
www.paneecioccolata.com

The Lancet commission

Elena Clò 1



www.paneecioccolata.com

Una risorsa per tutti

64 pagine

419 referenze

11 panels per la sintesi e l’approfondimento 
tematico con casi esplicativi e 
schematizzazioni per punti chiave 

11 grafici con dati numerici su condizioni 
associate, età di esordio, procedure mediche 
e molti altri aspetti legati al trattamento

4 tabelle riassuntive dei contenuti
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Struttura della pubblicazione e 
sommario

Autori: commissione di stakeholders dai 6 
continenti

Scopo: identificare cosa può essere fatto nei 
prossimi 5 anni per venire incontro alle 
esigenze delle persone con autismo e delle 
loro famiglie

Valori guida: valorizzazione delle differenze, 
riconoscimento dell’eterogeneicità dell’autismo 
e del potenziale di cambiamento delle 
persone, focus sul sistema curante:salute, 
educazione, sociale
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Sommario 

Si stima che le persone con autismo siano 
nel modo almeno 78 milioni, considerando 
che l’autismo può essere definito un 
disordine del neurosviluppo «complesso ma 
comune» che colpisce tra l’1% e il 2% della 
popolazione mondiale.

La maggior parte delle persone con autismo, 
o autistiche come alcuni preferiscono essere 
definiti, non ha accesso a cure mediche, 
educazione e servizi sociali adeguati.

Elena Clò 4



www.paneecioccolata.com

Heterogeneity 

• L’autismo si presenta come eterogeneo e 
richiede valutazioni ed interventi

– Personalizzati

– Basati sull’evidenza

– Precoci: dai primi segnali

• Colpisce dalla prima infanzia fino all’età 
avanzata ed è quasi sempre accompagnato 
da altre condizioni neurologiche, dello 
sviluppo e di salute mentale, che impattano 
per l’intero arco della vita
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Stepped care and personalised health 
approach

• Per poter soddisfare i bisogni complessi 
delle persone con autismo è necessario 
che i governi si dimostrino in grado di 
coordinare i sistemi 

– Sanitari

– Educativi

– Sociali

In una offerta integrata e progressiva di servizi 
che tenga conto delle necessità individuali e di 
una distribuzione equa e efficiente delle risorse
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Neurodiversity

• Persone con autismo e altre condizioni del 
neurosviluppo hanno molte necessità in 
comune e per questo strutturare un 
sistema di servizi per l’autismo efficace ed 
efficiente può offrire benefici anche per 
altre condizioni

• La valorizzazione della neurodiversità è 
una risorsa per tutta la comunità e la 
società nel suo complesso
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Panel 2: profound autism

La commissione propone di affiancare, a scopo 
amministrativo e di accesso a servizi appropriati, il 
termine «profound autism» alla diagnosi di persone 
che, dopo gli 8 anni, dimostrino ancora (e con ogni 
probabilità continueranno a dimostrare) necessità 
continuative di assistenza completa e supporto in 
tutti gli aspetti della loro vita.

L’autismo profondo è spesso ma non 
necessariamente associato a una sostanziale 
disabilità intellettiva ed ad altre condizioni associate 
come presenza di comportamenti aggressivi e/ 
autolesivi e/ o epilessia.
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Figure 8: Assessment flow and examples of 
standardised instruments
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Needs-based treatment planning

DSM V e ICD11 hanno eliminato i sottotipi 
unificando la diagnosi di disturbo dello 
spettro autistico e richiedendo che vengano 
indicati punti di forza e di debolezza di 
ciascuno. Questo può costituire un 
significativo progresso nella direzione di 
offrire trattamento e servizi sulla base delle 
necessità e di monitorare i progressi nell’arco 
di vita piuttosto che focalizzarsi su diagnosi 
categoriali.
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Identificazione precoce e sorveglianza

• Studi retrospettivi e prospettici, inclusi 
quelli su fratellini ad alto rischio, indicano 
che l’esordio dell’autismo è variabile nei 
primi anni di vita con chiare differenze 
comportamentali che emergono intorno ai 
12 mesi.

• Alcuni bambini mostrano uno sviluppo 
lento ed atipico, altri un rallentamento ed 
altri ancora la perdita di competenze, in 
particolare sociali e linguistiche.
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Pattern di sviluppo eterogenei

• La regressione, che avviene generalmente intorno

ai 15-18 mesi, sembra in particolare essere una

caratteristica specifica dell’autismo e di condizioni

genetiche rare come la sindrome di Rett.

• Altri bambini mostrano segni che deventeranno

manifesti solo più avanti, quando le aspettative

sociali e le interazioni si fanno più complesse. 

• L’eterogeneicità è quindi presente da un età molto 

precoce, e coinvolge sia le modalità di insorgenza

che di progressione. 
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Raccomandazioni per lo screening e la 
diagnosi
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Raccomandazioni

• Le politiche di sorveglianza sullo sviluppo devono includere 
screening specifici in età pediatrica e tenere conto delle 
preoccupazioni genitoriali

• La diagnosi deve includere almeno uno strumento 
standardizzato ed avere lo scopo di indirizzare il 
trattamento e i servizi per l’individuo e per la sua famiglia

• La valutazione diagnostica deve essere periodicamente 
rivista: dopo il primo anno e poi per il corso della vita della 
persona con autismo.

• Particolare attenzione deve essere dedicata a persone con 
rischio di diagnosi tardive, come che appartiene a 
minoranze, risiede in contesti non urbani o poco serviti o 
proviene da contesti a diverso titolo svantaggiati.
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Componenti fondamentali della 
valutazione

• Comunicazione sociale, repertorio interessi e 
comportamenti ripetitivi e/o sensoriali

• Livello di sviluppo generale, linguaggio e 
competenze adattive

• Screening comportamentale

• Valutazione medica generale
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Valutazione medica per ASD (p.27)
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Diagnosi

Clinicians should use at least one 
standardised instrument over time, although 
none of the available instruments are 
perfect p.27

Nel tempo dovrebbe essere utilizzato 
almeno uno strumento standardizzato anche 
se nessuno di essi è perfetto.

Vedi figura 8 a pagina 24
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Comunicazione della diagnosi e presa 
in carico

• La raccomandazione della maggior parte 
delle linee guida è di assicurare almeno un 
incontro di persona per la comunicazione 
dei risultati della valutazione.

• La conduzione accurata e sensibile del 
processo di valutazione può essere 
determinante nella partecipazione della 
famiglia al percorso di trattamento.
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Trattamento:stepped care

• Iniziare con l'approccio meno costoso  e 
più accessibile considerando che i costi 
includono non solo l'impatto economico, 
ma anche l'onere per la famiglia e la 
persona con autismo in termini di tempo, 
fatica, costi finanziari e stress.

• Priorità i primo livello: trattamenti in 
contesto scolastico e domiciliare. 
Programmi di lavoro protetto.

Elena Clò 19



www.paneecioccolata.com

Stepped care: programmi di secondo 
livello

• Un passaggio successivo, più costoso in 
termini di tempo, disagi e finanziamenti, 
comporterebbe lo spostamento fino a una 
clinica vicina, o un notevole impegno di tempo 
da parte della famiglia. 

• Anche i gruppi di trattamento e i farmaci, che 
possono richiedere visite mediche regolari 
potrebbero rientrare in questa categoria. Il 
costo di questi trattamenti non è trascurabile 
anche se sono considerati alla portata del 
sistema sanitario. 
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Stepped care: programmi di terzo 
livello

• Assistenza altamente specializzata, ore intensive o 
frequenti visite cliniche. 

• Una delle preoccupazioni con i modelli di assistenza 
graduale (stepped care) è che gli individui e le 
famiglie possono rimanere bloccati in una fase iniziale 
dell'assistenza, senza considerare i bisogni che 
dovrebbero essere affrontati in fasi successive e più 
costose. Questo è il motivo per cui le valutazioni e il 
monitoraggio devono avvenire con un processo 
decisionale condiviso per evitare lo spreco di risorse 
garantendo al tempo stesso un'adeguata allocazione 
dei servizi necessari.
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Mechanism of change (p.33)

• Nonostante il crescente supporto empirico 
per alcuni approcci terapeutici, si sa 
relativamente poco su come o perché i 
trattamenti basati sull'evidenza 
funzionano, sia in termini di meccanismi di 
cambiamento che di componenti attivi.

• Esistono però studi sulle componenti 
attive dal punto di vista ambientale e 
comportamentale.
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Few systematic comparisons

Uno studio del 2020 condotto da Rogers e colleghi
ha messo a confronto

• Trattamento ESDM

• Trattamento ABA in prove distinte

Con diversa intensità (12-20 ore a settimana) per 2 
anni non rilevando differenze nei risultati a favore
di nessuno dei due trattamenti

Per una descrizione più dettagliata vedi la nostra 
sintesi 2020 ROGERS et al. DTT vs ESDM RCT

https://www.paneecioccolata.com/wp2/evidence-
based-practice-i-giovedi-dellevidenza-2020
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Empirically supported interventions

Molti interventi supportati empiricamente 
come l’intervento mediato dai genitori, i 
programmi precoci per la comunicazione 
sociale, parent training per la gestione 
comportamentale, training per le 
competenze sociali e terapia cognitivo-
comportamentale per il disturbo d’ansia si 
sono dimostrati efficacy nel breve periodo 
ma si sa ancora poco sugli effetti a lungo 
termine.
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Panel 6: Recommendations for 
clinical research 
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Sintesi delle 10 raccomandazioni 
(p.37) per la ricerca:

• Profili, contesti e intensità raccomandate sono gli 
ambiti di ricerca prioritari, in particolare per adulti 
e adolescenti

• Comparazione di diversi modelli, intensità e 
combinazioni di interventi e non solo il confronto 
tra trattamento e trattamento «as usual»

• Colmare lacune esistenti in termini di diversità di 
popolazioni, efficacia in contesti naturalistici e 
scalabilità degli interventi 

• Studiare la generalizzazione, non necessariamente 
ed esclusivamente in studi RCT ma sviluppando 
anche modalità metodologiche diverse
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• Studiare predittori di progresso ma anche 
elementi di resilienza o barriere a livello del 
singolo e delle famiglie

• Incrementare la ricerca sulla sorveglianza dello 
sviluppo, per idetificare precocemente non solo 
l’autismo ma anche altre condizioni che 
emergono in età precoce

• Condurre ricerca di alta qualità anche in paesi a 
medio e basso reddito, in particolar modo in 
relazione al digital divide e all’uso della 
tecnologia per ridurre le disparità
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Co-occurring conditions

Il termine comorbidità si riferisce alla presenza 
simultanea di due condizioni che potrebbero non essere 
separate o sovrapporsi o essere associate in modi 
complessi. Ad esempio, irritabilità e opposizione 
possono essere correlate a rigidità o compromissioni 
della comunicazione verbale, che potrebbero a loro 
volta mascherare l'ansia. (…) La sovrapposizione di 
autismo e altri problemi di salute mentale è una sfida 
clinica sia per la valutazione che per l'intervento (…) i 
medici dovrebbero evitare di attribuire tutti i 
comportamenti disadattivi all'autismo o, d'altra parte, 
trascurare il ruolo delle condizioni curabili concomitanti
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Figure 11, p. 40 e 41
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Le diverse condizioni sono elencate nella tabella 11:

• su sfondo giallo le condizioni che hanno a che 
fare con lo sviluppo (es. disabilità intellettiva e 
incontinenza)

• su sfondo rosa se comportamentali/ 
pischiatriche/ mediche a seconda del clinico (es. 
disturbi dell’alimentazione)

• su sfondo azzurro comportamentali e 
psichiatriche (es. ADHD e OCD)

• su sfondo verde le condizioni mediche (es. 
sindromi genentiche e paralisi cerebrali)
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Figure 11

Di ogni condizione viene indicata: 

• l’età di esordio

• la prevalenza in individui con ASD da fonti 
epidemiologiche e separatamente da fonti 
cliniche 

• Frequenza maggiore o meno in popolazioni con 
disabilità intellettiva (ID) 

• Presenza di trattamenti basati sull’evidenza o 
meno in popolazione con e, separatamente, 
senza ASD
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Trattamento farmacologico

La tabella 3 si focalizza sul trattamento 
farmacologico sintetizzando la tipologia di farmaco, 
il dosaggio raccomandato, la tipologia di evidenza 
se presente, gli effetti avversi più comuni e un 
commento generale che guida la riflessione su 
trattamenti che spesso presentano un margine di 
sicurezza e specificità ancora molto basso. In 
particolare nella popolazione con ASD la ricerca è 
ancora molto carente.
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Table 3, p. 42 e 43

Elena Clò 33



www.paneecioccolata.com

Conclusioni p.52

• Autismo come condizione eterogenea che 
influenza l’interazione della persona con 
l’ambiente fisico e sociale per tutto l’arco di vita

• Disturbo del neurosviluppo in cui le anomalie 
precoci nello sviluppo cerebrale condizionano lo 
sviluppo di molti aspetti delle competenze sociali, 
cognitive e comportamentali nel tempo

• Sia individui che famiglie possono mostrare 
straordinari punti di forza che, a loro volta, 
possono anche cambiare il loro sviluppo. Il 
rispetto costante di questa diversità ed 
eterogeneità è vitale. 
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Evidence base is not perfect

• Lo scopo della commissione è di identificare 
modalità di supporto e sostegno alla qualità di 
vita delle persone con autismo e delle loro 
famiglie nel mondo

• Consapevolezza che l’evidenza scientifica che ha 
guidato la stesura delle raccomandazioni è 
ancora perfettibile ma che molto resta da fare in 
termini di giustizia sociale e accesso alle risorse
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Social justice

• La percentuale di famiglie che ha accesso a 
supporto adeguato è minoritaria anche nei paesi 
a reddito alto e davvero minima nei paesi a 
reddito medio e basso, negativamente 
influenzata non solo dalla scarsità di risorse ma 
anche maggiormente dallo stigma e dalla 
mancanza di conoscenze.

• I modelli proposti sono quello della presa in 
carico personalizzata e del sistema curante 
«stepped», cioè a passi successivi sempre 
includendo familiari e comunità in ogni passo del 
percorso
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Better future
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