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1. Sintesi

Nonostante la crescente consapevolezza e il riconoscimento legale dei diritti delle persone
autistiche in tutta Europa, persistono significative lacune politiche nel garantire I'accesso a
interventi basati sull'evidenza e la capacita delle persone autistiche di prendere decisioni
informate sulla loro cura. L'analisi condotta dal progetto AUTHERAPIES in Spagna, ltalia e
Polonia rivela la mancanza di quadri giuridicamente vincolanti che vietino le pseudo-terapie,
un accesso limitato a informazioni affidabili sugli interventi convalidati e un’insufficiente
formazione obbligatoria per i professionisti, in particolare al di fuori del settore sanitario. A
queste carenze si aggiungono le disparita regionali e le strategie non vincolanti che non
riescono a garantire coerenza e applicazione.

Per affrontare questi problemi, questo documento propone raccomandazioni complete a livello
europeo, nazionale e locale. Le azioni chiave includono I'armonizzazione delle linee guida
dell'UE sugli interventi per l'autismo, il finanziamento di campagne di sensibilizzazione del
pubblico e la creazione di una piattaforma europea multilingue sugli interventi basati sulle
evidenze scientifiche. | governi nazionali sono invitati ad adottare quadri decisionali supportati,
a regolamentare la pubblicita terapeutica, a istituire registri ufficiali degli interventi convalidati
e ad affidare la formazione intersettoriale sugli interventi basati sulle evidenze per l'autismo.
A livello locale, le pratiche inclusive nell'erogazione dei servizi, l'accessibilita digitale e la
collaborazione con le organizzazioni di persone autistiche sono essenziali per un'attuazione
efficace. Il progetto AUTHERAPIES & pronto a sostenere questi sforzi offrendo una banca dati
e una formazione che promuovono una scelta informata degli interventi e responsabilizzano
le persone autistiche e le loro famiglie in tutta Europa.
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2. Introduzione

Diversi studi' indicano che 1 persona su 100 & autistica, un numero che & aumentato
rapidamente negli ultimi 30 anni. Questo rapido aumento & dovuto, tra gli altri fattori, a una
maggiore consapevolezza degli operatori sanitari, dei genitori e della popolazione in generale,
nonché a cambiamenti nei criteri diagnostici e nella diagnosi precoce.?

L'autismo & un insieme di condizioni eterogenee del neurosviluppo caratterizzate da differenze
nell'interazione sociale, nella comunicazione e nel comportamento® . Inoltre, I'autismo* si
presenta con un'ampia gamma di competenze intellettuali, linguistiche e funzionali, il che
comporta una significativa variabilita tra gli individui. Alcune persone necessitano di un
supporto minimo nella vita quotidiana, mentre altri hanno bisogno di un'assistenza significativa
per muoversi nel loro ambiente.

Parallelamente, la ricerca® sottolinea una tendenza preoccupante in Europa: I'uso diffuso di
interventi per l'autismo che non sono basati sull'evidenza scientifica e che possono persino
essere pericolosi. Sebbene diverse istituzioni in Europa abbiano preparato documenti che
includono sezioni con interventi basati sull'evidenza per l'autismo® , questi documenti
presentano diversi inconvenienti: il loro sviluppo e la loro disponibilita non sono al livello di
altre iniziative lanciate dall'Australia o dagli Stati Uniti” , e utilizzano un linguaggio scientifico,
rendendo difficile per le persone autistiche, le loro famiglie e anche i professionisti la completa
comprensione del loro contenuto.

Il progetto AUTHERAPIES?® mira a superare queste sfide. AUTHERAPIES & un progetto
finanziato da ERASMUS+ incentrato sull'esame critico, il miglioramento e la promozione di
interventi basati sull'evidenza per le persone autistiche. | principali risultati del progetto
includono lo sviluppo di:

e Un database completo di interventi basati sull'evidenza.®

e Un corso di formazione per rafforzare le competenze delle persone autistiche, delle
loro famiglie e degli operatori sanitari (e non) nell'identificare e selezionare interventi
appropriati basati sull'evidenza.®

" Fonti: Elsabbagh et al. 2012; Kim, Y.S. et al. 2011; ADDM 2012; Mattila et al. 2011; Saemundsen et
al. 2013.

2 Autism Europe, Prevalence rate of Autism, n.d, disponibile qui.

3 Organizzazione Mondiale della Sanita, Scheda informativa sull'autismo, 2023, disponibile qui.

4| piu recenti quadri diagnostici, tra cui la Classificazione Internazionale delle Malattie (ICD-11)
(disponibile qui) e il Manuale Diagnostico e Statistico dei Disturbi Mentali (DSM-5) (disponibile qui)
riconoscono l'autismo come un disturbo dello spettro, piuttosto che come una condizione unica e
uniforme.

® Fonte: Christon et. al. 2010

8 Esempi: Fuentes, J., et al, 2020; National Institute for Health and Care Excellence, 2021.

" In Australia, raisingchildren.net.au, sostenuto dal governo australiano, fornisce una guida agli
interventi per i bambini autistici (disponibile qui). Negli Stati Uniti, il National Autism Center ha pubblicato
una guida per i genitori sulle pratiche basate sull'evidenza e sull'autismo (disponibile qui).

8 |1 sito web del progetto AUTHERAPIES & disponibile qui.

9 Database AUTHERAPIES degli interventi per I'autismo disponibile qui.

9 moduli di formazione AUTHERAPIES sono disponibili qui.


https://www.autismeurope.org/about-autism/prevalence-rate-of-autism/
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/autism-spectrum-disorders
https://icd.who.int/en/
https://www.psychiatry.org/psychiatrists/practice/dsm
https://raisingchildren.net.au/autism/therapies-guide
https://nationalautismcenter.org/wp-content/uploads/dlm_uploads/2014/07/nac_parent_manual.pdf
https://autherapies.eu/en
https://www.autherapies.eu/en/evidence-therapies
https://www.autherapies.eu/en/training-course
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Inoltre, attraverso questo policy brief, AUTHERAPIES intende contribuire alle discussioni
politiche in Europa per responsabilizzare le persone autistiche nella scelta degli interventi e
garantire che le informazioni sugli interventi basati sull'evidenza per I'autismo siano disponibili
e accessibili in Europa. Il presente documento mostra innanzitutto le lacune nelle politiche
esistenti a livello europeo, nazionale e regionale, seguite da una serie di raccomandazioni per
superarle. Infine, il documento fornisce una serie di conclusioni e sottolinea il ruolo di
AUTHERAPIES come strumento politico.

3. Analisi e lacune politiche

a. Analisi dei dati del sondaggio

Tra ottobre 2022 e febbraio 2023, i partner del progetto AUTHERAPIES hanno distribuito un
sondaggio a 94 persone autistiche, familiari e organizzazioni che rappresentano le persone
autistiche e le loro famiglie, nonché a 335 professionisti del settore sanitario ed educativo che
lavorano con persone autistiche, tutti situati in Spagna, Italia e Polonia. Sebbene questa
indagine non sia rappresentativa dell'intera UE, &€ comunque utile per sottolineare alcune
lacune esistenti a livello politico per quanto riguarda gli interventi per l'autismo basati
sull'evidenza.
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Grafico 1a - Percentuale di intervistati (persone Grafico 1b- Percentuale di intervistati (professionisti) che
autistiche e familiari) che ritengono che le persone con ritengono che i professionisti della salute e
autismo o le loro famiglie non dispongano di informazioni dell'educazione non abbiano un alto livello di
sufficienti sugli interventi basati sulle evidenze per competenza per quanto riguarda le terapie per l'autismo

|'autismo

B Media ponderata

Secondo il grafico 1a, il 56% delle persone autistiche e delle loro famiglie intervistate
ritiene di non avere informazioni sufficienti sugli interventi per I'autismo basati sulle
evidenze scientifiche. Cio sottolinea la necessita di intervenire per garantire che le persone
autistiche e le loro famiglie abbiano informazioni sufficienti sugli interventi per I'autismo basati
sulle evidenze scientifiche.

Inoltre, il 50% degli operatori sanitari ed educativi intervistati che lavorano con persone
autistiche ritiene di non avere un alto livello di competenza in materia di interventi per
I'autismo. Questa lacuna nelle competenze dei professionisti sugli interventi per I'autismo,
riconosciuta in tutta Europa dalla ricerca' , & preoccupante perché pud ostacolare I'accesso

" Fonte: Carulla et. al. 2015.
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delle persone autistiche e delle loro famiglie alle informazioni sugli interventi basati
sull'evidenza.

b. Revisione dei quadri politici nazionali e dellUE

Tra marzo e giugno 2025, i partner di AUTHERAPIES hanno mappato, con il supporto di
esperti nazionali, i paesaggi politici relativi all'autodeterminazione delle persone autistiche
riguardo ai loro interventi, e la disponibilita e I'accessibilita delle informazioni sugli interventi
basati sulle evidenze a livello di Unione Europea (UE) e nazionale - in particolare per Spagna,
Italia, Polonia e Grecia, sintetizzati nella Tabella 1.

Tabella 1 - Mappatura delle politiche esistenti a livello UE, nazionale e regionale
Spag Italia Poloni Grecia UE

na a
P0|.Itl(..)he ch.e copsentgno allglpersone. Si Si No** No™* No
autistiche di decidere i propri interventi.

Politiche che vietano l'uso di pseudo-terapie su . - " "
persone autistiche. No No No No No

Politiche che garantiscano la disponibilita e
I'accessibilita delle informazioni sugli interventi

basati sull'evidenza per le persone autistiche e b = e e e
le loro famiglie.
Politiche che garantiscano la disponibilita e
I'accessibilita delle informazioni sugli interventi No* N * *
o] Si No No No

basati sull'evidenza per i professionisti che
lavorano con persone autistiche.

*Azioni non vincolanti in atto

** Altre azioni in corso

b.1. Livello UE

A livello europeo, nel 1996 il Parlamento europeo ha adottato la Carta europea delle persone
autistiche'? , che, tra le altre richieste, riconosce il diritto delle persone autistiche a una
consulenza e a un'assistenza sanitaria adeguate.

Inoltre, nel 2010 I'UE ha ratificato la Convenzione delle Nazioni Unite sui diritti delle
persone con disabilita (UNCRPD)'?, e tutti gli Stati membri dell'lUE hanno firmato e ratificato
la convenzione. Vale la pena notare che l'articolo 25 della UNCRPD vincola i firmatari a
riconoscere il diritto delle persone con disabilita, comprese le persone autistiche, al piu alto
standard di salute raggiungibile senza discriminazioni sulla base della disabilita™ . Inoltre,
I'articolo 4 afferma che gli Stati firmatari devono promuovere il formato dei professionisti e del
personale che lavora con le persone con disabilita sui diritti riconosciuti dalla convenzione.

2 Autism Europe, Carta europea delle persone autistiche, 1996, disponibile qui.

3 Nazioni Unite, Convenzione europea per i diritti delle persone con disabilita (UNCRPD), 2006,
disponibile qui.

% In particolare, I'articolo 25.d della UNCRPD richiede che gli operatori sanitari forniscano alle persone
con disabilita un'assistenza della stessa qualita di quella prestata agli altri, aumentando la
consapevolezza dei bisogni delle persone con disabilita attraverso la formazione e gli standard etici.


https://www.autismeurope.org/wp-content/uploads/2017/08/charter-for-persons-with-autism-1.pdf
https://www.ohchr.org/en/instruments-mechanisms/instruments/convention-rights-persons-disabilities
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Nel 2015, il Parlamento europeo ha adottato una Dichiarazione scritta sull'autismo'® che
invitava la Commissione europea ¢ il Consiglio dell'lUE ad adottare una Strategia delllUE per
l'autismo al fine di: sostenere [lidentificazione e la diagnosi accurate in tutta Europa;
promuovere un trattamento e un supporto basati sull'evidenza per tutte le eta; favorire
la ricerca e gli studi di prevalenza; promuovere lo scambio di buone pratiche. Tuttavia, cid
non si & concretizzato in una strategia dell'UE per I'autismo.

La Strategia dell'UE per i diritti delle persone con disabilita (2021-2030)'® , pubblicata nel
2021 con l'obiettivo di attuare la CRPD delle Nazioni Unite, contiene solo azioni limitate per
affrontare la situazione delle persone autistiche. Sebbene la strategia abbia introdotto
iniziative sull'accessibilita, sul godimento dei diritti dell'UE, sulla vita indipendente, sulla parita
di accesso e sulla non discriminazione, anche per quanto riguarda l'assistenza sanitaria, la
sicurezza e la protezione, non ha incluso alcuna iniziativa specifica sull'autismo, né sulla
disponibilita e sull'accessibilita di interventi basati su prove di efficacia.

Nel 2023 il Parlamento europeo ha adottato una risoluzione per armonizzare i diritti delle
persone autistiche in tutta I'UE'” . Questa risoluzione:

e Riconosce, tra gli altri punti chiave, la mancanza di linee guida dell'lUE sugli
interventi per I'autismo basati sull'evidenza e sui diritti.

e Invita gli Stati membri a riformare i sistemi di tutela per consentire I'esercizio della
capacita giuridica da parte delle persone autistiche, dando loro accesso a sistemi
decisionali assistiti, garantendo al contempo la presenza di adeguate tutele;

e Invita gli Stati membri a sviluppare I'accesso a soluzioni ragionevoli in tutti gli
aspetti dell'assistenza sanitaria e della diagnosi, con l'obiettivo di garantire alle
persone autistiche un accesso paritario all'assistenza sanitaria sia fisica che
psicologica;

e Chiede agli Stati membri di promuovere la formazione di professionisti
sull'autismo in tutti i settori della societa, come l'istruzione, la sanita, il sociale, i
trasporti e la giustizia, inserendo una formazione obbligatoria sull'autismo nei rispettivi
curricula, con il coinvolgimento attivo delle persone autistiche, delle loro famiglie e
delle organizzazioni rappresentative;

Nell'ambito dell'attuale mandato dellUE, nel settembre 2024, la Presidente della
Commissione europea Ursula von der Leyen ha annunciato l'impegno a lavorare per un
"approccio comune" all'autismo a livello europeo, come indicato nella lettera di missione al
Commissario per la Salute, Olivér Varhelyi'® . Tuttavia, il lavoro su questo dossier non é
ancora iniziato all'interno della Commissione europea.

Nel complesso, attualmente mancano linee guida armonizzate a livello europeo
sull'autodeterminazione delle persone autistiche in merito ai loro interventi, sul divieto dell'uso
di pseudo-terapie per l'autismo e sulla garanzia della disponibilita e dell'accessibilita delle

'S Parlamento europeo, Dichiarazione scritta sull'autismo, 2015, disponibile qui.

6 Commissione europea, Strategia per i diritti delle persone con disabilita, 2021, disponibile qui.

7 Parlamento europeo, Risoluzione del Parlamento europeo sull'armonizzazione dei diritti delle
persone autistiche, 2023, disponibile qui.

'8 Ursula von der Leyen, Lettera di missione per Olivér Varhelyi, 2024, disponibile qui.


https://www.autismeurope.org/wp-content/uploads/2017/08/written-declaration-on-autism-to-the-ep.pdf
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?uri=celex%3A52021DC0101
https://www.europarl.europa.eu/doceo/document/TA-9-2023-0343_EN.html
https://commission.europa.eu/document/download/b1817a1b-e62e-4949-bbb8-ebf29b54c8bd_en?filename=Mission%20letter%20-%20VARHELYI.pdf%5C
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informazioni sugli interventi basati sulle evidenze scientifiche per le persone autistiche, le loro
famiglie e i professionisti.

b.2. Livello nazionale e regionale

A livello nazionale e regionale, sia la Spagna che [I'ltalia dispongono di politiche
giuridicamente vincolanti che consentono alle persone autistiche di decidere sulle
proprie cure. In Spagna, sia la Legge Generale sui Diritti delle Persone con Disabilita (Regio
Decreto Legislativo 1/2013)" che la Legge 8/2021 sul Supporto alle Persone con Disabilita
nell'Esercizio della loro Capacita Giuridica?® riconoscono rispettivamente il diritto delle
persone con disabilita e delle persone autistiche di decidere in merito ai loro interventi, con
adeguati meccanismi di supporto. Inoltre, uno dei principi guida del Primo Piano d'Azione per
la Strategia Spagnola sui Disturbi dello Spettro Autistico (2023-2027)?' & il rispetto
dell'autonomia e della capacita decisionale delle persone autistiche, in particolare per quanto
riguarda i interventi e il supporto. Anche diverse politiche a livello regionale applicano questo
principio guida?? . In ltalia, la Legge 134/2015 sulla diagnosi, il trattamento e I'abilitazione delle
persone con disturbi dello spettro autistico e delle famiglie?® & una pietra miliare fondamentale
in quanto si basa sul principio delllempowerment, ovvero sulla capacita delle persone
autistiche di prendere decisioni consapevoli sulla vita, compresa la scelta del trattamento.
Inoltre, & stata varata la Legge 227/212* per dare piena attuazione alla Convenzione ONU sui
diritti delle persone con disabilita in Italia.

Il Decreto Legislativo 62/20242° | in attuazione della legge 227/21, identifica il "Progetto di Vita
Individuale Personalizzato e Partecipato" per la Vita Indipendente come uno strumento che
permette alle persone con disabilita, incluse le persone autistiche, di esercitare i propri diritti
con i supporti appropriati a qualsiasi eta? . In Polonia, nessuna legge specifica sull'autismo
impone ai medici di includere le persone autistiche nelle decisioni sui loro trattamenti, ma il
quadro politico generale promuove fortemente un approccio incentrato sulla persona. Cid

' | egge generale spagnola sui diritti delle persone con disabilita e sulla loro inclusione sociale (Regio
Decreto Legislativo 1/2013), disponibile qui.

20 | egge spagnola 8/2021 sul sostegno alle persone con disabilita nell'esercizio della loro capacita
giuridica, disponibile qui.

21 Primo piano d'azione per la strategia spagnola sui disturbi dello spettro autistico (2023-2027), 2024,
disponibile qui.

22 Ad esempio, in Catalogna, il Piano globale per I'assistenza alle persone con ASD pubblicato nel 2013
(disponibile qui), e in Andalusia, la Guida all'assistenza sanitaria 2019 per le persone con ASD
(disponibile qui), che includono rispettivamente la promozione di procedure di consenso informato
adattate e promuovono l'uso di supporti visivi, I'accessibilita cognitiva e il rispetto delle scelte individuali.
2 | egge 134/2015 sulle disposizioni in materia di diagnosi, cura e abilitazione delle persone con disturbi
dello spettro autistico e di sostegno alle famiglie, 2015, disponibile qui.

24 Legge italiana 227/21 sull’Autorizzazione al Governo in materia di disabilita, 2021, disponibile qui.
25 Decreto legislativo 62/2024 sulla Definizione dello stato di disabilita, valutazione di base,
accomodamento ragionevole e valutazione multidimensionale per lo sviluppo e I'attuazione del progetto
di vita individualizzato, personalizzato e partecipato, 2024, disponibile qui.

26 Tuttavia, il governo italiano ha posticipato di un anno (al 1° gennaio 2027) la piena applicazione del
Decreto Legislativo 62/2024, prorogando di un anno la sperimentazione degli strumenti sviluppati
all'interno del decreto. Non € chiaro perché tale sperimentazione si concluda un anno dopo, mentre la
scadenza per le integrazioni e le correzioni del decreto rimane il 30 giugno 2026.


https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2013-12632
https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2021-9233
https://www.dsca.gob.es/es/publicacion/i-plan-accion-estrategia-espanola-trastorno-del-espectro-del-autismo-2023-2027
https://scientiasalut.gencat.cat/handle/11351/5532
https://www.autismoandalucia.org/wp-content/uploads/2019/04/Protocolo-Atenci%C3%B3n-Sanitaria.pdf
https://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:legge:2015;134
https://www.normattiva.it/uri-res/N2Ls?urn:nir:stato:legge:2021-12-22;227
https://www.gazzettaufficiale.it/eli/id/2024/05/14/24G00079/sg
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include la Legge sui diritti del paziente?” , che garantisce a ogni paziente il diritto al consenso
informato per le cure, estendendolo anche alle persone autistiche, e la Strategia polacca per
le persone con disabilita 2021-2030% , che incarica le istituzioni pubbliche a tutti i livelli di
consentire alle persone con disabilita di esercitare I'autodeterminazione. Allo stesso modo, la
Grecia non ha leggi specifiche per I'autismo, ma la legge 4368/20162° include nell'elenco dei
diritti dei destinatari dei servizi sanitari il diritto all'autodeterminazione e al consenso informato
per tutti i pazienti. Tuttavia, organizzazioni greche come la NET, che rappresenta i fornitori di
servizi greci per le persone con disabilita e autistiche, notano che i pazienti con disabilita, e in
particolare i pazienti autistici, subiscono un grave divario nella fornitura di servizi di assistenza
sanitaria primaria e secondaria, pubblica e/o privata.

Vale la pena notare che a livello spagnolo, italiano, polacco e greco non esistono politiche
legalmente vincolanti che vietino I'uso di pseudo-terapie sulle persone autistiche. |
quattro Paesi hanno comunque sviluppato strategie per limitarne l'uso, come ad esempio
iniziative nazionali o regionali per prevenire la pubblicita ingannevole delle pseudo-
terapie®?®'32® _|noltre, sia in Spagna che in Polonia, le autorita sanitarie hanno rilasciato

dichiarazioni che mettono in guardia da trattamenti dannosi rivolti a persone autistiche.
34

Per quanto riguarda le politiche che garantiscono la disponibilita e I'accessibilita delle
informazioni sugli interventi basati sulle evidenze per le persone autistiche e le loro

27 Legge polacca del 6 novembre 2008 sui diritti del paziente e sull'ombudsman dei pazienti, 2009,
disponibile qui.

28 Strategia polacca per le persone con disabilita 2021-2030, 2021, disponibile qui.

29 Ulteriori informazioni sulla Legge 4368/2016 sono disponibili qui.

30 | e leggi spagnole sulla pubblicita generale (disponibile qui) e sulla concorrenza sleale (disponibile
qui) vietano la pubblicita ingannevole o falsa, compresa la promozione di trattamenti privi di prove
scientifiche. Nel 2018 i Ministeri della Salute e della Scienza spagnoli hanno proposto un Piano per la
protezione della salute contro le pseudo-terapie (disponibile gqui) che, tra le altre misure, include
proposte legislative per rafforzare la prevenzione della pubblicita ingannevole delle pseudo-terapie.

31 In ltalia, alcuni formati ed eventi informativi per individuare e contrastare la pubblicita di pseudo-
terapie si svolgono a livello regionale e locale, spesso in collaborazione con le associazioni di genitori
di persone autistiche (esempi dallANGSA disponibili qui, dal CICAP disponibili qui e dal Centro Studi
Erickson disponibili qui).

32 Secondo la legge polacca del 1993 sulla lotta alla concorrenza sleale (disponibile qui) e la legge del
2007 sulla lotta alle pratiche di mercato sleali (disponibile qui), € illegale fare affermazioni ingannevoli
sulla cura delle malattie, che si estendono agli interventi sull'autismo, e sono applicate dall'Ufficio
polacco per la concorrenza e la protezione dei consumatori (UOKIK). Per esempio, 'UOKIK ha
sanzionato aziende per il marketing pseudoscientifico legato all'autismo, come un'azienda di Poznan
che ha effettuato falsi test medici per vendere materassi magnetici come una panacea (ulteriori
informazioni sono disponibili qui).

33 In Grecia, leggi generali come il Codice di Etica Medica, Legge 3418/2005 (maggiori informazioni
disponibili qui) vietano l'applicazione di trattamenti non provati o dannosi da parte degli operatori
sanitari, e le leggi sulla protezione dei consumatori (come la Legge 2251/1994 sulla protezione dei
consumatori) (disponibile qui) vietano le pubblicita ingannevoli e le indicazioni sulla salute non
comprovate.

34 L'Agenzia spagnola per i medicinali e i prodotti sanitari (AEMPS) ha vietato prodotti come I'MMS
(Miracle Mineral Solution), falsamente promossi come "cura" per l'autismo, a causa dei loro gravi effetti
negativi sulla salute (ulteriori informazioni sul divieto sono disponibili qui). In Polonia, anche I'lspettore
Sanitario Principale (GIS) ha emesso avvisi pubblici contro I'MMS, avvertendo che & destinato alla
disinfezione dell'acqua, non all'ingestione, e non ha alcun uso medico (maggiori informazioni disponibili

qui).
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famiglie, solo I'ltalia ha stabilito misure giuridicamente vincolanti: La legge 134/2015%
include nella politica regionale sull'autismo azioni volte a promuovere progetti dedicati alla
formazione e al sostegno delle famiglie che si prendono cura delle persone autistiche. In
Spagna sono in atto diverse iniziative politiche non vincolanti, come il primo Piano d'Azione3®
della Strategia Spagnola sui Disturbi dello Spettro Autistico (2023-2027)% , che enfatizza la
diffusione di interventi sullautismo basati sul’evidenza e la denuncia di pseudo-terapie, ma
non propone leggi concrete. Parallelamente, il Piano per la tutela della salute contro le
pseudo-terapie®® , prevede azioni per diffondere le conoscenze scientifiche relative alle
pseudo-terapie attraverso azioni di comunicazione rivolte, tra gli altri gruppi, al pubblico in
generale, adattando le informazioni alle esigenze di ciascun gruppo®° .

Per quanto riguarda la Polonia, il Paese ha ratificato nel 2013 la Carta europea dell'autismo*®
, € nel 2021 il Parlamento polacco ha approvato una risoluzione che chiede una strategia per
l'autismo*' . Entrambi i documenti non vincolanti esortano le autorita di a garantire la
disponibilita di informazioni sugli interventi basati sull'evidenza. Inoltre, il programma "Za
Zyciem"#? (2017-presente), che mira a integrare le persone con disabilitd, comprese quelle
autistiche, e a sostenere le loro famiglie, ha istituito una rete di centri di coordinamento per
l'intervento precoce in ogni contea per fornire alle famiglie una guida, anche sugli interventi
basati sulle evidenze scientifiche, e sulle pseudo-terapie da evitare. In Grecia non esistono
requisiti legali e, anche se nel 2021 il Ministero del Lavoro e degli Affari Sociali ha elaborato
un Piano globale per l'autismo*® che comprende azioni per migliorare l'accesso alle
informazioni e ai servizi per le persone autistiche e le loro famiglie, la sua attuazione rimane
frammentata. Inoltre, la Strategia nazionale per i diritti delle persone con disabilita 2024-2030%
non prevede misure per l'informazione sugli interventi basati sull'evidenza per le persone
autistiche e le loro famiglie.

Spagna, Polonia e Italia hanno promosso campagne di sensibilizzazione per informare le
persone autistiche e le loro famiglie sugli interventi con evidenze scientifiche e pseudo-terapie.
I governi spagnolo e polacco lo hanno fatto direttamente attraverso la campagna
#ConPrueba*® nel primo e le campagne della Giornata mondiale della consapevolezza

35 | egge 134/2015 sulle disposizioni in materia di diagnosi, cura e abilitazione delle persone con disturbi
dello spettro autistico e di sostegno alle famiglie, 2015, disponibile qui.

% Questo Piano d'azione, pubblicato nel 2024 dal Centro spagnolo per l'autismo, delinea azioni
specifiche per attuare gli obiettivi definiti nella Strategia spagnola sui disturbi dello spettro autistico.

37 Strategia spagnola sui disturbi dello spettro autistico, 2024, disponibile qui.

38 piano spagnolo per la protezione della salute contro le pseudo-terapie, 2018, disponibile qui.

%9 |_e informazioni diffuse si baseranno sui rapporti della Rete Spagnola di Agenzie per la Valutazione
delle Tecnologie Sanitarie e dei Benefici del Sistema Sanitario Nazionale (REDAPIE BASATE SU
EVIDENZE SCIENTIFICHE), che & responsabile della preparazione di documenti che raccolgono
sistematicamente tutte le conoscenze scientifiche e le evidenze esistenti sulle pseudo-terapie.

40 parere del Parlamento polacco sul progetto di risoluzione relativo alla ratifica della Carta europea
dell'autismo, 2013, disponibile qui.

41 Ulteriori informazioni sulla risoluzione del Parlamento polacco per una strategia sull'autismo sono
disponibili qui.

42 Ulteriori informazioni sul programma Za Zyciem sono disponibili qui.

43 Maggiori informazioni sul piano globale greco per I'autismo sono disponibili qui.

44 Una Grecia con tutti per tutti: Strategia nazionale per i diritti delle persone con disabilita 2024-2030,
2024, disponibile qui.

4% Un'iniziativa governativa che mira a educare i cittadini sulle pratiche non basate sull'evidenza e a
promuovere decisioni informate in materia di salute, sebbene non sia specifica per I'autismo. Ulteriori
informazioni sono disponibili qui.
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dell'autismo*® nel secondo. Inoltre, il sito web dell'Ufficio polacco del governo plenipotenziario
per le persone con disabilita*” ospita risorse sugli interventi per I'autismo basati sull'evidenza.
Inoltre, nei tre Paesi, anche le organizzazioni della societa civile hanno sensibilizzato sul
tema, come Fundacja Synapsis*® ; Autismo Espaiia*® e il Comitato spagnolo dei
rappresentanti delle persone con disabilita (CERMI) in Spagna® ; e la Fondazione italiana per
l'autismo (FIA)*' e I'Associazione nazionale genitori di persone autistiche (ANGSA)*? in Italia.
In Grecia, la Strategia nazionale per i diritti delle persone con disabilita 2024-2030 include
iniziative di sensibilizzazione della societa®® , anche se non specificamente sui interventi basati
sull'evidenza.

Politiche giuridicamente vincolanti che garantiscano la disponibilita e I'accessibilita
delle informazioni sugli interventi basati sulle evidenze scientifiche per i professionisti
che lavorano con le persone autistiche esistono solo in Italia, dove la Legge 134/2015%
include tra le azioni di politica regionale sull'autismo la formazione degli operatori sanitari sugli
strumenti di valutazione e sui percorsi basati sulle migliori evidenze scientifiche disponibili.
Tuttavia, il Piano di tutela della salute contro le pseudo-terapie della Spagna propone misure
non vincolanti, come l'inserimento dei principi della conoscenza scientifica e dell'evidenza nei
programmi di formazione universitaria per gli operatori sanitari. In Grecia, sebbene la legge
5029/2023% preveda I'obbligo dello sviluppo professionale continuo (CPD) per i professionisti
dell'istruzione e della sanita, con particolare attenzione all'istruzione inclusiva e al sostegno
alla disabilita, non sono previste misure specifiche sugli interventi basati sulle evidenze per

46 Intorno al 2 aprile di ogni anno, i ministeri polacchi organizzano campagne pubbliche che enfatizzano
gli approcci scientifici all'autismo. Ad esempio, il Ministero della Salute (MoH) ha partecipato alla
campagna "Polska na Niebiesko" (Polonia in blu). Nella Giornata mondiale della consapevolezza
dell'autismo 2018, il Ministero della Salute ha illuminato di blu il proprio edificio e ha promosso lo slogan
"Autyzm. Poznaj zanim ocenisz" ("Autismo - impara prima di giudicare"). Il messaggio della campagna
era incentrato sulla comprensione dell'autismo e sul sostegno a interventi comprovati, piuttosto che
sullo stigma o su false "cure". (Maggiori informazioni sulla campagna sono disponibili qui). Nel 2022, il
Ministero dell'lstruzione e della Scienza (MEIN) ha rilasciato una dichiarazione in cui sottolinea che
l'autismo dura tutta la vita, ma "con metodi terapeutici appropriati € possibile ridurne la gravita" (ulteriori
informazioni sono disponibili qui).

47 Sito web dell'Ufficio polacco del Governo plenipotenziario per le persone con disabilita disponibile
qui.

48 Per esempio, nel 2022 la Fundacja SYNAPSIS ha pubblicato un ampio pacchetto informativo per
professionisti e genitori che riassume i diritti legali e i metodi di supporto basati sull'evidenza per
I'autismo. Il pacchetto informativo € disponibile qui.

49 Informazioni su un appello di Autismo Espafia e del CERMI contro le pseudo-terapie e un evento sui
pericoli delle pseudo-terapie sono disponibili rispettivamente qui e qui.

50 Articolo del CERMI sull'impatto delle pseudo-terapie sulle persone con disabilita disponibile qui.

51 Dal 2015, I'AIF si impegna a finanziare progetti di ricerca volti a identificare i disturbi dello spettro
autistico in una fase sempre piu precoce e a promuovere interventi clinici basati sull'evidenza e
supportati da esperti della comunita scientifica.

52 ANGSA gestisce Telefono Blu, una linea telefonica gratuita finanziata dall'AIF per sostenere e
orientare le famiglie di bambini e adulti con autismo. Al numero rispondono professionisti qualificati per
ascoltare i dubbi e i problemi delle famiglie di persone autistiche ed & possibile contattare anche via e-
mail. Maggiori informazioni sono disponibili qui.

53 Ad esempio, l'evento per la Giornata mondiale dell'autismo 2025 organizzato dal Ministero della
Coesione sociale e della Famiglia & disponibile qui.

54 Legge 134/2015 sulle disposizioni in materia di diagnosi, cura e abilitazione delle persone con disturbi
dello spettro autistico e di sostegno alle famiglie, 2015, disponibile qui.

% Legge 5029/2023 - "Vivere armoniosamente insieme - Rompere il silenzio": Norme per la
prevenzione e il trattamento della violenza e del bullismo nelle scuole e altre disposizioni, 2023,
disponibile qui.
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l'autismo. Inoltre, in Polonia® , Italia® e Spagna® , sono state pubblicate linee guida
mediche a livello nazionale e regionale per promuovere interventi per I'autismo basati
sull'evidenza e scoraggiare pseudo-trattamenti. In questi tre Paesi, & possibile notare una
mancanza di attenzione alla formazione o alla sensibilizzazione di altri professionisti
che lavorano con le persone autistiche, ad esempio nel settore dell'istruzione.

In sintesi, nonostante alcuni progressi nel riconoscimento del diritto delle persone autistiche a
prendere decisioni sui propri interventi, persistono significative lacune nelle politiche in
Spagna, Italia, Polonia e Grecia che evidenziano l'urgente necessita di quadri completi e
applicabili per garantire la protezione, I'accesso a informazioni affidabili sugli interventi basati
sull'evidenza per l'autismo e la formazione professionale intersettoriale per i professionisti che
lavorano con le persone autistiche.

Inoltre, in Spagna, Polonia, Italia e Grecia persistono disparita regionali che
compromettono l'efficacia delle politiche esistenti. In Polonia, un quadro nazionale uniforme
convive con forti differenze nella disponibilita di servizi e nella fornitura di informazioni tra aree
rurali e urbane. Mentre le grandi citta offrono centri di risorse per l'autismo®® , le comunita rurali
spesso non dispongono di tali infrastrutture e gli strumenti online gestiti dal governo sono
ostacolati da un accesso disomogeneo a Internet e dall'alfabetizzazione digitale® . In Spagna,
I'assenza di meccanismi di applicazione implica che I'attuazione delle politiche nazionali che
promuovono l'accesso a interventi con evidenze scientifiche varia ampiamente tra le regioni,
con azioni di divulgazione e formazione professionale che rimangono incoerenti. Anche I'ltalia
presenta significative disparita tra le regioni®’ e una frammentazione nell'erogazione dei
servizi per le persone autistiche®? , con conseguente disparita nell'accesso alle informazioni e
agli interventi basati sull’ evidenza. In Grecia c'é€ una generale mancanza di politiche nazionali
e regionali sugli interventi basati sulle evidenze per I'autismo, ma esistono importanti disparita
regionali: i centri urbani come Atene e Salonicco beneficiano della vicinanza a grandi ospedali,
universita e ONG attive, mentre le aree rurali sperimentano una mancanza di specialisti, di
accesso a qualsiasi servizio di informazione strutturato, di valutazioni e di interventi.

4. Raccomandazioni politiche

a. Alivello di UE

% Le linee guida mediche polacche per l'autismo (sviluppate da gruppi di esperti) elencano
esplicitamente quali interventi sono basati sull'evidenza e avvertono che altri sono screditati. Un
esempio & disponibile qui.

57 L'Istituto Superiore di Sanita (ISS) ha aggiornato nel 2023 le Linee guida per la diagnosi e il
trattamento del disturbo dello spettro autistico nei bambini, negli adolescenti e negli adulti. (maggiori
informazioni qui)

58 Esempio di linee guida mediche nei Paesi Baschi, Spagna: Reviriego et. al, 2022

%9 Ad esempio, a Varsavia ci sono 12 Punti di consulenza specialistica (SPK) per l'autismo (maggiori
informazioni sono disponibili qui) e a Cracovia si trova un Centro di consulenza per I'autismo (maggiori
informazioni sono disponibili qui).

60 Secondo i dati di 2024, la Polonia ha raggiunto il 44,3% di copertura delle competenze digitali di
base, che ¢ inferiore alla media UE del 55,6% (ulteriori informazioni sono disponibili qui).

61 La Costituzione italiana prevede la competenza delle Regioni in materia di programmazione e
organizzazione dei servizi sanitari e sociali (art. 117) (maggiori informazioni disponibili qui).

62 Esempio di frammentazione dei servizi per le persone autistiche in Italia: Borgi et. al, 2019. Questa
disparita € visibile anche in una mappa dei servizi per le persone autistiche disponibile qui.
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Considerando le lacune politiche osservate nella sezione precedente, le nuove azioni della
strategia dell'UE per i diritti delle persone con disabilita (2021-2030)°% e I'imminente approccio
comune dell’'UE sull'autismo rappresentano opportunita politiche fondamentali.

Inoltre, vengono proposte le seguenti raccomandazioni politiche a livello europeo:

e Un divieto in tutta I'UE di interventi dannosi e pericolosi per I'autismo, come
esposto nella banca dati del progetto AUTHERAPIES .54

e Armonizzazione normativa: Stabilire linee guida comuni per garantire che tutti gli
Stati membri offrano interventi basati su prove di efficacia che siano accessibili e scelti
liberamente e con cognizione di causa.

e Sviluppo di linee guida europee sulla disponibilita di informazioni relative agli

interventi basati sull'evidenza per I'autismo, basate su revisioni sistematiche e meta-
analisi attuali.

e Sensibilizzazione del pubblico: Per consentire la diffusione e la disponibilita di
informazioni sugli interventi per l'autismo basati sull'evidenza, I'UE dovrebbe
finanziare campagne di sensibilizzazione pubblica sull'importanza degli
interventi basati sull'evidenza e sostenere le organizzazioni di persone
autistiche, le loro famiglie e i professionisti che diffondono attivamente tali
informazioni.

e Finanziamenti dedicati: Come raccomandato dal Comitato delle Nazioni Unite sui
diritti delle persone con disabilita®® , I'UE dovrebbe garantire che gli investimenti del
Fondo Sociale Europeo Plus affrontino le disuguaglianze strutturali in presenza di
persone autistiche. Tali disuguaglianze includono la difficolta di reperire informazioni
accessibili su interventi basati su prove di efficacia.

e Piattaforma UE di interventi basati sull'evidenza: L'UE potrebbe finanziare e
coordinare una piattaforma multilingue che raccolga interventi scientificamente
validati, rivolti a famiglie, persone autistiche e professionisti, con filtri per eta, gravita e
comorbidita.

e Garantire lI'accessibilita delle informazioni: 'UE dovrebbe pubblicare linee guida
per garantire che le informazioni sulle opzioni di intervento per le persone autistiche
siano disponibili in formati accessibili (Facile da leggere, Braille, Lingua dei Segni,
comunicazione aumentativa alternativa, pittogrammi).

631'11 e il 12 marzo 2025, il Comitato delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilita ha tenuto
un dialogo con I'Unione Europea sull'attuazione della CRPD delle Nazioni Unite. Il 21 marzo 2025, il
Comitato ha pubblicato le osservazioni conclusive del dialogo, disponibili qui, chiedendo ulteriori azioni
a livello europeo per garantire i diritti delle persone autistiche, comprese nuove azioni mirate nell'ambito
della seconda meta della Strategia dellUE per i diritti delle persone con disabilita (2021-2030).
Parallelamente, Autism Europe ha pubblicato un Rapporto alternativo alle Osservazioni conclusive del
Comitato ONU, disponibile qui, che invita la Commissione europea ad adottare azioni per la prossima
meta della Strategia mirate alle diverse esigenze delle persone con disabilita, comprese quelle
autistiche.

64 Database AUTHERAPIES degli interventi per I'autismo disponibile qui.

85 |_e conclusioni del Comitato delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilita invitano I'UE a
sensibilizzare I'opinione pubblica sui diritti delle persone con disabilita, comprese le persone autistiche.
Sottolinea inoltre che I'UE dovrebbe consultare da vicino e coinvolgere attivamente le organizzazioni
delle persone con disabilita, comprese quelle autistiche.

66 Comitato delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilita, Osservazioni conclusive, 2025,
disponibile qui.
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Linee guida a livello europeo sulla formazione dei professionisti: Come
raccomandato dal Comitato delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilita®”
e da Autism Europe® , I'UE dovrebbe promuovere una formazione obbligatoria su
interventi specifici e basati sull'evidenza per l'autismo, oltre a una formazione sulle
questioni etiche nei curricula di tutti i professionisti dell'abilitazione.

b. Alivello nazionale

Per superare le lacune politiche riscontrate a livello nazionale, si propongono le seguenti
raccomandazioni:

Passare da un modello medico a un modello bio-psico-sociale di supporto alle
persone autistiche: Mentre il modello medico tende a concentrarsi esclusivamente
sui deficit o sui disturbi, un modello bio-psico-sociale si concentra sulle capacita e sulle
risorse delle persone autistiche e promuove il coinvolgimento delle persone autistiche,
delle loro famiglie e delle comunita nei processi di intervento e di sostegno.

Verso quadri decisionali supportati: sviluppare azioni legislative che promuovano
meccanismi decisionali supportati per le persone autistiche in merito ai loro interventi.
Programmi per I'autonomia personale: Offrire alle persone autistiche e alle loro
famiglie formati accessibili su interventi basati sull'evidenza, sul diritto alla salute e
sulle capacita decisionali. Tali corsi possono essere inclusi nei programmi di
assistenza sanitaria e sociale.

Programmi di formazione professionale: Obbligo di formazione certificata sugli
interventi basati sulle evidenze per tutti i professionisti che lavorano con persone
autistiche, compresi pediatri, neuropsichiatri infantili, psicologi ed educatori.

Piani d'azione informativi: Sviluppare guide accessibili per le persone autistiche, le
famiglie e i professionisti sugli interventi raccomandati e sugli avvertimenti relativi agli
interventi non basati sull'evidenza.

Registro ufficiale degli interventi basati sull'evidenza: Creare e mantenere un
registro pubblico, convalidato da esperti e accessibile, che specifichi quali interventi
hanno dimostrato efficacia per l'autismo.

Garantire I'accessibilita delle informazioni: tutte le informazioni sulle opzioni di
intervento per le persone autistiche pubblicate dalle istituzioni nazionali devono essere
disponibili in formati accessibili (Facile da leggere, Braille, Lingua dei Segni,
comunicazione aumentativa alternativa, pittogrammi). Inoltre, i siti web pubblici che
forniscono informazioni sull'autismo e sugli interventi basati sulle evidenze scientifiche
devono essere conformi agli standard di accessibilita.

Supervisione etica e clinica: Creare comitati di bioetica per monitorare I'adeguatezza
degli interventi offerti e garantire il rispetto della volonta e delle preferenze della
persona.

Regolamentazione della pubblicita terapeutica: Regolamentare rigorosamente la
pubblicita dei servizi terapeutici per evitare la promozione di interventi pseudoscientifici
o non validati.

67 Comitato delle Nazioni Unite sui diritti delle persone con disabilita, Osservazioni conclusive, 2025,
disponibile qui.
68 Autismo Europa, Rapporto alternativo, 2025, disponibile qui.
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Garantire standard minimi di servizio: per evitare disparita tra le regioni per quanto
riguarda la fornitura di servizi alle persone autistiche, le legislazioni nazionali
dovrebbero garantire standard minimi di servizio a livello nazionale, tra cui la
disponibilita di interventi basati su prove di efficacia e informazioni su di essi.

c. Alivello regionale e locale

Le seguenti raccomandazioni a livello regionale e locale mirano a sostenere I'attuazione delle
raccomandazioni nazionali proposte sopra:

Passare a quadri decisionali supportati: un'azione per implementare il processo
decisionale supportato potrebbe essere l'incorporazione di una figura di supporto
neutrale (ad esempio case manager, avvocato o assistente del paziente) che faccia
da ponte nella comunicazione tra i medici e i pazienti autistici e che sia in grado di
rispettare e tutelare le necessita della persona autistica, includendola ulteriormente nel
processo decisionale sui propri interventi.

Pratiche inclusive negli ospedali e nei centri sanitari: Richiedere protocolli per
adattare le informazioni e sostenere il processo decisionale all'interno dei servizi
sanitari pubblici e convenzionati (ad esempio, moduli di consenso di facile lettura).
Centri di informazione e orientamento: Creare punti di servizio locali in cui le
persone autistiche e le loro famiglie possano ricevere indicazioni sugli interventi
convalidati, con personale formato alla comunicazione accessibile.

Campagne di sensibilizzazione: Lanciare campagne locali per responsabilizzare le
persone autistiche sul loro diritto di decidere sul proprio corpo e sugli interventi.

Hub delle risorse online delle autorita regionali: Le autorita regionali dovrebbero
fornire un hub di risorse online con collegamenti a informazioni chiave sugli interventi
basati sull'evidenza per le persone autistiche.

Diffusione attraverso i servizi pubblici: Assicurarsi che le scuole, i centri sanitari e
gli uffici dei servizi sociali possano fornire materiali aggiornati e accessibili sugli
interventi basati sull'evidenza, disponibili gratuitamente.

Garantire I'accessibilita delle informazioni: tutte le informazioni sulle opzioni di
intervento per le persone autistiche fornite dalle istituzioni regionali o locali devono
essere disponibili in formati accessibili (Facile da leggere, Braille, Lingua dei Segni,
comunicazione aumentativa alternativa, pittogrammi). Inoltre, i siti web pubblici che
forniscono informazioni sull'autismo e sugli interventi basati sull'evidenza sono
conformi agli standard di accessibilita.

Collaborazione con le associazioni di persone autistiche e delle loro famiglie:
Finanziare progetti congiunti con organizzazioni del terzo settore per co-creare e
distribuire materiali informativi adatti a diversi profili cognitivi e linguistici.
Partecipazione alla progettazione dei servizi: Coinvolgere le persone autistiche
nella progettazione, pianificazione e valutazione dei servizi sanitari.

5. Conclusioni

Questo Policy Brief ha dimostrato che esistono lacune nelle politiche a livello europeo,
nazionale, regionale e locale. Nello specifico, queste lacune sono legate
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all'autodeterminazione delle persone autistiche in merito ai loro interventi e alla garanzia della
disponibilita e dell'accessibilita delle informazioni sugli interventi basati sulle evidenze
scientifiche per le persone autistiche, le loro famiglie e i professionisti.

Le raccomandazioni raccolte mirano a fornire una guida chiara su come garantire il rispetto
del diritto delle persone autistiche di scegliere i propri interventi e a garantire che le
informazioni sugli interventi basati sulle evidenze siano disponibili e accessibili per i settori
chiave della popolazione: le persone autistiche, le loro famiglie e i professionisti del settore.

Inoltre, il progetto AUTHERAPIES e i suoi risultati - la banca dati sugli interventi per I'autismo
e i moduli di formazione sugli interventi basati sulle evidenze - potrebbero diventare importanti
strumenti politici per fornire una guida e una formazione accurate sugli interventi basati sulle
evidenze per l'autismo a livello europeo, nazionale e locale. Se il progetto dovesse essere
esteso, potrebbero essere sviluppate azioni promettenti:

Diffusione del progetto AUTHERAPIES attraverso campagne pubbliche.
Ampliare il numero di lingue in cui sono disponibili sito web, database e moduli
formativi.

e |[stituire un comitato scientifico indipendente per garantirne I'aggiornamento e il rispetto
dei requisiti.

e Finanziare l'adattamento di AUTHERAPIES a piu formati accessibili: Facile da
Leggere (Easy To Read), video esplicativi, sintesi di pittogrammi, sistemi aumentativi
per persone autistiche che utilizzano la comunicazione aumentativa alternativa.

e Incorporare il progetto AUTHERAPIES tra le risorse obbligatorie disponibili nei centri
di intervento precoce, nelle unita di salute mentale dei bambini e degli adolescenti, nei
centri di educazione speciale e nei servizi di orientamento scolastico.

e Fornire una formazione ai professionisti dell'assistenza sanitaria, educativa e sociale
su come utilizzare le risorse del progetto AUTERAPHIES per guidare le famiglie nel
prendere decisioni informate.
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