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Principale centro di ricerca, 
controllo e consulenza in materia 

di sanità pubblica

Organo tecnico scientifico 
del Servizio Sanitario 

Nazionale

Orienta politiche sanitarie sulla 
base di evidenze scientifiche

Istituto Superiore di Sanità

Promuove interventi finalizzati a 
garantire la tutela della salute, 

il miglioramento delle condizioni di 
vita e l'inserimento nella vita sociale
delle persone nello spettro autistico



Italia: prevalenza ASD 7-9 anni
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Linea Guida

Linee di Indirizzo

Mappa dinamica dei servizi

Formazione integrata

Piattaforma OssNA

Rete PLS-TIN-NPIA: sorveglianza delle
Popolazioni generale e ad alto rischio

Sorveglianza farmacologicaSorveglianza Farmacologica

Progetto di vita

Percorsi ospedalieri

Interventi e azioni di 
coordinamento  basati 
sulle evidenze e la loro 

interpretazione razionale 

Attività previste nel Decreto del 30-12-2016
Fondi 2016-2024



In attuazione della Legge Autismo 134/2015 e del decreto ministeriale 30.12.2016, l'Istituto Superiore di Sanità (ISS) sta 
elaborando la Linea guida sulla diagnosi e sul trattamento del disturbo dello spettro autistico in tutte le età della vita sulla 
base dell'evoluzione delle conoscenze fisiopatologiche e terapeutiche derivanti dalla letteratura scientifica e dalle buone 
pratiche nazionali e internazionali 

Linee Guida ISS



Si fa un uso informato, esplicito, e giudizioso dell'evidenza derivata dai vari campi della ricerca 
scientifica, da quello biomedico a quello sociale e dalle valutazioni empiriche. 

Questa definizione evidenzia due aspetti della salute pubblica basata sull'evidenza: 
(1) l'uso di un tipo particolare di evidenza che guidi le decisioni in materia di sanità pubblica; 
(2) l’enfatizzazione della interpretazione razionale quando l’evidenza viene esaminata.

Salute pubblica basata sull'evidenza



Non tutti gli studi clinici forniscono informazioni ugualmente 
affidabili. E’ necessario assegnare un peso maggiore alle 
prove di efficacia in misura proporzionale alla robustezza 
della fonte che le ha prodotte. 

• Vertice: informazioni desunte da revisioni sistematiche 
che includono studi clinici controllati di buona qualità; 

• Posizioni intermedie: studi di popolazione e gli studi 
osservazionali, nei quali la relazione tra l’intervento e 
l’effetto (o tra l’esposizione a un fattore di rischio e 
l’effetto) non è causale e le inferenze di associazione 
sono spesso esposte a errori sistematici

• Base: parere degli esperti

Evidenza ed interpretazione razionale
Le decisioni in ambito di salute pubblica devono basarsi sulle informazioni più aggiornate e affidabili della letteratura 



Opinione: giudizio formato su qualcosa, non 
necessariamente basata su fatti

«Lo screening PSA mi ha salvato la vita»

«La prostatectomia è efficace»

Prove: fatti (reali o asseriti) destinati ad essere utilizzati a 
sostegno di una conclusione 

«Ho avuto un cancro alla prostata rilevato attraverso lo 
screening del PSA e sono vivo 10 anni dopo» 

«Ho operato 100 pazienti con cancro alla prostata e 
nessuno di loro è morto di cancro alla prostata»



Valutare 
l’evidenza dal 
punto di vista 
della validità, 

impatto e 
applicabilità

Ricercare le 
migliori evidenze 

per rispondere 
alla domanda 

Convertire il 
bisogno 

d’informazione in 
una domanda che 

consenta una 
risposta utile 

Che cosa è il GRADE
Grading of Recommendations Assessment, Deve

lopment and Evaluation

Applicato sistematicamente 
nelle revisioni  Cochrane

Strumento di riferimento per la valutazione della a
ffidabilità delle prove scientifiche e per la             fo
rmulazione di raccomandazioni Cliniche

Standard nello sviluppo delle linee guida

Per arrivare a 
formulare le 

raccomandazioni, 
non possiamo 

basarci solo sulla 
qualità delle prove, 

ma dobbiamo 
considerare altri 

fattori



Priorità del problema: Il problema è da considerarsi una priorità?
Effetti desiderabili: Quanto sostanziali sono gli effetti desiderabili 
attesi?
Effetti indesiderabili: Quanto sostanziali sono gli effetti 
indesiderabili attesi?
Certezza nelle prove: Quale è la certezza complessiva nelle prove 
relative agli effetti dell’intervento?
Equilibrio negli effetti dei trattamenti: L’equilibrio tra gli effetti 
desiderabili e gli effetti indesiderabili favorisce l'opzione o il 
confronto?
Valori: Esiste incertezza importante o variabilità rispetto al valore 
che le persone attribuiscono agli esiti principali?
Risorse economiche necessarie
Equità
Accettabilità: L’intervento è accettabile per le principali figure 
coinvolte?
Fattibilità: L’intervento è realisticamente applicabile nel contesto 
di riferimento?

EtD (Evidence to Decision framework) 



CTS 
ISS



Processo
Evidence Review Team



Dichiarazione CoI

2018 2024
CTS; Developers; QAT



Linea Guida bambini e 
adolescenti



Quesito Raccomandazioni
Diagnostico Strumenti di supporto alla diagnosi (bambino e adolescente) 4
Diagnostico Strumenti di supporto alla diagnosi (genitore) 4
Diagnostico Comorbilità Revisione sistematica –

meta-analisi
Interventi non farmacologici INEC comprensivo 1
Interventi non farmacologici INEC focalizzato 1
Interventi non farmacologici ABA comprensivo 1
Interventi non farmacologici ABA focalizzato 1
Interventi non farmacologici Evolutivo comprensivo 1
Interventi non farmacologici Educativo comprensivo 1
Interventi non farmacologici Per la comunicazione sociale e l’interazione 5
Interventi non farmacologici Informazione/supporto per familiari/caregiver 3
Interventi non farmacologici Cognitive Behavioral Therapy 1
Interventi farmacologici D2 bloccanti 1
Interventi farmacologici Psicostimolanti e/o atomoxetina 1
Interventi farmacologici Stabilizzanti dell’umore 1
Interventi farmacologici SSRI e/o SNRI 1

Quesiti e Raccomandazioni – età evolutiva



LG adulti

Strumenti di supporto alla diagnosi 5 raccomandazioni
Profilo adattivo e psicoeducativo Expert evidence
Profilo sensoriale Expert evidence
Profilo cognitivo globale Expert evidence
Profilo motorio -
Comorbilità Revisione sistematica- meta-analisi
Valutazione standardizzata della qualità della vita Good practice statement
Valutazione standardizzata delle «preferenze» 1 raccomandazione
Occupazionali 1 raccomandazione
Soluzioni abitative 1 raccomandazione
Informazione/supporto per familiari/caregiver 3 raccomandazioni
Psicoterapie 3 raccomandazioni
Interventi psicoeducativi 4 raccomandazioni
Antipsicotici 3 raccomandazioni
Antidepressivi 1 raccomandazione
Antiepilettici/stabilizzatori dell’umore 1 raccomandazione
Psicostimolanti e/o atomoxetina 1 raccomandazione

Preferenze
Qualità della vita

Interventi abitativi
Interventi occupazionali 

Elementi prioritari per il Progetto di vita



Pubblicazione



Interventi diagnostici
Utilizzo di strumenti strutturati e standardizzati di 
supporto alla diagnosi in aggiunta all’osservazione 

e al colloquio clinico



Comorbilità
 





Interventi terapeutici abilitativi e riabilitativi



Tabella riassuntiva
Per permettere una lettura comparativa della 
stima degli effetti di interventi diversi su esiti 
differenti, il gruppo ERT ha calcolato la 
differenza media standardizzata (SMD) non solo 
per gli esiti continui misurati con scale diverse ma 
anche per gli esiti continui per cui è disponibile il 
calcolo della differenza media (MD). 

La misura con cui un esito viene modificato 
dall’intervento assume rilevanza clinica sulla base 
della scala dello strumento utilizzato per valutare 
la modifica. È importante considerare che la 
dimensione dell’effetto calcolata attraverso la 
misura SMD si configura come una misura 
adimensionale e pertanto non assume rilevanza 
clinica. 





Elementi prioritari per il progetto di vita



Valutazione strutturata delle preferenze



Abitativi



Valutazione strutturata della qualità di vita

E’ stata condotta una ricerca sistematica della letteratura volta ad individuare gli strumenti sulla QdV 
generica gia ̀ validati nella letteratura scientifica e indicarne le proprieta ̀ psicometriche. 

Preso atto degli strumenti presenti in letteratura, il Panel ha quindi deciso di evidenziare quali tra 
questi avessero a disposizione una validazione italiana dello strumento. 



Interventi di supporto all’inserimento lavorativo e 
alle attività occupazionali

Gli studi esaminati avevano incluso prevalentemente PcASD con 
necessità di supporto (Livello 1)

Gli interventi di supporto all'inserimento lavorativo e alle attività 
occupazionali dovrebbero coinvolgere la PcASD già dall’età 
adolescenziale

Il lavoro è un elemento cardine del progetto di vita in età adulta per cui 
servizi e territorio devono saper interagire. 



Scrittura Linea Guida

• Definizione di percorsi clinico 
assistenziali che dovranno essere poi 
calibrati in base alla realtà locale         
o regionale



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

Care pathway per le persone con ASD

Sviluppo di percorsi che garantiscano azioni ed 
interventi personalizzati e calibrati sulle 
caratteristiche cliniche e sul profilo di 
funzionamento della persona nello spettro 
autistico e/o con disabilità intellettiva:

• omogenei sul territorio nazionale 
(efficaci indipendentemente dai diversi 
assetti organizzativi)

• basati sull’evidenza (adozione Linee 
Guida)

• monitorati e rimodulati nel tempo sulla 
base delle traiettorie evolutive e degli 
esiti (adozione di indicatori clinici 
specifici e di spesa)
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Linee di Indirizzo - Progetto di vita Gruppo nazionale ISS 



Complessità e bisogni individualizzati

Difficoltà nell’ avvio delle
interazioni sociali; reazioni
atipiche alle aperture di altri; 
difficoltà nel passare da una
attività all’altra. 

Livello 1: supporto

Deficit marcati delle abilità
verbali e non verbali; avvio
limitato delle interazioni sociali; 
reazioni ridotte alle aperture di 
altri; difficoltà nell’affrontare il 
cambiamento

Livello 2: supporto significativo

Grave deficit delle abilità verbali e non 
verbali; avvio molto limitato delle
interazioni sociali; reazioni minime alle 
aperture di altri; estrema difficoltà
nell’affrontare il cambiamento

Livello 3: supporto molto significativo



Rete istituzionale presa in carico integrata

Centri specialistici:

Approfondimenti clinici 
ed eziopatogenetici

Identificazione e trattamento 
di comorbidità

Emergenze comportamentali

Percorsi di assistenza medico-
ospedaliera:

Approfondimenti internistici e 
emergenze/Ricoveri ordinari

QUALITA’ della VITA

Nucleo Operativo Territoriale
(UONPIA/DSM)

PTRI/Progetto di vita basato 
sull’assessment del funzionamento e 

delle preferenze:

percorsi integrati e differenziati per 
Intervento, Scuola, Housing, Lavoro, 

Autonomie, Life and Social Skills

M
on

ito
ra

gg
io

Sorveglianza pediatrica
Bilanci di salute - PLS

Sorveglianza Alto Rischio
UONPIA/ TIN

Medico di medicina 
generale



Legge Delega Disabilità – D.lgs 62/2024

• Valutazione di base – profilo di funzionamento (ICF)

• Tabelle per Invalidità Civile – INPS

• Valutazione Multidimensionale

• Progetto di Vita con Budget di Progetto



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

https://osservatorionazionaleautismo.iss.it



Grazie per l’attenzione
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