbi specifici 

del linguaggio e dell’apprendimento, i disturbi dello spettro autistico, l’epilessia, le sindromi 

genetiche rare, le malattie neuromuscolari e neurodegenerative, le encefalopatie acquisite, il 

disturbo da deficit di attenzione con iperattività, i disturbi della condotta, le psicosi, i disturbi 

affettivi e molti altri. 

L’occorrenza di questi disturbi in una fase della vita in cui il sistema nervoso centrale è in 

attiva evoluzione, attraverso la continua interazione tra dotazione innata, timing neurobiologico 

e ambiente, tra fattori di rischio e fattori protettivi, ha portato recentemente i ricercatori a 

definirli unitariamente come “disturbi del neurosviluppo”, proprio per sottolineare come 

l’interazione tra i diversi fattori in gioco sia dinamica, complessa e multifattoriale, modificando 

quindi continuamente le caratteristiche dei disturbi, le loro conseguenze funzionali e l’effetto 

dell’ambiente e delle cure. Accanto alla prospettiva trasversale (quella del momento della 

valutazione, qui-ora) è necessaria la prospettiva longitudinale: come sarà il bambino nel tempo e 

come si modificheranno le sue funzioni in base allo sviluppo e ai legami con altre funzioni con 

evoluzioni temporali diverse. 

La prevalenza appare in progressivo aumento per l’intreccio di diversi elementi: l’aumentata 

consapevolezza della popolazione, il cambiamento dei criteri diagnostici, l’introduzione di 

strategie di screening e individuazione precoce che consentono la diagnosi anche di disturbi 

lievi che in passato non erano individuati, l’aumentata sopravvivenza di soggetti con gravi 

disabilità, la presenza di modificazioni ambientali (inquinamento, cambiamenti nelle richieste 

della società, aspetti educativi ed economici ecc.) che possono impattare sullo sviluppo stesso 

(2). Inoltre, la comorbidità tra disturbi del neurosviluppo è frequentissima, e pone una serie di 

interrogativi importanti per la ricerca, ma anche per la clinica e per l’organizzazione dei servizi 

(3). Mentre infatti la maggior parte delle evidenze in letteratura e delle linee guida sono 

disturbo-specifiche, la maggior parte dei pazienti hanno più disturbi contemporaneamente, che 

interferiscono a vicenda in positivo o in negativo e modificano la risposta alle cure.  

Anche i Disturbi dello spettro autistico, a cui questo numero monografico è dedicato, fanno 

parte dei disturbi del neurosviluppo, e ne sono un esempio paradigmatico. Sono a genesi 

multifattoriale, caratterizzati dall’esordio generalmente entro i primi tre anni di vita e da una 
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diade di sintomi che coinvolgono la comunicazione e l’interazione sociale (compromissione, 

ritardo o atipicità dello sviluppo delle competenze sociali, compromissione e atipicità del 

linguaggio e della comunicazione, verbale e non-verbale) e pattern comportamentali 

caratteristici (ad esempio presenza di comportamenti ritualistici/ripetitivi), con interessi ristretti 

e/o una particolare sensibilità a stimoli sensoriali. Le caratteristiche della sintomatologia clinica 

e del deficit sociale e cognitivo sono molto eterogenee in termini di complessità e gravità e 

possono presentare un’espressione variabile nel tempo. Durano tutta la vita, ma la disabilità 

conseguente al disturbo può essere soggetta a modificazioni in senso migliorativo (sviluppo di 

autonomie personali, relazionali e sociali, linguaggio e altre funzioni cognitive) o in senso 

peggiorativo (comparsa di disturbi del comportamento), specie in assenza di specifici 

trattamenti. 

La comorbilità con altri disturbi del neurosviluppo (disabilità intellettiva, disturbi di 

linguaggio, disturbo da deficit di attenzione con iperattività, disturbo di coordinazione motoria, 

ecc.) e/o con altre condizioni cliniche (epilessia, sindromi genetiche rare, ecc.) è particolarmente 

frequente, e la prognosi, in termini di autonomie personali e sociali e, in genere, di qualità della 

vita, è fortemente condizionata proprio dalla comorbilità, e nello specifico dal grado di 

compromissione del funzionamento cognitivo, dal livello di sviluppo della comunicazione e del 

linguaggio, nonché dalla presenza di altri disturbi del neurosviluppo o emozionali, associati. 

Come per tutti gli altri disturbi neuropsichici dell’età evolutiva, il miglioramento della 

prognosi è legato in modo rilevante alla precocità e appropriatezza degli interventi attivati, in 

un’ottica di presa in carico fatta di percorsi di cura e di rete coordinata di interventi sanitari, 

sociali, educativi. Inoltre, la sempre maggiore conoscenza della storia naturale del disturbo 

permette oggi di poter identificare in anticipo gli elementi di rischio nelle diverse fasi dello 

sviluppo, e di mirare meglio gli interventi in un’ottica di prevenzione terziaria, in particolare per 

quanto riguarda la frequente comparsa di disturbi del comportamento. 

Gli interventi devono poter essere personalizzati sui bisogni di ogni bambino, secondo 

priorità ed intensità specifiche, e condivisi con la famiglia. Deve essere garantita la formazione 

dell’ambiente (scuola, luoghi di aggregazione) in cui si troverà il bambino perché sappia come 

rapportarsi con lui e offrirgli occasioni positive di sviluppo, e il sostegno alla famiglia, che ha 

bisogno d’informazioni chiare, precise e continuative, per poter affrontare ogni evento 

consapevolmente e scegliere il percorso più opportuno per il proprio figlio nelle diverse fasi di 

vita, in dialogo continuo con gli operatori. Deve inoltre essere garantita la continuità di cura nel 

passaggio in età adulta, mantenendo un punto di riferimento specialistico che possa affiancare, 

quando necessario, la presa in carico sociale.  

Quali modelli di servizi? 

Le caratteristiche dei disturbi del neurosviluppo descritte sopra implicano la necessità di 

risposte integrate, che tengano conto dei singoli fattori in gioco e delle loro interazioni e che 

sappiano coordinare tra loro i diversi interventi terapeutico-riabilitativi mirati che sono necessari 

nel corso dello sviluppo. L’organizzazione dei servizi sanitari, socio-sanitari e sociali dovrebbe 

quindi strutturarsi in modo da facilitare integrazione, flessibilità e coordinamento degli 

interventi, per consentire da una parte il miglioramento di efficacia e qualità della vita per il 

soggetto e la sua famiglia e dall’altra l’ottimizzazione delle risorse messe in campo. 

Allo stato attuale, la rete dei servizi sanitari e sociosanitari per i disturbi del neurosviluppo è 

sostanzialmente composta dai servizi di Neuropsichiatria dell’infanzia e dell’adolescenza e dai 

servizi di riabilitazione, pubblici e privati accreditati. 
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I servizi di NPIA (NeuroPsichiatria dell’Infanzia e dell’Adolescenza) sono composti 

prevalentemente da strutture territoriali, alle quali si affiancano un numero limitato di Centri di 

riferimento, strutture semiresidenziali, strutture residenziali e di ricovero. Le strutture 

territoriali, a elevata integrazione con le componenti educative e sociali oltre che con quelle 

ospedaliere, dovrebbero rappresentare il fulcro organizzativo del sistema dei servizi di NPIA. 

Per la maggior parte dei disturbi NPIA, il percorso diagnostico avviene nei servizi territoriali, 

fatte salve le componenti maggiormente complesse e rare della valutazione e/o rivalutazione, 

che possono richiedere le competenze di Centri di riferimento o di strutture ospedaliere di 

NPIA. Il servizio territoriale rappresenta inoltre la sede principale per la terapia, la riabilitazione 

e la presa in carico di lungo periodo del bambino, e per la gestione integrata dei bisogni di cura 

e di salute dello stesso e della sua famiglia (4), anche in raccordo con la scuola e il sociale. 

I servizi di riabilitazione, pubblici e privati accreditati, sono anch’essi composti da strutture 

ambulatoriali, semiresidenziali, residenziali e di ricovero. Il loro mandato è prevalentemente 

dedicato al percorso riabilitativo dell’utente, ma in alcune realtà in cui sono collocati 

nell’ambito di IRCCS effettuano anche il percorso diagnostico clinico, e non solo funzionale.  

Servizi di NPIA e riabilitazione accredita dovrebbero essere parte di un’unica rete integrata 

di servizi, nell’ambito della quale fare riferimento a percorsi diagnostici terapeutici e riabilitativi 

condivisi per/con gli utenti e i loro familiari.  

Punti di forza 

In Italia, i modelli di riferimento e le normative esistenti sono molto avanzati. Siamo l’unico 

Paese al mondo che mantiene integrate neurologia, psichiatria, neuropsicologia e riabilitazione 

dell’età evolutiva, nell’ottica che bisogna guardare al bambino nel suo insieme e che le 

disabilità vanno trattate come problemi dello sviluppo mentale e non come disturbi di singole 

funzioni. Siamo il primo paese che ha garantito l’integrazione delle persone con disabilità nelle 

scuole di tutti e che continua a garantire il sistematico raccordo tra sanitario, sociosanitario ed 

educativo; con un limitato ricorso all’ospedalizzazione. Un modello cominciato più di trent’anni 

fa, mentre a livello internazionale ci si sta arrivando solo recentemente. 

Inoltre, abbiamo inoltre alcune caratteristiche ambientali che andrebbero meglio 

approfondite e valutate, e soprattutto preservate. Il “capitale sociale” dei nostri territori sembra 

infatti essere protettivo per la salute mentale dei ragazzi (almeno per ora), e lo stesso vale per il 

sistema scolastico che è un sistema cooperativo e non competitivo, più adatto all’accoglienza 

degli alunni con disturbi del neurosviluppo. Molti dati evidenziano come nonostante le difficoltà 

esistenti, l’integrazione scolastica “funziona” meglio della scuola speciale e soprattutto funziona 

come fattore protettivo e di sviluppo positivo anche per gli altri ragazzi. Lo stesso vale per 

l’attenzione sempre prestata ad evitare istituzionalizzazioni e ricoveri. 

Trasversalmente alle diverse regioni italiane, si assiste a un aumento medio degli utenti 

seguiti dai servizi di NPIA del 7% l’anno e a un aumento complessivo degli utenti seguiti negli 

ultimi cinque anni del 45%. Vi è inoltre un progressivo abbassamento dell’età al momento della 

diagnosi, sempre maggiore attenzione agli interventi precoci, e un aumento specifico degli 

adolescenti seguiti dai servizi. 

In molte realtà si stanno cercando di introdurre modelli organizzativi a matrice, che 

consentano cioè di tenere insieme la specificità necessaria per la gestione ottimale dei singoli 

disturbi, attraverso la strutturazione di nuclei multi professionali di operatori che dedicano una 

parte del proprio tempo ad una linea prevalente di attività (autismo, disturbi di linguaggio, 

disturbi di apprendimento, ecc.) con attività maggiormente trasversali che rispondono alla 
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necessità di una buona conoscenza degli altri disturbi del neurosviluppo e consentono di evitare 

una frammentazione e parcellizzazione delle risposte.  

Criticità  

Assenza di un sistema informativo e di monitoraggio dedicato  

La prima e più rilevante criticità è data dalla mancanza di un sistema informativo e di 

monitoraggio dedicato ai disturbi neuropsichici dell’età evolutiva, che includa le informazioni 

relative ai percorsi di cura effettivamente erogati, alla loro appropriatezza e agli esiti ottenuti. 

Diviene così impossibile analizzare in dettaglio la situazione esistente e avere a disposizione 

dati utili per la programmazione. La maggior parte dei sistemi amministrativi non specifici in 

uso, inoltre, utilizza ancora la classificazione diagnostica ICD-9 (International Classification of 

Diseases –9th revision), ampiamente superata per quanto riguarda i disturbi del neurosviluppo, e 

non permette la codifica di altre diagnosi oltre alla principale, impedendo conseguentemente la 

rilevazione delle componenti di comorbilità. Anche nelle poche realtà regionali (sono solo 5) 

dotate di un sistema informativo almeno parzialmente specifico, esso in genere si limita ai 

servizi di NPIA e non ricomprende i servizi di riabilitazione, non consentendo quindi di mettere 

in relazione le diverse informazioni relative agli utenti nella rete e di valutare se le 

disomogeneità di risposte tra territori adiacenti siano legate alla presenza di altri servizi (e 

quindi almeno in parte apparenti) o a effettive carenze locali trasversali a tutte le tipologie di 

servizi. Inoltre, i dati sono resi pubblici solo occasionalmente, spesso con una rilevante sfasatura 

temporale (tra 2 e 5 anni) e non è previsto un monitoraggio e una diffusione sistematica e 

completa delle informazioni raccolte. 

Tutte le ulteriori criticità che verranno descritte sono quindi desunte dalle informazioni 

approfondite provenienti da un numero limitato di regioni, e da quanto raccolto nell’ambito del 

libro bianco SINPIA nel 2014. 

Insufficiente risposta ai bisogni di utenti e famiglie  

La prevalenza trattata è insufficiente rispetto alla prevalenza attesa: essa è solo al 6% della 

popolazione in età evolutiva anche nelle regioni con una situazione più favorevole, contro una 

prevalenza attesa di almeno il 12%, e in molte regioni è addirittura inferiore al 4%. Non è in 

genere nota la prevalenza degli utenti trattati nei servizi di riabilitazione, né soprattutto quanti di 

essi siano contemporaneamente seguiti anche in servizi di NPIA. 

Nelle situazioni nelle quali è possibile calcolarlo, il numero medio di prestazioni ricevute da 

ciascun utente è basso, ed è addirittura in diminuzione, con 9 prestazioni medie all’anno per 

utente contro un atteso di almeno 15. Riesce ad accedere al percorso diagnostico 1 utente su 2 

che ne avrebbero necessità. Solo 1 utente su 3 che ha necessità di ricovero ordinario riesce ad 

accedere ad un reparto di NPIA. La formazione al contesto e il supporto alle famiglie sono solo 

parziali, la preparazione degli operatori non riesce ad essere sempre in linea con le evidenze 

scientifiche. 

Molti utenti e famiglie restano in lista d’attesa per mesi o addirittura anni, in particolare per 

quanto riguarda i percorsi terapeutici e riabilitativi (riesce ad accedere in media 1 utente su 3, o 

chi accede riceve un numero di trattamenti molto minore di quanto sarebbe auspicabile), e le 

famiglie si trovano a ricorrere sempre più al privato, con costi rilevanti che in tempi di crisi 

economica sono sempre meno in grado di sostenere. 
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Molti interventi basati su evidenze scientifiche, soprattutto recenti, non sono ancora 

disponibili nei servizi. 

Organizzazione dei servizi, qualità e quantità delle risorse insufficienti  
per garantire risposte appropriate 

L’attuale struttura organizzativa dei servizi di NPIA e dei servizi di riabilitazione vede una 

rilevante disomogeneità sia intra- che inter-regionale, sia per quanto riguarda le strutture che i 

mandati che la quantità e tipologia degli operatori.  

In alcune regioni, i servizi di NPIA non esistono come tali e sono presenti solo singoli 

operatori sparsi nei distretti. In altre, i servizi territoriali di NPIA sono strutturati da decenni 

come servizi multi professionali che garantiscono risposte ad un bacino di utenza di riferimento, 

pur con una sempre maggiore flessibilità. Anche nelle situazioni meglio strutturate, mancano le 

strutture semiresidenziali e residenziali terapeutiche ed i letti per il ricovero ospedaliero, in 

particolare per quanto riguarda la risposta ai disturbi psichiatrici. Non in tutti i servizi sono 

presenti le figure professionali necessarie (NPIA, psicologi, logopedisti, Terapisti della Neuro-

Psicomotricità dell’Età Evolutiva-TNPEE, fisioterapisti, assistenti sociali, educatori 

professionali, infermieri, tecnici, amministrativi, ecc.),  

A secondo delle realtà locali, i servizi di riabilitazione sono pubblici o, prevalentemente, 

privati accreditati, sono organizzati in un dipartimento specifico o per linee monoprofessionali 

separate, accentrano al proprio interno tutte le attività riabilitative oppure no. Le loro attività 

possono rappresentare una percentuale molto variabile delle risposte riabilitative ai bambini con 

disturbi del neurosviluppo, compresa tra il 20 e l’80% delle attività di riabilitazione regionali 

per queste tipologie di utenza. Dal punto di vista normativo, nella maggior parte delle realtà 

regionali non è prevista una specificità per la riabilitazione dei disturbi neuropsichici dell’età 

evolutiva, e pertanto i parametri di accreditamento e le tipologie di personale richieste sono 

quelle dei servizi per l’adulto, che hanno però tipologie di attività e modelli di intervento 

completamente differenti da quelli necessari in età evolutiva. Inoltre, in genere, l’accesso è 

sovrazonale e la presa in carico è possibile solo fino a quando è attivo un intervento terapeutico-

riabilitativo diretto sul bambino, poi si interrompe e utente e famiglia vengono inviati ai servizi 

territoriali di NPIA. 

Soprattutto, quasi mai i servizi di NPIA e i servizi di riabilitazione pubblici e privati 

accreditai hanno strutturato un vero sistema coordinato su un territorio vasto, che includa i 

centri di riferimento, la riabilitazione infantile ex art 26 e le strutture di NPIA dei singoli 

territori e condivida percorsi diagnostici e terapeutici.  

Particolarmente complessa è la gestione della formazione permanente. La rapidissima 

trasformazione delle conoscenze nelle neuroscienze e delle tecniche diagnostiche e di intervento 

per i disturbi NPIA richiede un impianto di formazione permanente rilevante e stabile, che è a 

lungo mancato. In particolare, l’acquisizione di tecniche terapeutiche e riabilitative basate sulle 

evidenze non può avvenire attraverso aggiornamenti puntiformi ma richiede percorsi formativi 

approfonditi, con elevato investimento di risorse umane ed economiche (non si tratta di 

apprendere informazioni, ma di apprendere a saper fare e a saper essere), e la garanzia di 

adeguata supervisione nel tempo. 

Transizione verso l’età adulta 

Tra le criticità emergenti, al compimento della maggiore età i pazienti in carico ai servizi di 

NPIA dovrebbero venire indirizzati ad analoghi servizi sanitari per l’adulto. In realtà, in circa 
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due terzi dei casi non sono previsti servizi per l’adulto che garantiscano adeguate risposte 

sanitarie: è il caso delle persone con disturbi specifici di apprendimento, e ancor più delle 

persone con disabilità o con autismo, che dopo i 18 anni sono spesso considerate esclusivamente 

di competenza sociale e che quando presentano problemi sanitari complessi trovano risposte 

puntiformi per specifiche sintomatologie. Assai difficoltoso è anche il passaggio verso i servizi 

di psichiatria dell’adulto per gli adolescenti con disturbi psichici gravi: mancano procedure 

standardizzate e la transizione riesce ad avvenire solo per pochi utenti, con il rischio di un vero e 

proprio abbandono dell’utente e della sua famiglia. 

Conclusioni  

Nell’ambito del quadro descritto, l’indagine nazionale dell’Istituto Superiore di Sanità, che 

ha mappato l’offerta sanitaria e sociosanitaria per l’anno 2012 per i minori con autismo, assume 

una rilevanza particolare, perché può permettere di approfondire la riflessione attraverso il 

lavoro congiunto tra clinici e ricercatori e l’analisi delle buone pratiche. L’obiettivo è introdurre 

strategie di miglioramento e capire come meglio indirizzare un monitoraggio dell’offerta stabile 

nel tempo, garantendo risposte sempre più appropriate a specifici gruppi di utenti senza 

penalizzare altri. 
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Introduzione 

Il Tavolo nazionale di lavoro sulle problematiche dell’autismo voluto dal Ministro della 

Salute nel 2008* nell’ambito della XV legislatura rappresenta un importante momento del 

percorso ancora in atto per la definizione di un appropriato sistema di cura e tutela delle persone 

con autismo. I lavori del Tavolo hanno prodotto un documento di indirizzo, frutto di un 

confronto ampio che ha coinvolto istituzioni e società scientifiche, dove sono state individuate 

con consenso unanime le criticità presenti e le azioni necessarie.  

Di interesse particolare ai fini dell’indagine oggetto del presente contributo, è l’indicazione 

di operare per il superamento di un quadro di programmazione ed erogazione di servizi 

fortemente disomogeneo a livello regionale e locale (Tavolo nazionale di lavoro sull’autismo. 

Ministero della Salute, 2008). Da quel momento è possibile tracciare un percorso che ha 

condotto a importanti documenti di valore nazionale: l’elaborazione, nel 2011 delle “Linea 

guida sul trattamento dei disturbi dello spettro autistico nei bambini e negli adolescenti” (1), e 

l’emanazione dell’accordo istituzionale tra governo, regioni, Province Autonome (PA) e 

comuni, volto a promuovere l’appropriatezza degli interventi per le persone con autismo siglato 

in Conferenza Unificata (CU) nell’autunno del 2012 (2). Infine nel 2015, il parlamento ha 

approvato le “Disposizioni in materia di diagnosi, cura e abilitazione delle persone con disturbi 

dello spettro autistico e di assistenza alle famiglie” (Legge 18 agosto 2015, n. 134). 

Nonostante gli obiettivi raggiunti, di enorme valenza come strumenti operativi utili ai sistemi 

sanitari regionali per la costruzione di un appropriato percorso di cura per l’autismo, le famiglie 

italiane denunciano la persistente mancanza di servizi e competenze che forniscano supporto, 

inclusione e autonomia alle persone con autismo. A questo corrisponde un’effettiva lacuna di 

conoscenza dell’offerta sanitaria e socio-sanitaria disponibile in Italia per le persone con disturbi 

dello spettro autistico, elemento conoscitivo indispensabile per la programmazione. 

La mappatura dell’offerta sanitaria e sociosanitaria per i disturbi dello spettro autistico 

realizzata con l’Indagine condotta dall’Istituto Superiore di Sanità in accordo e collaborazione 

con il Ministero della Salute è quindi stata pensata per contribuire a uno degli obiettivi/azioni 

indicati nelle linee di indirizzo della CU, ovvero ‘Migliorare la conoscenza dei bisogni e 

dell’offerta’. Si è deciso quindi di censire i percorsi diagnostico-assistenziali attuati e la loro 

eventuale corrispondenza con i principi alla base di un modello di presa in carico che preveda le 

seguenti caratteristiche: 

                                                           
* A monte di questa iniziativa l’unico documento di indirizzo nell’ambito dell’autismo era la linea guida 

della Società Italiana di Neuropsichiatria dell’Infanzia e dell’Adolescenza del 2005, presa come 

riferimento in linee di indirizzo delle regioni su questo tema. 
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– l’esistenza di strategie volte a favorire la precocità della diagnosi; 

– la presenza di protocolli valutativi diagnostico-funzionali; 

– l’impiego di metodi di intervento basati sulle evidenze scientifiche disponibili; 

– la definizione di équipe specialistiche nell’ambito della neuropsichiatria dell’età evolutiva 

(e nei servizi dedicati all’età adulta); 

– la continuità dell’assistenza con particolare attenzione al passaggio dall’età evolutiva 

all’età adulta; 

– e i seguenti strumenti: 

- la razionalizzazione dei percorsi diagnostici-terapeutici secondo un modello di rete 

clinica e approccio multi-professionale e interdisciplinare; 

- la costruzione di raccordi stabili tra le unità funzionali dedicate all’autismo: in 

particolare, tra gli specialisti dei servizi per l’età evolutiva da un lato e, dall’altro, 

quelli per l’età adulta, nonché con altri specialisti del sistema sanitario (Pediatri di 

Libera Scelta, PLS; e Medici di Medicina Generale, MMG), e con professionisti di 

altre Agenzie, come quelle educative e sociali. 

Obiettivi e target 

L’indagine ha avuto come principale obiettivo quello di censire l’offerta sanitaria e 

sociosanitaria per l’anno 20121 a favore di minori con i codici 299 (Disturbi Pervasivi dello 

Sviluppo secondo l’International Classification of Diseases –9th revision, Clinical Modification, 

ICD-9-CM), F84 (Disturbi evolutivi globali secondo l’ICD-10) o 299.0 (Disturbi Pervasivi dello 

Sviluppo secondo il DSM IV, Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 4th 

edition), che avevano avuto accesso nell’anno alle Unità Operative (UO) di NeuroPsichiatria 

dell’Infanzia e dell’Adolescenza (NPIA) afferenti a:  

– Aziende Sanitarie Locali (ASL), 

– Aziende Ospedaliere (AO),  

– Policlinici universitari (Azienda Ospedaliera Universitaria, AOU),  

– Istituti di Ricovero e Cura a Carattere Scientifico (IRCCS).  

L’indagine si è rivolta alle UO del Servizio Sanitario Regionale (UO SSR) e alle strutture 

private accreditate in convenzione (UO in convenzione), includendo quindi sia servizi sanitari 

(servizi di NPIA accreditati o centri clinici/diagnostici) che sociosanitari (centri di riabilitazione 

ambulatoriali, residenziali, semiresidenziali, ecc.). Le UO SSR includono quindi ASL, AO, AOU 

e IRCCS la cui offerta assistenziale sia di tipo prevalentemente sanitario; le UO in convenzione 

includono IRCCS con offerta riabilitativa e tutte le altre strutture private accreditate.  

Strumenti 

L’indagine ha utilizzato come principale strumento un questionario elaborato dall’Istituto 

Superiore di Sanità (ISS) in stretta collaborazione con il Ministero della Salute (MdS), e 

condiviso con gli assessorati alla salute regionali (Appendice A). 

Il questionario è strutturato in tre sezioni principali: 

 

                                                           
1 Poiché le Regioni hanno aderito all’indagine in momenti diversi, per alcune di esse il dato è aggiornato 

al 2013 o al 2014. 
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– Sezione 1 

È composta da domande generali relative alla UO (tipologia, ente afferente, servizi offerti 

e fasce d’età, personale in dotazione, informatizzazione). 

– Sezione 2 

Raccoglie informazioni specifiche sulle attività rivolte alla presa in carico dell’autismo 

(attività di formazione specifica, numero di accessi, iter diagnostici, uso di test 

specialistici, stima percentuale del tempo dedicato da ciascuna UO ai DPS, trattamenti 

erogati). 

– Sezione 3 

Indaga la presenza di una rete di collaborazione formale o informale multi agenzia 

(segnalazione/invio dell’utente, cooperazione con altri servizi pubblici e convenzionati 

territoriali e/o con professionisti del settore, collaborazione con la scuola, presenza di 

protocolli formalizzati tra UO dedicate ai minori e servizi dell’età evolutiva). 

La raccolta dei dati si è avvalsa della collaborazione di un referente regionale, designato in 

ogni regione dall’Assessorato di riferimento per l’area della Neuropsichiatria dell’età evolutiva, 

a cui sono stati richiesti i dati generali e normativi sull’organizzazione delle UO di NPIA nel 

proprio SSR, l’elenco delle ASL ed eventuali distretti, e, quando disponibile, l’elenco delle UO 

in convenzione per l’area in oggetto. Da tali elenchi sono state ricavate il numero delle UO SSR 

e UO in convenzione operanti nelle regioni che sono definite nel testo come UO ‘attese’ per 

distinguerle dalle UO che hanno effettivamente risposto al questionario. 

La compilazione del questionario è stata effettuata tramite una piattaforma dedicata Moodle 

residente in ISS. 

Inoltre a completamento dell’indagine (fine 2016) è stata fatta una ricognizione delle 

politiche attuate dalle Regioni in tema di autismo, attraverso la consultazione degli archivi 

presenti nei siti istituzionali. 

Risultati 

Partecipanti 

L’indagine ha raggiunto tutte le regioni italiane. Sono stati analizzati i dati delle sole regioni 

nelle quali vi fosse stata l’adesione di almeno il 60% delle UO totali attese, a partire dagli elenchi 

riferiti dai referenti regionali o direttamente dalle ASL. In particolare, per le UO in convenzione in 

pochissimi casi è stato possibile ottenere un elenco ufficiale a partire dai referenti regionali, 

pertanto è stato necessario intervistare le Direzioni sanitarie delle rispettive ASL e/o delle UO per 

ottenere i contatti utili in modo da raggiungere con l’indagine le unità in convenzione attive a 

livello territoriale. Il criterio è stato raggiunto in 18 regioni su 21 (86% delle regioni): nonostante 

l’adesione formale degli uffici regionali Lombardia, Valle d’Aosta e Molise hanno prodotto un 

numero insufficiente di risposte al questionario (Lombardia: 4/56; Valle d’Aosta 1/4; Molise: 1/4) 

e non sono quindi state incluse nell’analisi dei dati. La descrizione delle informazioni ottenute è 

stata effettuata aggregando i dati regionali nelle principali macroaree geografiche: Nord (N, 

Lombardia, Piemonte, Liguria, Valle d’Aosta, Friuli-Venezia Giulia, PA Trento e PA Bolzano, 

Veneto, Emilia-Romagna), Centro (C, Marche, Molise, Toscana, Umbria, Lazio), Sud (S, 

Abruzzo, Basilicata, Campania, Puglia, Calabria), Isole (I, Sicilia e Sardegna). Infine, è necessario 

precisare che la regione Emilia-Romagna, pur partecipando all’indagine, ha fornito soltanto dati 

aggregati. Questa modalità ha comportato che la stessa informazione relativa alle variabili 

descrittive per l’iter diagnostico, la modalità di presa incarico e i trattamenti disponibili, oltre al 
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livello di integrazione della presa in carico, sia stata replicata per il numero di UO presenti nella 

regione. Inoltre, non è fornita la descrizione quantitativa e qualitativa dell’intensità assistenziale 

presente per ciascuna UO, o una sua sintesi, le risorse umane operanti nelle UO, né la stima 

percentuale del tempo totale operatori assorbito dall’autismo.  

Tasso di adesione 

La Tabella 1 descrive l’adesione da parte delle UO per ciascuna regione. Nel complesso, 

hanno risposto un totale di 523 UO di cui 408 UO SSR e 115 in convenzione. Si sottolinea che 

per alcune regioni non è stato possibile reperire l’elenco delle UO attese ASL (Lombardia ed 

Emilia-Romagna) e/o in convenzione (Lombardia, Liguria, Molise). Questa lacuna ha avuto 

conseguenze sia sul censimento sia sul calcolo del tasso di adesione. Per tale motivo, in Tabella 

1 il tasso di adesione a livello nazionale è calcolato escludendo le regioni per le quali non si 

aveva il numero di UO attese (UO SSR e/o UO in convenzione). 

Tabella 1. Adesione delle UO SSR o UO in convenzione segnalate da Regione/ASL per regione 

Regione UO SSR* UO in convenzione** Totali 

censite attese % censite attese % censite attese % 

Piemonte 40 41 98 13 16 81 53 57 93 
Valle d’Aosta 1 5 20 1 3 33 2 8 25 
Liguria 15 18 83 nd nd nd nd nd nd 
Lombardia  4 nd nd 1 nd nd 5 nd nd 
PA Trento 11 11 100 1 2 50 12 13 92 
PA Bolzano 4 4 100 1 6 17 5 10 50 
Veneto 44 48 92 6 9 67 50 57 88 
Friuli-Venezia Giulia 19 20 95 5 5 100 24 25 96 
Emilia-Romagna aggr$ 43 nd 0 0 nd aggr$ 43 nd 
Toscana 29 34 85 7 20 35 36 54 67 
Marche  9 11 82 12 14 86 21 25 84 
Umbria  11 13 85 3 4 75 14 17 82 
Lazio 55 61 90 14 30 47 69 91 76 
Abruzzo 12 12 100 8 23 35 20 35 57 
Molise 1 4 25 nd nd nd nd nd nd 
Campania 6 48 13 14 18 78 20 66 30 
Calabria  16 19 84 5 6 83 21 25 84 
Basilicata 3 3 100 3 7 43 6 10 60 
Puglia 22 34 65 2 9 22 24 43 56 
Sicilia 62 67 93 13 39 33 75 106 71 
Sardegna  25 28 89 6 11 55 31 39 79 

Italia# 385 481 80 114 222 51 499 703 71 

nd: non determinato (impossibile reperire il numero di UO attraverso il referente regionale e i siti ufficiali della Regione 
e/o delle Aziende sanitarie) 
* ASL, AO, AOU, IRCCS presenti nell’SSR. ** UO accreditate con l’SSR segnalate da Regione/ASL 
# Totali calcolati senza considerare le regioni per le quali non abbiamo reperito il numero di UO attese attraverso il 
referente regionale e i siti ufficiali della Regione e/o delle Aziende sanitarie, o per le quali i dati delle UO sono stati forniti 
a livello esclusivamente aggregato 
$ La regione ha fornito dati aggregati relativi ai 19 UO, di cui 12 spoke, 3 hub e 4 UOC rete ospedaliera 

In Figura 1 è riportato il tasso di adesione per macroarea geografica calcolato per le sole 

regioni per le quali era disponibile il numero di UO attese. L’area settentrionale ha contribuito 

all’analisi con 134 UO SSR (pari al 91% delle attese) e con 27 in convenzione (66% delle 

attese). Il centro Italia è rappresentato da 104 UO SSR (87% delle attese) e da 36 in 
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convenzione (circa il 53% delle attese). Per il meridione hanno partecipato 60 UO SSR (il 50% 

delle attese) e 32 UO in convenzione (circa il 51% delle attese). È da notare che per questa 

macroarea la regione Campania ha contribuito all’indagine prevalentemente con dati provenienti 

dalle UO in convenzione mentre per le altre regioni prevale il contributo delle UO SSR. Per 

quanto concerne le Isole hanno risposto sia in Sicilia che in Sardegna la gran parte delle UO 

SSR (87 unità, corrispondenti al 92% delle attese), mentre le UO in convenzione hanno 

contribuito con 19 UO (38% delle attese). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 1. Adesione all’indagine delle UO SSR e in convenzione per macroarea geografica 

Caratterizzazione e distribuzione delle Unità Operative 

Come riportato in Tabella 2, la maggior parte delle UO censite dichiarano di dipendere 

amministrativamente dalle ASL, ma una parte è rappresentata da UO inserite in AO, AOU e 

IRCCS (rispettivamente 13, 12 e 9 strutture censite in tutta Italia).  

Tabella 2. Localizzazione organizzativa delle UO SSR e in convenzione che hanno partecipato 
all’indagine e popolazione media 0-17 anni per UO 

Localizzazione organizzativa  Nord Centro Sud Isole Italia 

UO      
SSR      

ASL 118 97 55 81 351 
AO 8 2 1 2 13 
AOU 3 3 3 3 12 
IRCCS 5 2 1 1 9 

In convenzione 27 36 32 19 114 

Popolazione media 0-17 anni per UO*      
UO SSR 14393 15576 21202 12152 15942 
UO in convenzione 46290 27258 40386 23089 33559 

* popolazione 0-17 anni residente nella macroarea al 1.1.2012 per UO attesa nella stessa area; per la macroarea Nord 
sono state escluse per mancanza del numero di UO attese: per le UO SSR, AO, AOU e IRCCS le regioni Lombardia 
ed Emilia-Romagna, per le UO in convenzione le regioni Lombardia, Ligura ed Emilia-Romagna 

Le differenze in numero di UO tra le macroaree appaiono coerenti per le macroaree Nord, 

Centro e Isole con le differenze in quantità di popolazione residente riportate dalle statistiche 
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ISTAT; nella macroarea Sud l’offerta rappresentata dalle UO SSR, AO, AOU e IRCCS appare 

sottodimensionata rispetto alla popolazione, e non appare compensata come nelle altre 

macroaree dalle UO in convenzione, anche se questo dato risente della sottostima delle UO in 

convenzione propria di questa indagine. 

Dall’analisi dei dati, si registra un’eterogeneità per quanto riguarda il modello organizzativo 

dipartimentale in cui sono allocate le UO di neuropsichiatria dell’età evolutiva (Figura 2). Le 

due scelte organizzative principali sono rappresentate dal Dipartimento di Salute Mentale (circa 

il 38% delle UO) e in misura lievemente minore dal Dipartimento Materno-Infantile (36% delle 

UO). Il rimanente terzo è attribuito a Dipartimenti di AO, AOU e IRCCS, nonché dipartimenti 

ASL di varia natura e denominazione: Dipartimento di Salute Fisica e Mentale e Medicina 

Preventiva (Campania); Unità Operativa Età Evolutiva e Prevenzione dell’Handicap (Friuli-

Venezia Giulia); Dipartimento Tutela delle Fragilità (Lazio); Dipartimento Cure Primarie e 

Servizi Territoriali (Piemonte); Unità di Neurologia dello Sviluppo e Neuro-riabilitazione 

(Toscana); Servizio territoriale età evolutiva per l’Infanzia, l’adolescenza e la famiglia (Veneto). 

Si segnalano inoltre alcune regioni in cui si sono sviluppate delle aree organizzative specifiche 

e/o ibride che afferiscono in modo non univoco ai dipartimenti. Ad esempio, nel Lazio le unità 

di NPIA, denominate servizi di Tutela Salute Mentale e Riabilitazione in Età Evolutiva 

(TMSREE), risultano inserite in dipartimenti diversi a seconda delle ASL di appartenenza. 

Ancora, nell’ambito degli IRCCS e di alcune strutture di terzo livello ad alta specializzazione le 

UO NPIA corrispondono alle Unità per la Riabilitazione delle Gravi Disabilità in Età Evolutiva 

(UDGEE), che prevedono un’intensità assistenziale di tipo specialistico e ospedaliero. Infine in 

alcune regioni del Nord (Friuli-Venezia Giulia, PA Bolzano, PA Trento) il settore, anche se non 

in maniera uniforme, è organizzato a cavallo tra le agenzie sanitaria e sociale.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 2. Dipartimento di appartenenza delle UO di NPIA negli SSR 

Attraverso lo scambio di informazioni con il referente regionale è emerso in più di un caso 

un sistema organizzativo in via di definizione, fatta eccezione per alcune regioni – come il 

Piemonte, l’Emilia-Romagna, la Toscana, il Lazio, la Calabria, la Sardegna e la Sicilia – che 

hanno fornito una sinopsi dell’organizzazione del settore indicandola come consolidata. 

Un ulteriore dato emerso dall’indagine è il livello di sussidiarietà (indice ottenuto come 

rapporto tra UO attese in convenzione e UO attese SSR) presente nell’ambito degli SSR nel 
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settore analizzato. L’indice di sussidiarietà che l’indagine ha evidenziato a livello nazionale è 

pari al 46%, e risulta distribuito in modo eterogeneo nelle macroaree considerate. Nell’area 

Nord il rapporto è poco più di una UO in convenzione per 4 UO SSR (il dato non tiene conto di 

Lombardia, Liguria ed Emilia-Romagna in quanto nessuna informazione è stata acquisita per 

quanto riguarda il numero di UO attese SSR e/o in convenzione operanti nella regione), mentre 

nel Centro, nel Sud e nelle Isole è poco più di uno a due. Data la sottostima del numero di UO in 

convenzione ne consegue che l’indice di sussidiarietà in questo settore sia presumibilmente più 

alto. 

Intensità assistenziale offerta 

Alle UO è stato chiesto di indicare la tipologia di intensità assistenziale erogata scegliendo 

tra diversi tipi di offerta (possibile scelta multipla):  

– ambulatoriale;  

– day-hospital;  

– ricovero;  

– residenziale; 

– semiresidenziale.  

Come riportato in Figura 3 la maggior parte delle unità operative di NPIA e in convenzione 

offrono un’assistenza di tipo ambulatoriale (circa il 75% delle UO censite). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 3. UO NPIA (n.) per intensità assistenziale offerta (età considerata 0-17 anni) 

L’analisi dell’offerta in termini di intensità assistenziale evidenzia inoltre che su 425 UO 

(senza quindi tenere conto delle UO appartenenti alle AO, AOU e IRCCS) 63 risultano coprire 

l’offerta semiresidenziale e 22 quella residenziale. A questa offerta contribuiscono soprattutto le 

UO in convenzione, che rappresentano il 63% dell’offerta semiresidenziale (43 vs 20) e il 91% 

dell’offerta residenziale (20 vs 2). 
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Flussi informativi e comportamento digitale 

L’indagine ha misurato il livello di informatizzazione delle UO di NPIA attraverso due 

parametri: la presenza di un archivio informatizzato dei dati clinici e l’inserimento delle 

prestazioni in flussi informativi regionali (Figura 4). I dati raccolti evidenziano che a livello 

nazionale, in assenza di un sistema informativo dedicato, circa il 70% delle UO inserisce le 

prestazioni erogate in sistemi informativi regionali standard (sistema informativo ospedaliero; 

sistema informativo ambulatoriale, sistema informativo della assistenza riabilitativa). La 

presenza di un archivio informatizzato dei dati clinici è stato dichiarato presente da circa il 60% 

delle UO. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 4. Livello di informatizzazione delle UO (%): UO inserite nei flussi informatici regionali 
standard (a); e UO che hanno un archivio clinico informatizzato (b) 

D’altra parte, analizzando i dati per macroaree e per tipologia di UO (SSR vs in 

convenzione), si riscontrano notevoli differenze anche per quanto riguarda l’inserimento delle 

prestazioni nei flussi informativi regionali standard: nel nord è dichiarato dal 90% delle UO 

SSR, nel centro da circa il 60% e nelle isole da poco più del 50%, mentre nel Sud la percentuale 

cala a circa il 20% (vedi Figura 4a). Di contro, per quanto riguarda le UO in convenzione, nel 

nord la percentuale di UO che inseriscono le proprie prestazioni è del 60%, nel centro di circa 

l’80%, nelle aree Sud e Isole del 70%. Per quanto concerne la presenza di un archivio clinico 

informatizzato (vedi Figura 4b), esso è maggiormente utilizzato al nord, e in particolare nelle 

UO SSR (80%). Nelle altre macroaree la percentuale di UO che dichiarano di possedere un 

archivio informatizzato è abbastanza uniforme con una maggiore percentuale per le UO in 

convenzione (circa il 60% vs il 40%). 
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Risorse umane presenti in UO di NPIA e UO di riabilitazione per i minori 

In questa sezione vengono riportati i dati relativi alle risorse umane dichiarate dalle UO. 

Ricordiamo che non si tratta del personale dedicato a una particolare categoria/disturbo, ma di 

quello presente complessivamente nell’UO e quindi che risponde all’intera utenza afferente alla 

neuropsichiatria dell’età evolutiva. È inoltre da tenere presente che le UO che hanno risposto al 

questionario sono molto eterogenee sia per afferenza istituzionale (ASL, Ospedali, enti accreditati 

ecc.), sia per la tipologia di interventi erogati (diagnostici, terapeutici, riabilitativi ecc) e per 

l’intensità assistenziale offerta (ambulatoriale, semiresidenziale, residenziale, di ricovero ecc). 

Inoltre, mentre alcune UO offrono un’unica tipologia di interventi o di intensità assistenziale, altre 

offrono più tipologie. Ovviamente, il personale afferente a ciascuna UO è strettamente legato, in 

termini sia di numero sia di professionalità prevalente, alla tipologia di interventi erogati e alla 

intensità assistenziale offerta. Ad esempio, la residenzialità ha molti educatori, la degenza molti 

infermieri, che entrambi mancano quasi completamente nelle strutture territoriali. Sulla base dei 

dati raccolti viene riportata per l’intero territorio nazionale la dotazione professionale media 

(numero e ore/settimana) per tutte le UO (Figura 5). Ogni UO in media è composta da 2 

NeuroPsichiatri Infantili (NPI), 2,5 psicologi, 1,5 Terapisti della Neuro-Psicomotricità dell’Età 

Evolutiva (TNPEE), 2,5 logopedisti, 1,5 educatori, 1 infermiere e 0,5 assistente sociale. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 5. Disponibilità delle risorse umane nelle UO su un totale di 511 UO  

NPI PSICO TPNEE LOGO EDU ASSOC INF NEURO PSICH

SSR 64,72 71,75 29,07 61,44 24,79 21,6 27,54 2,01 1,32

In convenzione 29,6 62,66 82,04 107,21 112,21 23,21 33,34 6,37 1,6

Totale 56,68 69,67 41,2 71,92 44,8 21,97 28,86 3,01 1,39
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Questa descrizione appare modificarsi se si considerano separatamente le UO SSR e quelle in 

convenzione. In media, nelle strutture in convenzione, vi è una maggiore prevalenza di professioni 

sanitarie (circa 3 TNPEE, circa 4 logopedisti, circa 4 educatori), rispetto a figure specialistiche 

(1,5 NPI, 2,9 psicologi), evidenziando la differente finalità istituzionale delle UO in convenzione 

rispetto alle UO SSR. La distribuzione delle risorse umane per il totale delle UO intervistate 

appare comparabile in termini di numero medio di unità e di ore disponibili (vedi Figura 5). Se si 

considera il rapporto tra numero di unità di personale e numero di ore, si evidenzia che le 

principali unità professionali dispongono mediamente di un monte ore che oscilla tra le 20 e le 30 

ore settimanali per unità, evidenziando la presenza di personale a tempo parziale. 

Le Tabelle 3 e 4 riportano i dati per le UO SSR o UO in convenzione, che offrono 

esclusivamente assistenza di tipo ambulatoriale.  

La Tabella 3 riporta per ciascun profilo i valori di minimo (Min) e massimo (Max), il 25°, il 

50° (Mediana), e il 75° percentile, del numero di unità professionali per UO. Dai valori di 

minimo, 25° percentile e mediana, si evidenzia che la distribuzione delle UO per numero di 

unità di personale per la maggior parte dei profili professionali è caratterizzata da valori bassi 

(da 0 a 3, valore raggiunto solo per NPI e psicologi), indicando che le UO censite sono molto 

piccole e che in molte di esse (oltre il 50%) alcuni profili o sono assenti (educatori) o sono 

presenti in part-time (TNPEE, assistenti sociali, infermieri). 

Tabella 3. Distribuzione dei profili professionali nelle UO censite: valori minimi (Min), mediane e 
massimi (Max) del numero di unità di personale nelle UO 

Profilo Min 25° perc Mediana 75° perc Max 

UO SSR      

NPI 0 1 1,2 2,5 23 
Psicologi 0 0,5 1,5 3 32 
TPNEE 0 0 0,5 1,3 9 
Logopedisti 0 0 1 3 15 
Educatori 0 0 0 1 12 
Assistenti sociali 0 0 0,3 1 11 
Infermieri 0 0 0 0,5 7 
Psichiatri 0 0 0 0 1 

UO in convenzione 

NPI 0 1 1 2 13 
Psicologi 0 1 2 3,7 41 
TPNEE 0 0 3 5 28 
Logopedisti 0 2 3 7,5 26 
Educatori 0 0 1 6 43 
Assistenti sociali 0 0 1 1 7 
Infermieri 0 0 0 1 12 
Psichiatri 0 0 0 0 1 

 

 

In Tabella 4 viene riportata la dotazione professionale media (ore/settimana) per macroarea, 

insieme alla popolazione media per UO attesa, residente al 1.1.2012 e appartenente alla fascia di 

età 0-17 anni, per avere un dato di riferimento su cui confrontare le risorse umane disponibili 

nel settore. Dalla lettura della Tabella 4 si evidenzia che vi sono rilevanti differenze tra le UO 

appartenenti a macroaree geografiche diverse, a parità di tipologia di UO (SSR o in 

convenzione), nonché la differenza attesa tra tipologie di UO, a parità di macroarea. 
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Tabella 4. Disponibilità oraria media per ciascun profilo professionale nelle UO SSR  
e UO in convenzione, per ciascuna macroarea geografica 

UO  
macroarea 

Popolazione 
residente 

Disponibilità oraria media per UO censita 

0-17 anni/ 
UO attese# 

NPI PSICO TPNEE LOGO EDU ASSOC INF PSICH 

SSR           
N 14.393 70,5 95,1 35,3 85,1 17,3 17,4 20,5 0,5 
C 15.576 64,5 78,8 37,9 89,9 20,4 28,1 15,3 1,4 
S 21.202 36,6 45,8 14,2 28,1 45,1 33,2 13,1 2,0 
I 12.152 39,4 22,0 10,8 18,4 3,2 10,8 11,7 0,0 
Italia 15.942 56,7 66,9 27,3 62,6 19,3 21,2 16,0 0,9 

In convenzione          
N 46.290 41,2 86,1 54,4 80,8 171,3 15,2 64,4 0,6 
C 27.258 36,5 85,3 80,2 142,8 93,8 18,1 21,8 2,5 
S 40.386 19,2 63,0 184,8 187,5 121,8 35,7 18,9 1,1 
I 23.089 41,5 26,9 29,2 58,6 16,3 25,1 31,8 0,6 
Italia 33.559 33,4 68,0 95,6 127,4 102,8 24,0 31,4 1,3 

NPI neuropsichiatra infantile; PSICO psicologo; TNPEE terapista della neuro-psicomotricità dell’età evolutiva; LOGO 
logopedista; EDU, educatore, ASSOC, assistente sociale; INF, infermiere; PSICH, psichiatra  

# La popolazione residente per UO attesa nell’area Nord non comprende la Lombardia e l’Emilia-Romagna per le UO 
SSR e per quelle in convezione, e la Liguria per le sole UO in convenzione, in quanto per queste tre regioni non sono 
disponibili dati sul numero atteso di UO 

Offerta sanitaria per l’autismo 

La scheda di rilevamento includeva una parte (Sezione 3) dedicata alla raccolta di dati 

specifici sull’offerta sanitaria per l’autismo – codici di diagnosi ICD-9 (299), ICD-10 (F84), 

DSM IV (299.0). Tale sezione era suddivisa in: 

– Informazioni relative alle attività per i pazienti con DPS; 

– Accesso al servizio e iter diagnostico per la diagnosi di DPS; 

– Modalità della presa in carico e trattamenti disponibili per i pazienti con DPS; 

– Livelli di integrazione della presa in carico per i pazienti con DPS. 

Programmazione regionale 

Alle UO è stato chiesto se a loro conoscenza vi fossero atti di programmazione regionale che 

prevedessero iniziative specifiche per l’autismo, e se la UO fosse coinvolta in tali iniziative 

(Figura 6). Per quanto riguarda la macroarea del Nord e delle Isole circa l’80% delle UO SSR 

riportano la conoscenza di atti di programmazione dedicati all’autismo, mentre nel Centro e nel 

Sud la percentuale è di circa 60-70%. Nel Nord e nelle Isole, più dell’80% di UO che hanno 

dichiarato di essere a conoscenza di atti di programmazione riportano un coinvolgimento diretto 

a iniziative in tema di autismo, contro il 65-75% per il Centro e il Sud, rispettivamente. 

In realtà solo circa il 20% delle UO dichiara che le proprie attività fanno esplicito riferimento 

a atti e/o delibere regionali con significato di indirizzo e/o programmazione generale; 

dall’analisi della risposta si evidenzia che, tra queste, il livello di applicazione della norma 

generale non è sempre omogeneo tra i distretti, a testimonianza di una diversa capacità di 

implementazione a livello aziendale. Tra le implementazioni vi è la costituzione di équipe 

aziendali, piani di formazione e, in pochissimi casi, definizione di un Percorso Diagnostico 

Terapeutico Assistenziale (PDTA) per l’autismo.  
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Figura 6. UO (%) che dichiarano di conoscere gli atti di programmazione regionale 

Per quanto riguarda le UO in convenzione la conoscenza di atti di programmazione dedicati 

all’autismo appare lievemente inferiore, eccetto che per la macroarea Sud. I riferimenti 

normativi citati dalle UO intervistate sono contenuti nell’Appendice B. La normativa regionale 

in materia di autismo reperita attraverso la ricognizione aggiornata a fine 2016 è stata suddivisa 

secondo quattro categorie principali: 1) recepimento delle linee di indirizzo della CU del 2012 

tramite atto normativo regionale specifico, 2) elaborazione di linee guida regionali per la presa 

in carico dei disturbi dello spettro autistico, 3) programmazione specifica attraverso programmi 

finanziati, 4) formalizzazione di un protocollo dedicato al riconoscimento precoce con i PLS, 

includendo sia convenzioni regionali che solo a livello di singole Aziende (Figura 7). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 7. Sinossi normativa e di programmazione regionale per i disturbi dello spettro autistico 

Veneto

Valle d’Aosta

Umbria

Trento

Toscana

Sicilia

Sardegna

Puglia

Piemonte

Molise

Marche

Liguria

Lombardia

Lazio

Friuli-Venezia Giulia

Emilia-Romagna

Campania

Calabria

Bolzano

Basilicata

Abruzzo

Recepimento linee di indirizzo CU 2012Recepimento linee di indirizzo CU 2012

Linee guida regionaliLinee guida regionali

Programmi regionali dedicati DPS (autismo)Programmi regionali dedicati DPS (autismo)

Protocolli specifici con i PLS*Protocolli specifici con i PLS*

* L’indicazione vale anche per programmi aziendali 

no sì

%

0

20

40

60

80

100

UO SSR UO in convenzione Totale

N C S I Italia N C S I Italia N C S I Italia



Rapporti ISTISAN 17/16 

 28 

Per quanto concerne il recepimento delle “Linee di indirizzo per la promozione e il 

miglioramento della qualità e dell’appropriatezza degli interventi assistenziali nei disturbi 

pervasivi dello sviluppo”, a distanza di 4 anni (le linee di indirizzo sono state approvate 

nell’autunno del 2012) emerge che solo 9 regioni su 20 hanno provveduto a tale recepimento 

(valutazione al 2016, per un approfondimento si veda Appendice B1). È possibile che questo 

dato rappresenti una sottostima, poiché in alcune regioni il recepimento può essere avvenuto 

tramite la delibera di programmazione economico-finanziaria e di definizione degli obiettivi per 

l’anno successivo. D’altra parte, 8 regioni (Abruzzo, Emilia-Romagna, Piemonte, Calabria, 

Campania, Toscana, Veneto) avevano adottato delle linee guida regionali anche 

precedentemente alla emanazione dell’accordo in CU. 

Aggiornamento professionale  

Il livello di aggiornamento professionale è stato valutato chiedendo alle UO censite sia la 

presenza di corsi di formazione specifici in sede sia la disponibilità a sostenere i costi per una 

formazione fuorisede. Per quanto riguarda le UO SSR, in Italia circa l’80% dichiarano di 

effettuare attività formative specifiche per l’autismo (Figura 8a). Questa percentuale sembra 

abbastanza uniforme tra le macroaree, ad eccezione del Sud dove la percentuale scende al 60%. 

Se si considerano le UO in convenzione, il Sud presenta la percentuale più alta (circa l’80%) di 

UO che dichiarano di effettuare attività formativa. Per le iniziative di formazione non in sede, la 

percentuale a livello nazionale di UO che forniscono il sostegno economico appare discreta e si 

attesta intorno al 60%; se si analizzano però i dati distinti per macroaree la situazione appare 

molto disomogenea e in alcuni casi insufficiente. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 8. UO (%) con formazione in sede (a)  
o che sostengono i costi per la formazione fuori sede (b) 
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Nel Nord la maggior parte delle strutture dichiara di sostenere economicamente i corsi di 

formazione ai propri operatori, nel Centro, nel Sud e nelle Isole invece la percentuale di UO che 

sostengono i costi di formazione esterna si attesta tra il 50 e il 30% rispettivamente (Figura 8b). 

Ad eccezione del Nord, emerge inoltre una discrepanza tra le UO SSR e in convenzione: le UO 

in convenzione del Centro, Sud e Isole appaiono maggiormente in grado di sostenere e/o 

incentivare attraverso un contributo economico la necessaria formazione continua dei loro 

professionisti. Questo dato è particolarmente evidente nel Sud, dove la percentuale delle UO in 

convenzione che dichiarano di sostenere i costi è circa una volta e mezza quella delle UO SSR. 

È da sottolineare che questi dati non consentono un’analisi approfondita del comportamento 

aziendale su aspetti qualitativi e quantitativi dell’offerta formativa quali: frequenza, durata, 

contenuti, destinatari, docenti, crediti formativi. 

Utenti con autismo in carico al servizio: numero di accessi e tempo dedicato 

Alle UO si è richiesto di effettuare una stima della percentuale numerica di utenti con 

autismo in carico al servizio e una stima in percentuale del tempo che gli operatori nel loro 

complesso dedicano all’autismo. In Tabella 5 è riportata la distribuzione delle UO in base a 

questi due parametri. 

Tabella 5.  UO SSR e in convenzione classificate per % utenti con autismo sul totale degli utenti 
del servizio e per % di tempo dedicato agli utenti con autismo sul totale del tempo 
disponibile nel servizio  

UO % utenti % tempo dedicato UO Totale 

  <10 11-30 31-50 51-70 71-90 >90 n. % 

SSR <10 186 77 6 2 1 0 272 68,5 
 11-30 6 85 12 0 0 6 109 27,5 
 31-50 0 0 4 2 0 0 6 1,5 

 51-70 0 0 0 2 2 0 4 1,0 
 71-90 0 0 0 0 0 1 1 0,3 
 >90 0 0 0 0 1 4 5 1,3 

UO Totale n. 192 162 22 6 4 11 397  
 % 48,4 40,8 5,5 1,5 1,0 2,8  100,0 

In convenzione <10 29 16 3 1 0 2 51 44,7 
 11-30 0 18 7 0 2 0 27 23,7 
 31-50 0 1 11 0 0 0 12 10,5 

 51-70 0 1 0 5 0 0 6 5,3 
 71-90 0 0 0 0 2 3 5 4,4 
 >90 0 0 0 0 0 13 13 11,4 

UO Totale n. 29 36 21 6 4 18 114  
 % 25,4  31,6  18,4  5,3  3,5 15,8  100,0 

Totale <10 215 93 9 3 1 2 323 81,4 
 11-30 6 103 19 0 2 6 136 34,3 
 31-50 0 1 15 2 0 0 18 4,5 

 51-70 0 1 0 7 2 0 10 2,5 
 71-90 0 0 0 0 2 4 6 1,5 
 >90 0 0 0 0 1 17 18 4,5 

UO Totale n. 221 198 43 12 8 29 511  
 % 43,2 38,7 8,4 2,3 1,6 5,7  100,0 
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Dalla lettura della Tabella 5 emerge che in circa il 95% delle UO SSR la stima della 

percentuale numerica di utenti con autismo in carico al servizio è inferiore al 30% (272+103 UO 

sulle 397 UO SSR). Differentemente, le UO in convenzione si distribuiscono in maniera più 

disomogenea per la stima della percentuale numerica di utenti con autismo in carico al servizio: 

il 45% delle UO dichiara un carico numerico inferiore al 10%, il 24% dichiara un carico 

numerico compreso fra l’11 e il 30% e un ulteriore 10% di UO dichiara un carico numerico tra il 

31 e il 50% del carico totale. Un andamento simile emerge per la stima della percentuale di 

tempo dedicato all’autismo: rispetto al carico numerico di utenti con autismo si osserva una 

tendenza generale, per altro attesa, a dichiarare un carico di tempo uguale (nel 71% delle UO 

SSR e nel 68% delle UO in convenzione) o maggiore (nel 26% delle UO SSR e nel 30% delle 

UO in convenzione). La Tabella 5 evidenzia inoltre che le UO che presentano una stima 

superiore al 90% sia per il numero di utenti con autismo sia per il tempo a essi dedicato (da 

considerarsi quindi UO ad alta specializzazione per l’autismo) sono soprattutto nell’area della 

riabilitazione: 11% per le UO in convenzione vs l’1% delle UO SSR. 

Servizi di diagnosi e trattamento per l’autismo 

Le UO che hanno partecipato all’analisi sono descrivibili attraverso la disponibilità e la 

modalità di erogazione dei servizi di diagnosi e trattamento per l’autismo. In particolare, le UO 

rispondenti sono state suddivise nel seguente modo: UO che effettuano solo diagnosi, UO che 

effettuano solo intervento, UO che effettuano entrambi i servizi.  

Dalla Tabella 6 emerge che in Italia circa il 70% delle UO dichiara di avere un’offerta di 

diagnosi e trattamento congiuntamente, ma l’analisi a livello di macroaree regionali evidenzia 

che questa offerta è distribuita in modo eterogeneo. In particolare, la percentuale di UO che 

dichiarano di erogare ‘entrambi i servizi’ è dell’83% nel Nord, del 69% nel Centro, del 61% 

nelle Isole e del 51% nel Sud. 

Tabella 6. Servizi offerti per la diagnosi e il trattamento dell’autismo 

UO Solo diagnosi Solo intervento Entrambi i servizi Totale 

 n. % n. % n. % n. 

SSR        
N 25 16 0 0 130 84 155 
C 19 20 8 9 67 71 94 
S 24 42 0 0 33 58 57 
I 27 32 2 2 55 65 84 
Italia 95 24 10 3 285 73 390 

In convenzione        
N 0 0 4 25 12 75 16 
C 0 0 12 40 18 60 30 
S 0 0 17 65 9 35 26 
I 5 29 5 29 7 41 17 
Italia 5 6 38 43 46 52 89 

Totale        
N 25 15 4 2 142 83 171 
C 19 15 20 16 85 69 124 
S 24 29 17 20 42 51 83 
I 32 32 7 7 62 61 101 
Italia 100 21 48 10 331 69 479 
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Quando si considerino anche le capacità di fornire il solo servizio di diagnosi o il solo 

servizio di trattamento in relazione alla tipologia dell’UO (SSR vs in convenzione), si evidenzia 

che le UO SSR si caratterizzano soprattutto o per fornire ‘entrambi i servizi’ o per offrire 

esclusivamente diagnosi (Tabella 6, Figura 9). Diversamente, le UO in convenzione dichiarano 

di erogare o ‘entrambi i servizi’ (in misura minore rispetto alle UO SSR, fatta eccezione per il 

Nord) o il solo trattamento (Tabella 6, Figura 9).Questo tipo di risposta conferma il quadro 

emerso da altre aree dell’indagine, ovvero che le UO SSR effettuano prevalentemente la 

diagnosi e le valutazioni di follow-up e solo in parte i trattamenti, mentre il trattamento viene 

spesso erogato dalle UO in convenzione, che sono infatti prevalentemente UO di riabilitazione 

accreditata. Tuttavia, dai dati sembra emergere un margine di sovrapposizione tra i ruoli delle 

due tipologie: circa il 50% delle UO in convenzione dichiara di fare anche diagnosi.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 9. UO SSR (a) e in convenzione (b) in funzione dell’offerta sanitaria per area geografica 

Diagnosi 

Indicazione di sospetto di diagnosi 
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di sospetto da più soggetti, che per diversi motivi si trovano a intercettare il bisogno emergente. 

In particolare, per quanto concerne l’invio da parte del PLS si evidenzia che circa il 40% delle 

UO (dato riferito all’Italia nel suo complesso) riporta una frequenza di segnalazioni da parte del 

pediatra alta (Figura 10a); tale frequenza è omogenea in quasi tutte le macroaree, tranne nel 

centro, dove è di poco superiore al 20%. Va segnalato inoltre il dato dell’area Centro dove la 

categoria di frequenza ‘bassa’ è riportata da circa il 40% delle UO. Per quanto riguarda la 

segnalazione da parte della scuola, il dato è molto più disomogeneo nelle diverse aree 

territoriali, e circa il 50% delle UO a livello nazionale indica una frequenza media (Figura 10b). 

Anche per la famiglia il dato è abbastanza disomogeneo nelle diverse aree geografiche, anche se 

meno della scuola (Figura 10c), con una frequenza di segnalazione media circa del 40%. Nel 

Sud il contributo della famiglia alla segnalazione di sospetto appare più importante con una 

frequenza alta circa nel 60% delle UO. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 10. UO (%) per frequenza di segnalazione di sospetto di diagnosi autismo da parte  
del PLS (a), della scuola (b) e della famiglia (c)  
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Protocollo diagnostico 

L’adesione a uno specifico protocollo diagnostico appare fortemente disomogenea nelle 

diverse macroaree geografiche. Mentre al Nord circa l’80% di UO dichiarano di possedere un 

protocollo di diagnosi, la percentuale si abbassa al 60% al Centro e scende sotto il 50% nel Sud 

e nelle Isole (Figura 11). Le differenze tra macroaree sono ancora più accentuate se si scorpora 

il dato relativo alle UO SSR da quello delle UO in convenzione: la presenza di un protocollo di 

diagnosi è maggiore nelle UO SSR nelle aree Nord, Centro e Isole. Al Sud, invece, la presenza 

di un protocollo di diagnosi è riportata più frequentemente dalle UO in convenzione che dalle 

UO SSR. L’analisi dettagliata della risposta relativa alla presenza di un protocollo diagnostico 

(il questionario prevedeva anche una descrizione del protocollo utilizzato) ha evidenziato che 

alcune ASL italiane hanno formalizzato un protocollo con i PLS, nell’ambito del quale è stato 

definito sia il percorso di individuazione delle situazioni a rischio (includendo la scelta di uno 

strumento di screening applicabile intorno ai 24 mesi), sia la UO di riferimento territoriale per la 

diagnosi, sia il protocollo diagnostico in termini clinici e strumentali. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 11. UO (%) per adozione di un protocollo diagnostico per gli utenti con autismo 

Analizzando nel dettaglio le risposte forniteci alle domande sul protocollo diagnostico emerge 

che la maggior parte delle UO, sebbene dichiari di avere un protocollo specifico, effettua una 

procedura valutativa-diagnostica molto disomogenea tra i vari distretti. Solo alcune UO hanno 

condiviso il protocollo tra i vari distretti (es. Toscana, Valle d’Aosta). In alcune realtà regionali 

dove sono stati istituti centri di riferimento per l’autismo è stata creata una collaborazione tra le 

UO territoriali e i Centri di riferimento (Abruzzo, Marche, Sardegna, Umbria). La presenza di un 

PDTA è dichiarata dalle UO solo in poche regioni (Valle d’Aosta, Friuli-Venezia Giulia, Veneto, 

Piemonte, Lombardia, Toscana, Sicilia), ma tale protocollo risulta comunque implementato solo 

da alcune ASL. Non è stato possibile analizzare l’implementazione a livello distrettuale 

nell’Emilia-Romagna in quanto i dati sono stati trasmessi in modo aggregato. Questa regione ha 

un programma regionale per l’autismo che ha stabilito l’istituzione di un ‘team autismo dedicato’ 

afferente al Dipartimento di Salute mentale e dipendenze patologiche, e messo in rete secondo un 

modello hub (livello area vasta) and spoke (livello distrettuale). Il team segue un protocollo di 

diagnosi definito a livello regionale, utilizza le codifiche della classificazione internazionale delle 

malattie ICD-10 e prevede le principali aree di approfondimento diagnostico. Secondo la relazione 

sull’attuazione della DGR n. 318/2008 per il “Programma regionale integrato per l’assistenza alle 

persone con disturbo dello spettro autistico (PRIA)” recentemente pubblicata nel 2016 sul 
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Bollettino Regionale dell’Emilia-Romagna (3) il protocollo risulta essere stato applicato per 

l’anno 2013 ad un totale di 196 pazienti. 

Utilizzo delle classificazioni diagnostiche internazionali 

È necessario premettere che nel 2013, a cavallo dell’indagine, è stata pubblicata la quinta 

revisione del Manuale diagnostico e statistico dei disturbi mentali (DSM 5, Diagnostic and 

Statistical Manual of Mental Disorders, dell’American Psychiatric Association) che ha 

introdotto modifiche sostanziali al costrutto diagnostico. I dati raccolti nella presente indagine 

sull’utilizzo delle principali classificazioni internazionali non hanno potuto però includere il 

DSM 5 in quanto al momento dell’indagine il suo uso non era ancora consolidato. Se 

consideriamo l’Italia nel suo complesso (Figura 12) quasi il 70% delle UO SSR e in 

convenzione dichiara di usare principalmente l’ICD-10, il 10% usa esclusivamente la penultima 

edizione del Diagnostic and Statistic Manual of Mental Disorders (DSM IV), e il 15% delle UO 

utilizza entrambi gli strumenti. L’uso esclusivo dell’ICD-9 è risultato residuale. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 12. UO (%) per utilizzo dei manuali clinici diagnostici 

Uso di strumenti standardizzati per la valutazione diagnostica e funzionale 

La scheda di rilevazione ha permesso un livello ulteriore di approfondimento circa il 

comportamento diagnostico delle UO. Le UO sono state categorizzate in tre classi sulla base 

degli strumenti utilizzati per la diagnosi: ‘ados e/o adir’, per le UO che utilizzavano gli 

strumenti gold standard per la diagnosi di autismo (Autism Diagnostic Observation Schedule, 

ADOS-G; e/o Autism Diagnostic Interview – revised, ADI-R), da soli o in associazione ad altri 

strumenti (Autism Behavior Checklist, ABC; Childhood Autism Rating Scale, CARS; Gillam 

Autism Rating Scale, GARS; Krug Asperger’s Disorder Index, KADI); ‘altro’, per le UO che 

utilizzavano esclusivamente gli altri strumenti; ‘assente’ per le UO che non specificavano gli 

strumenti utilizzati. Il dato complessivo dell’Italia (Figura 13) evidenzia che le UO SSR 

utilizzano per circa il 70% i due strumenti gold standard per la diagnosi di autismo, mentre in 

misura minore esclusivamente altri test specifici (dato complessivo per l’Italia, 16%). L’analisi 

per macroarea indica che l’uso dei gold standard è distribuito in maniera eterogenea, essendo 

più alto al Nord e al Centro (in circa l’80% delle UO SSR) rispetto a Sud e Isole (in circa il 50% 

e il 60% delle UO SSR); parallelamente, nel Sud e nelle Isole è più alta la categoria ‘altro’ 

(presente nel 30% e 25% delle UO, rispettivamente). Una piccola percentuale delle UO SSR 

(circa il 10%) non usa nessuno strumento a supporto della diagnosi clinica, anche se in misura 

minore al Nord che nelle altre aree. Per quanto riguarda le UO in convenzione l’utilizzo di gold 

standard è riportato da circa il 50% di UO in tutte le macroaree geografiche tranne nel Sud dove 

N C S I Italia

ICD-9 DSM IV R ICD-10+DSM IV R ICD-10

0

%

20

40

60

80

100

0

%

20

40

60

80

100



Rapporti ISTISAN 17/16 

 35 

la percentuale è molto più alta (70%). Per contro, circa 1/3 di queste UO riporta l’uso esclusivo 

di altri strumenti (categoria ‘altro’) per effettuare la diagnosi di autismo. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 13. UO (%) per uso di scale per la valutazione diagnostica di autismo 

In generale, i dati relativi all’uso delle scale a supporto della diagnosi evidenziano che le UO 

SSR e le UO in convenzione presentano un certo grado di sovrapposizione nella funzione di 

diagnosi, anche se non sembra esserci un coordinamento sugli strumenti diagnostici da 

utilizzare all’interno della stessa macroarea geografica. Infatti a livello italiano la percentuale di 

UO che riportano la categoria ‘altro’ aumenta nelle UO in convenzione, mentre l’uso del gold 

standard diminuisce. In generale, l’acquisizione di strumenti gold standard per la diagnosi di 

autismo sembra riguardare soprattutto le UO SSR del Nord e le UO in convenzione del Sud, 

mentre l’inverso, ovvero la presenza di strumenti più ‘datati’, è più frequente nelle UO SSR del 

Sud e nelle UO in convenzione del Nord.  

L’analisi dei dati ha inoltre permesso di valutare con quale modalità venga effettuata la diagnosi 

funzionale. Sulla base degli strumenti/scale standardizzate che le UO hanno dichiarato di utilizzare si 

è potuta stimare la percentuale di UO che accompagnano la diagnosi con una valutazione funzionale 

rivolta a specifici ambiti, quali l’autonomia personale/comportamento adattivo, il funzionamento 

cognitivo, il linguaggio, la comorbilità affettivo/comportamentale. I risultati, riportati nella Figura 

14, evidenziano che in tutte le aree geografiche è consolidata la valutazione del funzionamento 

cognitivo e delle autonomie e della capacità di adattamento (mediamente in più dell’80% delle UO 

totali), accompagnata da una minore attenzione alla valutazione del linguaggio e della comorbilità 

affettivo/comportamentale (in circa il 50 e il 40% delle UO totali, rispettivamente).Quando si 

confrontano le modalità di diagnosi funzionale tra le UO SSR e quelle in convenzione non emergono 

particolari differenze per la valutazione delle autonomie personali/comportamento adattivo e 

dell’area cognitiva. L’area del linguaggio è più frequentemente valutate nelle UO in convenzione, 

come atteso, mentre l’area comorbilità affettivo/comportamentale, sebbene bassa in entrambe le 

tipologie di UO, risulta maggiormente trascurata nelle UO in convenzione. Infine, dalla Figura 14 

emerge una rilevante disomogeneità tra macroaree. In particolare, si osserva che la valutazione 

funzionale è attuata sia nelle UO SSR sia in quelle in convenzione, ma in maniera difforme tra 

macroaree. I percorsi di diagnosi e di abilitazione sono spesso afferenti a UO diverse, perciò 

un’armonizzazione dei protocolli di valutazione appare un requisito necessario per la condivisione 

dei percorsi e la appropriata costruzione del progetto individuale, evitando la frammentazione degli 

interventi per la famiglia e l’utente.  
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Figura 14. UO (%) per uso di strumenti valutativi nelle aree funzionali 
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Presa in carico e interventi 

In Tabella 7 sono riportatele percentuali di UO distribuite per area geografica che hanno 

dichiarato di offrire attività abilitative singolarmente o in combinazione con la diagnosi. Alle 

UO che hanno dichiarato di avere un’offerta di trattamento per l’autismo è stato richiesto di 

indicare tra un pannello di possibili modalità di intervento quali fossero erogate agli utenti con 

autismo, permettendo una scelta multipla. Le tipologie di intervento proposte sono: Applied 

Behaviour Analysis/Verbal Behaviour (ABA/VB); Comunicazione Aumentativa Alternativa 

(CAA), Denver Model (DENVER), Dieta da eliminazione, Interventi di riabilitazione 

espressivo/motoria, Logopedia, Greenspan Floortime Approach, Modello TEACCH (Treatment 

and Education of Autistic and related Communication Handicapped Children), Metodo TED 

(Therapie d’Exchange et Development), Neuropsicomotricità, Terapia cognitiva, Terapia della 

famiglia, Terapia farmacologica, Terapia psicodinamica, Altro trattamento erogato. Tali 

interventi sono solo alcuni tra quelli utilizzati nell’ambito dei disturbi dello spettro autistico e 

della neuropsichiatria dell’infanzia e dell’adolescenza in generale, ma sono rappresentativi sia di 

modalità di intervento che rispettano i principi generali raccomandati dalle linee guida nazionali 

(1) e internazionali del settore (4), sia di modalità correntemente utilizzate nell’ambito della 

neuro-psico-abilitazione, seppure non necessariamente specialistiche per i disturbi dell’autismo. 

Per alcune tipologie di intervento fortemente strutturate (ABA/VB, TEACCH, DENVER, 

Greenspan e TED) è stato possibile esplorare il grado di adesione delle UO ai modelli di 

intervento selezionati, chiedendo di specificare l’adozione dell’intervento secondo tre opzioni: 

‘no’ (intervento non erogato), ‘sì’ (intervento erogato aderendo integralmente), ‘alcuni principi’ 

(intervento erogato attingendo solo alcuni principi). Per tutti gli altri tipi di intervento le opzioni 

di risposta previste erano ‘sì’ e ‘no’. 

Tabella 7. UO (%)* che adottano modalità di erogazione di interventi psicoeducativi coerenti con le 
raccomandazioni delle linee guida 

UO ABA/VB TEACCH DENVER CAA 

 sì alcuni principi sì alcuni principi sì alcuni principi sì 

SSR        
N 26 29 47 14 40 19 86 
C 5 44 24 26 12 17 60 
S 32 15 44 12 12 3 53 
I 56 16 77 14 40 7 61 
Italia 27 29 47 17 29 14 71 

In convenzione        
N 33 33 50 21 0 33 96 
C 19 35 22 24 11 14 78 
S 55 21 48 27 30 12 94 
I 25 25 50 31 13 6 56 
Italia 34 29 40 25 15 16 84 

Totale        
N 27 30 48 15 34 21 88 
C 10 41 23 25 11 16 66 
S 43 18 46 19 21 7 73 
I 49 18 71 18 34 7 60 
Italia 29 29 45 19 25 15 75 

* le percentuali sono calcolate sul sottoinsieme di UO che hanno dichiarato di offrire intervento per l’autismo 
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Dalle percentuali relative alle UO SSR, emerge che l’intervento maggiormente utilizzato 

secondo l’opzione ‘sì’ è la CAA (71%). Segue il TEACCH (47%), mentre l’ABA/VB e il 

DENVER sono usati in poco meno del 30% delle UO. L’uso degli interventi educativi secondo 

la modalità ‘alcuni principi’ è presente in circa il 30% delle UO italiane per quanto riguarda 

l’ABA/VB, mentre per il DENVER e il TEACCH la percentuale è inferiore al 20%. 

L’andamento è simile per le UO in convenzione, anche se con percentuali abbastanza diverse 

per quanto riguarda il DENVER che risulta utilizzato da una percentuale inferiore di UO. 

Attraverso la descrizione per macroaree (vedi Tabella 7, Totale) si notano alcune differenze 

geografiche. La CAA è maggiormente utilizzata al Nord (88%) e in misura minore al Sud, 

Centro e Isole (73%, 66%, 60% rispettivamente). L’ABA/VB è utilizzato prevalentemente (sia 

come forma integrale che applicandone alcuni principi) nelle Isole e nel Sud (67%, e 61% 

rispettivamente), mentre la percentuale scende nel Nord e nel Centro (57% e 51% 

rispettivamente). Il programma TEACCH è utilizzato prevalentemente nelle Isole (89%), 

ugualmente nel Nord e nel Sud (63% e 65% rispettivamente), e in misura minore nel Centro 

(48%). Infine il Denver è mediamente utilizzato al Nord (55%), in misura minore nelle Isole 

(41%), ancor meno al Centro e al Sud (27% e 28% rispettivamente). Per una piccola parte delle 

unità operative si è registrato l’uso di interventi psicoeducativi per i quali la mole di prove di 

efficacia è minore come il “floortime” di Greenspan (8%) e la TED (13%). Per contro, circa il 

60% delle UO italiane dichiara di effettuare altri trattamenti psicoeducativi quali terapia 

cognitiva, training psicosociali (con una lieve minore percentuale nelle UO SSR rispetto a 

quelle convenzionate). 

Per quanto riguarda le terapie “tradizionali”, quali la neuro-psicomotricità e la logopedia, 

vengono dichiarate come tipologia di intervento presente in circa l’80% delle strutture senza 

mostrare grosse differenze tra le aree geografiche considerate. L’unico dato che si discosta 

riguarda l’area Isole dove le UO SSR ne dichiarano un utilizzo per circa il 40% e il 60% 

rispettivamente (Figura 15). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 15. UO (%) per erogazione trattamenti non specifici per l’autismo 

Nella scheda, tra l’elenco dei trattamenti effettuati, sono stati inseriti anche tipologie rispetto 

alle quali la comunità scientifica ha evidenziato la inefficacia o pericolosità per i bambini con 

disturbo dello spettro autistico (vedi terapia psicodinamica e dieta da eliminazione) o ne ha 

raccomandato un utilizzo prudente e non indirizzato alla sintomatologia dell’autismo, ma 

prescrivibile in particolari condizioni di psicopatologia concomitante e necessariamente 

monitorata per l’efficacia e i possibili effetti avversi (vedi interventi farmacologici in 1, p. 75-
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100; in 4, p. 20-23). Entrando in dettaglio, dai dati è emerso che la dieta da eliminazione è 

utilizzata mediamente dal 5% delle UO censite e la terapia psicodinamica tra il 15%e il 20%, 

con una diffusione leggermente più alta nelle UO in convenzione.  

Per quanto riguarda l’uso di interventi psicofarmacologici, l’indagine evidenzia che oltre il 

70% delle UO italiane lo include tra i possibili interventi erogabili a utenti con autismo, con una 

percentuale di UO del Nord che arriva al 90%, mentre nelle Isole si abbassa al 50% (Figura 16). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 16. UO (%) per erogazione altri trattamenti 

Sistema integrato: servizi in rete 

Collaborazione con i PLS 

Uno dei nodi che sono evidenziati come critici a livello internazionale per la promozione 

della salute mentale e per la gestione dei disturbi del neurosviluppo è rappresentato dalla 

collaborazione con i PLS. Alle UO che hanno dichiarato di effettuare la diagnosi (sottoinsieme 

che rappresenta l’88% del totale delle UO censite) è stato richiesto se vi fosse una 

collaborazione con i PLS nella presa in carico dell’autismo, e se tale collaborazione fosse 

formalizzata tramite un protocollo. Dalla Figura 17 si osserva che in Italia circa il 70% delle UO 

censite dichiara di collaborare con i pediatri. Questo dato è abbastanza omogeneo in tutte le 

macroaree, fatta eccezione per il Sud dove la percentuale raggiunge l’80%. A livello nazionale, 

solo il 18% circa delle UO che effettuano diagnosi collabora con i PLS seguendo un protocollo 

formalizzato, il restante 50% collabora in via informale. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 17. UO (%) per collaborazione con i PLS 
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